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ABSTRAKT

Bakal&ska prace se zabyva problematikou postizenékiteditrodiré. Teoretickacast je
obecrt zantiena na mentalni retardacijq@mz nej¥étSi pozornost je snovana dtskému
autismu a #tské mozkove obgh Daraz je kladen fedevSim na matku a to, co proziva
v souvislosti s narozenim postizenéhgstdit Posledni kapitola teoretick@sti je utena

nabidce socialnich sluzeb.

Praktickacast je zardfena na zpracovani vyzkumu a na interpretaci vysledlozhovoi
s matkami postizenychétd. Vyzkumnym problémem je zmapovani Zivota mateeré

vychovavaji postizené dit

Kli¢cova slova: Mentalni retardace¢Bky autismus, Btska mozkova obrna, postizené

dité, rodina, socialni sluzby

ABSTRACT

Thesis on an affected child in the family. The tietical part is generally focused on
mental retardaci, most attention is paid to a ¢higutismu and child. Emphasis is laid
mainly on the mother and what is witnessing in @mtion with the birth of an affected

child. The last chapter of the theoretical parhiended to offer social services.

The practical part is focused on processing rebeand interpretation of results from
interviews with the mothers of disabled childreresBarch problem is mapped out life

mothers that rearing affected child.

Keywords: Cephalonia, Children autism, Infantilfglgsis, Paralysed child, Family, Social

services
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UvoD

Narozeni postiZzeného di¢ do rodiny dtese rodiovskymi gedstavami, jejich chdpanim
smyslu vesSkeréhoédi, jeho gicin a nasledi a rozaluje jim Zivot na d¥ ¢asti, a to na
ten, ktery byl pedtim, a ten, ktery zal poté. Problematikou postiZzeného &t se

z ¢eskych autar, ve svych publikacich zabyvarqaevSim Vagnerova. Podle této
renomované autorky je stasna situace podpory a pomoci rodinam, kterym sedila
postizené dé& z valnécasti jiz zajiSéna, diky mnoha sluzbam atgohim, jakymi jsou
poskytovany.

Myslim vSak, Ze to neplatifpdevSim ve vztahu K@tizenym a ne zcela pochopenym
matkam, které ve &Sirg piipadi zastavaji s postizenym dtem doma &asto zaujimaji
pozici ¢loveéka, od ®hoz se pouzedeo aiekava, ale jemuz nikdo jiz nic neposkytne. Proto
se chci vice za#fit na Zivot matek a na to, jak narozeni postizenéitgie do rodiny
prozivaji. Co vSechno musi ve svém Zévobitovat aceho se musi vzdat jak v osobnim,
tak i profesionalnim zivet Jedik tato znalost celého procesu vyrovnavani se s takov
zaezi mize byt nezbytnymiedpokladem &inné pomoci. Silnym evodem, ale fedevSim
motivaci, k prozkoumani této problematiky pré hylo také nedavné narozeni postizeného
ditéte v blizké rodig.

Abych vytvaila komplexni ramec problematiky, prace je réleda nacast teoretickou

a praktickou.

7 v Z

V teoretickécéasti se zabyvam vymezenim pojmu mentalniho postibenkteré navazuje
¢ast, rozdlujici mentalni retardaci do jednotlivych kategpli$ici se dle hloubky a miry
daného postizeni. Dale se z#nji na vybrané poruchy mentalniho vyvojeii¢emz
zastoupen je zdedtsky autismus adskad mozkova obrna. DalSi kapitola gnevana celé
Siti aspekib Zivota matek s postizenym &im, od procesu samotnéhaslsthi, adaptace
a vyrovnani se s nastalou situaci, az pézatera vyplyva z vychovy postizenéhostit
Posledni kapitola je tena nabidce socialnich sluZzeb, které jstiuvjichow mentélrt

postizeného dite v domaci p& nezbytnou sotasti zivota matek.

V praktickécasti se zaobiram pohledem jaksi zeyratima samotnych matek. JiZ det&iln
pomoci kvalitativniho vyzkumu mapuji Zivot matekeke vychovavaji ment&mpostizené
dite.
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Snad se mi podapriblizZit jejich mysleni a pocity lidem, kterym sddaista laska k déti

jevi jako sebecHovani.
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|. TEORETICKA CAST
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1 PSYCHOLOGICKA CHARAKTERISTIKA LIDi S MENTALNIM
POSTIZENIM

1.1 Vymezeni pojmu mentalni postiZzeni

Samotny pojem postizeni je podle ¢8wé zdravotnické organizace definovan jako
»caste’né nebo Uplné omezeni schopnosti vykonaikderoucinnostci vicecinnosti, které

je zpisobeno poruchou nebo dysfunkci org&hu

V sowasnosti bychom nalezitadu fiznych definic mentalniho postizeni a také pow
Sirokou Skalu dznych filozofii, které pedstavuji odliSné Zpoby gFistupu k osobam
s mentalnim postizenim. &eycl’ popisuje tyto fistupy do gkolika modet. V ramci
medicinského modelu, ktery je v $agné dob stale dominantni, by se k postizené @sob
melo pristupovat jako k pacientovi. iDaz je vtomto fistupu kladen f@devSim na
pacientovy nedostatky a omezeni v oblasti rozumiowschopnosti a na jeho adajtia
tézkosti.

Na medicinsky model navazuje model socialrepé&tery je zalozenipdevsim na soucitu
k osobam, které jsou v majoritni spiesti diky svému postizeni znevyhedy, a je teba

jim poskytnout komplexni @@

DalSi model snazvem popisny model mentalniho pesti upozatuje na tzv.
nélepkovéani. Diagnéza je zdeigmdobréna k nélepce, ktera jefifepena na uitém
¢loveéku, picemz tato nalepka nemoc uchovava a znaémezznmeéenu. Osoba s mentalnim
postizenim by zde pak mohla byt popsana jako oddbed méa sniZzenou schopnogeni
a mohou pro ni byt Ukoly, jako zachazeni sgaenteni, psani, vyjadvani sefeci nebo

oblékani obtizné.

! NOVOSAD, L. Zaklady speciélniho poradenstvi. ydvPraha: Portal, 2000. s. 13BN 80-7367-174-3.

2 LECBYCH, M. Mentalni retardace v dospivani a mladépdiosti. 1. vyd. Olomouc: Univerzita Palackého
v Olomouci, 2008. s. 17-20. ISBN 978-80-244-2071-4.
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Svarcovd povaZuje za mentairpostizené takovésti, u nichZ dochazi k trvalému snizeni
rozumovych schopnosti, které vzniklo &stedku organického poSkozeni mozku. Dale
piidava odlisSny vyvoj skterych psychickych vlastnosti a poruchy v adagta chovani.
Mentalni postizeni neni nemoc, ale jednd se o yn&thv, ktery je zfisobeny
neodstranitelnou nedostat®sti nebo poskozenim mozku. Dle autorkytitvmentalni

postiZzeni jednu z nejgetrgjSich skupin mezi vSemi postizenimi.

1.2 Klasifikace mentalni retardace

V sowasné dob se pro ozn&ni sniZzeni rozumovych schopnosti ve vSech pulitikac
negastji uziva terminu mentalni retardace. Myslim, Zelledem k rodiim tento pojem

pusobi vice optimisticky, nezli vSeobecny nazev esti.

Hloubka a mira postizeni jednotlivych funkci je uemtélr® retardovanych &i
individualne  odliSna. Proto se 43. plenarni zasedaniét®ého zdravotnického
shromazdni SZO usneslo, ipmout MKN ve zréni desaté decentni revize s novym
nazvemMezinarodni statisticka klasifikace nemociadpuzenych zdravotnich problém
(MKN-10Y, s @innosti o d 1. 1. 1993. Zeské republice je tato klasifikace v platnosti od
roku 1994.

Podle této noveé ,klasifikace* rozhlije ve své knize fghledg do zakladnich kategorii

mentalni retardaci také Svarciya to nasledovn

1.2.1 Lehka mentalni retardace

Tato diagnéza zahrnuje slabomyslinost, lehkou men&inormalitu a lehkou oligofrenii.
V charakteristice této uro¥énmentalniho postizeni autorka uvadi, Ze lehce nenta
retardovani #tSinou dosahnou schopnosti uzivis® a udrZzovat konverzaci ¢éalné

v kazdodennim Zzivet Mluvu si ovSem osvojuji opoZde. VétSina z nich také dosahne

¥ SVARCOVA, I. Mentalni retardace. 1. vyd. PrahartBip 2000. s. 24-32. ISBN 80-7178-506-7.

4 Ustav zdravotnickych informaci a statistiR — Klasifikace nemocfonline]. [cit. 2009-7-30]. URL:

<http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html>.

> SVARCOVA, I. Mentélni retardace. 1. vyd. PrahartBip 2000. s. 27-30. ISBN 80-7178-506-7.
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uplné nezavislosti vdinych dennich zalezitostech, jako je jidlo, mythlé&ani,
hygienické navyky a v praktickych domécich dovededs, i kdyZ je vyvoj proti norgh

mnohem pomalejsi.

Hlavni potize nastavaji obvykle a#i georetické praci ve Skole. Mnozi postiZzeni maji
specifické problémy sétenim a psanim, proto takto retardovanygtech velmi prospiva
vychova a vzdavani zandrené na rozvijeni jejich dovednosti a kompenzovadostatk.
VétSinu jedind na horni hranici lehké mentélni retardace Ize &amat i praci, ktera
vyZaduje spiSe praktické neZli teoretické schopnesgetrne nekvalifikované nebo mélo
kvalifikované manualni prace. Tam, kde se kladeyrdataz na teoretické znalosti, nemusi

lehky stup& mentélni retardaceipobit Zadné vazjsi problémy.

Dusledky retardace se vSak projevi, pokud je posjiZedinec také zrmé emané

a socialg nezraly, v souvislosti s obtiZnynifizpisobovanim kulturnim tradicim, normam
a aekavanim, neni schopen vyrovnat se s pozadavky efswiz nebo vychovy di,
nedokaze samostatnieSit problémy plynouci z nezavislého Zivota, jak® Ziskani
a udrzeni si odpovidajiciho zastnanici jineho finartniho zabezp&eni, zajis&ni Urovre
bydleni, zdravotni g& apod.

U osob slehkou mentélni retardaci se mohou viddaime razné mife projevit

i pfidruzené chorobné stavy, jako je autismus a dg&joevé poruchy, epilepsie, poruchy

chovani nebotesné postizeni.

1.2.2 Stiredné téZzkd mentalni retardace

Tato diagn6za zahrnujefstire téZkou mentalni subnormalitu a'etiré t¢Zkou oligofrenii.

U jedinal zarazenych do této kategorie je vyrézappozdn rozvoj chapani a uzivardei.
Podobr je také opoZéha a omezena schopnost starat se sam o sebe. dlakdkypve
Skole jsou limitovane, dkteri Zaci se sedre téZkou mentalni retardaci si vSaki p
kvalifikovaném pedagogickém vedeni osvoji i zaklatlgni, psani a pdtani. V tomto
piipadt se jevi idealni specialni vddvaci programy, které mohou poskytnout postizenym

piilezitost krozvijeni omezeného potencidlu a kaniék zakladnich &domosti

a dovednosti.

V dosplosti jsou stedrg retardovani obvykle schopni vykonavat jednoduchmanualni

praci, jestlize jsou ale Ukoly pévé strukturovany a jestlize je zagt odborny dohled.
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V dosplosti je Zidka mozny Upléd samostatny Zivot. Zpravidla vSak byvaji naitdr
arovni mobilni, fyzicky aktivni a &Sina postizenych fi¥e chodit bez pomoci. Prokazuji
také schopnosti k navazovani kontaktu, ke komumikadruhymi a podili se na
jednoduchych sociélnich aktivitach. élefi postizeni jsou také schopni jednoduché
Nekteri se nenaki mluvit nikdy, i kdyZ mohou porozu#h jednoduchym verbalnim
instrukcim a mohou se nétu pouZivat gestikulace a dalSich forem nonverbalni

komunikace Kast&énému kompenzovani své neschopnosti dor@zseieci.

U zna&né casti je gitomen atsky autismus nebo jiné pervazivni vyvojové porydktere
velmi ovliviiuji zpasob, jak s postizenym jednatasto se vyskytujiétesna postizeni
a neurologickd onemoéni, zejména epilepsie.dddy je mozno zjistitiizna psychiatricka
onemocgni, avSak vzhledem k omezené verbalni schopnostémpia je diagn6za obtizna

a zavisi na informacich odéadh, ktéi ho dolie znaji.

1.2.3 Tézka& mentalni retardace

Radime zde&kou mentalni subnormalitu &kou oligofrenii. Tato kategorie postizeni je
v mnohém podobna isdre t¢Zké mentalni retardaci, pokud jde o Kklinicky obraz
a pidruzené stavy. ¥Sina jedind z této kategorie trpi ztiaym stup®m poruchy
motoriky nebo jinymi pidruzenymi vadami, které prokazuji poSkozeénivadny vyvoj

ustedniho nervového systému.

| kdyZ moZznosti vychovy a vathvani u &chto osob jsou dle autorky zZmm& omezené,
zkuSenosti ukazuji, Zecasna systematickd a dostake kvalifikovana rehabilitani,
vychovna a vz8avaci pée mize vyznama prispét k rozvoji jejich motoriky, rozumovych
schopnosti, komunikaich dovednosti, jejich séstainosti a celkovému zlepSeni kvality

jejich zivota.

1.2.4 Hluboka mentalni retardace

Pri hluboké mentalni retardaci jsou postiZzeni jeditidice omezeni ve své schopnosti
porozungt pozadavikm ¢i instrukcim a z toho i/odu jim také vyho#t. Tato diagnéza
zahrnuje hlubokou mentélni subnormalitu, hlubokdigodrenii. VétSina osob z této
kategorie je imobilni nebo vyraZmmezena v pohybu. V oblasti komunikace jsou schopn

pouze zakrélé, nevyvinuté komunikace bez pouZzivani slov, kiematorka oznauje jako
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rudimentarni neverbalni komunikaci. Maji nepatrifoiZadnou schopnost gavat o0 své
zakladni pateby a vyzaduji stalou pomoc a staly dohled. MoZnggich vychovy

a vzatlavani jsou tak velmi omezene.

IQ u tchto osob nelze zatfit, avSak je odhadovano, Ze je nizSi, nez 20. Qfiapa
a pouZzivanireci je prinejlepSim omezeno na vyhini jednoduchym poZadatrin. Lze
dosahnout nejzakladj$ich jednoduchych zrakéwprostorovych orientmich dovednosti

a postizeny jedinec setuxe @i vhodném dohledu a vedeni podilet i na jednoduchyc
domacich a praktickych uUkonech a sebeobsluzgnd jsou u tohoto postizenézké
neurologické nebo jin&lesné nedostatky postihujici hybnost. Déale epikepsposkozeni
zraku a sluchu. Obzvl&Stasté, a to fedevSim u mobilnich pacigntjsou nej¢zsi formy

pervazivnich vyvojovych poruch, zvlé&typicky autismus.

1.2.5 Jind mentélni retardace

Tato kategorie by #la byt pouZzita pouze tehdy, kdyz obvyklé metodyatk&dou stanovit
stupdi intelektové retardace. Je to nesnadné nebo nenpo@rgdruzené senzorické nebo
somatické posSkozeni, nap nevidomych, neslySicich, nemluvicich, u jedlisazkymi

poruchami chovani, osob s autismeiry téZce tlesre postizenych osob.

1.3 Vybrané poruchy mentalniho vyvoje

ProtoZe jsem i vyzkumném Séeni oslovila matky, peijici o ckti s autismem adskou
mozkovou obrnou, v nasledujici kapitole se pokusiligit a nastinit projevy &tského

autismu a 8tské mozkové obrny.

1.3.1 Autismus

Autismus je jednou z nejzavagsich poruch dtského mentalniho vyvoje. Jehtiginu se
vSak prozatim nepotio odhalit. Jednad se o vrozenou poruchtkterych mozkovych
funkci, predpoklada se vSak, Zecitou roli zde hraji ale také genetické faktoryzma
infek¢ni onemocini a chemické procesy v mozku. Moderni teorie fvidi autismus
vznika az p kombinaci rkolika téchto faktofi. Projevuje se jiz v ranéméku, ale
diagnostikovan byva zpravidla az pogdoo tietim azctvrtém roce Zivota. Dsledkem
poruchy je to, Ze ditdokre nerozumi tomu, co vidi, slySi a proziva. DuSeynbj je diky

tomuto handicapu naruSen hlgwnoblasti komunikace, socialni interakceradstavivosti.
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Porucha ufitych mozkovych funkci zijsobi, Ze dit nedokadze spravnym d&gobem
vyhodnocovat informace. Lidé s autismem pak mivgjazné potize ve vyvojieci a ve
vztazich slidmi a obtizn zvladaji &zné socialni dovednosti. Proto je autismus

diagnostikovan v podstana zaklad projevi chovant

Détsky autismus tvi jadro poruch autistického spektra a diagnostilegebez ohledu na
piitomnostéi negritomnost jakékoli jiné fidruzené poruchy. Stupezdvaznosti poruchy
byva izny, od mirné formy az pa&ikou. Kron€ poruch v kléovych oblastech socialni
interakce, komunikace argustavivosti mohou lidé s autismem étrpmnoha dalSimi

dysfunkcemi, které se projevuji navenek odli§nybmamnim aZ bizardnim chovanim.

K Uplnému vyléeni tohoto autismu v 98 %ipadi nedochazi. Na druhé steaspecialni
vychova mirni problematické chovani a byl dokonegnamenan i nast 1Q, zvySeni
adaptability a samostatnosti. Specialfisfup zaloZzeny mimo jiné na hluboké znalosti dané
problematiky, k lidem trpicim autismem je velniileZity, pokud se jim vSak takove q&
nedostava, ocitaji se na psychiatrickych @eldich s vysokymi davkami psychofarmék
jsou vylwovany ze Skol, do kterych vSak arovni svého intelepati. Proto je tedy
jedinym obecnym a prokazatélasgsSnym zmgisobem pomoci&em s autismem specialni
pedagogicka p® s vyuzitim metodiky kognitivhbehavioralni terapie. Pokud &itsvym
specialnim fistupem umoZznime porozeéiswtu, ktery ho diky jeho handicapu chaoticky
obklopuje, je stoprocentni Sance, Ze & dojde ke zlepSeni. SpecidlnvySkoleni
pedagogové proto ngstji uzivaji metodiku strukturovanéhocéeni, ktera za prioritu

povaZuje nacvik funini komunikace a individuénifstup v psychoedukati.

® KAZI PATA, P. Mé di¢ ma autismud. vyd. Praha: Grada Publishing, 2007. s. 113. ISBR-80-247-
2185-9.

"THOROVA, K. Poruchy autistického spektra. vyd. Praha: Portal, 2006. s. 177. ISBN 80-7G81-7.

8 KAZI PATA, P. Mé di# ma autismusl. vyd. Praha: Grada Publishing, 2007. s. 115. ISBR-80-247-
2185-9.
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1.3.2 Détska mozkova obrna

U ditete s @¢tskou mozkovou obrnou se kombinuje opadi abnormalni vyvoj. Prvnim
piiznakem, ktery vSak znepokoji rédia givede je s diittem na vySéeni, byva opozghi

vyvoje hrubé motoriky.

Potencialni riziko vzniku &ské mozkové obrny @iZe byt signalizovano jiz potizemi
v t¢hotenstvi, i porodu ¢i tésne po rem. Nemusi ale byt poté po dost dlouhou dobu
diagnostikovano, iigstoze se ditnevyviji zcela standardnDMO je symptomovy komplex
zahrnujici mnoZinu neprogresivnich, i kdyasto prominlivych variant pohybového
postiZzeni, které jsou projevem poskozeni mozkujklgmo v raném vyvojovém stadiu.
Mnohé dti jsou zarové mentalg postizené nebo trpi epilepsii, a tyto potize mohou
nakonec pedstavovat &Si omezeni neZz pohybovy handicap. DMO je postizesmilého
charakteru, festoze se mira zavaznosti jednotlivych sympgitomize n€nit. Rodie
takovych @ti se musi vyrovnavat sznymi zatzemi, gedevsim s faktem, Ze dije na
nich hodr zavislé, Ze se leckdy néixe samo pohybovat a néae se samo obslouZit.
Nekteré dti mivaji i komunik&ni potize, mohou mit problémy s jidlem, shim atd.
Vzhledem k tomu rize byt pée o takové dé& dost obtizna, ive vyZadovat hodnc¢asu

i energie a zarove byva fyzicky i emoné vycerpavajici. Postizeni neni ¢leelné

a terapeuticka @é o dit je proto primars zantiena na zlepSeni a udrzeni fanko
stavu, ktery pomaha dft i jeho rodirt maximalré vyuzivat swj potencial a Zit &ny

Zivot 10

® KRAUS, J. a kol. Btska mozkové obrna. 1. vyd. Praha: Grada Publisti0g5. s. 21-23. ISBN 80-247-
1018-8.

19 VAGNEROVA, M., STRNADOVA, I, KRETOVA, L. Narocné matéstvi. Byt matkou postizeného
ditéte. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2009. s. 54-55. ISBN -808246-1616-2.
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2 REAKCE NA NAROZENI POSTIZENEHO DIiT ETE A ZVLADANI
TETO SITUACE

2.1 Reakce rodita na postizeni ditte

Narozeni mentathpostizeného dite do rodiny byva povazovano za velmi traumatiZujic
skute&nost. Nekteri autdi zejména narozenéizce mentalé postizeneho dite povazuji za
jednu z psychicky nejbolestijgich udalosti, ktera tize ¢lovéka v Zivog potkat. Ve svém
ditéti uz pred jeho narozenimét8ina lidi vidi pokraovatele sebe sama a celého svého
rodu, ddice vSech svych schopnosti a dobrych vlastnostidili vkladame své najgk,
prani a napleni smyslu svého Zivota. Drtiva skabest, Ze se narodilo postizené, zastihne
vétSinou oba jeho rodé zcela nefipravené. Nechapou, co se s jejickéidin stalo, nesdi,

jak bude jeho vyvoj pokemvat a co vSechno je v Zivoteka. Také si nejsou jisti, jak

s dittem zachézet, jak s nim jednat a jak jej vychov&vat

Jak uvadi Vagnerovareakce rodit na postizeni dite tak proto maji své typické projevy.
Tyto projevy mizeme pirovnat ke sledu reakci na zavazné onemocnPro rozvoj
identity ditte, je vSak jednim z vyznamnych fakidrlavre zmena €chto reakci. Jestlize je
totiz di€ od raného &u prijimano jako postizené, nejsou ani pozadavkycekévani,
ktera na ® rodice kladou stejna, jako kdyby bylo zdravé. Protoéaen poZzadavk a
otekavani a vyrovnani se s faktem, Ze maji g@dvostizené dit bez ohledu na dalSi
odliSnosti, vzdy fispgje k lepSi vyvoji osobnosti a rozvoji jeho identity

vvvv

fazemi krize. Autorka popisuje, Zze prvni se dosiavaze Soku a popni kdy rodte
popiraji informaci o postizeni svého &@& a zapasi se svou ztracenou psychickou
rovnovahou. Tuto reakci ro#li velice ovliviiuje skuténost, v jaké dob se dozedéli
0 postiZzeni, protoZéim diive, tim lépe. Dalsfazi bezmocnosprovazi pocity viny uci

ditéti a hanby wic¢i ocekavanym reakcim jinych lidi. Ra@i si ne¥di s no¢ nastalou

1 SVARCOVA, |. Mentalni retardacel. vyd. Praha: Portal, 2000. s. 132-133. ISBN\V&08-506-7.

12 VAGNEROVA, M., HADJ-MOUSSOVA, Z., STECH, SPsychologie handicapu2. vyd. Praha:
Karolinum, 2004. s.78-82. ISBN 80-7184-929-4.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 23

situaci rady. Ve fazpostupné adaptace a vyrovnavani se s problésemginaji zajimat
o dalsi informace a postize®iasto v3ak hledaji vinika, jako napékae pi porodu, aby si
tak udrzeli psychickou rovnovahu a zdravé sebehoeimov oblasti roaiovske role.
V zawreené fazirealistického postojese postupfismituji s problémem a Zénaji planovat
swvij zivot. Tato faze vSak fize fijit az za velmi dlouho a vzdy zavisi na vyksti obou
rodi¢t. Jejich pijaté postoje k situaci a apoby chovani totiz velmi ovlivni, jak jsem jiz

zminila do velké miry osobnost &i.

DuleZité proto je, aby nejen sama matkatditale i otec zaujali k diti urcity postoj. Jaky
postoj k mentalé postizenému diti je nejvhodwjSi, nelze asi v obecné rovivyjadrit,
kazdé di je totiz samoejme jiné a Gzni jsou i rodie. Co je ovSem vice nez jasné, ze
patrre nejmér vhodnym postojem je odmitani &té.*®

Doba sice hodhpokrcaila a integrace &i s postizenim je stalesbngjSi zalezitosti. Své
ovoce pak ve vztahu kizné postizenym lidem inasSi i rozsahla osta poslednich let.
OvSem rodi, ktery se pra¥ dozwdél o postizeni svého diie, tohle vSechno nevi. Je

zaskd@eny, zoufaly a bezradrly.

2.2 Sdéleni diagnozy digte rodi¢am

Reakce rodit na zjiséni, Ze je jejich di postizené, zavisi na mnoha okolnostech. Na
doke, kdy se o postizeni do#di, na jeho charakteru astim souvisejici viddstn
a napadnostitznych projew, i na gedpokladané fiiéiné jeho vzniku. PedevSim vSak
reakci rodét na postizeni dite ovliviiuje fakt, jakym zpsobem jim byla sflena jeho

diagnéza®

13 SVARCOVA, I. Mentalni retardacel. vyd. Praha: Portal, 2000. s. 133. ISBN 80-7306-7.

14 CHVATALOVA, H. Jak se Zije &tem s postizenim: problematikétiptypii zdravotniho postizeni. vyd.
Praha: Portél, 2001. s. 12. ISBN 80-7178-588-1

> VAGNEROVA, M., STRNADOVA, I, KRETOVA, L. Narocné matéstvi. Byt matkou postizeného
ditéte. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2009. s. 20. ISBN 978286-1616-2.
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Jak Vagnerov& uvadi, diagnéza je definovana jako identifikacennei, resp. postiZeni,
na zaklad uritych projevi a symptorni, jako za¥r zahrnujici jeji charakteristiku
a @ic¢inu. Scleni diagnozy probihd vramci komunikace mezi téka a rodinou
postizeného dite. Je to proces, ktery je ovl&m mnoha osobnostnimi a situdmi
faktory. Nezalezi jen na samotné charob niz se mluvi, ale i na osobnosti Ekarodiu

a aktualni situaci. Steni diagnodzy je rodi prozivano jako bilagni krizova udalost, ktera
definitivné eliminuje jejich divéjSi predstavy o0 mozném vyvoji die. Rodée poté musi
stresujici udalost subjektignprijatelnym zmisobem interpretovat a najit jeji vyznam.
Diagnozu svého dite si budou vysitlovat na zakladl diive vytvarenych, nebo spis
piejatych nazar. Je teba pditat s tim, Ze mohou mit o daném postizéahou ffedstavu

a Ze nemusi ipsrt chapat, wem spdiva jeho podstata. Hledani jeho vyznamu je
procesem, vémz si rodée odpovidaji na otazku ,co a gree stalo” takovym zjsobem,
jaky jim umoziuje udrzet si uité chapani ssta a zakonitosti jeho fungovani. Proto je
dulezitym faktorem, ovliviujicim dalSi zvladani potizi a vyrovnani se s faktée dit je
postizené, mira spokojenosti seigpbem séeni diagnozy. V ni je samigmeé zahrnut
také odmitavy postoj k samotnému faktu, Z¢ déni zdravé. Ten setde promitat i do
nazoru rodia na kompetentnost léka ktery jim sdluje néco tak nepijatelného. Pozitivni
vliv na prijeti negiznivé informace mize mit fakt, Ze rode jiz delSi dobu &co tusi

a jednoznéné potvrzeni choroby jim paradaxmiZe @inést jistotu a z ni vyplyvajici
uklidnéni. Obec# plati, Zze rodie jsou tim nespokoj&jsi, ¢im pozdji se dozedi, jakym
postizenim jejich d& trpi. Odklad definitivniho uzaeni diagndzycasto chapou jako
piehlizeni svych prav ve smyslu ,vSichni tédéli, jenom my ne“. Zeny poebuji byt
piedevsim jiz od samého gitku informovany, cli, aby jim rekdo kompetentni poradil,
pomohl a poskytl veSkerou fgebnou podporu, ale zaraveovaZzuji za dlezité, aby
pomoc nesrrovala jenom k déti, ale zahrnovala celou rodinu.u®zitym zdrojem
pomoci jsou takétizné instituce, které se o postizerdé dtaraji, & uz jsou zdravotnické,
vzklavaci nebo socialni, protoZze poskytujiilpbné informace a rady, pagpact i realre

pomahaji.

1 VAGNEROVA, M., STRNADOVA, I., KRETOVA, L. Narocné matéstvi. Byt matkou postizeného
ditete. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2009. s. 67-69. ISBN-808246-1616-2.
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Proto ma tedy na zvladani & vyplyvajici z existence postizenéha@uitzn&ny vyznam
informovanost rodit a dostupnost pomoci od pracovinik oblasti, které spolupracuji
s rodti postizenych &i. Muze jit o emoni oporu, poskytnuti informacki financni

a praktickou pomoc atd.

2.3 Zatéz vyplyvajici z postizeni digte pro matku v dalSich letech Zivota
ditéte

Narozeni postizeného #i¢, respektive potvrzeni, Ze je opravdu takovedgtavuje zér
piedevSim pro matku die, s niZz nepfita, a tudiz nema Sanci se na Hippvit.
Vysledkem je trauma, které vyplyva z nahlého &jistézko prijatelného faktu a ze silné
frustrace zklamanéhoc¢ekavani. Tak velka Zivotni krize, jako je narozeostiZzeného
ditéte, nejprve vyznamnnarusi a posléze zmi jeji chapani sita. Je to #co zlého, £im
nikdo nepdital a co by se ne#to stat, protoZze to nezapada do standardniho s¢héiea
déti maji byt grece zdravé’

| kdyz postizené ditvyvola v kazdé rodin depresi, stavy zoufalstvi a bezgjgg Zadny
pl&, vycitky a probélé noci nemohou na daném stavu bohuZel niénmRozhodujici
pro vSechny je, aby brzy u vSechiastrénych gevladl chladny rozum, rozvaha a atewé
zvazovani vSech moznosti. Protozez&pojena s vychovou postizenéhca:ittotiz pro
matku znamena zcela jistou &mu svého dosavadniho Zivota. A tak matkaigimije
piedevsim moralni a duSevni oporu adehtdruhych je, aby ji pomohli a nalezli konkrétni
resenf®

Dle Vagnerov® musi gehodnotit svoje fedstavy a stanovit si jiné cile, jez by byly

dosazitelné. Narozeni mentélrpostizeného dite je totiz také spojeno se #nou

7 VAGNEROVA, M., STRNADOVA, I, KRETOVA, L. Narocné matéstvi. Byt matkou postizeného
ditéte. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2009. s. 14. ISBN 978286-1616-2.

' MARKOVA, 7., STREDOVA, L. Mentélr¢ postizené détv rodire. 1. vyd. Praha: Statni pedagogické
nakladatelstvi, 1987. s. 21.

19 VAGNEROVA, M., STRNADOVA, |, KRETOVA, L. Narocné matéstvi. Byt matkou postizeného
ditéte. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2009. s. 117-239. ISBM8-80-246-1616-2.
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Zivotniho stylu celé rodiny, avSak zasadwlivni predevSim Zivot pravmatce, ktera se
musi mnohého vzdat, sfitise s omezenim vlastnich moZnostifegiisobit se novym
podminkdm. Matka se Zidodi nara@né a dlouhodobé pé o toto di¢ nemize vrétit do
zanestnani, neniize se ¥novat své profesi ani svym zalibdm v takov&ani jaké by
chtla a je stale ovlivéna myslenkami na budoucnost a blaho¢tdit Musi Zistat

v domécnosti a starat se o&lieckdy bez vyhlidky na zénu.

2.3.1 Profesni role matek a jejich subjektivni vyznam

Jak Vagnerov& dale uvadi, profesni pozice jaileitou sodasti identity dosgiého
¢loveéka, ktera mu slouzi i jako zdroj sebepotvrzeni bedeséry. Je roviZz znakem
piislusnosti k wfité socialni vrsty. To znamena, Ze jedince spmasky definuje a
ovliviiuje jeho status. Profesni role, re&pnosti a situace, které jsou s ni spojeny, mohou
uspokojovat tzné psychické pegby. Zeny, které maji postizenétida s ohledem naén
zustaly v doméacnosti, vSak mohou byt v tomtaiaimfrustrovany a ochuzeny. Mnohé Zeny
by se rady dale vthvaly, trapi je, Zeifisly o sovu praci, ale zarokgsou eswdeeny, ze
clovek, ktery pe&uje o postizené dit nemiZze usilovat o profesni kariéru, protoZéco
takového by bylo jenéEko slditelné. Na druhou stranu z&sinéni je progedkem

k dosazeni ekonomické sstainosti. Finakni zavislost na manzelovi ike byt pro
mnohé Zeny velmi néfjemna a mohou ji proZivat jako ponizujici. Tentdzor nize
posilovat i fakt, Ze socialni status a speleska prestiz Zeny v domacnosti, ktera nema
Zadny vlastni fijem, je v naSi spotmosti dost nizka. #dtrvavajici existefni zavislost na
partnerovi, Siroké rodih nebo socialnich davkach uie snizovat sebelctu a pocit

sebejistoty takovych matek &igpivat tak k nérstu jejich Zivotni nespokojenosti.

Matky postizenych é&i tak wtSinou gizpiasobuji vlastni profesni uplaini potebam pée

o dit, to je pro ®& prioritni, i kdyZ se leckdy mohou citit frustrovéan

2 Tamtéz, s. 238-239



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 27

2.3.2 Volny ¢as matek postizenych &i

Vyznamnym kritériem v Zivét matky s postizenym diem je také odponek a zdbava.
Dité s postizenim péeébuje pomoc a porozumi, proto mu musi byt matka velkou oporou
a zivotni jistotou, musi ho vycho¥rnvést, mnohému néit, naphovat jeho vlastni s\t
pohodou a radosti. To vSak vyZaduje mnalasu a energie, coZz matkuirpzere
vycerpava. Vyldna pée je hodg unavuijici, protoZze matce neuntioje, aby se realizovala
také rEjak jinak nebo si alespio odpa@inula. Mnohé matky jsou dlouholetou gbé
0 postizené dét hodre vycerpané, zejména pokud nemaji moznost si &idpat nebo

naerpat energii ékde jinde®*

Proto myslim, Ze kdyZ se nag® postizené dét podili ginejmensim i otec, pak neni
potteba, aby se matka sebétwvala a rezignovala na vSechny své dosavadnickgni

acinnosti, které ji bavily a dodavaly ji pocitsti ze Zivota.

Matka, které se narodilo postizené&diutre pottebuje navazat na gybyvaly Zivot a dale
se seberealizovat, pokavat v tom, co jidSilo a co ji uspokojovalo. ZvlaStakova matka,
by méla brzy po narozeni die clat véci, které Ezn¢ délala gred porodem. Jinak zakratko
vznikne v rodig ovzdusi, které neprospiva nejen tad, ale ani diti samému. Tam, kde
piichazeji znami aiptelé, kde se ozve smich, hudba, vladne dobra aatath je i dle

Markové a Sedové® mentéli postizenému diti dobre.

2.3.3 Potreba otewené budoucnosti

Jak jsem jiz zminila, z&& pro matky sp&iva i v organizaci budoucnosti jejich postizeného
ditéte. Di€ je jednou z nejvyznandjsich hodnot dosjych lidi a jeho rozvoj a vychova
jsou proto dlezitou Zivota. Besto neni pochyb o tom, Ze handicapovany potortisgipa

k naplreni Zivota, leckdy az iffliS. To je dano jednak nutnostEnovat mu viccasu i

energie, nez kdyby byl zdravy, ale i fEiiou matek pomoci @ti piekonat vSechna

21 Tamtéz, s. 131

2 MARKOVA, Z., STREDOVA, L. Mentalre postizené dét v rodire. 1. vyd. Praha: Statni pedagogické
nakladatelstvi, 1987. s. 77-78.
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omezeni a dosadhnout co nejlepSi mozné wowtera je spojena s ochotou vynalozit

v tomto snéru znané usili.

Dité je pokr&ovanim Zzivota svych rodii, ma jejich vlastnostigtesnou podobu, uchovava
rodinné tradice a hodnoty argolava je dalSim generacim. Timtougpbem udrZuje
symbolickou kontinuitu rodu. Pokud je potomek poestiy, tak gco takového neni mozné,
protoze je, finejmenSim v &em, jiny nez jeho rode a vzdycky nerize byt
pokraiovatelem rodu. Jeho budoucnost nenigagmezena, leckdy nelze&ekavat ani to,
Ze bude sostainy, a fedevSim matku pak trapi nejistota, kdo seijobnde starat a jak
bude Zit, az s nim nebude. Budoucnost se ji v t@fipadt miZe jevit jako ohroZuijici,

protoZe jeho postizeni narudujérpzenou kontinuitu Zivota nasledujicich genefaci.

2 VAGNEROVA, M., STRNADOVA, I., KREEOVA, L. Naracné matéstvi. Byt matkou postizeného
ditéte. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2009. s. 18-19. ISBN -808246-1616-2.
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3 DITE S MENTALNI RETARDACI V RODIN E A SOCIALNICH
SLUZBACH

Jestlize se oba ragh nedokdzou vyrovnat s faktem, Ze jejich¢ d& postizené, maji
zpravidla tendenci umistit je dofzzeni socialni p& a ponechat je jeho vlastnimu osudu.
Tento @istup Ize lidsky pochopit a v Zadnérigadct nelze odsuzovat, ale z hlediskastit

jej nelze povaZovat za vhodny. Bitotiz zejména v ranych etapich svého vyvoje,
potrebuje citlivou matiskou péi, citové zazemi rodiny, individualnitigtup a trglivé
vychovné vedeni, které se potom poziivorojevi v kvali€ a darovni jeho pozjSiho

Zivota®*

Proto se chci v nasledujicich kapitolach z#trpiedevsim na rodinné prastli, ve kterém
se ¢loveék s mentalni retardaci pohybuje a ve kteréftsimou Zije. Také svou pozornost
obracim na socialni sluzby, které pro takovéti da samoejmé jejich rodie

zprostedkovavaji podporu viznych oblastech Zivota.

3.1 Rodina a jeji funkce

NejptirozergjSim prostedim pro Zivot a vychovu déte s mentalni retardaci, jak jeegné
z predchozich kapitol, je jeho rodina. Zadné jiné ekt mu neriiZze poskytnout stejny
pocit bezpei, jistoty, emocionalni stability ani stejné mnaZspodréti pro jeho dalSi

rozvo.

Najit vSak jednoduchou, jasvymezujici definici rodiny, nenitbec lehky ukol, jelikoz
odlisné definice tohoto pojmu zohiagi raizné \&dni discipliny, které v nich Zdaziuji

odliSné faktory, které jsour@dmetem jejich zkoumani.

V sowasné spokosti Ize vSak pozorovat snahy o takové vymezdriékby definovalo
rodinu s ohledem na pestrost a variabililanych forem rodinného souziti. To znamena,

7e je mnohem vhodjsi zangiit se na definice, kladoucfithz na funkce rodin$’

24 SVARCOVA, I. Mentalni retardacel. vyd. Praha: Portal, 2000. s. 133. ISBN 80-7506-7.

% LECBYCH, M. Mentalni retardace v dospivani a mladé ddsgti. 1. vyd. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2008. s. 63-64. ISBN 978-88-2071-4.
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Takovou definici nizeme nalézt u Odehnala v knize Janotf§kdery chape rodinu jako

takovy nejuniverzal€jSi socializ&ni c¢initel. Tento poté poskytuje danému jedinci
identifikacni vzory, seznamuje ho s Zenskou a muzskou r&ljedince reagovat Zadoucim
zpisobem, seznamuje jedince s normami, tipjat se jako regulator chovani a umoje

mu praktické ovieni jeho dovednosti v ramci rodiny.

Ze je rodina nejfirozertjsim prostedim pro Zivot, jak jsem jiZ v Gvodu této kapitoly
uvedla, dokazuje i Langmeier, Balcar a SpitAutoti rodinu chapou, jako nejvyznarjai
socializ&ni prostedi, jezcélovéku poskytuje prvni, cenné zkusenosti ze vataHidem,
pomaha mu navazovat diferencogdn vztahy k blizkym a vzdal€jgim osobam adi je
socialrt schvalovanému chovani a zakladnim normam. Pagtletd autoi je rodina

v téchto funkcich jen&ko a nikdy ne Upkinahraditelna jinymi socializaimi ciniteli.

3.2 Vyznam rodiny pro vyvoj osobnosti postizeného déte

Jak jsem jiz zminila, rodina a jeji §&je velmi dilezitd nejen pro vychovu die, ale je
nepostradatelna i co se tyka vyvoje osobnosttalitieho zakladnim socialnim vztahem je

jeho vztah k roditim, v prvnim obdobi Zivota tedy zvldstztah k matce.

Tento vztah dle VAgnerof vytvéi praw dany gedpoklad vyvoje osobnosti dié.
Rodike svym chovanim, reakcemi a pétn které smdfuji k ditcti, pomahaji ditti
strukturovat okolni s#t, poznavat ho a orientovat se &mm Z&klady jeho mentalniho
vyvoje a rozvoje schopnosti se tak kladogtoge vzajemném vztahu a jeho kvalinezi
ditétem a jeho rodi. Jiz v prvnich kontaktech mezi matkou a&tHitn se vytvéi zakladni
Zivotni pocit jistoty digte. Ta dava déti prozitek jednoty, sounalezitosti a tim jistoty.

Jestlize tato empatie na stéamatky selhdva a pouto sodnn se nevytvt, ditt proziva

%6 JANOUSEK, J. a kol. Socialni psychologie. InQEYCH, M. Mentalni retardace v dospivani a mladé
dosplosti. 1. vyd. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomo@€i08. s. 64. ISBN 978-80-244-2071-4.

2" LANGMEIER, J., BALCAR, K., SPITZ, JDétska psychoterapie. vyd. Praha: Portal, 2000. s. 64. ISBN
80-7178-381-1.

% VAGNEROVA, M., HADJ-MOUSSOVA, Z., STECH, SPsychologie handicapu2. vyd. Praha:
Karolinum, 2004. s. 94-95. ISBN 80-7184-929-4.
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svou matku jako cizi osobu, ktera s nim nema nide$peho a proziva pocit opigsti.
| prvni, neverbalni kontakty vytv@ji prvni, podstatné prozitky die, vychazejici ze
vztahu mezi matkou a dfem, které potom podstatnymtgmbem ovliviuji interpretaci

v3eho, co dé&obklopuje.

Jestlize ma déttotiz néjaky handicap, netti by se rodée timto problémem zaskib tak,
Ze by di¢ zanedbavali. Ono pi@buje pra¥ jejich bezpodminaou lasku mnohem vice,
nez cokoliv jiného. Poebuje ji mnohem vice, nez lék&ou péi, a’ je jakkoliv nezbytna.
Je dilezit¢jSi, nez npravnatlesna cuieni a Iéky. NejpdebrgjSi prisadou pro Zivot
takového ditte jsou rodie jejich bezpodmirma laska. Tim rize jejich di¢ ziskat silu

a vili piekonavat se a vyvijét

Aby vSak rodtovstvi jako takové fungovalo, a takigpivalo ke zdarnému vyvoji osobnosti
ditéte, jednoznén¢ zde hraje roli také manzelstvi. Jelikoz caiktgi prekonaji fazi, v niz
se dokazou vyrovnat se vSemi &@wenymi okolnostmi a zaujmout tedy k élit pozitivni

postoj, by poté &#i myslet pgedevSim také na sebe a své manzelstvi.

3.2.1 Manzelsky vztah

Kdyz se totiZ rodie zabyvaji neustale jen&em svého postizeného &, mize se stat, Ze
se nebudou tolik&novat sami sab Nesmi vSak f tom zapomenout, Ze manZzelsky vztah
zastava bez jakékoliv diskuse tim néelitejSim poutem v rodid Jeho vliv na Zivot
ditéte je nesmiré velky, proto je nejdlezit¢jSim vztahem v rodih praw vztah mezi
manzeli. Je nadzen vSem ostatnim vziah, vztah mezi rodem a digtem nevyjimaje.
Kvalita vztahu rodie a di¢te a pocit bezpe ditéte do velké miry totiz zavisi na kvalit

manzelského vztahil.

Novope&ené rodiovstvi je vSak pro kvalitu manzelského vztahu vetié&z, natoz pi
skut&nosti narozeni postizeného @@ Oba partrnié vstupuji do nové role actise v ni
n¢jakym zpisobem unit chodit a tim se gmi i jejich vztah. Muzi se ¢dy citi vyloweni

z blizkého vztahu matky a die€. Zenam zaseskdy miZe fipadat, Ze veskera & o dit

2 CAMPBELL, R.Potebuiji tvou laskul. vyd. Praha: Navrat, 1992. s. 112. ISBN 80-&529-2.

%0 Tamtéz, s. 18-25
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zbyla jen na ni, zatimco muz se domniva, Ze svbhplrd vydélavanim petz pro rodinu.
Neni-li schoperi ochoten dochazet s dieém k Iékai ¢i s nim nav&tvovat ditska zaizeni,
muze mit velké problémy uz jen gijptim faktu, Ze postizené dima. Tato zkuSenost je
naranym testem vztahu,figemz odhaluje jeho slaba mista a neshody, kteréebyas

normalnich okolnosti moZné ani neprojevity.

Pronmena partnerského vztahu rédipostizeného dite mize mit fizny charakter, manzelé
skoro vzdycky projdou &kolika krizovymi obdobimi, kdy se alespgeden z nich citi
Spatr, je frustrovany a méa pocit nepochopeni toho droh&ivody jsou celkem jasné,
oba rodée jsou traumatizovani faktem, ze se jim narodilstiené dit. K naruseni vztahu
muze @ispét i vynucend zmna Zivotniho stylu, denni program rodiny je totiddfzen
pottebam dite a obvykle se tak &k na Ukor spolnych zazitk manzelského paru.
Nutnost zvladnout tak velkou z#t miZze réekdy prispét k posileni vzajemnych vazeb
a poskytované opory, zatimco jindy vede K jejichpadu. | kdyZ jsou vSak v manzelstvi
drobné neshody a hadky, ostatni lidége jenom nejsou za danych okolnosti tak vyznamni
jako partner, jelikoz je také ve stejné situadilas nim matka sdili spa@leé trauma a &t

by byt i tim, kdo ji pomize tento problém zvladnout. Zkuggi rodice si udomuiji, Zze by
si m¢li manzelstvi chranit, Ze by &h spolecné travit dost¢asu, natit se otevens
komunikovat i o nefifjemnych ¥cech, a zaroveje jim jasné, Ze je velmigtké takto
skute&né jednat. Matky velmi odwuji moznost vzajemné podpory &nosu, ktery jim

i jejich diteti poskytuje préw partner. Je proéntak opravdu dlezité, aby partner dokazal

vnimat jejich pocity a dal jim to najev.

3.2.2 Kontakty s p¥ibuznymi a znamymi

KdyZ jsem se v Uvodu této kapitoly zfovala o dilezitosti rodiny, ve vyvoji osobnosti
ditéte, kdy primarnim ukazatelem byli zejména teda jejich manzelstvi, oporéla jsem

také vyznam blizké rodiny aigttel, kt¢i mohou sehrat pod tihou celé situace ohdedn

¥1 NEWMAN, S.Hry a cinnosti pro vyvoj ditte s postizeniml. vyd. Praha: Portal, 2004. s. 21. ISBN 80-
7178-872-4.

% VAGNEROVA, M., STRNADOVA, |., KRE€OVA, L. Naracné matéstvi. Byt matkou postizeného
ditéte. 1. vyd. Praha: Karolinum, 2009. s. 193-195. ISBM8-80-246-1616-2.
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narozeni postizeného & velmi vyznamnou roli. Obvykle se totiZz takovdi&e v prvni
fad® obraci o podporu k rodinnymriplusnikim. Myslim vSak, Ze pro &které rodiny to
zaroveh miaZze znamenat velmi suZujici zalezitost, protoze miisnat skuténou diagnézu

svého ditte.

Dle Newman#’ rodice rodit vyrastali v dots, kdy byly nazory na postiZzeni a postoje
k postizenym lidem zcela jiné nez dnes. Nidpd uZ jen sama skuteost, Ze ped ficeti
lety byly postizené &i povazovany za nevzthvatelné, ukazuje, jak dalekou cestu
spol&nost za ttetinu stoleti urazila. Ne#h-li prarodice Zadny dosavadnitipy kontakt

s postizenym détem, v prvnifad® budou muset zemit své postoje a budou se muset
vyrovnat se svym smutkem a zklamanim, Ze ¥romenaplini jejich &ekavani. Zarove
budou musetcelit ziejmé i negativhim reakcim svych vrsteviaikNektefi prarodée

a pibuzni se #kdy natolik zamsti na samotny problém, az jim uplrunikne, Ze jde
piedevsim o d& To plati gedevsim v fipadech, kdy je postiZeni zji$io jiz pii narozeni.
Rodie se chiji radovat z potomka, ckf oslavit jeho pichod na s#t, nechgji stale
dokola poslouchat, jaké jgekaji nepijemnosti a problémy. DalSi typ prarédlinaopak
problém radikalyy popge a tvdi se, jako by neexistoval. Odmitaji &m mluvit a na
vysilané signaly od rodi ditéte s Zzadosti o pomoc nereaguji. Takovi praediSak

nepomahaji ani rodiim, ani ditti.

V citové vypjatych situacich obvykle hledame kré&npodpory ze strany rodiny take
podporu u velmi dobrych kamar@adRodina s postizenym dfem ma vSak situaci stizenou
tim, Ze se musi vyrovnat i 8anymi predem nefedvidatelnymi reakcemi svého okoli.
Nektefi pratelé a znami totiz odejdoui€ba ani ne proto, Ze by byli zli, mohou byt pouze

zaskdaeni situaci a neddi, jak reagovat na ditani jak se chovat k rogfim takového déte.

Plevovd® proto popisuje, jak maji rodiny s postizenymitrdi tendenci se zp@tku

uzavirat a nekontaktovat s okolim. Vyitv&i swt pro sebe, kde vSem pmse zanou

¥ NEWMAN, S.Hry acinnosti pro vyvoj défte s postizenirrl. vyd. Praha: Portal, 2004. s. 22-23. ISBN 80-
7178-872-4.

% PLEVOVA, M. Dité se zdravotnim postizenim a zdravotnim znevydmbenv rodinné terapiil. vyd.
Brno: Masarykova univerzita, 2007. s. 44-46. |ISBI8-80-210-4372-5.
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chybit socialni kontakty. Naopak je Zadouci, aby rodieatratila kontakt s okolimfauz

se jedna o blizkou rodinti kamarady a znamé. Tito vSichni lidé mohou takovéing

s postizenym détem velmi pomoci, povzbudit a ukazat, Zze néj groblém nejsou sami.
Je také vhodné se stykat i s rodinami, které magiopré postizené dé& V ramci gchto
setkani, si mohou rotk predavat zkusenosti, zazitky a ubes@ viry ve své schopnosti,
jelikoz lidem vzdy pomahé zji&bi, Ze v dané situaci nejsou Upkami. Samazjng je na
rodicich, aby sami zvazili, v jaké spoteosti se dit bude citit doke, kde to zvladne a kde
to zvladdnou oni sami. Vzdy je dobré nahlédnout ddedsvého dite, vyhazet z jeho
potreb, ze situaci, které h@si. Vzdy jeho psychicka pohoda je jednou z podminek

dobrého socialniho vyvoje a pokroku ve $taahi.

3.3 Dité s mentalnim postiZzenim v socialnich sluzbach

K dobrému a objektivnimu poznani svéhoéwit jeho vyvojovych moZnosti, Gro¥n
schopnosti, hloubky a povahy postizeni, &edipotebuji pomoc kvalifikovanych
odborniki, predevSim |ékal, psycholo§ a specialnich pedagbgTito odbornici by mnili
poskytovat svoji p& postiZzenym dtem a jejich rodinam co ndijgde po zjiSéni diagnozy
ditéte. Nejdive je vSakiteba analyzovat Zivotni situaci rodiny s postiZerdjttem. S tim
se poji otazka, jak narozenidé s postizenim rodina proziva a zpracovava a (ddody
plni, co se tye vyvoje takového dite. Teprve na zakl&lpoznani dchto aspekt Ize
stanovit jiz zmignou odbornou pomoc, kterou jéeba realizovat v kooperaci, jak na

arovni jednotlivych rodin, tak na Grovni spsémské®

Svarcov&® piedstavuje které formy pée o osoby s mentalnim postizenim, povaZuje je
v8ak v naSich podminkach stale za pomd omezené. Jedna sdepdevsSim o osobni

asistenci, pstounskou p&, neformalni komunitni p& a sluzby déasné vypomoci.

% PIPEKOVA, J. edKapitoly ze specialni pedagogiky. vyd. Brno: Paido, 2006. s. 39. ISBN 80-7315-12
0.

% SVARCOVA, I. Mentalni retardacel. vyd. Praha: Portal, 2000. s. 145-150. ISBN/&@8-506-7.
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3.3.1 Osobni asistence

Osobni asistence je zpravidla vnimanavazre jako sluzba pro osoby s postizenim
fyzickym, které patebuji pomoc i kazdodennich aktivitach, jako jéiprava jidla, osobni
hygiena atd. U lidi s mentalnim postizenim seireeépoklada, Ze by dokazali definovat
a organizovat sveé vlastni peby tak, aby byly uspokojovany jinymi osobami. Pokisoby

s mentalni retardaci gebuji pomoc, byvaji tradin¢ odkazovani na dstavni nebo jinou
socialni péi. Prace osobniho asistenta mentapostiZzenych osob je tam miitdolre
naraina. Asistent musi byt nejen pomocnikemjvpdcem Zivotem a advokatem svého
klienta, ale pedevsim jeho blizkymilovékem, ktery s nim bude prozivat jeho Zivot a bude
myslet nejenom zagj ale také s nim.

Osobni asistenti se jiz ale uglaji | nag. pri individualni p&i o déti s €zkymi formami
postizeni, 0 & se pro své pracovni nasazeni nemohou starah jgjdice. Jedna se
nagiklad o doprovazenidati do Skoly a jejich individualni @é v prabéhu vywovani, i
praci v chragnych dilnach neboippé&ii o mentali postizené v chramém bydleni. DalSi
asistenti pomahaji ro&gfim v nar@né pé€i o t€Zce mentalé postizené Zijici v rodinach
nebo se o & staraji v dob onemocani jejich rodtd, jejich I&eni, lazéskych pobyi

apod.

3.3.2 Péstounska pée

Velmi netradéni formou pée o mentala postizené je pravpéstounska p&e, ktera u nas
zatim neni tolik znama. Zejména v zahéarsi nektefi lidé ke svym vlastnim aem

piijmou do gstounské pEe i dit s mentalnim postizenim a todua Uplatu, nebo jen za
Uhradu nutnych nakldd Motivy této cinnosti mohou byt &zné, ale je znamo, Ze
v n¢kterych zemich se povazujedeéo postizené lidi za vysoce spi@asky hodnocenou

aktivitu, ktera zvySuje spalenskou prestiz celé rodiny.

3.3.3 Neformalni komunitni péce

V naSich podminkach tato forma geézatim neni rozvinuta. Jeji perspektivhost bude
zapotebi posoudit teprve na zaktadelSich a SirSich zkuSenosti. V Dansku je jiz ale
béZnou zaleZitosti, kdy smyslem tétmnosti je pomoci rodiim zvladat narénou péi

0 postizené dét tak, aby si vlastni rode tchto dti od nich mohli alespo na ¢as
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odpaiinout, zrekreovat se a ¢&xrpat nove sily. Do @& se zapojuje jak rodina, sousedé,

piatelé rodiny a spolupracovnici rédipostizeného dite.

3.3.4 Sluzby datasné vypomaoci

Jsou dalSim typem netr&di p&e, které jsou weny zejména pro osahé osoby paujici
0 mentali postizené é&li, které nemusi tuto gézvladat, nejasgji pro nahlé onemocimi,
araz atd. V naSich podmink&ch to mohou byt tzwis&aprvni pomoci, které pomahaji
rodicam fesit 1izné krizové a natmé situace. Existuji také neformalni domluwtSich
skupin rodéu postizenych &i, ktefi jsou v gipadt naléhavé paeby napomocni v @@

0 postizené déttak, aby bylo dit co nejmén stresovano.
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. PRAKTICKA CAST
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4 POPIS VYZKUMNEHO PROJEKTU

4.1 Vyzkumny problém

Jak jsem uvedla jiz v Gvodu, motivaci pro ¥yhbéto problematiky pro ghpredevsim bylo
narozeni mentatn postizeného dite v mé blizké rodi ProtoZze jsem az do té doby
nentla s touto problematikou a celkbe postizenymi &mi Zzadnou zkusenost, je prozm

tato tématika neoldejné piinosné téma.

Jak lIze totiz pedpokladat, #Sina matek zrni v pribéhu rekolika let po narozeni
postizeného dite zcela sk Zivot. Matka si zvykne na novy styl Zivota, i kdyeckdy

s wdomim, Ze pokud nechce zanedbati pédit, nema jinou moznost. Takova vychova
mentélré postizeného dite je naréna, dlouhodoba a vyZzaduje mnohem viceélivpsti,
vynalézavosti a lasky, nez vychova ,normalnickétid Presto se jeji vysledky nikdy
nevyrovnaji vysledi&km, které pinasi prace s ,normalnimi“&imi. Proto bych clda
prozkoumat zivot matek s postizenym ¢tBim nikoliv z pozice pozorovatele, ale ze

subjektivniho hlediska matek, tak jak jej proziajvladaji.

Vyzkumnym problémem je tedy zmapovani Zivota matdkyé vychovavaji mentain

postizené d&

4.2 Vyzkumny cil

JelikoZz se snazim prozkoumat problematiku Zivotdekyakteré vychovavaji postizené

dité, zvolila jsem vyzkumnych dilnékolik:
= Zjistit reakci matky na narozeni postizenéhgtdit

= Zjistit, jaky byl pistup k matce odleni rodiny a blizkého okoli po narozeni

postizeného dite.

= Zjistit, jaky byl pristup pracovnik rezortu zdravotnictvi a rezortu socialnickciv

k matce postizeného die.

= Zjistit, zda se zmnil po narozeni postizeného &é vztah mezi matkou a otcem

ditste.

= Zjistit, zda ovlivnilo narozeni postizenéhodtiét matce jeji profesni roli.
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= Zjistit, zda ma matka diky handicapu svého posghenditte volnycas i sama pro

sebe.

= Zjistit, ceho chce matka postizenéhoétitdosahnout v budoucnu v souvislosti se

svym postizenym ditem.

= Zjistit bilanci vlastniho Zivota matky postizenéd@éte s ohledem na hodnoceni

vlastnich chybnych rozhodnuti.

4.3 Vyzkumné otazky

Vyzkumné otazky pini fgdevSim d¥ zakladni funkce, poméhaji mi zaidistryzkum tak,

aby poskytl vysledky v souladu se stanovenymi ciliukazuji také cestu, jak vyzkum

vést®’

Ve vyzkumu jsem hledala odp&i na tyto otazky:

Jaka byla reakce matky na narozeni postizenébiedit

Jaky byl gistup k matce odtleni rodiny a blizkého okoli po narozeni postizeného
ditéte?

Jak hodnoti matka postizenéhasttpristup pracovnik rezortu zdravotnictvi a rezortu
socialnich ¥ci?

Zmenil se po narozeni postizenéhastdtvztah mezi matkou a otcemdtiét?

Ovlivnilo narozeni postizeného &i¢ matce jeji profesni roli?

Méa matka diky handicapu svého postizenéh#taitolnyéas i sama pro sebe?

Ceho chce matka postizeného&tit dosahnout v budoucnu v souvislosti se svym

postizenym ditem?

Jaka je bilance vlastniho Zivota matky postizendfi&te s ohledem na hodnoceni

vlastnich chybnych rozhodnuti?

37 SVARICEK, R. SEYOVA, K. a kol. Kvalitativni vyzkum v pedagogickycbdéch 1. vyd. Praha: Portél,
2007. s. 69. ISBN 978-80-7367-313-0.
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4.4 Vyzkumny vzorek

Pfi vybéru vyzkumného vzorku jsem pouZzila metodu prostéharmeého @elového
vybéru. Tato metoda sgova ve vybirani mezi potencialniméastniky vyzkumu toho, kdo

s vyzkumnou 8asti souhlasi a zaravge pro ni vhodny.

Vyzkumny vzorek tedy tvid dv¢ maminky, kterym se narodilo jako prvorozené peste&
dit¢. Vzhledem k tomu, Ze jde o jejich Zivot, jsou aryni nejkompetent&Simi lidmi,
ktefi 0 nfm mohou vypréast. Zamerné jsem pro tento vyzkum zvolila rodiny, které se od
sebe liSi zpsobem Zivota, &kem, typem postizeni svého &é, ale i dobou trvani
manzelstvi. Ve vyzkumu tedy figuruje rodina, ktes&chovava dit s dtskym autismem

a druha rodina geije o dit s dtskou mozkovou obrnou.

Myslim, Ze jelikoz se v tomto vyzkumu z&fuji na zmapovani Zivota matek, je na mist
oslovit pouze velmi maly pet maminek, s ohledem naikdadné analyzovani jejich

Zivota.

4.5 Metody sbéru dat

Vzhledem ke zvolenému tématu a flett prinést maximalni mnozstvi informaci od

malého vzorku osob, volila jsem vyzkum kvalitativni

Protoze v kvalitativnim vyzkumu jdetgdevSim o odhaleni subjektivnich vyznam
vypowedi subjekd, tvori dotazovaci metody hlavni zdroj ziskadvani dattd’jeem dala
piednost metad rozhovoru. Tuto metodu vSak dapi Zivotnimi pribéhy jednotlivych

matek.

45.1 Rozhovor

Pro tento vyzkum jsem zvolila strukturovany rozhosmtewenymi otazkami. Je typicky

sestavou p#iv & formulovanych otazek, nash maji jednotlivi respondenti odpanist.*®

% HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zakladni teorie, metody a kgtie 2.vyd. Praha:Portal, 2008. s. 173.
ISBN 978-80-7367-485-4.
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4.5.2 Zivotni p¥ibéhy

V centru pozornosti pro &byly také jednotlivé Zivotni fbéhy oslovenych &astnic
vyzkumu, jako objeki mého vyzkumného zajmu. Ve sinosti je proto tedy nasiiliji.
Zivotni pribéhy jsou rekonstrukci jejich dosavadniho Zivota, &k o #m dozvidam
prostednictvim jednotlivych rozhovér Jsou v 8m taktéz zahrnuty i mé osobni poznatky
a postehy, které jsemdnem rozhovoru a nawst u jednotlivych dastnic vyzkumu stila

postehnout.

4.6 Zpusob ziskani a zpracovani dat

4.6.1 Ziskani dat

Data jsem se rozhodla ziskat pomoci audiozaznaanojein ziskani dat byl pro mne jiz

zmirgny strukturovany rozhovor.

JelikoZ neni mozné, abych sthem rozhovoru zapamatovala nejazykové projevgty
jako jsou pereknuti, zkomoleni, vynechani a dlouhécemi @Fed odpo¥di, jevi se
audiozaznam, vzhledem k zachyceni vSéchtb aspekt jako spolehli¢jsi a samoiejmeé
jednodussi zjsob ziskani dat. Jedna z maminek vSak byla velmtrivvana z nahravaciho
zaizeni a citila se négemrg, proto jsem u tohoto rozhovoru zvolila zaznamoigy. |

I s

k ruénimu zapisovani jednotlivych odp@li respondentky.

Jest pred samotnym nahravanim rozhovoru a v druhéfipagt tedy zapisem do
zdznamového listu, jsem respondentky pozadala ormmvany souhlas sasti ve
vyzkumu. Dale jsem je ubezpa, Ze z mého vyzkumu mohou kdykoliv odstoupitké
jsem je samdejme ujistila o veSkeré anonyngitidaji, které prostdnictvim rozhovoru

S nimi ziskam.

4.6.2 Prepis, transkripce dat

Poté jsem z&la s pepisem rozhovar, kdy by ne€lo diky presnému fepisu dojit
k uchovavani fivodnich nasbiranych dat, které mi posléze umoZoitynulovat viastni
domrénky. Co nejpesrEjSi prepis n& vedl ke schopnosti vzpomenout si na intonaci

Ucastnika rozhovoru, na jeho zaml&yironii v hlase. Gilezité kEhem gFepisu rozhovoru
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bylo také zaznamenat co nejvice neverbalnich pioj@émi se nejastji staly dlouhé

pomlky, smickei zdarazreni vypowdi zvySenim hlasu.

Pri prepisu dat jsem pouzila techniku zvanou anonymizdae Tato technika slouzi
k ochra jmen (&astniki a organizaci, které respondentkghém rozhovar vétSinou

newdoms pouzivaly.

4.6.3 Vyhodnoceni a interpretace ziskanych dat

Zawrecna faze se skladala z vyhodnoceni a interpretateZdaziskanych informaci od
jednotlivych respondentek, jsem na konci kazdé tkdpi ktera korespondovala

s vyzkumnymi otazkami, provedla stné shrnuti vypogdi.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 43

5 ZIVOTNIi P RIBEHY

Ucastnice vyzkumu nebyly vyzvanyimo k vypraeni svého zivotniho ibéhu, jako je
tomu kZné v narativnim rozhovoty nebd t&Zis&m je volné vypraini subjektu nap
o jeho Zivo¥, profesionalni drdze apod. Zdrojem zisk&ni dat pxo byly samotné
rozhovory s matkami. Udalosti, které zde uvadinsjoei ani k analyze, ale spiSe k tomu,

abych zde &astnice vyzkumuigdstavila, bez naroku na Uplnost udalosti jejiclota.

Pro dokresleni jigdstavy o Zivat jednotlivych matek zde uvadim i své pétyna dojmy,

které jsem Bhem rozhovakr s maminkami stala postehnout.

5.1 Ugastnice¢. 1

Tato maminka ma 29 let. Nyni Zije s manZeledtyéletou dcerou, které byl ve dvou letech
diagnostikovan &sky autismus — lehka azistini symptomatika. Ziji v rodinném dém
ktery v sodasné dob rekonstruuji. Jejich ditje prvorozené a zatimigtava jedinékem.

V sowasné dob vSak manzel touzi po druhém diit matka vSak &stava skepticka

a druhého &hotenstvi se boji zidodu narozeni dalSiho postizenéhcosteit Jiz samotné
teéhotenstvi a porod provazely komplikace, kterym vSalkkdo z profesionalnich
zdravotniki newnoval zvlastni pozornost. N&wovani pozornosti a napadani samotné
matky kwili nedostaténé péi o dit pokraovalo az do dvou let, kdy byl dide

diagnostikovan jiz zmimy détsky autismus.

Maminka se mi jevi jako velmi aktivni a svéraznaaeS diagndzou die je dle mého
asudku jiz vyrovnana a ani netrpi pocity viny. \Wu&asné dob se snazi dceru integrovat
do matéské Skoly v mist bydlis&. Tim chce docilit i jisté socializace a ukazat nrd@m
zdravych dti, Ze pro jejich ratolesti neni ohroZzenim. Studyjsokou Skolu a zaroviekla
své dcé v matgské Skole osobni asistentku. Do budoucna by siivpiala dosahnout
toho, aby byla dcera s&ftaina atim padem ve staodictt nemusela byt umigta do

ustavu.

¥ MANAK, J., SVEC, V Cesty pedagogického vyzkurBmo: Paido, 2004. s. 25. ISBN 80-7315-078-6.
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5.2 Ugastniceé. 2

Tato maminka ma 59 let. Kratce po narozeni dceeyfrech ngsicich, ji byla sélena
diagndza dtské mozkové obrny. DMO je kombinovana &saré s mentalnim postizenim.
Dcera této maminky ma zaravekomunikani potize, obas problémy s jidlem a sénim.
Nyni ma jeji dcera 38 let. Ziji s manzelem v rodinmdon¢ obklopeném zahradou, kde
jejich dcera travi &Sinu ¢asu. Po narozeni prvorozené postizené dcery, sagnodily
dalSi d¢ déti. Dcera Zije nadale s railj syn zalozil rodinu a od&toval se. S manzelem
jsou v sodasné dob jiz v dichod. Samotna matka opustila zéstmani a nikdy se dasn
nevratila. Jejich dcera nenad&vala nikdy Zadné Z&eni pro dti s mentalnim
postizenim. | pesto se vSak cely Zivot snazili &fvat dceru k samostatnostiii prvni
navstve jsem dokonce byla sdkem, kdy jejich dcera umyvala nadobi, fegto, Ze je
pohybo¥ velmi omezend. Manzelé i vtomtotkw paadaji s dcerou izné vylety
a dovolené, které jistprispivaji k WtSi integraci a socializaci jejich dcery. Matkaviak
velmi zavisla na své dalSi zdravé ficktera ji pomaha nejen s vychovou, ale zafiove

i s hlidanim a celkovou pg a jak fiznava, dcera se dle jejiho nazoru protcsjegtvdala.
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6 VYHODNOCENI ROZHOVOR U

Poté, co jsem si stanovila cile vyzkumu spolu kugyanymi otazkami, ze kterych jsem
vychazela fi kladeni otazek ve strukturovaném rozhovoru sg@ddrymi matkami, jsem
ziskala autentické vypedi. V této kapitole je tedy detaiin vyhodnocuji. Kazdou

vyzkumnou otazku zakeénji v zawru strienym shrnutim.

6.1 Odpovéd’ na vyzkumnou otazkué. 1: ,Jaka byla reakce matky na

narozeni postizeného déte?"

Matky, které jsem pro tento vyzkum oslovila v obgjdtaly se doz¥dély o diagn6ze svého
ditéte, casto obvhovaly samy sebe, uvdlg, Ze nejtzsi se s tim bylo vyrovnat d@ijmnout
tento fakt: ,Furt jsme si s manzeleniikali, pro¢ se to stalo.”DalSi maminka uvadi:

.».-.jJako pra@ se to stalo, Ze se da jenom Zit s tim, Ze ta@dydegndza..."

Uvactli, Ze se také dlouho zabyvaly mySlenkou, kdo taspbil: ...“strasSr¢ dlouho jsem

se smiovala s tim, Zeélovek vibec nemusiadet, kdo to zgsobil..."

Celkovou zé&tZ a reakci matky ovlivnil i fakt, Ze definitivni pozeni diagnézy trvalo dost
dlouho a rodie tak byli vystaveni strés vyplyvajicim nejen z nejistoty, ale i z imorného

preswdcovani doktot, Ze rEco neni v ptadku.

.Mala v té dok¥ ne¢la uz 5 ndsiai, tak byla stale jak miminkojiliec nereagovala na nic,

ani si nehrala s rtickama, prost jenom leZela jako pecka..."

Lékai jasre nazn&ovali, Ze pedevSim tato matka jegipinou vSech komplikaci: ,.a byla

jsem obviovana z toho, Ze se o ni Spastaram...”, B je to vlastdé ona, kdo se neumi

postarat o své vlastni dit

... PAitom mam o osm let mladsi sestru, kdy jsem sestarala dlouho, protoZze mamka
kdyz mi bylo 15, tak stravila asiidtvrte roku po nemocnicich, protoZze dostala

infarkt...a myslela jsem, Ze to neni takovy probkgm yychovat dét.."

Potvrzeni diagnozy sicefipeslo definitivni ztratu nage na zdravé dif ale zarove
rodicim umoznilo odpoutat se od zbysch Gvah zartenych na minulost aénovat se

spisereSeni aktualnich probléna budoucnosti dite.

Jak autenticky prohlasila jedna z mateRidgndza autismus byla vysvobozeni, protoze K.

se nevyvijela celou dobu, agpteda pro m..."
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6.1.1 Shrnuti

Reakce, prozivani i chovani matekizou byt po narozeni postizenéhoéttitdo rodiny
raizné. Mohou byt &ak odlisSné od normy, mérmpiimeienéci neakceptovatelné. Tak, tak
je poteba chapat takové projevy jako reakce na mnohdyhdidobou z&t, s niz se musi

matky vyrovnavat a kterou ne vzdy zvladnou tak,gglpro rtkoho mohlo byt Zadouci.

Co se tyka reakce samotnych matek, v obdipagech doslo k sebeobwvani. Toto
sebeobwviovani bylo umocéno u jedné z matek napadanim samotnych doktoe jeji
nedostaténa pée zpisobuje zaostalost dfe. V ndvaznosti na narozeni postizenéhételit
se také zabyvaly mySlenkami, kdo je zodfmbw za postizeni dite. Velmi stresujici

oznauji matky gedevSim obdobi, kdiekaly na ukeni diagnozy.

6.2 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku¢. 2: ,Jaky byl pristup k matce od

¢leni rodiny a blizkého okoli po narozeni postizeného tite ?*

Jedna z matek popisuje velmi negativiiisfup samotného otce: “kdyz jsme se vratili
domi, tak takova reakce byla i manzela, Ze ji nécahi pochovat a nic proét..“. Tuto
reakci mohl zpsobit i strach z citového pouta, protoZze dle infaciriékdt se di¢ nentlo
dozit diky srdéni vadt ani #i mésiai: ,,... prost ndmrekli, Ze je stra&malé Sance na to,

aby pwezila, protoZe nezjistili tu vadu brzo..."

Jak tato matka uvadi, manzel sgkianél spiSe na stranu doktor kteri vétSinu ¢asu
argumentovali neschopnosti této matky:tak manzel piSel s navrhem, ze asi na vSechno

potebuju mit pirucky..."

DalSi maminka uvedla, Ze jeji manzel akceptovad skut€nost bez ¥tSich problén.
Cenila si hlava toho, Ze otec fungoval a nic ji neital, Ze postizené ditprijal a byl

ochoten se odj starat.
» Asi vicEl, jak na tom jsem, tak mi ani nic neéital“.

Pristup k samotnym matkam ze strany nejblizSi rodsey vyvijela jiz poatku velmi
negativig: ,...hlavre rodina manzelagvagrova m nakla z toho, Ze jsem tedela, Ze

porodim kripla..”

Reakce rodin nebylyibec takové, jak by si matky postizenycéticoraly, podle jedné

z maminek reagovala rodinédghnag: ,...ze za‘atku ji nechéli viibec gijmout..."
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Jedné z matek velmi komplikovala nastalou situattihiyre svymi nazory:,...podobny
nazor nela i tchyrg, ta mi tvrdila, Ze manzelovi by se postizenémikdy nenarodilo, takze

urcité neni jeho..."

V téchto situacich by #fa byt rodina velkou oporou, protoZe je to ta jédskupina lidi,
ktera by néla pomoci tehdy, kdy se jini lidé @i zady. Matky se vSak dkaly jen
dalSiho obwiovéni: ,...maminka byla taky toho nézoru, Ze za t@ituér mizu, protoze
vzdycky, kdyz se stanovi diagndza, tak se mugiviaik, no a jediny vinik jeétSinou

matka."

Na mou otazku, zda matkamikao navrhl Ustavni vychovu, i zde figurovala u olmoatek
rodina manzela, ktera po stanoveni diagn6zy nabadaltky k umisini postizenych &ti

praw do €chto za&izeni.
»,Ale maminka od manZzela pad rikala, Ze se ji mame zbavit, Ze stne Zivot."

....a mela jsem jit na potrat, a kdyZ jsem to nélath, tak & ho dam do Ustavu, protoze

nikdo nechce mit v roddrkripla.”

Jedna z maminek vSak také uvadi pozitivni reakcsw@ vliastni matky, ktera se ji vzdy
snazila podporovat a drzet v tét@hkeé Zivotni situaci nad vodoy:..maminka mi stras#

pomahalayikala, Ze E. nemam davat do Ustavu, byla straggati tomu.”

Co se tyka fistupublizkého okoli po narozeni postiZzenéha@tit projevoval setizrg, jak
uvadi jedna z maminek: ,je jako faktem, Ze co jsmec¢lint/eba takové ty povrchni
kamoSe, nebo takové tydalsné, tak ti sesestali bavit Upld, nektedi se zaali bavit vic..."
Podle jejiho nazoru se odldi kamaradi, kterym vadilo postiZzeni jejich dcematolik, Ze

zcela gerusili jakykoliv kontakt s nimi.

Druha maminka ®a s blizkym okolim obdobné zkuSenosti, shosgak uvadji, Ze jim
velmi pomahaji filezitostné navévy s rodinami, kterym se narodilo taktéz postizdié&

... |€SE s jednou rodinou, ktera ma taky postizenou halkou s E. velké kamaradky.”

»,Ale zase na druhou stranu mam i kamaradky, co rel{ly postizené dit but’ stejre,

nebo jinak, a tam s&Si problémy taky jiné..."

Jak poznamenavaji 8bhmaminky, na postiZzeni jejich potomka si postup&mu zvykli

mistni lidé velmi rychle;Kdyz tam totiz bydlime uz tolik rék tak nikomu uz to ani
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nepijde. A kazdy ji nosidmkého plySaka, protoZze ona jich sbira, tak kazdaSeva
donese E. vZdyckyjakého."

.Ze zacatku nevdeli, a ted’ nas gijali..."

Jedna z maminek vS8ak kladéraz na to, Ze zcela niépustné by pro ni bylo uzavirat se
pied okolim, ale pra&vnaopak se snazi nagébvat tizné akce, aby si lidé v mésbydlis€
co nejvice zvykli: ,..opravdu cpeme vSude a tady je akci kpdakze na kazdé akci
jsme.* Tim, Ze se své ditmaminka snazi po malych tkkach integrovat do diné
matdéské Skoly, zaznamenava nemalédasy: ,,....takze uz ty di stejre staré ji znaji, vi,
jak se chova, Ze je zvlastni...takZe ji dgderou normalé a na karnevalu s ni dokonce i

tancili...”

Co vSak povaZzuji matky za velmi stresujici, jésjup neznamého okoli, které fakt, ze
jejich dig trpi néjakym typem postizeni, nezng...potkavam byvalé ditelky...n#
upozoriuji, Zze K. je zaostala, Zze nevi, mrzf to...takze @& povazuji za matku, ktera

nedokaze vychovat své vlastnédit

».-.tak mi vadili lidi, ktesi kdyz vidli E., tak si mysleli, Ze jsem neschopna a Ze fphktre

vychovana...”

Uvadi, Ze jsou neustalerstiem pozornosti;...kdyz jedeme na vylet do L., tak se na nas

cizi lidi poad divaji a ¥feba malé dti ukazuji, Ze Skaredi, ale my uz jsme zvykli.”

Na tady tento ne€fjemny jev utgici predevSim na psychiku maminek o vlastni
neschopnosti, formuluje svou mysSlenku jedna z meakiigfNeznalost,..takze by @ia byt

trochu osvta a Ze ne kazdé djtkteré vypada dole a Spatd se chova, je zdravé.”

6.2.1 Shrnuti

Pristup nejblizSi rodiny byl dle ndzomatek fizny. Za nejvice ztaujici vSak povazuji
piistup otd postizenych é&i. Jeden z ofc tuto za¥Z v podolk postizeni ditte nepijal
adit hned od z&tku odmital. Matka uvath, Ze v dob, kdy jeSt nebyla uéena
diagnoza autismus, se manz#ki@nél na stranu doktdro jeji neschopnosti vychovat &it
Druhy z oté byl schopen reagovat adekvatnimiggbem a matku podfib Negativni
piistup pocdiovaly jiz ok& matky od rodiny manzela. Jejich chovani bylo pratky velmi
negijemné a zraujici. Umiseni jejich ditte do Ustavu dopotovala taktéz jen rodina

manzela.
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Blizké okoli reagovalo zgatku velmi opatrs, n¢kteri rodinni Fatelé se diky handicapu
ditétte prestali s danymi rodinami zcela stykat. Postup&gsu se vSak diky tendenci
neizolovanosti rodin okoliffzpasobilo. Za velky problém vSak élmatky povazuji fistup

lidi, ktefi newdi, Ze jejich dti jsou postizené a upozaiji je tak na nevychovanost

a zaostalost. Zde uv§d Ze ginosem by byla zejména celkova ésv

6.3 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku¢. 3: ,Jak hodnoti matka
postizeného diéte pristup pracovnikia rezortu zdravotnictvi

a rezortu socialnich &ci?“

... tak nam ani nikdo nekl, Zze feba mame nadeo narok, Ze mameeba narok na tu
deku, co se dava malyrdatkdm, a kdyz€ba prestane dychat, tak to monitoruje ten jejich
dech... ani krmiku jsme ne#i, nen¥li jsme vlasté wvizbec nic...Nikdo nam riekl, Ze éco

takového nizeme wbec chtit..."
»---0Ni nejsou ochotni to dat wviibec, takze ti vam neporadi...”

Jak je %ejmé z nésledujiciho s&ni, matky kritizuji zejména nedostatek informaci

o riznych zdravotnich poackachci Iécebnych vykonech a hlagnmoZznostech pomaoci.

.-..uplné ze z@atku mi chybly informace o &ch socialnich davkach. Ja jsem vlastio
peti let byla zadarmo s holkou doma, protoze jsenedéda, Ze mam nadjaké penize

narok.“

Jedna z maminek uvdld, Ze kdyby si spoustuc¢ei sama ve svém zamu nenaSla
v odbornych materidlech a na internetu, gla by zhola nic.,...si ¢lovek musi hledat

nove zgsoby a novy zjfsob pomoci jak k tomu dit, protoZe tady nikdo nic nevi.”

Kdyz vyhodnocuji odpoddi, které jsem od matek ziskala v raméisfupu na odborech
socialni pée, musim uznat, Ze ziskané informace od obou njsbeko rEco pozitivrejSi:
,Chodime tam za jednou pani, kter& nas uz zna. efldagdna, se v8im nam vzdycky

poradila...”

....tak ta pani, co tam seth predtim, byla Upla skwla, ta nAm se vSim poradiléekla
nam i na co mame narok..."
Ackoliv piece jen maminky nechdpou zhyie komplikovany systém. iipadd jim

nesmysiné honit matky, pro které jgngjmensim velmi slozité s postizenynditiehi néco
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vyfizovat, kuili jednomu razitku z ¥adu na tad. Matky uvadji, Ze i kdyz gijdou na &ad,
kde si gedem zavolaly, atédnice jim tvrdila, Ze vSe je v fadku, stejd nastanou

problémy, kvili kterym jim nag. nechce viidit prispévek na péi.

Jedna z maminek uvadi, Ze je to hkaenlidech, zatimco dkteré Gednice s ni souciti a jeji
postizenou dceru akceptuji, bez zldytgch narazek, jiné ji osaji a dle jejiho nazoru
zbyteiné komplikuji pribéh ve vyizovani utité weci. Podle této maminky jde vyloZzén

0 neochotu.

,...tak tak je nastvana, ze jsem tarista wibec s K., protoze ta otravuje kazdéhoRekla
mi, i kdyZ tam nikoho nema4, Ze to nemam vypsamaugen pijit priste, kdyzreknu, ze je
to problém, Ze fakt nemafasu, abych tady jezdila nazbyt, tak onarakine, Ze na étaky

nemacas, Ze madco jiného na starosti..."

DalSi problém ohlednh pristupu jednotlivych tednic vidi jedna z matek v jejich
newdomosti, kdy popisuje, Ze nevi, kam co ma jitidig, a protoze ji poskené osoby
neumi ani poradit, vSechno se tim akorat prodludwgeale vice danou matkwztje. Vidi

tento zfisob vyizovani akorat jako dals¢zkost, ktera ji zivot zbyte¢ komplikuje.

.10 by fakt st&ilo do toho dopisu napsat, kdyZ uz to teda positajet 7adk: vic, pijdte
tehdy a tehdy, musite to potvrdit tam a tam, taoeste tak a tak, okopirujte si to
a schovejte, tak abglovek vedel...a kdyz tam fjdu, tak ty baby to nevi taky, takze by jim

neSkodilo zadné skoleni.”

Spokojenost maminek takéigalevSim zavisi na pomoci a podpo kterd je k nim
zaujimana fedevsim ze strany dokfgrne vzdy se ji vSak dkaly. Vadilo jim, Ze jejich
pochybnosti ohledhstavu svého dite nebrali vaz& bagatelizovali jejich vyznam nebo je
pieswdcovali, Ze je vSechno v padku a ony si musely vymoct odborné vyget samy.

V této dol& tak dle matek zcela selhala pomoc od itékgK. teprve v roce lezla, a v roce
a pil uz to bylo takové neunosné, kdy vitastre pani doktorka, neurolozka nase, obvinila
z toho, Ze zanedbavdmcp® K., a Ze se to bude musejak reSit, Ze @ bude muset

nahlasit na socialku.”

Jedna z matek uvéid, Ze misto toho, aby jeji dibdkézali na dalsi vySemni a testy, jen
stadle argumentovali nedost&teu pé€i této matky:,...nedela wiibec zadné pokroky, ze

nechce chodit, Ze nechcébec 1ézt...Ze neftdi zabava je pro ni zavirani a otvirani dive
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tak se jenom ohradila, Ze se 0 ni malo staramj peynuju dostatekasu a Zze bych s tim

m¢la neco celat...*

Tato matka uvadi, Zer@devsim tento neprofesiondlrfigiup a neposkytnuta pomoc vedla
k velkému obwviovani a pochybovani o sblsama: ,..Ze prost ja jsem ta Spatna, Ze to

nedokazu...”

Za skandalni povazuje géa pomoc profesiondl jedna z maminek jiz \&hotenstvi:
»--.jsem byla hospitalizovana veéetim nesici, protoze jsem krvacela a to rekl, Ze to
mohlo byt jenom tak, a kdyZ jsem fakt tvrdila, Zgenspat@ a Ze se mi mota hlava a ze
stale zvracim a to jeStv devatém w@sici, tak mi tvrdil, Ze‘im vic zvracim, tim lepSi bude

dite, pritom K. byla Spaté poloZzend.”

Podobny nazor #a i druha, starSi z maminek:..moc se mi nelibilo, jak se mnou
jednali...jako bych za vSechno mohla ja nebo co...@@emne)* Obratem vSak dodava:

....ted’ kdyZ jedeme s E. na masaZze, tak se k nam chékagi. pmozna je to tou dobou."

Pro matky je proto nesmigrdulezité, aby od profesionalnich pracouvnigitili predevsim
lidsky pristup. Velmi si tak poté ceni pomoci, kterispiva v co nejgtSi mie mirnit

dusledky daného typu postiZeni.

.Musim rict, Zze pani V. z K., to byla vlastprvni pomoc, kterou jsme kdy dostali...No
a ona mi vlasté poradila, jakou literatura si mamspcist, kam se mam podivat, co mam
delat, na koho se obrétit a vyé&lila mi, jak wibec pracovat s takovym étiém, coz vlasth

K. pak za resic zaala delat takoveé pokroky...“

6.3.1 Shrnuti

Pristup pracovnik rezortu zdravotnictvi hodnotily oslovené matky age. Vyznamna

pro ré byla gredevsim informovanost o stavu sveha@tdit Rozsah i kvalita poskytnutych
informaci, resp. jejich efekt, byl vSak z hlediskaatek Spatny. Velmi kritizuji

neprofesionalitu a ditou laxnost. Za skandalni také povazujiipg@ pomoc, ktera jim

nebyla v souladu s jejich gebami poskytnuta. Matky ozémvaly navstvu lékde ci

hospitalizaci za jednu z nejvice stresujicich situaného obdobi.
Co se tyka pracovnikz oblasti socialnichéci, zde byla informovanost matek nepéatrn
lepSi. V utitych piipadech vSak stale narazely nadmmost powienych pracovnik, pri

Z&dosti o radu. Matkdm také vadi neochota, jiZ pitacovnici w¢i nim projevuji. Dle
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matek je zfisobena pedevsim postizenim jejich die, jejichz gitomnost je B vyiizovani

obtzuje.

6.4 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku¢. 4: ,Zménil se po narozeni

postizeného diéte vztah mezi matkou a otcem déte?"

Matky upozotiovaly na fakt, Ze jejich vztah s manzelem vygaavlivnilo zejména

pocatesni obdobi narozeni postizenéhostét, Tak ze zaatku jsme se nebavili.”

Jedna z matek si také proSla stadiem, kdy se dtéte chedokazal s postizenim dcery
vyrovnat natolik, aby byl této matce oporou. Jejiohnzelsky vztah velmi ovlivnilo, jak

sama uvadi;Ano, odmitani K.“

Trapilo ji, Ze di¢ otec nefijal a nesniiil se s jeho postizenim. Tato maminka musela vzit

vSe peval do svych rukou a vyZadovala po otci vyjéual.

.10 jsme neli takovy rozhovor, Ze jsem si t@ako sama neuthla, Ze u toho byl taky
a jestli vlast@ chce byt pravoplatnym manzelem a tatinkem, takakg musi o #co

starat.”

Jak je tedy #ejmé, manzelstvi prochazelo zasadnimézami, kdy se rénil matin vztah

k otci ditte.

K naruSeni partnerského vztahu takésgglo nerovnondrné zatiZzeni rodii, kdy wtSinu
povinnosti pebrala sama matka a otec ji &im nepomahal: ,,. m¢li takovy rozhovor, kdy
to vypadalo fakt na nozesé&ala jsem mu, iasi to rozmysli, jestli tady/jde a bude tady

jenom nocovat, s tim Ze teda poji a ja mu teda lodid sluzku, Ze uklidim a uxian...“

Jest ze sameého zatku se nedokazali o svoje &fiostarat a pohlidat je. Je vSadhiatici,
Ze leckdy neSlo o pouhou pohodinost muze a jehdék@ni na partnerku, ale spis

0 nejistotu ze situace, s niz si vedli rady.

....ale takovou tu oporu jsem v¥m zezdatku moc ne#dla...aby teba pohlidal E., nebo

aby se progto reco postaral to ne. To nedokazal.”
,On to nechava vSechno na¢m.jsem rdla pocit, Ze jsem na vSechno sama...”

Jedna z maminek dala otci @& jasné ultimatum;...takZze ma jit ode ega ma si najit
nekoho jiného, anebo jestli si fakt mysli, Ze u tblyba je to jeho dcera, takf'ase o ni

zacne starat.”
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Obk¢ manzelstvi z&Zovala tizna narusSeni, od obvyklého stylu Zivot&inaje a vynucenou
redukci uspokojeni osobnich peth obou manzél konce. Partnerka jiz svému muzi

newnovala tolik¢asu jako éive, coZ mohlo byt dalSim faktorem ohroZeni manyels

L,Ur cité vSechno tak, Ze jsme na sebe uZzdhewlik casu, to jsme #hi docela i takové

mensi hadky.”

.-..vlastne do tech nesiai jsem ji kojila, pak jsem ztratila mléko po té aper TakZe co
hodinu mi zvonil budik, ve dne v noci, ja jse@anpocit, Ze jenom kojim a nic jiného

nectlam, jako odstikat, pebalit, nakrmit a to uz jsem ji pak musela budiiikojeni.”

Oslovené Zeny uvedly, Zze kdyZz se postupasu s tak zavaznym problémem, jako je
zdravotni postizeni dite dokézali jejich partfevyrovnat, jejich vztah nejen vydrzel, ale
leckdy se i zlepSil. Rode si pak ve svem manzelstvi dokazouladcas i na pijemné
zazitky.

.»--.podnikame i s K. vylet#¢ba v nedi nekam do pirody, nebo spiS$ na takové misto, kde
nepotkame moc lidi, nebo sidi@ime tady jenom prochazku, kde taky nepotkame iahioc |
vetSinou tam, aby nam tam projeldérek a K. uz to tam znala, abychom vilagpredesli

tem problénim.“

Co vSak trapi matky postizenyckitid Ze nemajtas jen pro sebe s manzelem. Shoduji se,

Ze veskery volngas musi travit s ditem.
....tojenoms E.*
.-.-vetSinou médme volnyas, az jde K. spat.”

KdyZz matky uvazuji o rozvodu, shoduji se v nazoreah o tomtoreSeni obas utité

premysli, ale jak obdoSly k za¥ru, asi nikdy tak, aby to opravdu didly.

»~Ja 0 nem premyslim¢asto, ale myslim, Ze to neni tak, Ze byetala udilal...jako takovy
napad je tam vzdycky, ale vime, Ze se to da vzayasit.“ A jak uvadi starSi z maminek:
.NO a ted’ uz by to stejrani nenélo cenu...(smich).”

Jejich rozefe jsou zandreny spiSe o prosazeni nazoru, co je pro jejichwditcité situaci

nejlepsi:,...spis vzdycky kdyz planujeme dovolenou, tak darme, Ze K. to nezvladne...*

Podle nadzoru obou matek nakonec &edipojilo prozité trapeni a népen osudu, kterému

dokazali spolené celit a vzajemn se podporovat. Jakka jedna z maminekM éla jsem
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velké S#sti, protoze kdyZ jsem poslouchala jiné maminleyyki manzel kifi tomu odeSel,
tak jsem rada, Zze ho mam.Matka océuje, Ze ji partner v dat ktera pro ni byla hodn
tézka, neopustil, aletstal s rodinou a tim padentijpmal dit¢ takové, jake je, protoze tim

symbolicky gijimal i ji.

Vysledek spoléného usili a fekonani peatetnich probléni tak predstavoval vyznamnou

pozitivni z@tnou vazbu i pro jejich manZelstvi.

6.4.1 Shrnuti

Narozeni postizeného di¢ chapou tyto Zeny jakoakbZity meznik partnerstvi, ktery tak

proweiil kvality vzajemného vztahu.

Jak uvadi ob matky, po narozeni postizenéhog¢titse jejich vztah k manzelovi vyrazn
zhorsil. Dle jejich nazoru, bylyiffinou zhorSeni partnerského vztahu typicky muzské
vlastnosti a projevy. Mysli si, Ze parth@edokazali pevzit zodpo¥dnost za své dit

a nevydrzely takové nasazeni.

Jeden z ofit nebyl dostatné zraly a gipraveny na to, aby se vyrovnal s naroky
rodicovstvi, a jeho adaptace na otcovskou roli probilbaiéco pomaleji a obtizfji, nez

v pripadt druhé matky.

Ok¢ matky vSak hodnotily pozitivh predevSim to, Zze otec od rodiny neodeSel a po
pocatesnich problémech akceptoval i #liShodly se, Ze skutead opora sptivala v tom, ze

matky nely jistotu, Ze je manZzel neopusti, i kdyZ Zivotirodnebyl v této dob lehky.

6.5 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku¢. 5: ,Ovlivnilo narozeni
postizeného diéte matce jeji profesni roli?"

Oh¢ matky se po narozeni postizenéhatditplre vénovaly ditti a navrat do fivodniho

zanestnani jiz nebyl mozny:, Nechodim. Po narozeni E. uz jsem neSla do prakeyi

To ovSem zvySovalo naroky na pracovni vytizeni miiry se tak stal jedinym Zivitelem
rodiny, a tudiz travil hodh¢asu mimo domacnost:..tim, Ze chodil do prace, tak s nama

ani nechodil na Zadné vygeni..."

P&e o domacnost a postizenéédé tak mnohem stereoty§8i a matka ma poté pocit, ze

jeji schopnosti upadaji a trapi ji to.
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»Ale kdyZ jsem byla cely Zivot doma, plmi to kolikrat gipadalo, Zze jsem Upén

zakrrela.”

Prestoze se tato matka gitd s nutnosti rezignovat na své profesni ambidgenmit prace
tieba jen naastény Uvazek, pozitivni kompen&ai vliv a mize zlepsSit sebehodnoceni

I pocit Zivotni spokojenosti.

Tak to ualala i druhd maminka, kterfika: ,TakZe ja chodim do Skolkyeldm tam
asistentku, a dddm asistentku zrovna K. Chodime tam zatim jenordwa pil hodiny
denr¥, protoZze K. vic nezvladne, vloni jsme chodili jenna hodinu tyd#) takze te’
chodime kazdy den a po prazdninach eblkiedou, tak chceme chodit uz dedd, jestli to

zvladne. Zase to budeme trénovat.“

Jak uvadi, kombinace §& o dit s praci je sice velmi ¥grpavajici, ale jelikoz své die
déla ve Skolce osobni asistentku, a tim padem s&jiisntegrovat mezi ostatnétd citi to

jako velky @inos.

.-..KdyZ toho mém ten den hatinprotoZze #eba musim zvladnout Skolku, pak mame
cviceni, do toho pdebuju zvladdnout nakup, do toho se k namg¢jeshrne w@jaka
navseva, mezitim uklidit, uvdt, jako Ze to sedtSinou citim véer unavena, ale druhy den

mam stejd energie.

6.5.1 Shrnuti

Razna profesni omezenidhy pro matky rozdilny vyznam, pro kazdou bylo stjgs néco
jiného, podle toho jaké #a ambice a Zivotni preference a jakou pro mlaneztracena

moznost hodnotu.

Zatimco jedné matce narozeni postizené dcery oméaibt natolik, Ze se do préace jiz
nikdy nevratila a tento mnohalety pobyt v domacntat vedl danou matku k poéin
vlastni nepdtbnosti a zakmdosti, druha matka se v zavislosti na tom pochopihejvice
postizeni své dcery rozhodla studovat vysokou Skotf n€lo za nasledek pracovni
zarazeni. Pracovni ¥azeni spolu s domacimi pracemi ji vSakqzerg vice unavovalo, ale
vedlo k pocitim, kdy se pod vlivem ziskané zkuSenosti mnoho novehtila a ziskala tak

zase jiné kompetence.
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6.6 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku¢. 6: ,Ma matka diky handicapu

svého postizeného déte volny ¢as i sama pro sebe?”
Jak se shoduji @amaminky, volnytas i pé&ci o postizené déttémer neexistuje.
,V etSinou mame volngas, az jde K. spat..."
»,NO jsem k ni uvazana od rano doceea.”

KdyZ jsem se dotazovala jedné z maminekem ji postiZzeni jeji dcery nejvice omezuije,
odkazovala se ifmo na nedostatek volnéhtasu. Tato matka je mnohaletou¢pé
0 postizené d¥t hodré vycerpana, zejména kdyZ nema moznost si Gdpot nebo
naterpat dalSi energii;Asi Ze nemam tolik volnéhéasu, i na stara kolena se o ni/jaal
staram jako o malédtko...” Jak je vSakizjmé z jeji odpogdi, zvykla si a naroky pé

0 postizené détneproziva jako &o zvlag vyjimecného: ,... ale tim, Ze je na tolovek

zvykly uz léta, tak érto uz prost prijde, Ze je to normalni.”

Je tu vSak i takova matka, ktera si dokazalg &wot zorganizovat natolik ddb, Ze se ji
poddilo skloubit p&i o dit, profesi, volndasové aktivity a dokonce i studium vysoké

Skoly.

»...musim to dobe naplanovat arekla bych, Ze v planovani jsem dobra...zecjese

uberu, Ze budu spat Sest, a tim padem budu @habliny volnéh@asu..."

Jak uvadji ob¢ matky, volnycas je také ovlivén hlidanim jejich dcer, coz je pr@ stale
pietrvavajici problém, zejména kdyz jecpéo takové dé& velmi nar@nd, jako je tomu

v téchto gipadech.

.NO je toho ¢im dal miz, protoZze K. je starSi...takZze je Wzké a bahika uz je starSi
a nechce a moji rode bydli daleko, takze ti ji pohlidaji tak fakt jem@h’asre a taky zase

natolik tu K. neznaji, abych ji s nima mohla neatiauho...”

Leckdy nemohou ani na kratkou dobu vypnout, protogmaji nikoho, kdo by se o dit
postaral, i kdyZz by takovou pomoc h&dpotebovaly. Takovy problém ma i nasledujici
matka:,Spis bych uvitala, kdyby ty sluzby co poskytuj@dailium, provozovalo i ver.
Jako kdyby namdkdo fakt chdl pohlidat, nemusi to byt kazdy tyden, @bt jednou za

mesic, Ze by stlovek ucklal takovy oraz.”
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Nedostatek volnéhoasu také zjsobuje rezignaci na &ité ¢innosti, které matky daly
rady. Jak uvadi tato matka@slo hlavne me mrzi, Ze neiitu dtlat Zadné sportovni aktivity,
treba aspo turistiku nebo jezdit na kole, protoze K. je jeklip@hybo¥ omezena, a jednak

ji dela problém ¥tSi mnozstvi lidi..."

VétSinou maji ob matky trochucasu navic, jen kdyz své diurcitym zpisobem zabavi:
LAle zase kdyZ ji ddm pexeso neh@or maluje, tak mamdas...” Nebo az uloZi dét ke

spanku: ,,...takze kdyz bude dodrzovat spanek jaky ma, Ze lmidelit spavat po
vecernicku, tak mam jedtdostatekcasu...abych si dto pro sebe udala. VétSinou se

zabyvam jesttakovyma domacima pracema, jako je &iisivani nebo lepeni..."

.»...chodi spat po wernicku, tak to kdyz je u naseba i rfjakd navstva, tak jich vyzene,

Ze & uz jdou a je ticho, Ze jde spat...(smich). A jampaku ctlat, co chci.”

Volny ¢as a s nim spojené kdky a relaxace je nesmifrdilezity, pomaha se matkam
odreagovat a trochu uvolnit v Zivotnim koldtoJedna z maminek uvadi: ,vetSinou ten
aerobik, Zze skam vypadneme, nebo sem tam kdyz se namripagmhlida bahika, Ze

jdeme teba na ples..."

6.6.1 Shrnuti

Jak uvadi shodnobé matky, narozeni postizeného &kt je ve volnémcase vyrazé
omezuje. Uvitaly by kazdouripezitost, kdy by se o jejich ditpostaral gkdo jiny. Kdyz
takovou moznost nemaji, musi bratdiSude s sebou a jsou omezeny nutndstpfisobit
suvij program jeho schopnostem. To musi saf@joa respektovat i matky zdravychetd
ale jen pokud jsou jejichétl malé, pak uz ne. Vifpad mental postizenych &i tento
problém petrvava vice ménpo cely zZivot. Jejich Zivotni stereotyp je unavajeyerpava,
zejména pokud nemaji nikoho, kdo by jim alasmicas pomohl. Chybi zde dostéabé
nabidka sluzeb ze stranyiznych instituci. Jsou unavené acespané, ale ii@sto jsou

rozhodnuty se o své distarat, dokud to bude mozné.
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6.7 Odpovéd’ na vyzkumnou otazkué. 7: ,Ceho chce matka postizeného
ditéte dosadhnout v budoucnu v souvislosti se svym pasnym

ditétem?“

Prvaadym cilem &chto Zen je jejich déta s nim spojené obavy. Matky se boji o svého
postizeného potomkajgdevsim vSak o jeho budoucnost. N&v strach maji z toho, zda

bude alespi prijatelné sokEstainy, a pokud ne, co s nim bude.

,Chtela bych dosahnout toho, aby K. byla samostatna. valia asp6 trochu soldstacny

nebo plnohodnotny Zivot, aby nebyla/zma v Ustavu, kde bude na praSkach.”

StarSi z matek je vSak sfana s holou realitou, a je sidoma toho, Ze dém stav jiZz vice

zlepSit nejde;Aby byla vic samostatnd, ale to nejde.”

Matka, ktera si mysli, Ze se s@hainosti jeji dcery se da jeédheco ctlat, vSak opt narazi

na nejisté sluzby ze strany socialnich instituci.

.--.prave toho, Ze se nedostane do toho clréio bydleni, nebo Ze tekalo zrusi, jak uz
to bylo v televizi i##...celko¥, Ze na to nebudou penize, az nakonec bude muskt ji

astavu, i kdyZ to'eba bude zvladat, tak toho se fakt bojim."

Obk¢ maminky vSak poukazuji na fakt, Ze maji strachhot co s jejimi dcerami bude, az se
0 ni nebudou moci starat, az onemocni neboraenezda se najdetkdo, kdo s nimi bude

a kdo se o &ipostara:
,CO0 s ni bude, az nas tu nebude, protoZze uz maja&éroky."

....a protoze ja tady nebudwine, tak aby Sla do chramého bydleni..."

6.7.1 Shrnuti

Budouci @éekavani matek, které maji postizen& dou 6zn4, z poskytnutych rozhovior
je vSak zejme, Ze vzhledem k tomu, Ze je jejichéddbstizené, majiifrozert mnohem
vétSi strach o jejich budoucnost, nez kdyby bylo zdralejich prviadym z4jmem je to,
aby se o & n¢kdo postaral, az tu nebudou. Jedna z matek tak prajevila velké obavy
v souvislosti s nejistymi sluzbami socialnich ihgti, zejména poukazovala na chindé

bydleni.
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6.8 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku¢. 8: ,Jaké je bilance vilastniho
zivota matky postizeného diéte s ohledem na hodnoceni vlastnich

chybnych rozhodnuti?*

»...urcité bych si nasla lepSiho odbornika, hlavkdyz bych @hotrela, opravdu bych
trvala na tom, Ze chaiadné vyseéeni a chci ¥dét, doceho jdu, a ne Ze mekdorekne, jo

ja jsem vam tady vzal krev a vy jste mlada, vamicsaenize stat.

Tato maminka poukazujefgdevsim na své komplikovanébtenstvi a problémy s nim
spojené. Mysli si, Ze #la reagovat zodp@dngji a vénovat \&tSi pozornost svému zdravi.

Nyni si je také jista, Ze by pozadovala lepSi zdaickou péi.

Za zasadni bilanci svého Zivota vSak povaZuji namaminky, ktera po zhodnoceni
situace, kdy jejich dcera neni zvykla na jiné oseeysvém Zzivat, nez na blizkou rodinu,
uvadi, Zze svou postizenou dceru mohla jiz v mldwlistit do Ustavu, kde by své &ihohla
dle libosti nav&ivovat a brat dorin na navaivy jako jeji sousedka. Jak tato Zena uvadi:
.-.-UZ ji moc nezvladame...kdyby nebylo dcery, takmme8busedi maji jejich J. v Ustavu
od malrka ata se tamesi zpatky za kamaradkama a se$tama, kdyz uz je doma na

prazdninach u nich dlouho.”

Oslovené Zeny vSak maiji leckdy pocit, Ze nema @éamyslet nad tim, co bylo, kdyz uz
se to stalo. ZkuSenost v jejichipact vedla k ¥tSimu realismu, uzadi, Ze vSechno nejde

zmenit a Ze jeiteba rtkteré \Eci akceptovat takove, jakeé jsou.
, Jako je to omezuijici, ale da se tak Eflovek se pizpisobi.*

» KdyZ seclovek podiva kolem sebe, tak vidi kolikrat geBorsSi ci a lidi jsou na tom

jest hirs a musi to vydrzet. Tohle si vzdyekgnu.”

6.8.1 Shrnuti

Souasti bilancovani vlastniho Zivota je vymezeni tatm byclovek rdd znénil nebo co
by ze svého dnesniho pohledwladl jinak. Takové hodnoceni umiidje ukit subjektivre
dulezité negativni mezniky, udélosti, o nichZz se d@tjinec domniva, Ze n#pnivé

zmenily jeho Zivot, ktery by bez nich mohl probihatgk, samoizjme l1épe.
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Jedna z maminek poukazuje na Spatnodi pEkari, pro kterou si usdomuje mozné
zagicinéni postizeni své dcery, a dochazi k&ay kdy n€la poZzadovat lepSi peé ¢i

zmeénu oSeittujiciho lékae.

Druha maminka o svém chybném rozhodnueinpySli az po narozeni dcery, pohrava si

s mySlenkou, Ze se mozn&lmrozhodnout pro umi&ti dcery do Ustavni pé.
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7 SHRNUTI VYZKU

Ve svém vyzkumu jsem se snazila poukazat na Ziatekn kterym se narodilo postizené
dité. Aby vSak bylo mozné takové matky podip@ pomoci jim zvladat vSechny obtize,
bylo poteba ¥dét, co je trapilo i co jim pomahalo, jak se vib&hu ¢asu nénily jejich
nazory a postoje a jak se s tak zasadninom sveho Zivota vyrovnavaly. Informace, které
jsem ziskala na zakladvalitativniho vyzkumu, vSak neni mozné zalmeat, jsou platné

jen pro dany vzorek, na kterém jsem data ziskala.

Diky témto vysledkm, lze odpowdét na vSechny vyzkumné otazky, které jsem si
v pacatcich vyzkumného projektu stanovila. Pokusim sezge proto nastinit spiSe

Vv porovnani s teoretickatasti prace.

Prvni vyzkumna otazka 2la: ,, Jaka byla reakce matky na narozeni postizenékitedit
Z rozhovot vyplynulo, Ze vysledky zcela korespondovaly sédokoucésti, kdy oslovené
matky postizenych @i po ukeni diagnézy prochazeji jednotlivymi fazemi krizéo
piekonani krize nakonec zmily i svij pohled na dany problém, ktery sjpeal v postizeni
jejich dittte, avSak plé si neu¢domovaly, Ze nazory &igtup ostatnich lidi takovou

promegnou neprochazi.

Druhou a teti vyzkumnou otadzkou jsem se tedy zabyvala navstupem k samotné
matce. Vyzkumné otazky &ly: ,Jaky byl pristup k matce odleni rodiny a blizkého okoli
po narozeni postizeného d@?* a ,Jak hodnoti matka postizenéhocdtit piistup
pracovniki rezortu zdravotnictvi a rezortu socialnickci?* Teoretick&tast kladla draz
na dilezitost gistupu jak ze strany odbortiikitak ze strany blizké rodiny @pel. Uvadim
zde, Ze séleni wasné diagndzy, poskytnuti informaci matce o postizite a lidsky
piistup nejen ze strany léKa ale hlavé rodinnych pislusniki a pgatel je prvnim
vyznamnym impulzem kigkonéni traumatu z narozeni postizenéhgtalitZ analyzy
ziskanych dat vSak vyplynulo, Ze pro matku bylovitg zatZujici pra¢ toto rané obdobi,
kdy matce chy8la predevSim psychicka podpora. Psychickd podpora prdkyma
piedstavovala jak informace, kterych se ovSémtd matkdm zejména na ¢&ku, ale

i v dalSich zZivotnich obdobich nedostavalo, takétel@ni podporu.

Matky nebyly spokojeny s informacemi acpékteré se jim mdo dostat od tznych
odborniki, predevsim lékal. VétSinou se shodovaly na tom, Ze se k nim profesiowéal

chovali s autoritativni naezenosti, a Ze je nezajimalo, co si o situaci mgsly.
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Nedostatek informaci tak ve zZim®& mfe ovliviioval i pocit celkové nespokojenosti se
zdravotnickou pé& i duvéru v Iékde. Matky postizenychddi by potebovaly ¥tSi emaé@ni
podporu, jelikoZz prochazely fazi, kdy se atowaly za situaci, ktera nastala. Enod
podporu jim vSak nebyli schopni poskytnout ani hifh ¢lenové rodiny, ktd jen
umoaiovali matin pocit viny. Jedinym a n&pstji nabizenymieSenim bylo umishi
postizeného dite do Ustavu. U jedné z matek se neprojevila padpoi od samotného

otce ditte, ktery jej pro jeho postizeni odmital.

DalSi vyzkumna otdzka #m@: ,Zménil se po narozeni postizeného étht vztah mezi
matkou a otcem dite?* Kdyz srovnam vysledky s teoretickaifsti prace, vyzkum
potvrdil, Ze vztah mezi manzeli zavisel na jejichobnosti, celkovych schopnostech,
hodnotovych preferencich, ale ina partnerovi, jebostojich a jeho realnéngi
potencialnim finosu pro rodinu. K naruseni vztahtispéla i vynucend zrna Zivotniho
stylu. Denni program rodiny byl totiz pidden potebam dite a tudiz se takétb na ukor
spolg&nych zazitkk manzelského paru. ZkuSenosti, které vSak Zenybiskez ohledu na
vSechny krize, jimiz proSly, nakonec vedly k pasildivéry ve vlastni schopnosti, ale také

Vv manzela.

Pata vyzkumna otazka &a: “Ovlivnilo narozeni postizeného #i¢ matce jeji profesni
roli?* Kdyz uvadim v teoretickéasti, Zze pro matky je t&hnemozné vratit sefpvychow
postizeného dite do zamistnani, tato teorie se mi potvrdila jen v jednofipgcE. Druha
matka navrat do zatetnani diky svym organizaim schopnostem zvladla, i kdyz jiz
v podolz jiné profese, &éla své dc# osobni asistentku v matké Skole. Proto neni vazana

na hlidani a denni program jézpasoben ditti tak, Ze v Zddném s¥ru nestrada.

Co se tyka volnéhotasu matek postizenychétdl dalSi vyzkumnou otazku jsem
formulovala takto: ,Ma& matka diky handicapu svélustizeného déte volnyc¢as i sama
pro sebe?” Podle teoretick@sti by matka postizeného &é nela navazat n&innosti
a traveni volnéhgasu jako ped narozenim dite. Jinak niZze dojit k syndromu vyteni
a jistému sebeatovani. Z vyzkumného Seni vSak vyslo, Ze volngas matky postizenych
déti nemaji skoro zadny. Jejich zajmy jsou zcelarfzeahy dikti a traveni volnéhgasu se

déje jen v ramci jeho moZznosti.

Sedméa vyzkumna otazka &a: ,Ceho chce matka postizeného &t dosahnout

v budoucnu v souvislosti se svym postizenynmetdin?“ Tato vyzkumna otadzka zcela
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korespondovala s teoretickaidsti prace. | kdyZz jsou ¢boslovené matky s postizenim
svého diéte jiz zcela sn¥ené, jsou Uzkos#si, a maji ¥tSi obavy z budoucnosti. Nejistota
ocekavani vsSeho, coi@e fijit, je u nich opravané samozejme vyssi, nez u zZen, jejichz
déti jsou zdravé. Jejich prvadym zajmem je dosahnout toho, aby jejiché diylo
sokEstané a aby réo zajiS€no distojny Zivot, az se odh matkaci otec nebudou moci

postarat.

Zawr mého vyzkumu zakaila vyzkumna otadzka s nazvem: ,Jaka je bilancetnlas
Zivota matky postizeného dié s ohledem na hodnoceni vlastnich chybnych ranltdel
Tuto otdzku jsem zvolila z&me, s cilem zjistit, které chybné rozhodnuti povaiogtky
za tak zasadni, Ze ovlivnilo jejich Zivot horSimeésem. Vysledky vSak nemohu srovnat
s teoretickou casti, jelikoz vyjadeni matek maciste subjektivni vyznam. Jedna
z respondentek poukazovala na své chybné rozhodktatié spoivalo v akceptovani
lekare, ktery podle ni népmo zavinil postizeni jeji dcery. Druha maminka \jgak
vzhledem ke svémuéku a strachu, Ze se o jeji @itebude mit kdo postarat realisjSi a

za své chybné rozhodnuti povazuje neunighostizené dcery do Ustavu.
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ZAVER

Zawrem bych chila shrnout hlavni body praktick&sti, a to v konfrontaci se zadanymi
cili.

V prakticke ¢asti jsem si vzhledem k obséhlejSimu vyzkumnémublprou ,zmapovani
Zivota matek, které vychovavaji postizené¢tlitstanovila vyzkumnych ail nékolik.
Vyzkumné Sdeni ukazalo, Ze vysledky Zt§i poloviny nekoresponduji s teoretickiasti

prace, ktera zprvu slouzila k askeni zkoumaného problému.

Iv L

Z vyzkumu vyplynulo, Ze se popis prozivani a reakwtek v teoretick&asti zcela
shodoval s realitou, kdy ¢ébmatky prosSly vSemi fazemi krize vyrovnavani seostizenim
ditéte. Také se s citovanymi autory potvrdila teorieogt nepochopeni pro vynucenou
zmeénu Zivotniho stylu po narozeni postizenéhcetdjt coz nglo za nasledek jistého
ovlivnéni vztahu mezi manzeli. Co se tyka profesniho apidtmatek, teorie se shodovala
jen vijednom fipadt, kdy matka zcela rezignovala na své dalSi ambi@éstala

s postizenym détem doma bez naroku na dalSi uptatn Vysledky provedeného vyzkumu
se také shoduji ipdevsSim v oprawmém strachu matek z budoucnosti, kdy je trapi

piedevsim samostatnositd

Vysledky vyzkumu se vSak vzhledem k teoreticiéésti odliSovaly pedevsim v fistupu
¢leni rodiny, blizkého okoli a pracovnikrezortu zdravotnictvi a socialnich sluzeb
k matkam postizenychétl. Zde oslovené matky necitilyibec Zadnou podporu a ge
Ziskané vysledky se také rozchéazely v teorii o goirtase, kdy matky uvéty jasnou

rezignaci na jakykoliv volngas a odpéinek.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze jako nejzavajsi problém, ktery znesnadje matkdm
postizenych &i Zivot a vyrovnani se s handicapem sveéhatelitpovazuji pedevsim
nedostaténou Iékdskou péi a informovanost. Po letech zkuSenosti s toutdlproatikou
konstatovaly, Zze v této dépbna samém Zatku, jim nejvice chylly praw informace
a moznost vypovidat se ze svého trapeni. Za protdkénpovazuji nedost&mou oporu ve
své nejblizSi rodi&n Z mého pohledu neni tentorigtup k matkam nejlepsSi, protoze
vyrovnana a pjatelné spokojena maminka je pro svéediepsi oporou, nez matka, ktera je

vycerpana a trpi syndromem vyieai.

To, co tyto matky potkalo, a na co by sadmpz¢ mohly reagovat pochopitelnym

zatrpknutim arezignaci, se vSak v obotipgdech ukazalo byt vyzvou a mocnym
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podrétem k jest vetSi vytrvalosti, Usili, aktivit, ale gedevSim ¥domé lasce ke svym

postizenym &tem.

Kdyz se zamyslim nadiimosem prace, z metodologického hlediska, musinstitovat, Ze
kvalitativni vyzkum v podod metody rozhovoru jako metodického piesiku ¥deckého
zkoumani, se oproti jakékoliv jiné metodswdcil. PredevSim diky fesrt vymezené
zametenosti, odpovidajici ipdem promySlenému z&n. Oproti jinym technikdm se
vyrazre lisil predem pesré formulovanymi otazkami sestavenych doigui vzhledem
k cili Seteni, a tak poskytoval ¢ma respondentkam stejné podminky k odjpléw, coz

vidim jako vyhodu.

| kdyZz jsem na vSechny mé stanovené vyzkumné ptéakla odpoddi, musim tento
vyzkum vSak zhodnotit diky Sirokému vyzkumnému peaiu jako velmi narény. Jistou
nevyhodu vidim v obtizfSim navazovani kontaktu s maminkami. | kdyZz jsem
respektovala etickou dimenzi vyzkumu, ktera &pala v informovaném souhlasuj
svobo@ odmitnuti, stale jsem vSak z oslovenych maminélagisty odstup a nervozitu,

jak se ziskanymi odp@d’mi nalozim.

Pfinosem teoretickéasti je nastigni prehledové studie problematiky postizenéhdatdit
v rodirg. PredevSim jsem identifikovala zakladni problémy, sami se rodiny potykaji

a reflektovala zrény, které pinasi narozeni postizenéhodtiét do rodiny.

Prakticky ginos této prace vidim v SirSim zmapovani Zivotaekatyzkumnym Séenim

zde popisuji problémy, jimz matky mu&glit v rodiré i na veejnosti, az k finosim ¢i
ztratam, které v s@bzivot s postizenym ditem nese. Prace je pak dale propojena se
subjektivnimi nazory, zkuSenostmi a prozitky matsbstizenych &i. Tak je mozZno

z autentickych vypaddi, vyvodit nejen rady pro jiné, mladsi matky, Ktese s traumatem
narozeni postizeného potomka teprve vyrovnavaitaidé mnoho podhi a ndzoh praw
téch, jichz se tato problematika bezpresit tyka nejvice. Dovolim si tvrdit, Ze takové
informace nejsou iezité jen pro samotné poznani, ale i pro vigvd fungujici sit
propojenych zdrdj sluzeb, které by pomohly zlepSit Zivoti§ii generace matek
postizenych &i a Wwinit ho alespé o nico snadySim. Velmi dileZity je proto pistup

profesional, na mz je mozné mnoho zlepsit dokonce i bez navySeaifnich naklad.
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Pokud tato prace oslovi mozna jen par lidi, povabuga uspch, protoZze myslim, Ze tato
problematika je stadle opomijena mnoha zdravymi lidhento nahly a ve vSech gmch

negijemny a razantni zasah do Zivota vsakenpotkat kohokoliv z nas.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOL U A ZKRATEK

SZO  Swtova zdravotnicka organizace.

MKN  Mezinarodni statisticka klasifikace nemociiapzenych zdravotnich problém
DMO  Détska mozkova obrna.

APLA Asociace pomahajici lidem s autismem.
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SEZNAM PRILOH

Pl Strukturovany rozhovor s ot@nymi otdzkami.

P Il Prepis rozhovoru s respondentkaul.

P Il  Prepis rozhovoru s respondentka?.



PRILOHA P I: STRUKTUROVANY ROZHOVOR S OTEV RENYMI
OTAZKAMI

Kolik je Vam nyni let?

Jaké je VaSe vzthni?

Jaka je VaSe s@asna rodinna situace?

Patet dsti v roding?

Kolik ma Vase postizené dihyni let?

Jaka je diagnéza dte?

V kolika letech digte Vam oznamili tuto diagnézu a jakymigobem?
Jaké pro Vas bylo nasledujici obdobi? Co bylocagiP

Co Vam pomohlo vyrovnat se s touto situaci?

Setkala jste se s radami, abyste umistila Vagedditistavu? Odkud tato radéda a jak

jste na ni reagovala?
Jak reagovala nejbliZzsi rodina na diagn6zu Vasétsted

Vychazi Vam rodina vsic pii obéasném hlidanéi v situacich, kdy pdgebujete pomoc

s Vasim postizenym atem?

Citite rejakym zpisobem od rodinyi pratel, Ze se Vasi sp@leosti strani kuli handicapu
VaSeho ditte?

Vadi Vam réco na pistupu ,zdravé populace”?

Jak Vas a VaSe divnima okoli v mist bydlis&, které vas jiZ jist zn4?

Jak hodnotite g a pomoc profesionalz oblasti zdravotnictvidti VaSemu diti?

Jak jste spokojena s poskytnutim informaci ohdedaSeho ditte od &chto profesiondi?

Zda se Vam socialni davky poskytnuty rodinam sipesym dittem jako finadni

podpora od statu adekvatni, a§ito

Jak vnimate pomoc a v&inost tdednika pii poskytovani informaci na odborech socialni

p&e?

V ¢em si myslite, Ze Vas zkuSenost narozeni postizediite znenila?



Co si myslite, Ze Vam Vase ditiineslo do Zivota, oproti zdravyn&éigm?

V ¢em Vas jeho postiZzeni nejvice omezuje?

Je ve VaSem Ziveéteco, co byste ohlednditéte po vSech zkuSenostechilada jinak?
Citite se izolovana od okolniho&a? Prg?

Je r&co, co Vam pomaha vyrovnavat se s dlouhodobou peymin za¢zi?

Dochazite v satasné dob do rgjakého zamsstnani? Pokud ano, kam umgete po tuto
dobu VaSe d&?

Zmenilo se rco ve vztahu mezi manzelem a Vami po narozeiedit
Jak se v dobpo saleni diagnozy dite choval manzel@im Vam nejvice pomohl?
Bylo v jeho chovani &co, co Vam vadilo nebo co Vas trapilo?

Me¢li jste nekdy s manzelem obdobi, kdy jsteemysleli o rozvodu jako BeSeni stavajicich

problémi?
LiSi secasto VaSe a manzelovy nazory na to, jatopat o di¢?

Pochybovala jste vy nebo manzel po narozeni posifie ditte o0 moznosti mit dalSiho

potomka?

DokaZete si s manzelemadlal ¢as i pro sebe? Jak spolu travite valayg a jakasto?
Je tZke najit skas sama pro sebe a pro sve voasmveé aktivity?

Jaké mate zajmy a co raddate?

Dovoluje Vam VasSe dittyto zajmy provozovat?

Citite setasto unavena v souvislosti stpé VaSe postizené dft

Jaké mate plany do budouckaho byste ckta dosahnout?

LiSi se rjak VaSe plany od pldnmanzela?

Chystéte se utht v blizké dob n¢jakeé radikalni zrény, které si myslite, Ze ovlivni kvalitu

vaseho zivota?
Ceho se v budoucnosti v souvislosti s Vasinitdih nejvice bojite?

Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostalyattobné situace?



Chgla byste je&t néco doplnit, co je pro Vasiatezité a zatim jsme o tom nemluvily?



PRILOHAP II: P REPIS ROZHOVORU S RESPONDENTKOUC. 1
Kolik je Vam nyni let?

Ted je mi 29.

Jaké je VaSe vzdlani?

Jsem diplomovany specialista v oboru ficiainporadenstvi.

Jaka je VaSe sotiasna rodinnd situace?

Jsem vdana.

Pocet déti v rodiné?

Jedno.

Kolik ma VaSe postizené di nyni let?

Ctyri a pil, na podzim bude mitp

Jaka je diagndza ditte?

Détsky autismus.

V kolika letech ditéte Vam oznamili tuto diagndzu a jakym zpgisobem?

Tak tomu dco pedchazelo. TakZze kdyz se vlastnala narodila, tak se narodila jako
zdravé di¢, asi za masic jsme zjistili, Ze mé&ikou srdéni vadu, pro kterou jsme byli
hospitalizovani v Bré&, kde mi vlasta 7ekli, Zze se K. nedozije 3¢égiai. Poté se nam
vratila do domaciho oSatvani, kdy dostala I€ky a museli jsme se o0 ni stpcacelou
dobu, pak jsme jeli do P., tocta zrovna 3 résice. Kdyz jsme tam dojeli, tak jeji operace
byla za Bt minut dvanéact, pak nastaly dite komplikace, kdy nérikali, Ze operaci asi
nep-ezije, tu pezila, pak ze se asi neprobere z narkézy, zehasaji plice, to takyezila,
takZe jsme se vratili daima vlast@ kdyz jsme byli doma, mala v té datela uz 5 ndsiai,
tak byla stale jak miminko;itsec nereagovala na nic, ani si nehréla sitlkama, prost
jenom lezela jak pecka, tak jsem si myslela, Zelgpa, takze jsme jezdiliizre po
doktorech, ktd nas diky tomu, Ze K. se narodilaegkiou srdeni vadou, tak nas vsichni
odmitali a nikdo ji neclat uspat a nikdo ji neckit vysetit jestli je slepa nebo ne, az jsme
uprosili pana doktora ve Z., pana doktora K., omtaa vlasté kliniku, no a tam jsme

jezdili dvakrat do msice, aby se ji podival bez uspani do estli wibec vidi. No



a nakonec se to pod a zjistil, Ze vidi doke. Byla ji diagnostikovana pouze anizokorie,
coz je vlasta nemoccocky, kterd nema vliv na zrak, ale v zavislosti nétlsvse jedna
c¢ocka zuzuje vic a jedna miNo poté jsme vlas¢rchodili cviit ,Vojtu“ a rehabilitovali
jsme rizné takové ty, aby se vyvijela co njdcoz nam sbec nepomahalo. K. teprve
vroce lezla, a vroce aupuz to bylo takové neunosné, kdy wastre pani doktorka,
neuroloZzka naSe, obvinila z toho, Ze zanedbavain@&. a Ze se to bude musefjak
reSit, Ze ™ bude muset nahlasit na socialku. TakZe jsem ltdedalinternetu jak ji co
nejvic pomoct. Narazila jsem na stranky b. nemacicétské a na stranky APL Xtera

s nima spolupracuje, kde byla vlastoela diagnéza o tom autismu, coZ jsme si vytiskli
a kdyZ jsme to pedtali, tak to byla celd naSe K. TakZe jsem se téjedmala na svou
vlastni @st, protoze doktorka za mnou netatstat, no a tam mi vlasénikali, Ze pokud
mi ta diagndza nevyjde, Ze si cely ten tyden ogySetuje budu muset platit. Tak ja jsem
tam s tim pijela, a tam mirekli, Ze K. je moc mal@, protoze v té dotela 2 roky, Ze je
prosé moc mala na tuto diagnézu a tak n&sfa navstivit psycholozka na pokoj a poté co
videla K. jak tam @la ty svoje pohyby, jak se kyva a jak se chovayekla, Ze to asi
stoprocenta ur¢ime. Poté vlasth byla vySetena a dostala diagn6zuetdky autismus.

TakzZe ve dvou letech.
Jaké pro Vas bylo nasledujici obdobi? Co bylo naj£si?

NejiezSi vlasta bylo, kdyz jsme zjistili, Ze K. ma tu sfdevadu. Jako to opravdu prast
kdyZ se narodi zdravé miminko, a viagsem si dovezla dahde facto zdravé dit které
bylo nadndrné spavé, ja jsemikala uz v t¢ nemocnici, Ze K.7d spi a Ze ji musim budit
i v noci na jidlo, jinak se mi prastneprobudi ani tolik nevypije, ani nijak zvi4s
nepibirala a nasli ji pouze Selest. Pak se mi zdal,niala promodrava, ona vzdycky
vlastre za‘ala plakat, obratila se a promodravala, tak jsenins jela tady na V. do
nemocnice, v nemocnicieénposlali zpatky, Zze malou malo oblékam, proto jedmrap
protoZe ona se vlastmarodila na podzim a Ze mam za 2 driyep znovu, takZe jsem tam
prijela za 2 dny znovu a kdyz jseéekla, Ze mala mi odpadava a Ze pegatomodrava, tak
ji znovu udlali veSkeré vySéeni, vSechno vyslo v fimdku, az tam pan prini&., co uz
jsem tam byla poeti, a to nd hospitalizovali kali natrhlému kyvéi, coz se stalo i
porodu, takze jsem byla hospitalizovana, a byl san prima:, ktery kdyZ ote'el dvee

a podival se na tu fialovou K. na té posteli, takzpse zael a piSel s tim, Zze okaméZit

jedeme do B.,7ijela sanitka, houkali jsme celou cestu, tam ti&salo aro. K. napichli na



ty pristroje a wjaké ty hadiky arekli mi, Ze se nedozije 3¢siai, kdyz jsme se vratili
domi, tak takovéa reakce byla i manzela, Ze ji nélciwbi pochovat a nic prodt prosé nam
rekli, Ze je stradhmala Sance na to, abyq¥ila, protoze nezjistili tu vadu brzo a Kelen
jit vlastre na operaci hned po porodu. Diagn6za autismus bytvobozeni, protoZze K. se
nevyvijela celou dobu, aspteda pro m, a byla jsem obyxbvana z toho, Ze se o ni Spatn
staram, Ze i pesto, Ze jsem podstoupiléZkou operaci s ni, vSechno jsm@&zli, tak

nejsem schopna matka natolik, abych dokazala vathmrmalni dié.
Co Vam pomohlo vyrovnat se s touto situaci?

Ta diagnoza hlawhjako, a potom teda musifitt, Ze pani V. z SPC K., ktera vlastkam
jsme byli hned z B. odkazani, to byla vldgirvni pomoc, kterou jsme kdy dostali, protoze
kdyz K. onemoeia s tim srdcem, tak nam nikdo anield, Ze teba mame nadao narok,

Ze mamereba narok na tu deku, co se dava malyickdm, a kdyZ+€ba pestane dychat,
tak to monitoruje ten jejich dech, to jsme tadystié nen@li ani krmicku jsme newdii,
nen¥li jsme vlastd vizbec nic. Nikdo nam rtekl, Ze dco takoveho izeme wbec chtit. No

a ona mi vlasté poradila, jakou literaturu si mamspcist, kam se mam podivat, co mam
délat, na koho se obrétit a vyé&tlila mi, jak wibec pracovat s takovym étiém, coz vlasth

K. pak za misic zaala delat takové pokroky, Ze vlagtrpo nesici jsme navazali dani
kontakt, ktery vlasthdo té doby abec nerdla, za’ala nas vibec vnimat, z&li jsme spolu
vitbec komunikovat, jako straSromezed, jako fakt jak kdyby to bylderstw narozené
miminko, jako ¥bec nerozu@la nicemu, ale uz to, Ze nasca#a wibec vnimat, jako lidi,
Ze tam wbec r#kdo je a pestala se nas bat a plakat upla ne‘ekanych situacich a nebo
se bat navévy a tak, protoZze necti& ani doteky ani nic jako, to byla panenka, tocbgilzi

dité, tak ta nam pomohla fakt nejvic.

Setkala jste se s radami, abyste umistila VaSe #itlo ustavu? Odkud tato rada f¥isla

a jak jste na ni reagovala?

Ano samazjme, hlavre rodina manzela, Svagrovaémarkla z toho, Ze jsem t@dela, ze
porodim kripla a rdla jsem jit na potrat a kdyZz jsem to neladh, tak & ho dam do Ustavu,
protoZze nikdo nechce mit v rodikripla. No takovy podobny nazoreta i tchyre. Ta mi
tvrdila, Ze manzelovi by se postizen& dikdy nenarodilo, takZe ¢ité neni jeho, i kdyz
mala je mu az nadpgmérne podobna, coz jsem slySela nejenom z rodiny, nebd i

kamaradek, ale i od upéncizich lidi, Ze jako fakt takova podoba se malokidy. No



a maminka byla taky toho nazoru, ne abych ji dalaigtavu, ale byla spiSe toho nazoru,
protoZze ona je byvala zdravotni sestra, Ze za titdumizu, protoze vzdycky kdyz se

stanovi diagnoza, tak se musi najit vinik, no ajedinik je ¥tSinou ta matka
Jak reagovala nejblizSi rodina na diagn6zu VaSehoitte?

Velmi negative, ze zdatku vlast@ ji necheli vizbec gijmout, az te, a i tak vliastd, kdyz
prijdeme @kam na oslavu nebaceo, tak jsme ozr@ni, protoze K. si nehraje, stéjik
deti, i kdyZz dostane darky, nema natakovou reakci, jak sigdstavujou ti druzi, protoze
zvukovych hréek se boji, ty co by bylyimérené jejimu ¥ku nechape, no a je tezaké

vlastre.

Vychazi Vam rodina vs¥ic pii obéasném hlidani ¢ v situacich, kdy po¥ebujete

pomoc s Vasim postizenym détem?

No je tohocim dal mi, protozZe K. je starsi, #&uz ma vlasttity 4 roky a uz je takova na
komunikaci &Zka, vlastda musi se febalovat, ngika si o nic, takovym zZpobem, jak by se
u ctyfletého dcka dalo @ekavat, takze musi se s ni@d jednat jak s dvouletym nebo rok
a pil, ted’ je asi na té urovni, té komunikd, takZze je toctké a bahkika uz je starSi
a nechce a moji rode bydli daleko, takzZe ti kdyZ pohlidaji tak faktoj@ oldasre a taky
zase natolik tu K. neznaji abych ji s nima mohleha¢ dlouho, takzectSinou te/” hlidani,
kdyz potebuju pies den, takeSim pes Auxilium, to je na V., jednak teda maji ranoti pé

plus vlast@ ty rozvijeci mistnosti a jeSteda maji vypomoc, kdy jako za penize pohlidaji.

Citite néjakym zpisobem od rodiny ¢i pratel, ze se VaSi spotaosti strani kviili

handicapu Vaseho diéte?

Od rodiny, od péatel ne, je jako faktem, Ze co jsméirheba takoveé ty povrchni kamosSe
nebo takoveé ty alasné, tak ti sesestali bavit Upld, nekteri se zdali bavit vic, jinak jako
handicap od kamarddto necitim, #tSinou ti co se s nama neeéltbavit skrz K., tak se

S nama uz davno nebavi.
Vadi Vam néco na gfistupu ,zdravé populace*?

Neznalost, protoZe kdyZeba, potkavam byvalécitelky, které protoze K. je stra&n
vsticna, onarikd kazdému na potkani ahoj, ale ony se chcou pdm#dét vic, ale ona
toho uz vic neumi, takzezrmapozoriuji, Ze K. je zaostala, Ze nevi, mrZ to, protozZe si

mysli, Ze d& které vypada zdray nemize byt postizené, protoZe autismus nendt vid



prvni pohled, takze énopravdu povazuji za matku, kterd nedokaze vychexatvlastni
dite, takze by @la byt trochu ossta a Ze ne kazdé djtkteré vypada dole a Spatda se

chova je postizené nebo zdrave.
Jak Vas a VaSe di vnimé okoli v mist bydlisté, které vas jiz jisté zna?

Ze za@atku nevdeli, a ted’ nas pijali jenom skrz to, Ze se opravdu cpeme vSudelya j@
akci hodd, takZze na kazdé akci jsme. Dokonce kdyzZepskdl den, tak K. dostala
prednostéd darky, nemusi sogitit, nemusi nic a fruko a parek vzdycky dostant p
vzdycky eBkdo z &ch poradatel: donese, protoze nas znaji a jsou ratkptn naposledy na
karnevalu, K. vlasi# chodi tady do Skolky, takze uz #ti ctejre staré ji znaji, vi jak se
chova, Ze je zvlastni, Ze se nechova tak jak dbg anjsou prost na jeji chovani zvykli,
takZe ji Upl@ berou normald a na karnevalu s ni dokonce i téliy vSichni pochopili, ze
K. chodi po cizich stolech a bere a pije si, cagpadne, pokud tam nikdo neni a nikdo
nen#l problém, Ze by secno stalo, protoZe tyadka jsou ¥tSinou stejné. Otazkou je, jak ji
budou brat, az bude starsi, protoze taactyri roky. Jestli to budedat i v patnacti, bude
to divné, doufam, Ze si na to zvyknou, s tim jagtm poroste, jak budem vSude chodit, tak

snhad si na to zvyknou.
Jak hodnotite p&i a pomoc profesionah z oblasti zdravotnictvi vi¢i VaSsemu digti?

To je takovy problém no, hlagrtFeba uz pediat, uz jsou udlané testy, kdyreba uz
pediatr pozna na malém dii Ze je autista a ten test trvéeba d¥ minuty, ale oni nejsou
ochotni to @lat wiibec, takze ti vam neporadi, a kdyz jdete k odbowmikako je teba
neurolog, coz tady byla na V. pani doktorka S.tatota kdyz jsem jtikala jasné znaky,
jak se K. chova, Ze je to divné, oproti jinyetedn, i kdyZ ja jsem dla handicap ten, Ze
jsem ndla dit¢ prvni, takze @vSechno fiSlo normalni, a jeg&me vSichni upozorovali, to
delali naSe d@ti taky, jenomze jejichdt to delali ve dvou, veriech n@sicich a moje détto
treba @la ve ¥ech letech, coz je podstatny rozdil, a kdyz jsefikala, Ze pocti¥ cvicime
LMojtu“ a ze K. neda wviitbec zadné pokroky, Ze nechce chodit, Ze nealmme Vézt, Ze
neprojevuje o nic zajem, Ze n&gi zabava pro ni je otvirani a zavirani diveze nas
nesleduje, Ze nenavazuje tefmiokontakt, nebodto takového, tak se jenom ohradila, Ze se
o ni malo staram, Ze ji néwju dostatek’asu a Ze bych s timeta neco dlat, jinak me
nahlasi, to uz jsem vlagtriikala p'edtim, no takZe pani doktorku uz nemame, tu uz jsme

zrenili.



Zda se Vam socialni davky poskytnuty rodinam s postenym ditétem jako finanéni

podpora od statu adekvatni, a pré?

No urite ne, hlavé u tech malych, no takze ja jsem vlastma matéske, kdyz jsem na
mate'ské, tak berueéch 7 600 K., pak vlastd kdyZ si zazadam oiippevek na péd, tak se
to odviji od utitého petu bod:i. Nejenom, Ze kazdé diech bod: nedosahne, i kdyz je
treba postizenédskou mozkovou obrnou, i kdyz je peadplny lezak, tak do'itlet neméa
narok, na ¥tsi stupé, nez ten prvni, coz jsou 3000.ktakZze o0 to se zkrati maska,
mate'ska se zkrati na polovinu, a dostane 3000, colagr¢ to samé. Na druhém stupni
je to 5000 K., a ty body pro autistu nejsou nastaveirgba vibec jako, protoze ona ma
chaos vtom, ona nevi kde je, ztrati se, nevratinsepatky a toto se’dba hodnoti az
u starSich dti, myslim, Ze u Sestiletych nebgak starSich, takze i kdyz jéeba musim
platit vSechny sluzby, pokud chci, akigm dtlala, takze musim platit rehabilitace, i kdyz
vam to napiSe doktorka, tak to plati zdravotni $ojina, ale vSechny rehabiliai sestry
nejsou ochotné aiit s takovym détem jak je #eba K., protoZe ona je neklidna, vieho se
boji, hodr veci ji vadi, a kdyZ jijdem do prostedi, kde je vSechno v bilém, a jef

v bilém i ta rehabilitani sestra a sdétkama to neumi, tak je problém. TakZe si rehabilita
platim, a je&t tady neni v okrese \eba ,Bobatha”“, to nikdo neda, vSichni &laji jenom
LVojtu“, to je taky problém, takZze musim vlastiojizdt, pak vlastd jezdime plavat, coz
si taky platim, sice K. ma fikazku, ale ptad teba i ten benzin, neb@co, i kdyz dostanu
prispevek na benzin, tak ja to projedu hned ten prvesiop mam takovy dojem, protoZze
doktod, hlavre specialisti jsou #Sinou ve ¥tSich n@stech, takze se musi dogdPak co
se tyka hipoterapie a takovécvjsou taky neskuteé drahé, i sluzby v tom Auxiliu se taky
plati, oni to sice nemaji drahé, ale’gsto se vlasthza vSechno plati, oni jsou radi,
ochotni, vS8echno vamijgi, hracky, protozeclovek to nema vSechno doma, ale fakt, Zze

stovka na hodinu je docela jako dost.

Jak vnimate pomoc a vaticnost Urednikia pri poskytovani informaci na odborech
socialni p&e?

Tak musin¥ict, Ze nez sedeudelalo nové koleko, tak ta pani co tam séld predtim, byla
aplne skwla, ta ndm se vsim poradil&gkla i na co mame narok, zatimco dneska, ja nevim
jak ona se jmenuje ta pani co tam sedi, je toddidech jako, tak ta je naStvana, Ze jsem
tam pisla vibec s K., protoze ta otravuje kazdéhoRekla mi, i kdyz tam nikoho nema, ze

to nemam vypsané, ze musififitop7iste, kdyzreknu, Ze je to problém, Ze fakt nem#@su,



abych tady jezdila nazbyt, tak ona fekne, Ze na #ntaky nema‘as, Ze madco jiného na
starosti, tak jako neochota. Je to fakt o lidecékdo je prost ochotny, Ze poradi. Ade
treba jak vyizuju prispevek na péi, takze ma honi z jednoho/@du na druhy jenom Kl
blbému razitku, kde midbasreknou, Ze manmvijit za dva dny, Ze to jeShema gsobnost.
Kdyz jsem byla na matkou si Zzadat, tak tam miekli, Ze jsem tam dfa byt uz ped
tydnem. KdyZ jsem byla na sociélce Zada¥ispvek na pé, Ze to jedt neni povolené,
pritom mi ¥eba uz piSel dopis. To by fakt st do toho dopisu napsat, kdyz uz to teda
posilaji, o @t /adk: vic, pijdte tehdy a tehdy, musite to potvrdit tam, toto genéak

a tak, okopirujte si to a schovejte, takdigvek vedeél, ale ja tam zavolam, ptdm se co mam
udelat, ona mirekne, Ze je vSechno viadku a pak mi fijlde papir, Ze jsemdkde rFco
nezaplatila a je# mi poslou penize, kter@hec nejsou moje, coz se mi vysmali, jaka:pro
mi posilaji z jedné kapsy dvoje penize, akorahysyi nAzvem a kdyby se pod to aspo
podepsali, protoze dostavameeha vic davek a jak jA& manddeét, co to zrovna je. Taky
neni nic &2kého do toho bankovnihdikazu, feba zprava odesilatele, jako je t@ha
socialni davka za... a kteryesic. Copak ja vim, kdy se to vyplaci, a kdyZ tapdy tak ty

baby to nevi taky, takZe by jim neSkodilo Zadnkesko
V ¢em si myslite, Ze Vas zkuSenost narozeni postizepétitéte zmeénila?

Moc urdite, Uplre znenila, celko¥ narozeni didte mi zrégnilo Zivot, protoZe to je Updn
neco jiného z hektického Zivota, jak seflad a to postizeni séilovek musi hledat nové

zpisoby a novy zfsob pomoci jak k tomu dft, protozZe tady nikdo nic nevi
V ¢em Vas jeho postiZzeni nejvice omezuje?

No hlave m¢ mrzi, Ze neiitu dtlat Zadné sportovni aktivityyeba asp# turistiku nebo
jezdit na kole, protoze K. je jednak pohyb@mmezena, a jednak ji¢lh problém vtSi
mnozstvi lidi, jako kdybychomieba jeli do ZOO, tak musimelat takovycas, aby to

zvladla, aby tam bylo co nejimlidi.
Je ve Vasem Zivat néco, co byste ohled&ditéte po vSech zkuSenostech éthla jinak?

No urité bych si nasla lepSiho odbornika, hlavkdyZz bych @hotrela, opravdu bych
trvala na tom, Ze chaiadné vySeéteni a chci ¥dét, doceho jdu, a ne Ze mkdorekne, jo
ja jsem vam tady vzal krev a vy jste mlada, vamiseenize stat. A kdyz jsenieba
tvrdila, protoZe jsem byla hospitalizovana »etim né@sici, protoZze jsem krvacela a to mi

rekl, Ze to mohlo byt jenom tak, a kdyz jsem fakilay Ze mi je Spatiha Ze se mi mota



hlava a Ze stale zvracim a to Estdevatém @sici, tak mi tvrdil, Ze&im vic zvracim, tim

lepSi bude dé pritom K. byla Spat# poloZzena.
Citite se izolovana od okolniho sita? Prog¢?

Jak kdy, gkdy mi @ijde, Ze mam hodrkamaradek, kdyz¢ba chodim do aerobiku ¢iti
takZze tam/eba mam, ale dkdy mi gijde, Ze v tom postiZzeni, co mam, Ze kdyZz se bavim
s ostatnima maminkama, které maji zdravé ¢k je to rozdil. Ale zase na druhou stranu
mam i kamaradky, co maji taky postizené&,di’ stejre, nebo jinak, a tam séeSi

problémy taky jiné, takZe je to asi jak kdy.
Je néco, co Vam pomaha vyrovnavat se s dlouhodobou psyckou zatézi?

Ano, \tSinou ten aerobik, Ze¢kam vypadneme, nebo sem tam kdyz se namvipoda
a pohlida bahika, Zze jdemer¢ba na ples, nebo tak. Spis bych uvitala, kdylsjuby co
poskytuje to Auxilium, provozovalo icee. Jako kdyby namekdo fakt ch#l pohlidat,

nemusi to byt kazdy tyden, atelia jednou za #sic, Ze by sflovek ucklal takovy oraz.

Dochazite v sodasné dol do néjakého zaméstnani? Pokud ano, kam umigujete po

tuto dobu Vase dit?

TakZe ja chodim do Skolkyldm tam asistentku, achm asistentku zrovna K. Chodime
tam zatim jenom na éha pil hodiny dend, protoze K. vic nezvladne, vioni jsme chodili
jenom na hodinu tydf takze té’ chodime kazdy den a po prazdninach ebhadou, tak

chceme chodit uz do éda jestli to zvladne. Zase to budeme trénovat.
Zmeénilo se réco ve vztahu mezi manzelem a Vami po narozeni dié?

Ano, mam takovy dojem, Ze jsme se...\Wastioho zadatku to byl takovy zédph, Ze ja
jsem vypla a spoustwei si ani nepamatuju, co jsem jaklala, protoze K. vlasi#) ona
jedla co hodinu a ja jsem ji kazdou hodinu muselaudit a viasté do tech n@siai jsem ji
kojila, pak jsem ztratila mléko po té operaci. Talco hodinu mi zvonil budik, ve dne
Vv noci, ja jsem w@a pocit, Zze jenom kojim a nic jiného @kn, jako odstikat, pebalit,
nakrmit a to uz jsem ji pak musela budit kojeni. K. nepila, uz ten poslednésrict pila
jenom z injeé&ni stikacky, protoZze netha silu a to je&tf omdlivala, takze ja jsem ji vzdycky
musela vzbudit, aby se najedla, protoze jinak bymitela hlady. To si nepamatuju, az pak
az jsem ja byla zoufala a n@sStna, tak manzel7gel s navrhem, Ze asi na vSechno

potebuju mit pirucky, Ze nedokdzu vychovat vlastngdfFitom mam o osm let mladsi



sestru, kdy jsem se o ni starala dlouho, protoZzenkaa kdyz mi bylo 15, tak stravila asi
tFictvrte roku po nemocnicich, protoze dostala infarkt araéia do prvni #idy, takze jsem
se o ni starala a myslela jsem, Ze to neni takoohlem jako vychovat dit ale nazory
vSech se liSily, Ze prasja jsem ta Spatnd, Ze to nedokézu, takeb s tim, abych si podala
prihlasku na socialni pedagogiku do Z. Nasit e teda pijali, pak jsem zé&ala studovat,
ale v dol# kdy uz jsem studovala, jsedt#la, Ze chyba neni na mé steaa stras@ dlouho
jsem se smovala s tim, Zelovek viibec nemusiddet, kdo to zgsobil, jako pr@ se to

stalo, Ze se da jenom Zit s tim, Ze tady je tandizay a divat se jenom do budoucna.
Jak se v dol¥ po scleni diagndzy ditte choval manzel2im Vam nejvice pomohl?

Tak ze zé&htku jsme se nebavili. To jsmelittakovy rozhovor, Ze jsem si téato sama
neuclala, Ze u toho byl taky a jestli vlagtohce byt pravoplatnym manzelem a tatinkem,
tak se taky musi ocoo starat. TakZze jsmecintakovy rozhovor, kdy to vypadalo fakt na
noze arikala jsem mu, rsi to rozmysili, jestli tady/pde a bude tady jenom nocovat, s tim
Ze teda poji a ja mu teda buddat sluzku, Ze uklidim a u¥ian, tak Ze ma jit odedra mé

si najit rekoho jiného, a nebo jestli si fakt mysli, Ze u tblba je to jeho dcera, tak’'se

0 ni za’ne starat. Tim padem Sel on do sebedjéeto asi takove, jako tyebné hadky,
jako Ze jednou je zamfano, podruhé slurko. Clovek uz to tak neproziva, spis vzdycky
kdyZ planujeme dovolenou, tak se hadame, Ze Kezdadne, a nakonedstavame doma.
Jednak teda opravujeme domek, takZze nemame anfasocSpis je to uzdena takovém

tom dlouhém dialogu,gruSovaném hadkami.
Bylo v jeho chovani réco, co Vam vadilo nebo co Vas trapilo?
Ano, odmitani K.

Méli jste nékdy s manzelem obdobi, kdy jste femysSleli o rozvodu jako oreSeni
stavajicich problémi?

Ja o r'm pemyslimcasto, ale myslim, Ze to neni tak, Ze byddala udlal. Jako takovy
napad je tam vZdycky, ale vime, Ze se to da vZayasit.

LiSi secasto VaSe a manzelovy nazory na to, jak pevat o dité?

No wtSinou n& do tohoto nekeca, tak jA mu nekecam do stavelpnéati. Ale je to vzdycky
dialog, jako ma jiny nazor, jako kdyz cheico velkého, zlomového dldt, tak to s nim

proberu, ¥tSinou najdemedjaky kompromis, nebo vzdycky najderjaky kompromis.



Pochybovala jste vy nebo manZel po narozeni posti#ho dite o moznosti mit

dalSiho potomka?
Spis ja, manzel je pro druhé dija jsem pro adopci.
DokaZete si s manzelem udht ¢as i pro sebe? Jak spolu travite volngas a jak éasto?

No wtSinou mame volnyas, aZz jde K. spat, coZ je v 7 hodin, takZe pak eni@njasnou
backorovou kulturu, sedneme Kk televizi,éddeci vina...(smich). A nebo tedéaSinou
podnikame i s K. vyletgba v nedi nekam do pirody, nebo spis na takové misto, kde
nepotkame moc lidi, nebo sidi@ime tady jenom prochazku, kde taky nepotkame iahioc |
vetSinou tam, aby nam tam projeldérek a K. uz to tam znala, abychom viagpredesli

tém probléndm. Jako je to omezujici, ale da se takditvek se pizpisobi.
Je #€Zké najit si¢as sama pro sebe a pro sveé voltasové aktivity?

No musim to dole naplanovat aekla bych, Ze v planovani jsem dobra. Posledni dobo
spim 8 hodin. Mozna, Ze jeddw uberu, Ze budu spat Sest, a tim padem budu miit dv
hodiny volnéharasu. Jo, v Utery chodivam vzdyckycituia aerobik a studuju vlastrtu
vysokou Skolu, takzetginou vstavam brzy rano, nez jdeme do Skolkyk&kofme v mist
bydlist, takze z domu vychazime v 8 hodin, takze mam altwbhodiny rdno na to,

abych se natila neco.
Jaké mate zajmy a co rada date?

Nejradsi ze vSehetu knizky, jsem knihomol, typicky knihomol. Od renjisem dostala
ted’” nedavno velkou knihovnu, kterou doufam brzy zaplkhizZkama aéfim se, az

dostuduju, Ze si koriee prectu, svou oblibenou knizku eggp Synuet.
Dovoluje Vam VaSe di€ tyto zajmy provozovat?

VetSinou veer, tak clovek se nize rozhodnout, jestli chaumet na bednu nebo siist,
nebo @co pro sebe dat. VetSinou lidi tvrdi, Ze nemaji volngas a pak kdyZ si spitaji,
tak t"eba od 7 nebo od 5, cdiplou z prace, zapnou bednuwami na bednu, takZze pokud
bude dodrzovat spanek jaky ma, Zze bude chodit sgavaveernicku, tak mam jest
dostatekcasu, kdyz ja chodim spavat azih p1, abych si éico pro sebe udala. VetSinou
se zabyvam jeStakovyma doméacima pracema, jako je &iisivani nebo lepeni, vysivani

uz nedlam, ale r’co takoveho. Vzdycky se bavim viastné televize.

Citite se¢asto unavend v souvislosti s géo VaSe postizené déf?



Jedire kdyz toho mam ten den ha@dmprotoze feba musim zvladnout Skolku, pak mame
cviceni, do toho pdebuju zvlddnout nakup, do toho se k namé¢jeshrne w@jaka
navseva, mezitim uklidit, uva, jako Ze to sedtSinou citim véer unavena, ale druhy den

mam stejd energie.
Jaké mate plany do budoucna¢eho byste chéla dosahnout?

Chtela bych dosahnout toho, aby K. byla samostatnaotope ja tady nebudusiné, tak
aby Sla do chra#gného bydleni. Aby zvladla natolik tucp® sebe, kdy by si dokazala
namazat chleba, umyt seelba nemusi uéh cist a pséat, ale poebuje mit ty zakladni
socialni vlastnosti jako chodit na zachod, domlwét zhruba co chce, Ugindealni by
bylo, kdyby si udla teba i réco uvait, ale to asi ne, ale dneska se to taka®, tak si
objedna obdy. Ale jako fteba, Ze se pstbuje ostihat, nebo Ze si koupi ¢ko, vybere si
jaké chce, cozi¢ba teka trénujeme, kdy preferujeizovou barvu. Ta je pro ni Upin
nejlepsi, protoZze kdyz si ma vybrat mezikama, tak #zové vyhrava. A aby se dokazala
rozhodnout, protoZze u autisie strasw tezké, Zze se nedokazou rozhodnout, taky aby se
dokazala rozhodnout co chce k snidani, co si najmegt®o aby si aspiovytvaila ten svij
stereotyp, kdy pro&toude mit jenom to samé a jenom s malou dopomntoai chrarhém
bydleni. Aby vedla aspdrochu soldstacny nebo plnohodnotny Zivot, aby nebylareaa

v Ustavu, kde bude na praskéach.
LiSi se rgjak VaSe plany od plani manzela?
Ne, tady v tomto ohledrK. ma zrovna ty samé.

Chystate se udlat v blizké dobé néjaké radikalni zmény, které si myslite, Ze ovlivni

kvalitu vaseho zivota?
Ano, prestavime domek a K. dostanéjokoj.
Ceho se v budoucnosti v souvislosti s Vasim &im nejvice bojite?

No prav toho, Ze se nedostane do toho clrémo bydleni, nebo Ze teékao zrusi, jak uz
to bylo v televizi i, j& nevim je to tak:b roku zgt co to chéli zrusit, tak Ze uz to nebude.
Celkov, Ze na to nebudou penize, Ze nakonec bude ntudetj$tavu, i kdyz tddeba bude

zvladat, tak toho se fakt bojim.

Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly gmdobné situace?



Aby se nebaly, a zkusily vyhledat pomoc, dneskalpa ten internet nebo tak, takze tam se
da vSechno najit. Ale to ja nevim blog postiZzené dlihebo i feba ta APLA, ta ma taky
svoje stranky. | na maminka cz, nebo mimino, nebo takoveho, tam se dozvi, Zebla to
jejich dit neni vibec normalni a aby se nebdly, kdyZ jim doktoidene, Ze je chyba na
jejich strare.

Chtéla byste jeSE néco doplnit, co je pro Vas dilezité a zatim jsme o tom nemluvily?

Myslim, Ze ani ne.



PRILOHAP Ill: P REPIS ROZHOVORU S RESPONDENTKOU C. 2
Kolik je Vam nyni let?

59 let.

Jaké je VaSe vzdlani?

Jsem vydena Svadlena.

Jaka je VaSe sotiasna rodinna situace?

Jsem vdana.

Pocet déti v rodiné?

Tr.

Kolik ma VaSe postizené di nyni let?

Ted’v dubnu bude mit 38.

Jaka je diagndza dikte?

Détska mozkova obrna.

V kolika letech ditéte Vam oznamili tuto diagndzu a jakym zpgisobem?

Uz ze zdatku jsme tusili, Zedeso reni v paradku, ale verech nesicich nas pani doktorka

z poradny poslala do O., a tam nam-kli.
Jaké pro Vas bylo nasledujici obdobi? Co bylo ngj£si?

Vyrovnat se s tim a zvyknout si na to. ProtoZe jfume si s manZelentkali, pro¢ se to

stalo.
Co Vam pomohlo vyrovnat se s touto situaci?

Pomoc od manZela a cela rodines modpdaili. Vlastne vSichni se snazili pomoct, ale

clovek je v tom stejinakonec sdm a musi se rozhodnout céaud

Setkala jste se s radami, abyste umistila VaSe #ito ustavu? Odkud tato rada f¥isla

a jak jste na ni reagovala?

Ano, pani doktorka z poradny nam to navrhla. Uzejsmtom uvaZzovali, oni by nam to
i vyridili. Ale moje maminka byla proti. Ale j& jsem heta, aby se E. vSichni posmivali,

jak to ctlali S. [pozn. S. byl mentalpostizeny chlapek v mist bydlise].



Jak reagovala nejblizSi rodina na diagnozu VaSehoitéte?

Moje maminka, mi stragnpoméhalasikala, Ze E. nemam davat do Ustavu, byla strasn

proti tomu. Ale maminka od manzela‘@drikala, Ze se ji mame zbavit, Ze stiane Zivot.

Vychazi Vam rodina vs¥ic pii obéasném hlidani ¢ v situacich, kdy po¥ebujete

pomoc s Vasim postizenym détem?

Ano, urite dcera. Syn totiz bydli v O., tak ten je dalek@ pdotoZze my uz jsme oba dva
v dichod?, tak nepotebujeme moc pohlidat. Akorat mi vadi, Zze E. Spatluvi a nikdo ji

moc nerozumi. Tak potom spi$ hadaji, co asi chce.

Citite néjakym zpisobem od rodiny ¢i piatel, ze se VaSi spotaosti strani kviili

handicapu VaSeho digte?

Od rodiny ne, ti uz jsou upinzvykli na E. Ona se, kdyZz m&lia narozeniny a oni ji
donesou darky, tak jak je rada, tak selta i p@uira radosti. Tak t& uz chodi nejdv na
zachod... (smich), a vSichni nAm pomahaji, kdyZepajeme s E. k doktorovi, tak nas
dovezou. Chodime k sbma nav&vy jeSt s jednou rodinou, kterd ma taky postizenou
holku. Jsou s E. velké kamaradky. Ale kdyz jedeaneylet do L., tak se na nas cizi lidi

poréd divaji a feba malé et ukazuji, Ze Skaredi, ale my uz jsme zvykli.

Vadi Vam néco na pfistupu ,zdravé populace*?

Driv kdyZ jsmereba rkam jezdili, tak mi vadili lidi, k& kdyz vidli E., tak si mysleli, Ze
jsem neschopné a Ze je E. Spatgchovana. Té uz na ni kazdy jak je starSi vidi, Ze je to
tim, Ze je postiZzena.

Jak Vas a Vase di& vnima okoli v misé bydlisté, které vas jiz jisté zna?

Jo, vSichni nds zdravi a E. chce kazdéricorvykladat, ale nikdo ji nerozumi, tak jim
vzdycky musim pedet, co rikala. Kdyz tam totiz bydlime uz tolik fipkak nikomu uz to
ani nepgijde. A kazdy ji nosidakého plySéka, protoZze ona jich sbird, tak kazéeStva

donese E. vZzdyckyjakého.
Jak hodnotite p&i a pomoc profesionai z oblasti zdravotnictvi vi¢i VaSemu digti?

Asi je dobra, kdyz ale byla mala moc se mi neljjdé se mnou jednali...jakobych za
vSechno mohla ja nebo co...(roZbere), ted’ | kdyz jedeme s E. na masaze, tak se k nam

chovaji pkné...mozna je to tou dobou.



Jak jste spokojena s poskytnutim informaci ohled& VaSeho ditte od téchto

profesionahi?

Nejsem. Uplai ze zaatku mi chybly informace odch socialnich davkach. Ja jsem vlastn
do 5 let byla zadarmo s holkou doma, protoze jsemdddla, Ze mam nadjaké penize

narok.

Zda se Vam socialni davky poskytnuty rodindm s postenym ditétem jako finanéni
podpora od statu adekvatni, a pré?
Ten socialni systém se mibec nelibi. T& uz toho tolik nepdebujeme, ale v jsme

sotva vychazeli. Ja jsem do prace chodit nemohkalyad jsme #ii jeSte dwe dalSi diti, tak

to byla hrozna doba. Tenam i finadné hodre pomaha hlavéidcera, ktera bydli s ndma.

Jak vnimate pomoc a vsaticnost Urednikia pri poskytovani informaci na odborech
socialni p&e?

Chodime tam za jednou pani, ktera nas uz zna... Teogea, se vSim nam vzdycky
poradila...Dovoli i to, Ze tamd#e jit misto mdcera.

V ¢em si myslite, Ze Vas zkuSenost narozeni postizepétitéte zmeénila?

No uplre ve vSeckém. Qibo mi to Zivot Upld naruby. Steja, premyslet o tom, co by bylo

kdyby E. nebyla, je stejma nic. Pro« je to tak, jak to je.
Co si myslite, Ze Vam VaSe ditpiineslo do Zivota, oproti zdravym dtem?

Hlavne velkou trlivost. Protoze uz mame s manzelem tolik let &gbgi musime
okfikovat a hlidat a napominat, jak kdyby bylaréd mala. Prost kdyZclovek nema tu

trpelivost, tak bych ji nemohla mit ani doma.#wni se pdad drzime.
V ¢em Vas jeho postiZzeni nejvice omezuje?

Asi Zze nemam tolik volnéldasu, i na stara kolena se o ni/dal staram jako o malésdko,

ale tim, Ze je na tdovek zvykly uz léta, tak o uz prost prijde, Ze je to normalni.
Je ve VasSem Zivat néco, co byste ohled&ditéte po vSech zkuSenostech éthla jinak?

Mozna je to strasné, ale asi bych E. dala do Ustazi ostatni takovéetl. UZ ji moc
nezvladame. Kdyby nebylo dcery, tak nevim. Sousgdjejich J. v Ustavu od méka a ta
se tam &5i zpatky za kamaradkama a se$#tama, kdyZ uz je doma na prazdninach u nich

dlouho.



Citite se izolovana od okolniho sita? Pro¢?

Izolovana ani ne, akorat kdyZkam potebuju zajet, nebo kdyz jsem nedavno byla na
operaci se Zlénikem tak si to musime deplu domluvit. KdyZ je dcera v préaci, tak s ni

musi byt manzel.
Je néco, co Vam pomaha vyrovnavat se s dlouhodobou psyckou zatézi?

Kdyz seclovek podiva kolem sebe, tak vidi kolikrat geBorsi \ci a lidi jsou na tom jest

hi7 a musi to vydrzet. Tohle si vzdyé&inu.

Dochazite v sodasné dol do néjakého zaméstnani? Pokud ano, kam umigujete po
tuto dobu Vase dig?

Nechodim. Po narozeni E. uz jsem neSla do praaty.nikle kdyZz jsem byla cely Zivot

doma, Upld mi to kolikrat gipadalo, Ze jsem Upérzakrrela.
Zménilo se réco ve vztahu mezi manzelem a Vami po narozeni di¢?

Urcite vSechno tak, Ze jsme na sebe uZdhdalik casu, to jsme #ti docela i takové mensi

hadky. Ale jinak asi ne, uz si ani nevzpominam.
Jak se v dol¥ po scleni diagndzy ditte choval manzel2im Vam nejvice pomohl?

Meéla jsem velké 86ti, protoZze kdyZ jsem poslouchala jiné maminlkeryit manzel ldli
tomu odeSel, tak jsem rada, Zze ho mam. Asgl,yak na tom jsem, tak mi ani nic néitgal.
A nikdy se za ni nestyidi t/eba te/, protoze E. chodi velmiézka a neohrabah tak ji
kolikrat chytne za ruku, aby nespadla. (dgn

Bylo v jeho chovani rco, co Vam vadilo nebo co Vas trapilo?

Ani ne, ale takovou tu oporu jsemdmmzezédatku moc newdla, to ne. Aby/eba pohlidal
E., nebo aby se prasb réco postaral to ne. To nedokazal. Ale mémsict, Ze by mi
nepomahal, protoZze chodil po praci sypomahatdzre na fusky, abychomejak wiibec

vyzili s pedzama.

Méli jste nékdy s manzelem obdobi, kdy jste femysSleli o rozvodu jako oreSeni

stavajicich problémi?
Mozna rkdy..(dlouha pomlka). No adeauz by to stejrani nenglo cenu...(smich).

LiSi sedasto VaSe a manzelovy nazory na to, jak pevat o dité?



On to nechava vSechno na.nKolikrat jsem rdla pocit, Ze jsem na vSechno sama, tim, Ze
chodil do prace, tak s nAma ani nechodil na Zady&ekeni, takZze jsem musela st&jn

vSechno rozhodnout skoro sama.

Pochybovala jste vy nebo manZel po narozeni posti#ho dite o moZznosti mit

dalSiho potomka?

Ze zadatku...J4 jsem nikdy neetd, aby kdyZz budem p@bovat @kam odjet nebo dto
vyridit, tak by musely byt uvazané doma a hlidat pak se o ni starat az tu nebudem zase

oni cely Zivot...Ale stejito tak dopadlo.
DokaZete si s manzelem udht ¢as i pro sebe? Jak spolu travite volngas a jak ¢asto?

Spolu sami to ne, to jenom s E. No to vitedpniclovek nesmi nicfict, kdyZ ma mit
narozeniny, mele o tomiproku dopedu... Aj teba Vanoce a vSechny takoveé tyto svatky
to o tom nesmime mluvit, kdepak... To bysme paknéico neslyseli, nez Ze majiijpt

ogai a Ze si s éma da kaffko. [pozn. ogéa jsou synovci E., vnuci této maminky].
Je tZké najit si¢as sama pro sebe a pro sveé voltasové aktivity?

No jsem k ni uvazana od rana da'em...Ale zase kdyz ji dam pexeso nefom maluje,

tak mamcas v klidu uvét a trochu poklidit.
Jaké mate zajmy a co rada date?

Ctu réda a pak E. $iju a k#&uju nizné obléenicko na ty jeji potwrky...[pozn. potirkam

rikaji mnoha plySovym hekédm, co E. ma].
Dovoluje Vam VaSe di€ tyto zajmy provozovat?

Ale jo, E. chodi spat po sernicku, tak to kdyZ je u naseba i rgjaka navatva, tak jich

vyZene, Zetgdou a je ticho, Ze jde spat...(smich). A ja pakuncklat, co chci.
Citite se¢asto unavena v souvislosti s géo VaSe postizene e

Ano, kdyby nebylo dcery tak nevim. UZ mi chybytivalost jako div, jenZzeflovek uz fakt

nemize... Jako p@ad se drzime, ale uz to neni, co to byvalo.
Jaké mate plany do budoucna¢eho byste chéla dosdhnout?
Aby byla vic samostatna, ale to nejde.

LiSi se ngjak Vase plany od plami manzela?



Ne.

Chystate se udlat v blizké dobé néjaké radikalni zmény, které si myslite, Ze ovlivni

kvalitu vasSeho zivota?

Syn tady zéal stavit barak, tak budem vic spolu vSichni.

Ceho se v budoucnosti v souvislosti s Vasim &im nejvice bojite?

Co s ni bude, az nas tu nebude, protoZze uz méjaieroky.

Co byste vzkazala jinym Zenam, které se dostaly gmdobné situace?

Aby n#li trpelivost a zvladli to, a aby to nelamaligs koleno.

Chtéla byste jeSE néco doplnit, co je pro Vas dilezité a zatim jsme o tom nemluvily?

Ne.



