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ABSTRAKT

Diplomova préce je orientovdna na problematiku motivace matek pecujicich dlouhodobé
0 postizené dité. Cilem prace je zjistit, jak se matky vyrovnavaji stouto Zivotni situaci
z hlediska jejich subjektivniho vnimani, jaké jsou jejich Zivotni hodnoty a postoje.
V teoretické Casti jsou odborné informace, které se tykaji zatézové situace, rodiny, motiva-
ce, socialni opory. Prakticka ¢ast je realizovdna metodou kvalitativniho vyzkumu. Je zamé-
fena na zjisténi pohnutek, které vedou k zvladnuti zatéze, a to prosttednictvim polostruktu-

rovanych rozhovori a psani volného textu.

Klicova slova: motivace, rodina, zatézova situace, socidlni opora, kvalitativni vyzkum.

ABSTRACT

The thesis is focused on the motivation issue of mothers caring for a disabled child over
a long term. The aim of the thesis is to find out how mothers cope with this life situation
from the point of view of their subjective perception, what are their values and attitudes.
Scientific information related to stressful situations, family, motivation and social support
are included in the theoretical part . The practical part is realized by qualitative research.
It is focused on the motives that lead to handle the situtation by means of semi-structured

interviews and writing free text.

Keywords: motivation, family stress situation, social support, qualitative research.
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UvoD

V pribéhu let jsem méla moznost nahlédnout do osudit mnoha Zen, které s nesmirnou vytr-
valosti a ob&tavosti peCuji o svoje postizené dité. Obdivuji se jejich odhodlani a state¢nosti
s jakou k péci pristupuji, obdivuji se jejich sile pti pifekonavani kazdodennich piekazek,
vytrvalosti a hlavné ocenuji lasku, kterou davaji svym handicapovanym détem.

Narozeni postizené¢ho ditéte otfese nejen matkou samotnou, ale i celou rodinou, méni se
rodicovské predstavy, meéni se chapani smyslu zivota a smyslu veskerého déni. Co musi
matky obétovat, ceho se musi vzdat ve svém osobnim i profesnim zivoté a hlavné, kde be-
rou vnitini silu a motivaci k péci o dlouhodob¢ postizené dité? To jsou otazky, které me

dovedly k tomu, abych se danym tématem zacala zabyvat.

Pracuji na Okresni spraveé socialniho zabezpeceni, kde je pecujicim matkam vydéavano roz-
hodnuti o dobé a rozsahu péce o dit¢ dlouhodobé tézce zdravotné postizené, osobu bez-
mocnou, nyni osobu zavislou na péci jiné fyzické osoby. Na zakladé tohoto rozhodnuti se
doba péce hodnoti jako nadhradni doba diichodového pojisténi. S pecujicimi matkami se
takeé setkavam pii vyfizovani invalidniho dichodu z mladi pro jejich zdravotné postizené
déti. Socialni politika statu je v soucasné dobé vice ndpomocna osobdm, které dlouhodobé

pecuji o postizené dité, a to z hlediska vyhodnosti pti vypoétu dtchodu.

Pti zpracovani teoretické ¢asti vychazim z dostupné odborné literatury a platnych zékond.
Text je roz€lenén do péti Casti. V prvni Casti se zamé&fuji na stres a zatéz, kterou museji
matky postizeného ditéte prekonavat, na zpisob zvladani, interpretaci a strategie zatézové
situace. V druhé ¢asti se dotykdm determinantd, které ovliviiuji celkovy pfistup rodict
K postizenému ditéti, ale také postojii spolecnosti k lidem s postizenim. Ustiednim tématem
tfeti ¢asti je rodina, ktera se podili na feSeni vSech nesndzi pii zajiStovani péce o zdravotne
postiZzené ditéte. Na usp&$né zvladnuti vSech piekazek ma vliv kvalita vztaht mezi rodici,
mezi rodi¢i a détmi, mezi sourozenci a $irsi spolecnosti. Ctvrta ¢ast se zabyva motivaci
jako hybnou silou chovani ¢lovéka. V realné Zivotni situaci musi matka nalézt spravnou
motivaci - hybnou silu, ktera ma dostate¢nou intenzitu a spravny smér, aby svym jednanim
zajistila pro dité co nejoptimalnéjsi podminky. Velmi dalezitd je motivace socialni. S mo-
tivaci jsou uzce spjaty postoje, zajmy, hodnoty a potieby. V zavérecné Casti se zabyvam
Zivotnimi podminkami rodin s postizenym ditétem, dale osobnosti ¢lovéka ve vztahu

ke spole¢nosti a Ulohou socialni opory.
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Prakticka ¢ast je vénovana konkrétnimu empirickému vyzkumu motivace matek dlouhodo-
bé pecujicich o postizené dité. Zdravotné postizené dité ovliviiuje nejen Zivot matky, ale
take Zivot celé rodiny. Vyzkumny problém je zaméfen na subjektivni postoje, nazory a pro-
zivani pecujicich matek, proto byla vybrana metoda kvalitativniho vyzkumu, ktera nejlépe

odpovida zvolenému tématu.

Zamérem diplomové prace je poukazat na nelehké Zivotni podminky pecujicich matek
a priblizit Siroké vefejnosti problematiku zatéze, kterou péce o postizené dité piinasi. Ci-
lem vyzkumu je také zjistit, jak se matky, které pecuji 0 dlouhodobé zdravotné postizené
dité, vyrovnavaji s touto situaci z hlediska jejich subjektivniho vnimani, jaké jsou jejich

Zivotni hodnoty, postoje a jejich motivace.

Péce o zdravotné postizené dité je zatéZzova Zivotni situace, kterd muze vést k vycerpanosti
a pocitu spoledenské izolovanosti. Casto se matky a jejich rodiny musi vyporadat s finang-
nimi problémy a nepochopenim okoli. Jesté stale pretrvavaji nazory, ze postizené dité by

mélo vyrustat v ustavni péci. Pozndme-li Iépe vnitini svét ditéte, pak pochopime, Ze je

vvvvvv
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1 ZATEZ VYPLYVAJICI Z POSTIZENI DITETE

Zdravé dité je pro kazdou matku nejvétSim $téstim a naopak zdravotné znevyhodnéné dité
je pro matku nejhorSim traumatem, které ji v zivoté potka. Zatéz vyplyvajici z péce se pie-
nasi i na ostatni ¢leny rodiny, ovliviiuje partnerské vztahy, $irsi rodinu, ovliviiuje chapani
a vnimani hodnot. Ve vétsing piipadu zustava nejvétsi dil zatéze na matce postizeného di-
téte, ktera potiebuje predev§im pomoc a oporu, aby mohla tuto traumatizujici Zivotni situa-

ci zvladnout.

1.1 Zatézova situace

Postizené dité predstavuje pro rodi¢e komplexni zatéz, kdy dochazi k frustraci v riznych
oblastech. Rodice maji pocit selhdni, pocit neschopnosti zplodit zdravé dité, snizuje se je-
jich sebehodnoceni a sebevédomi. Dostavuji se také rizna omezeni, ztraty a moznosti vol-
by. Zdravy potomek dokaze uspokojovat mnoho psychickych potieb rodict, at’ uz pifimo
nebo prostiednictvim pozitivni socialni odezvy, u postizeného ditéte tomu mnohdy tak neni

(\VVagnerov4, Strnadova, Krejcova, 2009).

Stres byl zprvu definovan jako negativni emocionalni zazitek, ktery je doprovazen urcitym
souborem biochemickych, fyziologickych, kognitivnich a behavioralnich zmén, které jsou
zamefeny na zmenu situace, ktera ¢loveéka ohrozuje. Pro stresovou situaci je podstatny po-
mér mezi intenzitou stresové situace a schopnostmi ¢i moznostmi danou situaci zvladnout.
O stresovou situaci se jedna pouze tehdy, pokud mira intenzity stresove situace je vyssi nez

schopnost ¢i moznost danou situaci zvladnout (K¥ivohlavy, 2001).

Stres nemusi mit vZdy jen negativni vyznam. Stres mutize také ¢lovéka aktivizovat a stimu-
lovat k hledani feseni, které by bylo pro n&j vychodiskem. V prvni fazi dochazi k aktivizaci
obrannych reakci, a to jak fyziologickych, tak i psychickych. Clovék si uvédomuje zatéz
a taktéz si uvédomuje jeji intenzitu. Dochazi ke zméné emocniho prozivani, ke zmén¢ ko-
gnitivnich funkci. Stres nam aktivizuje psychické obranné reakce a na zakladé toho hledé-
me ucelné strategie, které by prispély ke zvladnuti stresu. Pokud se podafi zatéz zvladnout,

pak se fyziologické a psychicke funkce vraceji do normalu (Vagnerova, 2004).

Psychick& krize je naruSeni psychické rovnovahy v disledku vyhroceni situace nebo dlou-
hodobého ptisobeni problému. Jejim typickym znakem je selhani adaptacnich mechanismt

a evidentni nezvladnuti problému. Krizi miizeme chéapat jako podnét k nutné zméné. Stav
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psychické krize je doprovazen negativnimi citovymi proZitky, objevuje se uzkost, zoufal-
stvi, méni se uvazovani a hodnoceni této situace. Krizi lze chapat jako vyhroceni stresové
situace, kdy dosud pouZivané zpusoby reagovani nejsou dostate¢né ucinné a je tieba hledat

nove (Vagnerova, 2004).

Jankovsky (2003) uvadi, Ze existuji Zivotni krize zlomové — katastroficke. V téchto situa-
cich ¢lovek citi, ze je vSechno ztraceno. Osobni odpovédi na takové nestésti je pak zoufal-
stvi. Bolest v zoufalstvi je ostra a nesnesitelna, rychle ¢lovéka vycerpava. Vyhaslé zoufal-
stvi usti do deprese, dostavuje se apatie, stisnénost, vycitky, sebeobvinovani a agrese vuci
své osob¢. Kazda krize, bolest, a utrpeni ma svij vyznam, predstavuje nezaménitelny,
I kdyz mnohdy velmi bolestny piinos pro kvalitu naseho zivota. Diky témto pfekonanym
krizim Clovék roste, dotvari svii) hodnotovy systém, 1épe rozlisSuje mezi vécmi podstatnymi

a nepodstatnymi.

Psychické trauma ma pro jedince vyrazné negativni vyznam, vede k uréitému poskozeni
nebo ztraté. Projevuje se potizemi v emoc¢ni oblasti, Clovek ztraci pocit jistoty a bezpeci,
proziva uzkost, obavy z budoucnosti. Uvedené zmény se projevuji v chovani, které je za-
méfeno na Unik pfed traumatizujici udalosti. Tento Gnik muZze vést jak kizolaci, tak

i k agresivité (Vagnerova, 2004).

1.2 Strategie a interpretace zatéZzové situace

Neni pochyb, Ze zdravotni postizeni ditéte predstavuje stresovou situaci, ale neni také po-
chyb, Ze jednotlivi rodice ji neprozivaji tplné€ stejné. Jde hlavné o to, jak danou stresovou
situaci hodnoti a jak k ni pfistupuji. Z toho pak vyplyva i vyrovnani se s touto Zivotni sku-
te¢nosti, jedna se tedy o subjektivni hodnoceni a interpretaci problému. Mira zatéze je dana
subjektivnim vyznamem. Zdravi ditéte je pro vétSinu lidi vyznamnou hodnotou a jeho

ohrozeni ¢i ztrata pisobi vzdy jako silny stres (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Jak chapeme a jak si vysvétlujeme — interpretujeme danou situaci, jaky vyznam ma vyskyt

urcitého pifiznaku, na to ma vliv fada moment:

Pi‘edchazejici zkusenost s danym piiznakem — ten, kdo se s danym piiznakem nesetkal,

jej chépe jinak neZli ten, kdo s nim mé¢l v minulosti néjakou zkuSenost.
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Emocionalni zazZitek s danym priznakem — ten, kdo mél moznost zkuSenost prozit u né-
koho, ke komu ma Uzky emociondlni vztah, si pak odnesl vyraznéji lepsi pfedstavu nez ten,

ktery tuto moznost nemé¢l.

Ocekavani — tam, kde se ur€ity ptiznak neobjevuje nebo je velice neobvykly, tak se mu

vénuje mensi pozornost nez tam, kde jej ocekavame.

Ohrozen& hodnota — tam, kde ur¢ity ptiznak vzbuzuje velkou pozornost, je okamzité in-

terpretovan jako velmi vazny.

Ohrozeni pohyblivosti — tam, kde ptiznak znesnadiiuje pohyblivost, tam je chapan jako

néco daleko vaznéjsiho, cemu je tieba vénovat pozornost (Kiivohlavy, 2002).

Adaptace na existenci postizeného ditéte je slozity a relativné dlouhy proces. Zvladani za-
t&Ze se projevuje volbou rtiznych strategii a riiznou interpretaci dané situace. Casto se jedna
0 negativni interpretaci dané situace a s tim souvisejici pesimistické o¢ekavani. Mira pe-
simismu souvisi s prozivanym stresem. Pokud ¢lovék situaci interpretuje optimistic¢téji,
pak ji dokaze obvykle 1épe zvladnout a naopak. Zjisténi rodicl, Ze jejich dité je postizené
a reakce na toto zjisténi jsou rizné. Rodice stresujici udalost subjektivné pfijatelnym zpi-
sobem interpretuji. Vysvétluji si ji na zakladé d¥ive vytvoifenych nebo prejatych nazori,
potiebuji tento fakt zatradit do jiz existujiciho souboru nazort a postojli. Jedna se o proces,
pii kterém dochazi ke zméndm zplsobu jejich uvazovani, prozivani a jednani. Interpretace
vyznamu postizeni ditéte zalezi také na nazorech a postojich spole¢nosti. Podobné po-
stoje sdileji i rodi¢e, aniz si to uvédomuji. Musi vyfeSit sami v sob¢é rozpor mezi obecné
piijimanymi nazory a osobnim vztahem ke svému postizenému ditéti (Vagnerova, Strnado-

v, Krejcova, 2009).

Velmi dulezité jsou také strategie zvladani stresu. Jedna se o specificky zpusob pfistupu
Clovéka ke zvladani stresu. Vysledek se odrézi od toho, jakym smérem se zaméfime

na feSeni problému. V souvislosti s tim, jsou uvedeny dvé vytypované strategie:

Strategie zamérena na feSeni problému — jde o vlastni vnitini aktivitu konstruktivné fesit

danou situaci. Je to snaha zménit podminky, které zhorSuji celkovy stav.

Strategie zaméfena na vyrovnani se s emocionalnim stavem — jedna se o fizeni, regulaci
emociondlniho stavu, ktery se vyrazn¢ zménil v dusledku stresu, do néhoz se dand osoba

dostala (Ktivohlavy, 2001).
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1.3 Zvladani zatézové situace

»ZVladanim se rozumi proces Fizeni vnéjsich i vnitinich faktoru, které jsou clovekem

ve stresu hodnoceny jako ohroZujici jeho zdroje* (Lazarus In K#ivohlavy, 2001, s. 69).

Zvladani zivotnich tézkosti je vzajemna interakce mezi ¢lovékem a stresovou situaci, jedna
se 0 dynamicky proces. Na jedné stran¢ stoji dana osoba, ktera ma urcité zdroje a moznosti,
na druhé strané je prostfedi, které na ¢lovéka klade pozadavky a plsobi na n¢ho fadou vli-
vi. V prubéhu zvladani stresu dochazi k fadé reakci a aktivit na obou stranach (K#ivohlavy,
2001).

Faktory, které pomahaji ¢lovéku zvladnout nepiiznivé udalosti, a zachovat si dusevni rov-
novahu nazyvame protektivni faktory. Je to schopnost vyrovnat se s naro¢nou Zivotni
situaci a vyuzit vSech pozitivnich moznosti na pfekonani potizi. Mira frustra¢ni tolerance je
u lidi rGzna, proto je dilezité jak jedinec hodnoti a interpretuje vyznam zatézové situace.
Dulezite je také jak danou situaci prozZiva, jak dokaze udrzet kontrolu nad situaci, zda jej
zatéz aktivizuje nebo paralyzuje, zda je dostatecné flexibilni a dokéze zapomenout na ne-
prijemné zazitky a zda ma schopnost vyuzit v§ech pozitivnich podnétt. Protektivni faktory
zahrnuji i socialni oporu, ktera je dostupna a je velmi dilezita. Jde o podporu rodiny, pta-
tel, partnera, ale zahrnuje i pomoc profesionalii. Pokud tato podpora chybi, mohou se do-

stavit rizné psychické problémy (Vagnerové, 2004).

Plevova (2007) uvadi, Ze v téchto chvilich by se rodi¢e méli soustiedit na lasku k ditéti
anajeho postizeni az v druhé radé. Je dilezité nesrovnavat dité s vrstevniky, udrZovat
tempo, které vyhovuje ditéti a naucit se radovat z kazdého malého pokroku v jeho vyvoji.
Neni mozné délat velké plany do budoucna, ale planovat pouze ze dne na den. Rodice se
musi naucit pfijimat pomoc, aby nebyli pietizeni a vycerpani, protoZze pak nemohou byt
pro dité¢ pfinosem. Je vhodné se stykat s rodinami, kde maji podobné postizené dité. Do-
chazi tak k pfedavani zkuSenosti a velmi pomaha zjisténi, ze v dané situaci nejsou sami,
a ze je mozné danou situaci zvladnout. Dilezitou ulohu hraje odpocinek, a aby si nasel
rodi¢ Cas na své osobni potieby. Pii naro¢nosti péce o postizené dité nesmi rodice zapome-

nout na dalsi ¢leny rodiny, pfedevs$im na zdravé sourozence.

Zvladani zatéze spojené s narozenim postizen¢ho ditéte predstavuje dlouhodoby proces,

nékdy to byva proces celozivotni. Zptsob jakym rodi¢e zvladaji zatézovou situaci, zalezi

vvvvvv



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 17

a postoje, které vyznavaji, ale i vék, zdravotni stav a postaveni rodi¢i. Zvladani stresovych
situaci se mize lisit mirou aktivity. Aktivni pfistup byva vétsinou efektivnéjsi, nez pasivni
o¢ekavani pomoci od jinych. Aktivni zpusob je totiz G¢innym prostiedkem pro shiZeni
psychického napéti. Pasivni zpiisob zvladani zatézi nebyva dlouhodobé Ucinny, protoze
pasivita a odevzdani se osudu omezuje schopnost najit néjaké pfijatelné feSeni. Pasivni
ptistup pomaha kratkodobé v situaci, ktera zatim neni zvladnutelna a s niz se rodice jesté

nedokaZou vyrovnat (Vagnerova, Strnadova, Krejc¢ova, 2009).

Obranné reakce v zatézovych situacich vychdzeji ze dvou zakladnich mechanismt, kterymi
jsou utok a unik. Utok je aktivni varianta, ktera vyjadiuje tendenci s ohroZujici a nepfizni-
vou situaci bojovat. Nékdy mutize byt agrese obracena i vic¢i sobé samému. Tento zplisob
reakce je spojen s fesenim aktualniho problému. Unik z tizivé situace je opa¢nou varian-
tou. Jedna se o tendenci utéci ze situace, ktera se zda nefeSitelna. Muze se jednat o fakticky
utek, preneseni odpovédnosti za feseni na nékoho jiného nebo o uplnou rezignaci. Casto
dochazi k popirani existence samotného problému. Mimo tyto dva zédkladni mechanismy
existuje forma tzv. copingu. Jedna se o védomou volbu uréité strategie zvladani zatéZzové
situace. Tato volba je z&visla na hodnoceni dané situace a také posouzeni vlastnich moz-
nosti. Je tfeba si stanovit cil, kterym by mélo byt dosazeno zmény. Coping muze byt zame-
fen bud’ na feSeni problému, nebo na udrZeni ptijatelné subjektivni pohody (Vagnerova,
2004).

Rodina ma pro dit¢ velky vyznam, rodice jsou jeho nejvétsi jistotou. Rodiny, ve kterych
vyrusta dité¢ s postizenim, maji podminky k vychov¢ t&€z8i. Pomocnikem muze byt rodinna
terapie, kterd nabizi citlivé moznost zvladnuti problému. Zakladnim ptfedpokladem rodinné
terapie je, ze problém, ktery vykazuje jedinec, je znamkou toho, Ze neni néco v poradku
s celou rodinou. Obnoveni systému fungujici rodiny je mozny pfedevsim komunikaci mezi

¢leny rodiny a spoleénym feSenim konflikt rizného charakteru (Plevova, 2007).
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2 ZDRAVOTNI POSTIZENI

V obecné roving je zdravotni postizeni nasledek vleklé, kontinudln¢ se ménici dysfunkce
systému ¢lovek a piiroda, ¢lovék a spole¢nost. Disledky této dysfunkce byvaji velmi za-

vazné pro spolecnost i jedince (Novosad, 2000).

Zdravotni postiZeni Ize vymezit jako ztratu nebo poskozeni ur¢itého organového systému.
V dusledku toho dochézi k naruseni, omezeni ¢i uplnému chybéni nékteré ze standardnich
funkci. Z psychologického hlediska jakekoliv postizeni se neprojevi jen poruchou funkci
jednoho organového systému, ale ovliviiuje rozvoj celé osobnosti a spoluurcuje spolecen-

ské postaveni jedince (\Vagnerova, 2004).

,»Zdravotnim postizenim myslime nejen Ujmu na zdravi jako nésledek vrozené nebo ziskané
poruchy struktury a funkce organizmu, nybrZ vSechna postizeni vedouci k omezeni pohybo-
vé zdatnosti, funkce smyslovych organii, mentalnich a jinych funkci a vyustujici v handicap

dotykajici se postaveni takového jedince ve spolecnosti** (Matgjcek, 2001, s. 7).

Ve specialni pedagogice je postizeni chapano ve vztahu k specifickym Skolnim

a integra¢nim snaham. V analyze OECD (1994) jsou popsany ¢tyfi modely postizeni:

Medicinsky model - vychazi z biologicko-organickych nebo funkénich pii¢in. Na zaklade
toho je péce orientovana medicinsky, kdy cilem je pfekonani a IéCba postizeni. Toto pojeti

nepozaduje zménu Skolského systému, pouze pifizplisobeni se zéka stavajici struktufe.

Model socialné patologicky - integra¢ni obtiZze maji povahu socialni. V popiedi stoji otaz-
ka socializace a diskriminace podminéna postizenim, kdy postizeni jsou v tomto smyslu

socialn¢ neprizptuisobivi a musi se pomoci specialni terapie adaptovat a normalizovat.

Model prostredi - se zabyva otdzkou, jak se ma Skola zménit ve prospéch postiZzenych
Zaku, aby byli v€as integrovani do bézné Skoly. Toto vyzaduje optimalni materialni a per-
sonalni vybaveni, poskytnuti diferencované nabidky v§em zaktim podle jejich vzdélavacich

potieb.
Antropologicky model — jedna se o to, aby se postiZzeni naudili Zit a zachazet se svym po-
stizenim, ale také jde o respektovani jejich identity a jedineCnosti v¢etné jejich postizeni

(Pipekova, 1998).

Handicap piedstavuje znevyhodnéni, které je dané urcitym omezenim nebo postizenim,

ale je dano i mirou jeho subjektivniho zvladnuti a socialni pozici jedince. Handicap je psy-
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chosocialni kategorii, ktera oznaCuje miru zatiZzeni, a to nejen biologicky (Vagnerova,

2004).

Defektem (vadou) rozumime ztratu nebo poskozeni v anatomické stavbé organismu a po-
ruchy ve funkcich organismu. Pfi¢inami defektli jsou urazy, onemocnéni i dédi¢nost. De-
fekty se projevuji jako anomalie vzhledu a vykonnosti. Pfi¢iny defektd jsou vétSinou zjev-

né (Jesensky, 1993 In Pipekova, 1998).

V roce 1980 schvalila Svétova zdravotnicka organizace Mezinarodni klasifikaci vad, posti-
Zeni a handicapt (ICIDH). Do této doby byly terminy, jako je vada, postiZzeni a handicap
uzivany nejasnym zpusobem. Posledni revidovana verze (ICIDH-2) pfijatd Svétovou zdra-

votnickou organizaci pfinasi podstatnou zménu v této terminologii:
e PostiZeni jsou problémy, které se tykaji t€lesnych funkci a télesnych struktur,

e tyto problémy mohou byt pfi¢inou omezeni v ¢innostech, disledek je popsan

z hlediska jednotlivce,

e mohou byt také pfi¢inou omezeni ve spoleenskych aktivitach, dusledky jsou

oznacovany jako horsi, socidlni.

Druha a tfeti Groven odpovida pojmu handicap. Vsechny tii terminy jsou obsazeny

v pojmu znevyhodnéni (MatouSek, 2005).
V zakoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, jsou definovany nékteré dalsi pojmy:

Neprizniva socialni situace je oslabeni nebo ztrata schopnosti z divodu véku, nepiizniveé-
ho zdravotniho stavu a dalSich socialnich situaci u osob, které nemohou ze zavaznych du-
vodu fesit svoji situaci tak, aby dochédzelo k podpoie socidlniho zaclenéni a ochrané

pted socialnim vyloucenim.

Dlouhodobé nepiiznivy zdravotni stav je zdravotni stav, ktery podle poznatki 1ékaiské
védy trvd nebo ma trvat déle nez jeden rok, tento stav omezuje funkéni schopnosti

pro zvladéani zakladnich Zivotnich potieb.

Prirozené socialni prostiedi je rodina a socialni vazby k osobam blizkym, socialni vazby
k osobam, se kterymi sdili spole¢nou domacnost a dal$i mista, kde realizuji béZné socialni

aktivity.
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Socialni zaclefiovani je proces, zajist'ujici, ze osoby socialné vyloucené nebo ohrozené
socialnim vyloué¢enim dosdhnou moznosti, které jim pomohou se zapojit do ekonomické-

ho, socialniho a kulturniho zivota spole¢nosti.
Socialni vylouéeni je vylouceni osoby mimo bézny zivot spolecnosti a nemoznost se

do n¢&j zapojit v disledku nepfiznivé socialni situace.

2.1 Cinitelé ovliviiujici Zivot s postizenim

Jedna se o subjektivni a objektivni Cinitele, které ovliviiuji zivot s postizenim. Nekteré

z nich jsou neménné, nékteré je mozné zmenit, jiné pouze kompenzovat ¢i eliminovat je-

jich negativni pisobeni (Novosad, 2000).

Subjektivni ¢initelé jsou ovlivnitelné jen v omezené mife a poznamenavaji zivot jedince

podstatnym zptsobem:

1. Zdravotni stav a omezeni, ktera z n¢ho vyplyvaji, jeZ neni mozné terapeuticky zvlad-

nout, a zasadnim zptsobem ovliviiyji jedince.

2. Osobnostni rysy jedince, které jsou vrozené i ovlivnéné ucenim, pisobenim rodiny,

spolecnosti.

3. Vlastni hodnoceni ve vztahu ke zdravotnimu znevyhodnéni a moznostem dosahovat
Zivotni cile.

4. Schopnost zvladnout nepfiznivou zivotni situaci, kterd je ddna charakterovymi vlast-
nostmi, motivacni slozkou osobnosti.

5. Vngjsi vlivy, se kterymi je jedinec spojeny, zejména rodina, osobni zdzemi.

Objektivni ¢initelé jsou na 0sobé postizeného méné zavisejici:

1. Spolecenské védomi, postoje k postizenym spoluobCantim a existujicimu socialnimu
stigmatu.

2. Stav zivotniho prostiedi.

3. Vztah statu k znevyhodnénym, socialni politika statu.

4. Vzdélavaci politika, troven vychovy a vzdélani, aroven profesni ptipravy znevyhodné-

nych.

5. Politika zaméstnanosti, vytvafeni pracovnich mist pro lidi s handicapem.
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6. Socialni sluzby, které budou adresné, adekvatni a budou distojné uspokojovat potieby

postiZzenych (Novosad, 2000).

Subjektivni ¢initelé poznamenavaji nejpodstatnéj$im zplisobem zivot postizeného, jsou
v8ak ovlivnitelné jen v omezené mife. Smyslem soustavné péce o postizené jedince je vy-
vazene a citlivé pusobeni na objektivni determinanty zivota s postizenim za ucelem napra-
vy spolecenskych vztahi a postojii, omezeni stigmatizace a omezeni celkovych negativnich
dopadu (Novosad, 2000).

2.2 Postoje spolecnosti k postizenym

Na vrozené vady se laicka vefejnost diva stale s jistym podezienim a mnohdy i odporem,
kdeZto k vaddm ziskanym pozdé¢ji se stavi mnohem shovivavéji. Obecné piijimané spole-
¢enské normy ovliviiuji nejen postoje rodicu k postizenym détem, ale také postoje celé spo-

lecnosti ke zdravotné postizenym spoluobcanim.

Problémy ve vztahu k lidem s postiZzenim, které feSime v dnesni dob¢, nejsou v podstaté
nové, maji zfetelnou d&jinnou kontinuitu. Lisi se jen spoleCenska struktura a Skéla pro-
stiedktl podporujicich dosazeni cile. Spole¢nym kritériem pro hodnoceni vztahu spole¢nos-
ti ke slabym a postizenym je vnimani jejich nedostatk, které se vztahuji k sobéstacnosti
a ucasti na zivot¢ spoleCnosti. Ptistup k postizenym lidem je protikladny. Na jedné strané si
uvédomujeme, Ze postizeni je soubor vnéjSich znaki, ktery neubira na lidské hodnoté,

na druhé strané je naopak odtazitost spojena s obavami a piedsudky (Novosad, 2011).

Postoje spolecnosti k postizenym lidem byvaji odmitavé ¢i ambivalentni. Tato problemati-
ka byla dlouhou dobu tabuizovana, laické vefejnost védéla o problémech handicapovanych
jen velmi malo. Postoje se vytvareji jako vyraz snahy o subjektivné jasnéjsi a jednodussi
orientaci ve svété. Maji svou racionalni i emotivni slozku a projevuji se v chovani. Rozu-
mova slozka zahrnuje informace, které ¢lovék o daném problému ma, citova slozka je hod-
noticim kritériem. Handicapovani byvaji Casto pfedmétem soucitu, protoze je potkalo
nestésti, zaroveit mohou vzbuzovat hriizu ¢i odpor, protoze symbolizuji néco negativniho.
Casto vyvolavaji nejistotu a ostych, protoze lidé nevédi, jak se spravné k postizenym cho-
vat. Zdravy jedinec si vice uvédomuje svou vlastni zranitelnost pii setkani

s handicapovanym jedincem (Vagnerova, 2004).
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Nemoc je tieba posuzovat nejenom jako biologickou odchylku, ale jedna se i o ur¢ity druh
socialni deviace. TakZe kromé medicinského hlediska je nemoc urcovana i socialné. U lidi
nemocnym socialné vymezena svymi postoji. Nazor laické vefejnosti mize byt odlisny a je
ovlivitovan vnéjSimi znaky. Témito znaky mohou byt viditelné zmény zevnéjSku nebo
zmény chovani nemocného. Rizné predsudky u laické vetfejnosti jsou dany predevsim ne-
dostatkem informaci. Postoje, které ve spole¢nosti pievladaji, pak zakonité ovliviiuji i né-

zory nemocného na jeho chorobu (VVagnerova, 2004).

Pfipsani negativnich osobnich i spoleCenskych atributii néjaké osobé aktivizuje proces
stigmatizace. Jedna se o reakci spolec¢nosti na odchylku od obecné normy obsahujici nazor
nato, jak ma jedinec fungovat a reagovat, nazor tykajici se jeho vzhledu, vyjadfovani, po-

hybu, jeho podilu na zivoté spolecnosti a plnéni sveéfenych roli a ukoli (Novosad, 2011).

Postoje spole¢nosti se velmi tézko méni, mluvime o stereotypech, predsudcich. Predsudek
je nespravnym, emoc¢né zkreslenym hodnocenim situace. Je to také velmi pohodIné feSeni
situace, protoZze se nemusime namahat uvazovat o vécech, které nezname. V postoji
K postizenym se projevuje tendence ke generalizaci, sklon vidét v§echno stejné, bez ohledu
na individualni zvlastnosti. Trvalé postizeni mize byt také hodnoceno jako socialni stigma.
Stigmatizujici jsou predevS§im nezadouci ndpadnosti, jako je zevnéjSek, verbalni a never-
balni komunikace. Tyto vyvolavaji ur€itou nechut, nékdy az odpor. Stigma neni vlastnosti
¢lovéka, ale je mu socidlné pfisouzeno. V tomto ptipadé nejde ani tak o faktické omezeni
nékterych funkci, ale mnohem vice o zptsob, jakym jsou tito jedinci vnimani, hodnoceni

a na zéklad¢ toho akceptovani (Vagnerové, 2004).
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3 ZDRAVOTNE POSTIZENE DITE V RODINE

Diive byla problematika rodin s postizenym ditétem spiSe na okraji zajmu odbornikd, ti se
vice soustiedili na dité a jeho postizeni. Siri socialni kontext byl vazan pouze na 1é¢bu
a rehabilitaci ditéte. V soucasné dob¢ jsou jiz vyzkumy a zajem odborniki zaméteny také
na rodinu postizeného ditéte, na vztahy rodicli, na sourozence, ktefi reprezentuji jedinecny

rodinny systém.

Na zatéz, kterd vyplyva z narozeni postizené¢ho ditéte, a potvrzeni této skutecnosti se nema-
ji rodice Sanci pripravit, protoZe S ni obvykle nepocitaji. Dostavuji se pocity viny, zoufal-
stvi, zklamani, oéekavani; vysledkem je pak trauma, které vyplyva z tohoto zjisténi. Jde
o0 velkou zivotni krizi, kterd narusi a posléze zméni chapani svéta. Stres spojeny s piijetim
faktu, ze dit¢ je postizené a z ného vyplyvajici naroky na péc¢i zasahuji do vSech oblasti
zivota matky, partnerskych vztahti a ovliviiuji klima v celé roding. Zvladnuti tak velké za-
téze muze nékdy prispét k posileni vzajemnych vazeb, zatimco jindy muze vést k jejich

rozpadu (Vagnerova, Strnadovd, Krejcova, 2009).

Kazd¢ postizeni plisobi na dité i na jeho rodinu specifickym zplisobem, ktery souvisi s ¢a-
sovym hlediskem, to je s dobou, ve které doSlo k postiZzeni nebo kdy bylo postizeni rozpo-
znano. Déle souvisi s druhem a stupném postiZeni a také s pfic¢inami jeho vzniku (Preven-
darova, 1998).

3.1 Rodina

Rodina je primarni pfirozenou instituci. Vztahy mezi ¢leny této skupiny jsou bezprostredni.
Jeji Clenové se navenek prezentuji jako ,,my*, uplatiiuji se zde vzajemné citové vazby. Ro-
dina ma zasadni vyznam pii humanizaci a socializaci ¢lovéka, také proto predstavuje mi-
moiadné dualezity fenomén (Janovsky, 2003).

Podle (Seligmana In Hartman a kol., 1984) ma vyvoj rodin s postizenym ditétem nasledu-
jici faze:

1. Obdobi, kdy se rodina dozvi, Ze dité je postizené, coz je jedno z nejnaro¢néjsich zivot-

nich obdobi.

2. V dalsim obdobi rodice, v idealnim ptipad¢ pod vedenim odbornikil, ptipravuji svoje

dité na zivot, stimuluji jeho fyzicky i psychicky vyvoj.
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3. Zacatek tfeti faze je determinovan vstupem ditéte do mimorodinného prostiedi, jedna

se o institucionalni vychovu a vzdélavani.

4. Posledni stadium nastava v dobg, kdy je dité jiz dospélé. Zije bud’ se svymi starnoucimi
rodi¢i nebo mimo rodinu pod dozorem ¢i samostatné, a to v zavislosti na individudlnich

a spolecenskych podminkach (Prevendarova, 1998).

Rodina je z hlediska vyvoje détské osobnosti nejvyznamnéjsi socialni skupinou. Dité zde
ziskava prvni informace o okolnim svéte, rodina je pro dité zdrojem jistoty a bezpeci, ale
také zdrojem informaci o ném samém. Rodina dité vychovava a tim je uréitym zpiisobem
stimuluje, rozviji jeho schopnosti a dovednosti, prezentuje mu urcity hodnotovy systém.
Jednotlivi ¢lenové rodiny a vztahy mezi nimi slouzi jako model, ktery dit¢ napodobuje,
piipadné se s nim identifikuje. Pro dité je rodina dilezitym zdrojem informaci, které zo-
beciiuje a ocekava, ze se stejnym zpiisobem budou chovat vsichni lidé. Usporadani rodin-
ného systému a pozice, jakou v ném dit¢ zaujima, také ovliviuji jeho dalsi vyvoj a adaptaci

na jiné socialni prostredi (Vagnerova, 2004).

Rodina je pro nemocného ¢lovéka jedinou socialni skupinou, kterd mu umoziuje zvladnout
socidlni integraci. Poskytuje mu potfebné emocni zazemi a podporu. V piipad¢ tézkého
onemocnéni je rodina, ptipadné nejblizsi pratelé, jedinou alternativou socialni izolace. Je to
jediné prostfedi, kde nemocnému zlstavaji individualné specifické role, je to misto, kde

neni anonymni (VVagnerova, 2004).

3.2 Rodinné systémy a subsystémy

Na zakladé dobrych rodinnych vztaht vytvaii muz a zena fungujici spolecenstvi, kde jeji
¢lenové nachdzi lasku, emociondlni oporu, ekonomické zabezpeceni, je zdrojem vzorcii
chovani a prejimani hodnot. Takovéto fungujici spoleCenstvi nazyvame domovem, ktery je
pro kazdého jedince tim nejcennéj$im zazemim v dobrém i zIém, je zdrojem pomoci

a podpory pfi feSeni zivotnich situaci.

Rodinné systémy jsou soubory ¢asti a vztahii mezi nimi. Jako jedni z prvnich popsali ro-
dinné systémy Kantor a Lehr (1975). Rodinné systémy jsou organizacné slozité, vytvareji
spletité sit¢ vzadjemné¢ propojenych vztahli. Rodinné systémy jsou oteviené, coz podmiiuje

zivotaschopnost systému. Rodinné systémy jsou adaptabilni, vyviji se a méni na zaklad¢
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reakci na podnéty vnéjsiho 1 vnitiniho ptivodu. Rodinné systémy jsou systémy prubézné

informaéni vymény (Sobotkova, 2001).

Kazdy rodinny systém se sklada z nékolika subsystémii. Nejdulezitéjsi je manzelsky (part-

nersky) subsystém, subsystém rodi¢ — dit€ a sourozenecky subsystém (Sobotkova, 2001).

Hranice mezi subsystémy jsou dilezitym bodem fungovani rodiny. Vné&jsi hranice chrani
integritu rodiny, vnitini hranice rozliSuji jednotlivé subsystémy. V idealnim piipadé by
mély byt hranice mezi subsystémy dostatecné pevné, ale zaroven flexibilni. To znamena
jasn¢ vymezené, ale v pfipadé potieby pozménitelné (Goldenberg, 1998 In Sobotkova,
2001).

Hranice jsou neviditelné linie mezi jednotlivymi subsystémy rodinného systému. Subsys-
tém rodi¢ — dit¢ by mé&l byt natolik flexibilni a propustny, aby dokazal zahrnout prarodice,

pokud to znamena pro dité ptinos a nedochazi k naruseni autority rodicu.

PrarodiCe se zpravidla na pfichod svého vnoucete t€Si a narozeni postizené¢ho ditéte je
pro n¢ také tragédie, nevi jak k ditéti pfistupovat. Samoziejmé laskyplny piistup a porozu-
méni maze rodi¢im v tézké situaci velmi pomoci. Rodi¢e by neméli tuto pomoc odmitat.
Stejné tak je to i s blizkymi prateli rodiny. Dobfi pratelé jsou zdrojem opory a sily a je dob-
ré s nimi udrzovat vztahy. Navic dit¢ muze diky témto setkdnim ziskat nové kamarady,

ktefi ho mohou podporovat po cely zivot (Plevova, 2007).

3.2.1 Manzelstvi

Manzelsky subsystém je zakladni a hraje nejdulezitéjsi lohu ve vSech vyvojovych fazich
rodiny. Neni pochyb, Ze celkovy uspéch rodiny zavisi do znacné miry na schopnosti muze
a zeny vypracovat si dobfe fungujici vztah. Zalezi na tom, jakym zplisobem manzelé ¢ini
spole¢na rozhodnuti, jak zvladaji konflikt, jak planuji budoucnost a jak vzajemné uspoko-

juji potieby jistoty (Sobotkova, 2001).

Manzelstvi je i v soucasné dobé chapano tradi¢nim zptisobem, a to jako manzelsky stav. To
je ovsem omyl, nebot’ manzelstvi neni stav, ale proces, jenz se stale vyviji. Kvalita manzel-
stvi koresponduje s osobnosti muze a Zeny. Pouze integrovana a zrala osobnost ¢lovéka je
schopna vytvorit fungujici manzelstvi, kde je dostate¢ny prostor pro realizaci a naplnéni

vsech roli, zejmeéna roli manzela, rodice a také role muze a Zeny (Janovsky, 2003).
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Udrzet dobry partnersky vztah v naro¢né situaci jakou je péce o postizené dité, je velmi
narocné. Narozenim postizeného ditéte se méni predstavy o budoucnosti a ¢asto jsou to
muzi, ktefi se s touto situaci nedokazi vyrovnat a rodinu opoustéji, pfipadné unikaji z role

otce do pracovni sfery (Plevova, 2007).

Postizené dit€ a problémy spojené s jeho vychovou a péci jsou zivnou ptidou pro manzel-
sky konflikt. Manzelé se Castéji, nez V jinych rodinach, dostavaji do tézko fesitelnych situ-
aci, coz vyzaduje uréitou souhru postoju, toleranci k vzajemnym odliSnostem, stejné tak je

tieba mit dobré komunika¢ni schopnosti (Prevendarova, 1998).

V rodinnych terapiich je doporu¢ovano, aby manzelé¢ pii vSech starostech nezapominali
na sebe a snazili se najit spole¢né chvile stravené bez déti. K tomu mohou vyuzit jak svych
piibuznych, ptipadné profesionalni sluzby na hlidani. Je doporucovano rozd¢lit si péci
0 domacnost tak, aby se necitil jeden z rodi¢a pfetizen. Matka si mnohdy mysli, Ze nejlépe
rozumi svému ditéti, ale nemeéla by opomijet 1 nazory otce, protoze i on ma v zivoté ditéte

nezastupitelnou ulohu (Plevovd, 2007).

3.2.2 Rodi€ a dité

Subsystém rodi¢ a dit¢ vznika jiz okamzikem t€hotenstvi zeny. Rozsifuji se tak hranice
pivodniho subsystému manzelského. Pfichod ditéte na svét je bohatou Zivotni zkusenosti,
piinasi radost, ale byva také nachylné na zivotni krize. Jakékoliv pozdé&jsi problémy v sub-

systému rodi¢ — dit¢ signalizuji instabilitu rodiny (Sobotkova, 2001).

Nemoc ditéte ovliviiuje dal$i rozvoj rodinnych vztahli. Tato z4téz miize vztahy naruSovat
do takové miry, Ze dojde k rozpadu rodiny. V nékterych pfipadech naopak je pojata jako
spole¢ny ukol, ktery rodinnou soudrznost posili. Rodi¢e se s postizenim ditéte vyrovnavaji
V rizném tempu a s rtiznou intenzitou, coz muze zpusobovat nesoulad pii feSeni situaci.
Pod vlivem onemocnéni ditéte se mohou ménit i osobnostni vlastnosti rodi¢i, které mohou
byt vice rezignujici Ci vice agresivngj$i. Stejné tak mize dojit k prohloubeni védomi své
odlisnosti od rodin se zdravymi détmi, coz ma také vliv na rozvoj rodinnych vztaha (Vag-

nerova, 2004).
Vztah otce k postizenému ditéti je odlisny jako vztah matky. Otcové se ve vztahu ke svym
détem projevuji mnohem zdrzenlivéji, city v sobé spiSe skryvaji, neprojevuji je navenek.

Na rozdil od matek jsou vice znepokojeni budoucnosti svych postizenych déti, mysli na to,
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jaky socialni status dosahnou. Otct se vice dotyka vzhled ditéte, je-li na ném postizeni vi-
ditelné. U otct je také t&Z8i nevyzadovat od ditéte vykon a neporovnavat ho se zdravymi

détmi (Prevendarova, 1998).

3.2.3 Sourozenci

V sourozeneckém subsystému se dité uci spolupraci, soutézeni, vzajemné podpote, uci se
vytvaret kompromisy. ZkuSenosti a dovednosti rozvijené¢ v sourozeneckém vztahu dité
uplatiiuje v jinych socidlnich skupinach, s jinymi détmi (Sobotkova, 2001).

v

liSnosti rodinného slozeni urcitym zptsobem ovlivituje postoje a chovani zdravého ditéte.
MiaZe se tak dit pozitivnim i negativnim zpisobem. Zdravé dité mize vnimat, Ze jeho po-
stizeny sourozenec je vice privilegovan, a to i tehdy, kdyZ jeho projevy s vadou viibec ne-
souviseji. Zdravé dit¢ si brzy zacne uvédomovat rozdil v pfistupu rodic¢l. Na jedné strané
se u zdravych sourozenct rozviji ochota pomoci slabsimu, na strané druhé mohou byt né-
které pozadavky povazovany za nespravedlivé, a tim mohou byt prozivany jako zatéz

(Vagnerova, 2004).

Starsi sourozenec byva Casto pro postizené dit¢ pfinosny, stava se jeho ochrancem a prilezi-
tostnym opatrovatelem. Chrani svého postizen¢ho bratra nebo sestru pied utoky jinych déti
a pomahd mu zaclenit se do SirSiho socidlniho prosttedi. Skrtic a kol. (1984) uvadi, Ze sou-
rozenci postizenych déti byvaji ¢asto na sviij vék vice zodpovédni, tolerantnéjsi a ochotngéj-

i pomahat druhym (Prevendarova, 1998).
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4 MOTIVACE JAKO HYBNA SILA

Kazdé chovani ¢loveéka je motivované, i kdyz si to Casto samotny ¢lovek neuvédomuje.
Projevy motivi se li$i nejen v riznych kulturach, ale mohou se liSit i v ramci jedné kultury.
Velky vliv maji obyceje, tradice a plisobeni nabozenstvi. Stejné motivy se také mohou pro-
jevovat riznymi zpusoby chovani, stejné tak se mize u jednoho ¢lovéka v pribéhu zivota

zménit motivace K urc¢ité ¢innosti.

4.1 Motivace

Motivaci rozumime hybné sily psychického charakteru. Tyto sily uvadéji do pohybu lidské
chovani a ¢innosti, maji sviij smér a svoji intenzitu. Motiv (pohnutka) je vnitini zdroj mo-
tivace. UrCuje smér a intenzitu ve dvojim smyslu. Jednak jako pravé ptisobici sila — aktua-
lizovany motiv, coz je prvek motiva¢ni dynamiky. V druhém smyslu se jedna o dispozice
K jejimu vzniku a uplatnéni, coz nalezi do motivacni struktury osobnosti (Vyrost, Slame-

nik, 2008).

Pojem motivace oznacuje psychologické faktory, védomé nebo nevédomé, predurcujici
zviteci nebo lidské individuum K uskute¢néni urcitych akci nebo k zaméteni na ur€ité cile.
V jistém smyslu 1ze motivy chéapat jako psychologické pficiny chovani a motivaci jako

proces, v némz se tyto pii¢iny konstituuji (Nakone¢ny, 1997).

Motivovana ¢innost vznika za ur¢itého stavu a sméfuje k dosazeni jineho stavu, ktery je
stavem cilovym. Cilem motivace se tedy rozumi obraz budouciho stavu, kterého se snazi
¢lovék dosahnout nebo kterému se snazi vyhnout. Cil vyjadiuje smér motivace a snaha
0 jeho dosazeni intenzitu motivace. Cil ma nejen motivaéni charakteristiku, ale také po-
znévaci a emocionalni aspekt. Poznavaci aspekt je dan piedstavou toho, ¢eho chceme do-
sédhnout, emocionalni aspekt je spjat s piedpokladanym uspokojenim, které ¢lovék od do-

sazeni cile ocekava. Cil je na rozdil od motivu vzdy védomy (Vyrost, Slaménik, 2008).

V psychologii se odliSuji formy a druhy motivii. Formy motivi jsou vyjadfovany potie-
bou, zajmem, idealy. Druhy motivii poukazuji na jejich konkrétni obsah, na konkrétni
uspokojovani, jehoZz ma byt dosazeno. Zakladni formy motivi jsou potieby, ostatni formy
motivi se z potfeb odviji. Druhli motivt je mnoho, mezi zakladni patii biogenni ¢i fyziolo-
gicke, které vyjadiuji biologické potieby. Dale jsou to sociogenni ¢i psychogenni motivy,

které vyjadiuji potteby ¢loveka jako socialni bytosti (Nakonecny, 1995).
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Zakladni charakteristika motivi dle E. R. Hilgarda (1962) je nésledujici:

e Projevy lidskych motiva se lisi od kultury ke kultufe a v rdmci jedné kultury se lisi
od ¢lovéka ke ¢lovéku, protoze jsou determinovany historicky a sociokulturné. Vel-

Ky vliv maji ndbozenské tradice, moralka, tradice.

e Stejné motivy se mohou projevovat riznym zpisobem chovani. K osobé, kterou
nemame radi, se mizeme chovat rizné, mize to byt napf. agrese, kritika nebo vy-

hybani se této osobé.

e Ve stejném chovani mohou byt vyjadfeny rizné motivy. Motivem k navstéveé diva-
dla mtze byt nds zajem o divadlo nebo mize byt motivem prezentovani naseho so-

cialniho statusu.

e Motivy se Casto projevuji ve skryté formé (substitu¢ni chovani). U dospivajicich

nemusi byt motivem kradeze zisk, ale pouze touha vytahnout se pted ostatnimi.

e Jednotlivé akty v chovani mohou byt projevem nékolika motivi, které mohou pu-
sobit soucasné. Védecka prace mize byt motivovana touhou po objevu, ale i touhou

po prestizi a zisku (Nakone¢ny, 1997).

4.1.1 Socialni povaha motivace

Clovek je bytost biologicka a spoletenska. Zije jako piislunik uréité kultury, v uréité his-
torické dob¢ a také v urCité socialni mikrokultuie, proto jeho psychika a tedy i motivace
podléha vliviim kulturniho a socialniho prostiedi, pfedevsim pak vlivim vychovy (Nako-

necny, 1997).

Motivaéni dispozice jsou Castecné vrozené a Castecné ziskané. K vrozenym dispozicim
patii biologické (primarni) potieby, k ziskanym socialni (sekundarni) potieby, dale zajmy,
hodnotové orientace a Caste¢né postoje. Ziskané motivaéni dispozice se vytvaii na zakladé
socialni zkuSenosti. Jsou rozdilné svym zaméfenim a intenzitou. Motivacni dispozice se
stavaji aktualizovanym motivem jako dusledek zmén vnitiniho prostiedi, jsou podminéné
fyziologickymi procesy, psychickymi stavy nebo ptisobenim vnéjsiho prostiedi (Vyrost,
Slaménik, 2008).
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Osvojené motivacni dispozice vystupuji aktudlné jako motivacni faktory, které maji svoji
socialni povahu. Mezi zakladni motivacni faktory lze zafadit potfeby, zajmy, hodnoty

a hodnotové orientace, postoje.

4.2 Potieby, zajmy, hodnoty a postoje

Potieba je subjektivné pocitovany nedostatek néceho, co je pro zivot jedince nezbytné
dulezité. Podstatnou strankou potieby je jeji subjektivni prozivani, nejcastéji jako pocit
napéti nebo nelibosti. Potfebou se muize stat i to, co objektivné potiebou neni, néco, co
organismu dokonce $kodi, jako je koufeni, alkohol, drogy. Potfeby podnécuji k dosazeni
prislusnych zivotnich podminek. Jsou hybnou silou lidské ¢innosti (Vyrost, Slaménik,

2008).

Potiebu Clovék pocituje jako subjektivni prozitek napéti, ktery je ve vzajemném vztahu
s objektivné stanovenym stavem nedostatku, k jehoz vyrovnani potfeba sméfuje (Janovsky,

2003).

Motivace je proces iniciovany vychozim motivacnim stavem, v jehoZ obsahu se odrézi
néjaky deficit ve fyzické ¢i socialni oblasti a sméfuje k odstranéni tohoto deficitu, coz je
proZivano jako uréity druh uspokojeni. Tento vychozi motivaéni stav lze oznacit jako po-
ttebu. Instrumentalni aktivita zprostfedkujici vztah mezi potifebou a jejim uspokojenim je

chovani (Nakonecny, 1996).

Psychologie hovoii v této souvislosti 0 hierarchii potieb, jeZ souvisi velmi Uzce
s motivaci ¢loveka. Jako piiklad miize byt uvedena pyramida potieb podle A. H. Maslowa.
Ten uvadi potfeby v nasledujicim poradi: fyziologické potieby, potieba bezpeci a jistoty,
potieba nalezitosti a lasky, potfeba ucty a uzndni, nejvyssi potfebou je sebeaktualizace

a seberealizace (H. Kern, 2000, s. 56 In Janovsky, 2003).

V psychologii se potieby tfidi na biogenni — fyziologické a na psychogenni — sociologic-
ké. Toto odpovida pojeti ¢loveéka jako bytosti soucasné biologické a socialni. Pojem potie-
ba pak vyjadfuje urcité nedostatky biologické (nedostatek odpocinku, jidla), jednak nedo-

statky v socialnim Zzivot¢ jedince (zdzemi, opora, Ucta, laska) (Nakoneény, 1997).
K zakladni lidské potiebé patii potfeba socidlniho kontaktu, kterd mize mit rizné podoby.
Mize jit o potiebu sdruzovani, sdileni stejnych nabozenskych ¢i politickych ideji nebo

0 potfebu interpersonalnich vztahti, které mohou byt ndhodné, kratkodobé, dlouhodobé
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S riznou mirou diivérnosti. Zvlastni potfebou je potieba participace druhych osob na ruz-
nych udalostech naseho Zivota, tato potieba se vytvari ziejmé jiz v détstvi. Velmi dulezita
je potieba navazovat pozitivni a blizké vztahy — afiliace. Zaklad afiliace je spatfovan
Vv citové vazbg, pfipoutani (attachment). Attachment vyjadiuje tésnou vazbu partnerd, cha-
rakterizovanou pocitem jistoty a bezpeci, také dité se rodi s pottebou vyhledavat a udrzovat

tésny vztah k pecovatelim (Vyrost, Slaménik, 2008).

Dle Kiivohlavého (2001) je socidlni potieba a jeji uspokojovani pro ¢lovéka velmi dilezi-

t4. Uvadi nésledujici prehled druhi socialnich potieb:

potieba afilace — socidlniho kontaktu,

potieba pratelského vztahu — mit diivérného clovéka,

potieba socialniho piipoutani (attachment) — vztah matky a ditéte,
potieba vzajemnosti — o nékoho pecovat a naopak,

potieba socialni komunikace — s nékym mluvit,

potieba socialniho porovndvani — srovnani sebe s druhymi,

potieba spoluprace (kooperace) — piekracovat individualni moznosti,
potieba zajisténi socialniho bezpeci — proti agresi druhych lidi,
potieba kladného socialniho hodnoceni (evalvace) — potfeba uznani,
potieba socialniho zafazeni a zaclenéni — byt pfijat druhymi lidmi,
potieba socialni identity — byt n€kym v ramci socialni skupiny,
potieba lasky — byt milovan.

Mezi zajmem a potiebou nejsou ostré hranice. Zajem je védomé a zaroven vyraznéji vazan
na urCity konkrétni predmeét (S. L. Rubinstéjn, 1964, s. 666 In Vyrost, Slaménik, 2008).
Navaznost zajmu a potieby je dana tim, ze jedinec ma zdjem o piedmét, ktery je pro n¢ho
pottebny. Pfedmétnd zamétenost zajmu na potiebu nemusi byt védomym vyrazem zdjmu,
Clovek si nemusi vzdy sviij objektivni zadjem uvédomovat (Vyrost, Slaménik, 2008).

In Nakonecny (1997) zajmy se projevuji preferenci urcité poznéavaci aktivity a Gcastni se
na ni, na predmét zajmu se upina pozornost, je lépe zapamatovan (D. E. Super, 1964).

S. Lacebeau (1955) rozeznava u zajmu tfi prvky: mobilizaci pozornosti, citovy vztah, sna-
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hové tendence. R. Neili (1961) uvadi, ze analyza zajmu vede ¢asto do hlubin osobnosti,
kdy v jeho pozadi stoji néjaka potieba nebo komplex potieb. W. C. Menninger (1942) cha-
rakterizuje zajmy jako c¢innost, ktera uspokojuje, na rozdil od cinnosti, které vedou
K uréitym uzitkim.

Pojem hodnota, v souvislosti s dobrem, je néco, k ¢emu sméfuje naSe snaha, co vede
K naSemu rozvoji. Pokud néco této snaze a naSemu rozvoji $kodi, jedna se o hodnotu za-

pornou. Hodnota je vzdy pfijimana jako norma a ma tedy normativni charakter (Janovsky,

2003).

Produkty ¢innosti piedstavuji vzhledem k potiebam hodnoty, a proto hodnotové orientu;i
¢innost a jeji cile. Hodnoty vstupuji do ¢innosti a prozivani ¢loveka, a to jako zvnitinény
hodnotovy systém. Je dan vychovou, vlastni i zprostfedkovanou zivotni zkuSenosti, ale
I spole¢enskymi vlivy. Mizeme fici, ze ¢loveéka a jeho ¢innost hodnoty po psychologické

strance orientuji (Vyrost, Slaménik, 2008).

Hodnotami jsou nazyvany vyznamné aspekty Zivota biologického i kulturniho. Clovék usi-
luje 0 dosazeni urcitych materialnich a duchovnich hodnot a systém jeho motivu je v tomto
smyslu vytvaren urcitym systémem hierarchicky uspotfadanych hodnot. Hodnota ptedstavu-
je uréité pojeti zadouciho a chovani smétuje k dosazeni zadouciho. V pojmu hodnoty je
tedy soucasné vyjadieno funkéni propojeni motivi a postojit — hodnoticich vztaht (Nako-

necny, 1995).

»Hodnoty jsou objektivni prirodni a spolecenské jevy hmotné ¢i duchovni povahy, které
slouZi kK uchovani a rozvoji zdikladnich vztahit mezi ¢lovekem a spolecnosti, clovékem
a prirodou, k uchovani a rozvoji samotného lidského Zivota. Objektivni jevy jsou vSak hod-
notami nejen proto, ze zivot cloveka udrzuji a v jeho nejvilastnéjsich dimenzich obohacuji.
Clovek o né musi zdaroveri usilovat, pripadné je vytvaret. Z toho diivodu se hodnoty proje-
vuji ve specifické motivacni podobé hodnotovych orientacCi, Uzce spjatych s potrebami

a zajmy** (Vyrost, Slaménik, 2008, s. 152).

Postoje nejsou neutralni, vyjadiuji nas hodnotici vztah k riznym socialnim objektim, tedy
co uptednostiujeme. Postoj je relativné stabilni charakteristika, kterd se projevuje hodno-
cenim, odmitanim. Cast postoji je vrozenych, ale vétsinu ziskavame v priibéhu Zivota pro-

sttednictvim osobni zkuSenosti nebo socialnim ucenim (Vyrost, Slaménik, 2008).
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Postoj je osvojena psychickd dispozice, ktera trvale charakterizuje vybérovost ¢lovéka
pfi pfijimani vnéjSich vlivli. Postoj ma poznavaci a emocionalni slozku a také véazanost
na urcity druh ¢innosti, tyto slozky jsou podiizeny hodnoceni. K danému ptfedmétu ma po-
stoj uritou miru pozitivniho ¢i negativniho vztahu, tento vztah je predevSim hodnotici

(Vyrost, Slaménik, 2008).

Podle T. M. Newcomba (1950) In Vyrost, Slaménik (2008) se postoj odliSuje od motivu.
Postoj neni charakterizovan pudovym stavem, je oznaCovan svym objektem a muze byt
posuzovan jako objektivné specificky. Motivy jsou specifické cilové, jsou zaméfeny na cil,
ne na objekt. Motiv navazuje vzdy aktualni motivacni stav, postoj je ustaleny vztah ¢lovéka

k jeho predmétnému prostredi.

4.3 Spolecenské ptisobeni motivace

Spolecenské determinanty vstupuji do lidské motivace a také sama lidska motivace spole-
Censky pusobi. Lidskd motivace ma dulezitou ¢asovou dimenzi, otazky jako ,.kym bych
chtél byt“, ,jaky je cil mé Cinnosti* vélenuji ¢lovéka a jeho individudlni motivy a cile
do sirsi spolecenské perspektivy. Do poptedi se dostava vykonova motivace, ktera je vyjad-
fena jako potieba dokézat néco obtizného, ptekonat prekazky, piekonat sdm sebe. Socidlni
aspekt je zde zastoupen piedevsim soupetenim. Dale se jednd o0 motiv spole¢né ¢innosti.
Podle (M. Severové, In Janousek, 1991) muze byt spole¢na ¢innost pfitazlivéjsi a muze
poskytovat vice uspokojeni nez ¢innost individualni. Druhy ¢lovék mize zaujimat hodnoti-
ci stanovisko Kk vykonu jedince, mulize projevovat obdiv a uznani, mize motivovat
K vyrovnani se druhému, druhy ¢lovék muze uspokojovat potifebu kladného vztahu
k jedinci. Teorie vnimaného sebeuplatnéni zahrnuje vSechny druhy motivace, individulni,
interpersonalni a skupinovou, rovnéz zahrnuje propojeni motivace s procesy kognitivnimi,

v

afektivnimi a selektivnimi. Jedna se o mnohem komplexnéjsi jev (Vyrost, Slaménik, 2008).

4.4 Uspokojovani psychickych potieb rodici

Pii uspokojeni potieby novych podnétit stimuluje rodie postizené dit€¢ obvykle méné
a navic odliSnym zpusobem, nechova se tak, jak by bylo mozné o¢ekavat:
Uspokojovani citové potieby — tuto potiebu mohou napliiovat i postizené déti. Silné iden-

tifikace s ditétem slouzi i jako zdroj opory, protoze dava Zivotu matky smysl. Emo¢ni
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uspokojovani rodi¢t Casto snizuji nepiijemné pocity vyplyvajici z védomi soucasnych

I budoucich potizi nebo rozpory mezi skute¢nosti a ocekavanim.

Uspokojovani potieby seberealizace — postizeni neumoziuje, aby dit¢ mohlo soupefit se
svymi vrstevniky, aby se s nim mohli rodi¢e chlubit. Tento pocit zklamani ¢asto vede
k jinému zpusobu seberealizace, ktery jim poskytne uspokojeni. Jde o obrannou reakci,

ktera je typicka predevsim pro otce.

Uspokojovani potieby smyslu Zivota — smyslem Zivota se muze stat i postizené dité, ale
mira uspokojeni nemusi byt vzdy jednozna¢na. Potieba pomoci ditéti pfekonat vSechna

omezeni je spojena s ochotou vynalozit zna¢né Usili a stava se tak smyslem zivota.

Uspokojovani potieby oteviené budoucnosti — dit¢ je pokracovanim zivota svych rodici,
pokrac¢ovanim rodu. Pokud je potomek postizeny, tak neni néco takového mozné, jeho bu-
doucnost neni jasné vymezena. Leckdy nelze ocekévat, ze bude sobéstacny, rodice tak trapi
nejistota, kdo se bude o néj starat, az oni s nim nebudou (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova,
2009).

4.5 Potieby nemocnych déti

Z&kladni psychické potieby se pod vlivem onemocnéni vyrazné méni. Méni se jejich hie-
rarchie, zptsob uspokojovani, ktery byl doposud preferovan. Predevsim v pocatcich nemo-
ci mize dojit ke snizeni potfeby stimulace a novych podnétli, coz zavisi na potizich ne-
mocného. Nemocny jedinec ma potiebu se ve své situaci orientovat, znat svij zdravotni
stav a védét, co od n&j mize ocekavat. Velmi dilezitd a v nemoci zvySujici se je potieba
citové jistoty a bezpeci. Nejistota a uzkost narustaji u nemocného pii odlouceni od rodiny,
proto se nemocny fixuje na své nejblizsi. V nékterych piipadech mize byt potieba social-
niho kontaktu obtizn¢ uspokojovana, ptesto je velmi dilezita. Nemocny byva Casto izolo-
van, setkdva se jen s omezenou skupinou lidi. Jeho socialni svét se zuZuje jen na ¢leny ro-
diny a zdravotnicky personal. Pod vlivem onemocnéni se velmi vyrazné méni potieba sebe-
realizace. Jeji uspokojeni je mnohdy obtizné, nemocny se vzdava svych ambici, protoZe vi,
Ze jsou nedostupné nebo ztratily svou hodnotu. Pro nemocného je vzdy dilezita potieba

oteviené budoucnosti, ve smyslu pozitivni progndzy (Vagnerova, 2004).

Psychické potieby v détském véku se méni, coz zavisi na aktualni vyvojové trovni ditéte.

| déti maji potiebu se ve své situaci orientovat a chtéji znat svilj zdravotni stav, védét co je
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¢eka. Déti zpravidla nemaji potiebné informace, protoze rodi¢e ani zdravotnici s nimi
0 tom nehovofi, obvykle proto, aby je chranili pied traumatizaci a Casto ani nevéti, Ze by
jim dit€¢ bylo schopné porozumét. Nemocné dit¢ ma vétsi potiebu podpory citové jistoty
a bezpeci nez dospély. Potieba seberealizace se stava dilezitou predevsim u déti Skolniho
veku, jeji uspokojovani je pro nemocné dité velmi obtizné. O potiebé oteviené budoucnosti
mladsi déti viibec nepfemysli. Téchto tvah je schopny teprve az dospivajici jedinec (Vag-

nerova, 2004).

4.6 Postoje rodicu k nemocnému ditéti

Postoje rodict k ditéti nevznikaji nijak ndhle, ale jsou vysledkem celého predchoziho zivo-
ta. Odréazi se v nich zkuSenosti, proZitky z vlastniho détstvi, vztah k jejich rodi¢tim, zkuse-
nosti z pozdéjsiho véku, ale i zkuSenosti z manzelského Zivota. DéEti postizené i zdravé
ptichazeji do prostfedi pfipraveného hmotné i psychologicky. Prvni poznani, Ze neni
s ditétem néco v poradku, znamena velky otfes v postojich a predstavach rodici, proto bu-
de nutno pirebudovat soustavu hodnot, kterd dosud v rodiné platila, jinak upravit denni re-

Zim, jinak planovat do budoucna (Matéjéek, 2001).

Pfi ptetvareni rodiny postizeného ditéte se ¢asto objevuji nespravné tendence k nevhodnym
vychovnym postojim. Tyto postoje jsou vychovné nebezpecné. Jedna se o tyto typy vycho-

vy:

Vychova piili§ uzkostna — rodi¢e na ditéti az nezdravé Ipi, a to ze strachu, aby si neublizi-

lo. Ptili§ je ochranuji, brani mu v ¢innostech, omezuji ho v iniciative.

Vychova rozmazlujici — rodi¢e na ditéti az nezdravé citové Ipi, ocenuji kazdy jeho ptiro-
zeny projev. Maji snahu vynahradit ditéti pfemirou lasky to, o co bylo podle jejich pfedstav

V Zivoté ochuzeno. Snazi se dit¢ udrzet pro sebe, brani mu ve spolecenském osamostatnéni.

Vychova perfekcionalistickd — jedna se o piepjatou snahu k dokonalosti. Rodi¢e se snazi,
aby dit& bylo ve viem prvni, bez ohledu na jeho realné moznosti. Zenou tak dité do nepfi-

méfenych vykonil a soutéze s ostatnimi. Dité je tak neurotizovano.
Vychova protekéni — rodi¢e se snazi, aby dit¢ doséhlo téch hodnot, které povazuji
za zvlast’ vyznamné pro dalsi zivot. Ditéti ve vS§em pomadhaji, pracuji za né, vSechno mu

sami zafizuji, umetaji mu cestu, jak se dostat kupfedu a vyhnout se nepfijemnostem.
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Vychova zavrhujici — byva vice ve skrytych nez zjevnych forméach. Dochazi k ni spise

tam, kde dité¢ svym postizenim vzbuzuje neustale predstavu nestésti. (Matéjcek, 2001).

Pod vlivem zatéze, kterou piinasi nemoc ditéte, se ¢asto méni postoj rodici k postizenemu
ditéti. Velmi ¢asto jde o nadmérnou péci, ¢imz se snazi rodi¢e vynahradit ditéti to, co mu
vzala nemoc. Snazi se chranit dité, ale i1 svou vlastni identitu. Hyperprotektivni a nadmérné
tolerujici postoj mize byt reakci na pocity vlastni nespokojenosti nebo projevem pocitu
kompenzace vlastni viny. Tento postoj neni pfili§ pfinosny, protoze brani ditéti v jeho dal-
§im dostupném rozvoji. Ve vyjimeénych piipadech mtze dojit k odmitnuti a zanedbani
ditéte. Dité je pro rodi¢e neuspokojivé, nadmérné je vyCerpava, jejich usili nemé zadny
efekt. Tento postoj je vyjadien vétSinou latentné, protoze socialné je nepfijatelny (Vagne-

rové, 2004).
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5 ZACLENENIi A PODMINKY RODIN S POSTIZENYM DITETEM

V psychologii mizeme chapat osobnost jako hypoteticky konstrukt. Tento pojem vyjadiuje
fakt, ze dusSevni zivot Clov€ka vykazuje vnitini organizaci a dynamiku, kterd se projevuje
navenek chovanim a ktera funguje v zavislosti na zménach organismu a na zménach Zivot-

niho prosttedi (Nakoneény, 1997).

Kazdy lidsky jedinec pfichazi na svét jen jako potencionalni ¢lovék. Clovékem se stava
teprve v procesu socializace. Vysledkem tohoto procesu je ziskani specifickych lidskych
zpuisobu psychického reagovani, vnimani, mysleni, citéni a konani. Se socializaci jedince
jsou velmi Gzce spjaty socialni role. V priubéhu svého trvani si kazda spole¢nost vytvari
pfedstavy o tom, jakym zplsobem by méli jedinci socidlni role vykonavat, a to
v souvislosti s jejich vékem, pohlavim, postavenim, profesi a také, které hodnoty by méli
v ramci spolecnosti sdilet. Tyto své predstavy zahrnula spole¢nost do soustavy norem.

Z téchto normativnich pozadavka je odvozen obsah socializace (Vyrost, Slaménik, 2008).

Funkci socializace plni nejriznéjsi socialni skupiny, do kterych je jedinec zalenén. Také
to mohou byt osoby, se kterymi vstupuje do pevnéjSich vztaht, a maji moznost dlouhodo-

vvvvvv

kultury, poskytuje zéklad hodnot a norem dané spole¢nosti.

Pokud ma postizené dité to Stésti, Ze jeho rodi¢ nerezignuje a nesvéii dité do trvalé Gstavni
péce, pak nepochybné pobyt v harmonickém rodinném prostiedi ptisobi psychoterapeutic-
ky. Rodiny s postizenymi détmi byvaji ¢asto spoleCensky nedocenény. Rodina je ekono-
micky oslabena, Casto spoleCensky izolovana. Socialni politika statu se snazi vytvofit za-
chrannou socialni sit’, ktera je orientovana na pomoc lidem, ktefi se ocitli v tizivé Zivotni
situaci. V této zachranné socialni siti se nachazi i rodiny, které pecuji o zdravotn¢ postizené
dite.

Dle Matouska (2003) je zachranna socialni sit’ systém stitem garantovaného a institucio-
naln¢ zajisténého socialniho zabezpeeni. Zahrnuje socialni pojisténi, socialni podporu

a socialni pomoc. Diky tomuto systému by se ob¢an nem¢l dostat do stavu socialni nouze.

5.1 Ekonomické podminky a statni pomoc

Narozenim postizeného ditéte se méni i zpusob financovani rodiny na pokryti potieb. Ob-

vykle matka se musi pIné vénovat ditéti a jeji navrat do zaméstnani neni mozny. Toto zvy-
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Suje naroky na pracovni vytizeni otce, ktery se tak stdva jedinym Zivitelem rodiny.
V disledku toho je spoustu ¢asu mimo domacnost, s ditétem travi malo ¢asu a nékdy se
stava, ze dit¢ viibec nepiijme. Také byva Casto zklaman z Unavy své manzelky, kterd veSke-
rou péc€i zamétuje na dité. V kone¢ném dusledku je i zklaman z celkového zplsobu zivota

rodiny, protoze mnohé ¢innosti a rekreacni akce si rodina nemuze dovolit (Plevova, 2007).

Od 1.1.2012 byl novelizovan zakon ¢. 108/2006 Sb., o sociélnich sluzbach. Tato ¢innost
spada pod resort Ministerstva prace a socialnich véci, vykonem jsou povéieny Utady prace
Ceské republiky. Zakon upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym oso-
badm v nepiiznivé socialni situaci prostiednictvim socidlnich sluzeb a piispévku na péci.
Osoba mé také narok na bezplatné poskytnuti socialniho poradenstvi a pii poskytovani

pomoci musi byt vzdy zachovana lidska distojnost.

Na zéaklad¢ tohoto zakona hradi stat ze svého rozpoétu piispévek na péci, ktery se poskytu-
je osobam zavislym na péci jiné fyzické osoby. Duvodem poskytnuti pfispévku je dlouho-
dob¢ nepfiznivy zdravotni stav osoby, ktera potifebuje pomoc pii zvladani zakladnich zi-
votnich potieb. Jednim z poskytovatelt téchto sluzeb je i osoba blizka, kterou je matka

postizeného ditéte. Narok na piispévek ma osoba starsi jednoho roku.

Vyse piispévku na péci je nasledujici:

Stuper I Stupen I1 Stupen 111 Stupen IV
(lehk zavislost) | (stiedné téZka zavislost) ( tézka zavislost) | (Uplné zavislost)

Vvse prispévku pro osoby do 18 let véku za kalendaini meésic

3 000,--K¢ 6 000,--K¢ 9 000,--K¢ 12 000,--K¢

Vvse prispévku pro osoby starsi 18 let véku za kalendaini mésic

800,--K¢ 4 000,--K¢ 8 000,--K¢ 12 000,--K¢

Tab. 1. Vyse prispévku na péci.

Dle zakona ¢. 155/1995 Sh., o dichodovém pojisténi jsou Gcastny pojisténi osoby, které
osobné pecuji o osobu mladsi 10 let, ktera je zavisla na péci jini osoby ve stupni I (lehka
zavislost), nebo o osobu, ktera je zavisla na péci jiné osoby ve stupni II (stfedné tézka z4-

vislost) nebo ve stupni III (t€zka zavislost) anebo ve stupni IV (plna zavislost), pokud
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spolu Ziji v domécnosti, podminka domacnosti se nevyZaduje u osob blizkych. Osobam
pecujicim je tedy doba péce hodnocena na zakladé rozhodnuti okresni spravy socidlniho

zabezpeceni jako doba pojisténi, a to pro narok i vysi dichodu.

5.2 Socialni podminky a socialni opora

Velmi dulezitd je pro osoby v tisni socialni sit’. Jedna se o okruh lidi kolem dané osoby,
s nimiz je tato osoba v kontaktu, a od niz se ocekava v piipadé potieby poskytnuti pomoci.
Jedna se o uzsi i Sirsi rodinu, okruh piatel, sousedi, spolupracovniki apod. (K¥ivohlavy,

2001).

Je velmi Zadouci, aby rodina neztratila socialni kontakt s okolim. Pozorujeme, hlavné zpo-
catku, ze ma rodina tendenci se uzavirat pred okolim a nekomunikovat. V tomto uzavre-
ném sveété zacnou po Case chybét socialni kontakty. Pribuzni, znami, ptatelé, rodice stejne
postizenych déti jim mohou velmi pomoci a ukazat jim, Ze na své trapeni nejsou sami (Ple-

vova, 2007).

»Socialni oporou v SirSim slova smyslu se rozumi pomoc, kterd je poskytovana druhymi
lidmi cloveku, ktery se nachazi v zatézové situaci. Obecné jde o cinnost, ktera cloveku

V tisni jeho zatezovou situaci urcitym zpiisobem ulehcuje* (Kiivohlavy, 2001, s. 94).
Kiivohlavy (2001) chape rozsah pojeti socialni opory v nékolika urovnich:

Makrouroven socialni opory — jde o celospoleCenskou formu pomoci, jako je socialni

a ekonomicka pomoc potiebnym, v celostatnim méfitku nebo pies hranice statu.

Mezotroven socialni opory — jedna se o urcitou socialni skupinu lidi, kterd se snazi po-

moci jednomu ze svych ¢lent, piipadné lidem ve svém okoli, kteti se nachazi v nouzi.
Mikrotrovei socialni opory — jde o pomoc, kterou poskytuje ¢lovek osob¢, ktera je mu
nejblizsi. Jedna se naptiklad o pomoc matky ditéti.

Dle Ktivohlavého (2001) je tfeba vidét nejen kvantitu poskytované socidlni opory, ale pie-

devsim jeji kvalitu. Z hlediska socialni opory rozliSujeme nékolik druhd:

Instrumentalni opora - jde o konkrétni formu pomoci napf. poskytovani finan¢ni vypo-
moci, zafizeni zalezitosti, které si nemiize postizeny sam obstarat. Iniciativa pomoci nevy-

chazi od ¢loveka, ktery se ocitl v tisni.
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Informacni opora - postizenému jedinci jsou dodavany informace, které jsou mu napo-
mocny pii zvladani zatézové situace. Poskytuji ji lidé, ktefi maji s obdobnou situaci zkuSe-

nosti nebo také profesionalové.

Emocionalni opora - je poskytovana emocionalni blizkosti, empatii, laskavym jednanim,

podanim ruky, pokud ¢lovék propadé depresi, beznadéji apod.

Hodnotici opora - je posilovano kladné sebehodnoceni, je podporovana snaha fidit si sa-

mostatn¢ vlastni véci, je povzbuzovana vira a nad¢je.

Nemocny hleda né€koho, kdo by jej pochopil a kdo by s nim jeho problémy sdilel. Psycho-
socialni opora muze vyrazné zlepsit kvalitu Zivota tézce nemocného. Nemocny ¢lovek po-
trebuje vetsi emocni oporu, byva Casto ke svému okoli podrazdény, vztahovacny ¢i precit-
livély. Sam je schopen poskytovat mén¢, ale vyzaduje vice, coZ neni v jeho silach zménit.

Socialni opora je pro n&j z hlediska psychického nesmirn¢ dilezita. (Vagnerovd, 2004).

Rodice se citi dobte ve skupinach rodin, které maji stejné problémy, nemusi zde nic vysveét-
lovat. S rodici, kteti maji stejny problém, mohou oteviené hovofit, vi, ze budou pochopeni
a dostane se jim podpory. Navic dochazi zde k navazani kontaktti mezi détmi. Nezapome-
nutelné jsou pro déti zazitky v lazenskych a rehabilitacnich stiediscich, kde se opakované

setkavaji (Plevova, 2007).

5.3 Dusevni zdravi a ndbozenska vira

Dlouhodoba péce o zdravotné postizené dité je velmi ndro¢nd. Jednd se o narocnost nejen
fyzickou, dusevni, ale i socidlni. Casto matky pecuji o postizené dité celodenné, coz je
velmi namahavé, stresujici a vyCerpavajici. Je diilezité, aby v souvislosti se zatézi, ktera je

na n¢ kladena si umély zachovat a posilovat dusevni zdravi.

Jednou z nejvétsich hodnot lidského Zivota je nepochybné zdravi, proto se vyvinul zvlastni
védni obor — hygiena, véda o zdravém zplisobu Zivota, kterd dnes vytvaii cely komplex
specializovanych obort. Jednim z oborii je psychohygiena — véda o dusevni hygiené. Du-
Sevni hygiena je systém védecky propracovanych pravidel a rad slouzici k udrZzeni duSevni-
ho zdravi. Dusevni zdravi umoziuje bezporuchové fungovani ¢lovéka v podminkach jeho
spole¢enského Zivota, soukromého i vefejného, a je spojeno s 0svobozenim od pocitl Gz-

kosti a s pozitivnimi postoji vuci sobé samému (Nakoneény, 1997).
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Existuji mnohé techniky, které umoznuji lepsi zvladani zatézové situace. V souvislosti se
zvladanim Zzivotnich tézkosti se obvykle jedna o zvlddani napjatého emocionalniho stavu
a znovunalezeni dusevni rovnovahy. Jednou z technik je relaxa¢ni trénink, jde o cviceni,
ne o jednorazovou zaleZitost, kdy dochazi k uvédomovanému uvolnéni svali, které se pro-
jevi i v psychickém uvolnéni. Meditace je technika, ktera je sméfovana na obtézujici pro-
blémy, kdy doch&zi k soustfed’ovani se na to, co ¢loveka tizi. Cilem je ziskat odstup a nad-
hled. Velmi ucinnou technikou miize byt také imaginace, coz je zamérné¢ vybavovani

uklidnujicich scenérii (Kiivohlavy, 2001).

NaboZenska vira je také jedna z forem pomoci pii zvladani Zivotnich tézkosti a udrzeni
duevniho zdravi. V soucasnosti je nabozenska (kiestanskd) vira chapana jako relativné
samostatny faktor, jehoz vliv se neda vysvétlit napt. pisobenim socidlni opory (Stfezenec,

2000a In Ktivohlavy, 2001).

Z urc¢itého pohledu mizeme soudit, ze vira je institucionalizovanym prostfedkem k pftislibu
I naplnéni nadgje, ale také formou obrany pied otazkami, na které neumime nebo nechceme
odpovédét. Pravo na nadéji vztazenou k lepSimu Zivotu, ke zmirnéni bolesti, k tomu, Ze
lidsky Zivot ma smysl a hodnotu, nemiizeme nikomu upfit. Zit s nadéji je pravem kazdého
Cloveéka a je pouze na ném, jakym zplisobem bude svoji pfirozenou potiebu Zivota v nadéji

a s nad¢ji realizovat (Novosad, 2011).
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II. PRAKTICKA CAST
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6 VYZKUMNY PROJEKT

V teoretické Casti jsem se snazila pfiblizit teoretickd vychodiska z oblasti péce o dit¢ dlou-
hodobé tézce zdravotné postizené. Zabyvala jsem se otdzkami, které se tykaji odbornych
informaci z dané problematiky - zatézova situace, determinanty Zivota s postiZzenim, rodina
a rodinné subsystémy, motivace, potieby, zajmy, hodnoty, postoje, podminky rodin s posti-

zenym ditétem, socialni opora.

Tato problematika bude dale rozvijena v praktické Casti, ktera je zamétena na subjektivni
vnimani Zivota matek, které pecuji dlouhodobé o zdravotné postizené dité. Snahou metodo-
logickeho vyzkumu je ziskat noveé nazory a poznatky a lIépe porozumét matkam, které se
ocitly v této tizivé Zivotni situaci. Dozvédét se, jak se vyrovnavaji s problémy a prekazkami
spojenymi s péci a take jaké jsou jejich Zivotni hodnoty, postoje a motivace pro tak naroc-

nou praci.

6.1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu je zjistit, jak se matky, které pecuji 0 dlouhodobé zdravotné postizené dité,
vyrovnavaji s touto situaci z hlediska jejich subjektivniho vniméani. Hlavnim cilem je po-

znat jejich Zivotni hodnoty, postoje a jejich motivaci.

6.2 Vyzkumny problém

Vyzkumny problém je zaméfen na matky, které pecuji o dlouhodobé¢ postizené dité. Vy-
chazi ze socialni reality, kde se také odehrava. Navazuje na definovani vyzkumného cile

a jeho smyslem je danému problému 1épe porozumét.

Vyzkumny problém se zajima piedevsim o to, jak se matky vyrovnavaji s péc¢i o dlouho-

dobé zdravotné postiZené dité.

6.3 Vyzkumné otazky

V souladu se stanovenymi cili jsem vytvofila vyzkumné otazky, které nam ukazuji cestu,

kam bude vyzkum sméfovat.
0 S jakou zatézi se musi peCujici Zena vyrovnavat?

0 Kdo a co pomaha pecujicim zendm v nelehké situaci?
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0 Jak zvladaji odlouceni od ditéte a jak vidi jeho budoucnost?
0 Jaké maji pecujici Zeny Zivotni priority a co je pro n¢ dulezité?

O Zda se citi byt spolecensky izolované?

6.4 Druh vyzkumu

Zvolila jsem metodu kvalitativniho vyzkumu, a to vzhledem k charakteru mého vyzkum-
ného zajmu. Snazila jsem se pochopit nazory, pocity, postoje matek dlouhodobé pecujicich
je nejvice trapi.

Osobni prozitky povaZzuji za velmi cenny vyzkumny podklad, ktery v sobé zahrnuje emoce,
vnitini vyjadieni citli a pohnutek. Z téchto diivodii jsem volila kvalitativni vyzkum, ale také

proto, ze lidskou vypovéd’ a vlastni zkuSenost vidim jako nenahraditelnou.

Néekdy muze byt kvalitativni vyzkum chdpén jako doplnék tradi¢nich kvantitativnich stra-
tegii. Pravdou zustava, ze si kvalitativni vyzkum postupné ziskal pevné misto a rovnocenné
postaveni s ostatnimi metodami vyzkumu. Nejcastéji se pouziva v socidlnich védach. Pied-
poklada se u né&j, Ze lidské chovani se mize do jisté miry méfit a predpovidat (Hendl,
2005).

6.5 Metody vyzkumu

Vzhledem k tomu, Ze se jedna o kvalitativni vyzkum a jeho cilem je ziskani vypovédi
ucastnikl a jejich prozitki, tak jsem volila pii sbéru dat jako hlavni vyzkumnou metodu

polostrukturovany rozhovor.

Respondentiim jsem polozila celkem 27 otevienych otazek. Otazky polostrukturovaného
rozhovoru jsem tvofila tak, aby bylo mozné ziskat co nejvice vypovédi ve vztahu k vy-
zkumnym otazkam. Snazila jsem se, aby otdzky umoznily respondentim jejich myslenky

dale rozvijet.

Smér polostrukturovaného rozhovoru je vystizny pfedem definovanym ucelem, vytvorenou
strukturou a je ur¢ovan velkou pruznosti celého procesu ziskavani informaci. Vedeni kvali-
tativniho rozhovoru vyZzaduje dovednost, citlivost, koncentraci, interpersonalni porozuméni
a disciplinu (Hendl, 2005).
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Pro celkové doplnéni a ovéieni ziskanych informaci z rozhovort s pecujicimi matkami

0 postizené dité jsem zvolila dopliujici vyzkumnou metodu psani volného textu.

Respondenti se méli vyjadiit formou volného psani k 5 polozenym otazkam. Smyslem bylo
doplnéni ziskanych informaci z rozhovoru a také ovéteni, zda odpovédi respondentil jsou

v souladu s informacemi ziskanymi v polostrukturovaném rozhovoru.

K dokresleni jsem uvedla charakteristiky jednotlivych respondentd, jejich déti a jejich ro-

dinného prostiedi.

6.6 Vyzkumny vzorek

V kvalitativnim vyzkumu jsou jina pravidla pro stanoveni vyzkumného vzorku, nez u vy-
zkumu kvantitativniho. Vzorek nereprezentuje urcitou populaci, ale problém. Neni kon-
struovan tedy nahodng, ale zamérng, s ohledem na problém, ktery fesime (Svaricek, Sed’o-

vé, 2007).

Vyzkumny vzorek jsem volila zamérné z fad matek, které pecuji o postizené dité podle

nasledujicich znaki:
- dlouhodoba péce matky o postizené dité od narozeni do zletilosti,
- postizeni ditéte odpovida Il nebo IV stupni zavislosti,
- celodenni a osobni péce matky o postizené dit¢,
- péce poskytovand v rodinném prostredi.

Na zakladé téchto znaki jsem si vytipovala a oslovila pét matek, které jsem znala jiz diive,
nebot’ jim bylo vydavano rozhodnuti okresni spravy socialniho zabezpeceni o dob¢ a roz-
sahu péce o osobu zavislou nebo byl jejich détem vyfizovan invalidni dichod z mladi.

Pii vybéru Zen jsem tedy Cerpala z osobnich a zejména pracovnich zkuSenosti.

Po ptedbézném osloveni tyto matky s rozhovorem souhlasily. Pozdéji ale dvé zeny rozho-
vor z osobnich duvoda odmitly. Zbyvajici tfi Zeny jsou ve véku 38, 58 a 58 let, déti jsou
ve veéku 18, 19, 38 a 26 let. Péce u vsech je celodenni a osobni, trva od narozeni dosud.

Déti maji ptiznany stupen zavislosti 1l - IV.
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Snazila jsem se vyhledat pecujici matky, které tvofi béznou populaci. Zamérem nebylo
najit problémové ptipady, které se n&jakym zptisobem vymykaji nebo maji socialni a exis-

ten¢ni problémy.

6.7 Popis vyzkumného souboru

V této Casti se zabyvam strucnou charakteristikou respondentti, kteii splnuji vySe uvedena
kritéria vyzkumného vzorku. Jména matek, kterd uvadim, byla zamém¢ zménéna kvuli

zachovani anonymity, jména déti nejsou uvadeéna vibec.

6.7.1 Respondent 1 — pani Véra
Charakteristika respondenta a prostiedi

Pani Véra je vdana, ma 38 let. Pecuje o dvé zdravotné postizené déti, syna — 19 let a dceru
— 18 let. Doba péce je 19 let. Bydli spole¢né s manzelem v rodinném domku na okraji ma-

Iého mésta.

Ma sttedoskolské vzdelani ekonomického sméru, pracovala jen kratce po Skole v mistnim
podniku. Vénovala se také ¢innosti pro matetské centrum jako dobrovolnice. Manzel pra-

Cuje jako stolaft.

Jejich diim je nové zrekonstruovany. Upravy v pfizemi nejsou jesté hotové, ale v obytné
¢asti prvniho patra je pékné a Cisté bydleni. Rozhovor se odehraval v jidelné, ktera je pro-
pojena s kuchyni a pokojem, kde si hraji déti a pani Véra ma nad nimi dohled. Dominantou

jidelny je velky ovalny stil ze svétlého dieva.

Pani Véra je silngjsi, stiedni postavy. V dob¢ navstévy méla hnédé polodlouhé vinité vlasy
stazené do culiku. Byla po celou dobu usmévava, z jejich oc¢i lze Cist spokojenost. Cely
rozhovor byl ve velmi uvolnéné a ptatelské atmosféie, kterou byla pfedevsim ona schopna

navodit.
Charakteristika déti

Pani Véra pecuje o dvé zdravotné postizené déti. Starsi syn ma 19 let, mladsi dcera 18 let.
U obou déti se jedna o hlubokou mentalni retardaci, rozumové schopnosti jsou v ramci
imbecility — IQ 20. Ze zdravotniho hlediska se jedna o syndrom dédi¢né poruchy glykosy-

lace proteint. U starSiho syna se jedna jesté o poruchu sluchu a epilepsii.
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D¢ti pobiraji invalidni dichod a prispévek pro osobu zavislou na pééi jiné osoby ve stupni

IV - Upln& zavislost. Matka je ustanovena opatrovnikem déti.

Déti nejsou schopny navazat osobni kontakt, fe¢ neni rozvinutd, neumi se orientovat
V cizim prostfedi, neznaji hodnotu penéz. Pohybuji se tézkopadné, maji Spatnou koordinaci
pohybu, vaznou zakladni hygienické navyky. Vyvoj stagnuje na urovni ttiletého ditéte, je
nutny dohled dospélé osoby 24 hodin denné. U déti se projevuji stavy emocionalni lability,

nékdy jsou naladové a negativistické.

V dob¢ navstévy byly déti Cisté, mladsi dcera byla stale v pyzamu. Snazily se upoutat moji
pozornost predvadénim zvukovych hracek, prohlizenim fotografii. StarSi syn mé stale chy-
tal za ruku, pomérné silnym stiskem, ukazoval mi fotografie a vodil mé do pokoje. Mladsi
dcera mi ukazovala obaly od DVD, které ma rada. Casto jsem ji hladila a drzela za ruku.
Evidentné byly rady, Ze je navstivil nékdo novy, koho mohly pozorovat. Vyzadovaly stalou
pozornost ze strany pani Véry. Pfi dorozumivani s matkou pouzivaly zazitd gesta, napiiklad
prst v puse znamenal, Ze je nékdo nemocny, kdyz daly ob¢ ruce k sob&, znamenalo to, ze

chtéji jit do kostela. Matka na né reagovala klidn€. V dobé¢ rozhovoru hlidal déti otec.

6.7.2 Respondent 2 — pani Jana
Charakteristika respondenta a prostredi

Pani Jana je vdana, méa 58 let. PeCuje o jedno zdravotné postizené dité, dceru ve véku
38 let. Doba péce je celych 38 let. Bydli ve mésté v rodinném domku, jednd se o fadovou
zéastavbu. Spole¢né s manzelem vychovali jeste dvé dcery, dvojcata, které jsou nyni jiz
vdané a ziji samostatné. Pani Jana je jiz babickou, ma Ctyii vnoucata. Jeji manzel je za-

méstnany ve $kolstvi jako ucitel.

Vystudovala stfedni zdravotnickou Skolu, obor détska sestra. Kratce po Skole pracovala
v nemocnici. Kdyz byly déti malé, nastoupila pracovat do jesli, jako zdravotni sestra.
Po ptl roce musela zaméstnani opustit, protoze déti byly casto nemocné a péce o postize-

nou dceru vyZadovala péc¢i opravdu osobni a celodenni.

Jejich diim je pékny a Cisté¢ upraveny. Hlavni obytny prostor se nachdzi v prvnim patie.
Rozhovor byl veden v obyvacim pokoji, ktery je spojeny s kuchyni. Jeden kout obyvaciho
pokoje je vyhrazen pro zdravotné postizenou dceru. Je zde umistény stolek, na kterém je

inhala¢ni pfistroj, vedle n¢j sedéla dcera na invalidnim voziku.
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Pani Jana je Zena v dichodovém véku, presto vypada velmi dobie. Je stiedni §tihlé postavy,
ma hnédé kratce stiizené vlasy. Pfi prvnim setkani ptsobila rozpacité, ale po kratkém ne-

zavazném hovoru se uvolnila a po celou dobu byl rozhovor veden upfimné a uvolnéné.
Charakteristika déti

Pani Jana ma tfi déti. Dvé zdravé dcery, dvojcata, jsou jiz dosp€lé a samostatné. Ob¢ vy-
studovaly pedagogickou fakultu a u¢i na prvnim stupni zakladni §koly. Bydli mimo bydlis-
té pani Jany, ale Casto se navstévuji. Kazda z dcer ma dvé déti, takze pani Jana je Ctyina-

sobnou $t'astnou babickou.

Treti dcera je dlouhodobé té€Zce zdravotné postizena, je ji 38 let a po celou dobu péci o ni
zajiSt'uje pani Jana. Jedna se o détskou mozkovou obrnu nasledkem komplikovaného poro-
du, pii kterém doslo k pfiduseni ditéte. Jde o kvadruspastickou formu tézkého stupné
S postizenim i1 na hornich koncetinach. Psychomotoricky vyvoj je opozdény, obtizné chodi,
ma tézkou zrakovou vadu, intelektové je na dolni hranici priméru, fe¢ neni rozvinuta. Vy-
zaduje dohled dospélé osoby a pomoc pfi zdkladnich zivotnich tikonech, oblékani a hygie-

na. Nutna jsou rehabilita¢ni a dechova cviceni.

Dcera pobira invalidni dichod a pfispévek pro osobu zavislou na péci jiné osoby ve stupni

IV - Uplna zavislost. Matka je ustanovena jejim opatrovnikem.

V dobé navstévy byla dcera ¢ista, sed€la na invalidnim voziku, vyzafoval z ni klid a spoko-
jenost, obcas si pfijemné pobrukovala. Jeji nohy 1 ruce byly na prvni pohled velmi hubené,
bez jakékoliv svalové hmoty. Na moji navstévu nijak nereagovala, zdalo se, Ze m¢& vibec
nevnima. V prabéhu naseho rozhovoru ji pani Jana dala n¢kolikrat napit z détské lahve,

vzdycky ji pohladila a z jejich o¢i bylo mozno ¢ist velkou lasku k deefi.

6.7.3 Respondent 3 — pani Marta
Charakteristika respondenta a prostredi

Pani Marta je vdana, ma 58 let. PeCuje cely Zivot o zdravotné postizeného syna, kterému je
nyni 26 let. Bydli spole¢né s manzelem v rodinném domku v malém mésté, jedna se také
o0 fadovou zastavbu. Vychovala jesté dalsi tii déti, které jsou jiz dospé€lé a samostatné. Ma
jiz Ctyii vnoucata. Dcera bydli ve stejném mésté a ¢asto je navstévuje i s vnoucaty. Manzel

je zaméstnany ve strojirenském pramyslu.
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Je vyucend jako elektromechanik, praci méla dobrou a bavila ji. Po narozeni syna, ktery
poch&zi z dvojcat, musela praci opustit. Béhem péce pracovala na kratky avazek v mistni

matefské Skole, kde vypomahala v kuchyni, a to v dobé, kdy byl syn ve Skole.

Jejich diim je starsi, ale pekny a udrzovany. Rozhovor se odehraval ve velkém obyvacim
pokoji, ktery sousedi s kuchyni. Rozhovoru byl pfitomen i syn, ktery ma jiz 26 let a bylo

znat, ze mezi nim a matkou je velmi dobry a otevieny vztah.

Pani Marta je v duchodu, ptsobi velmi energicky, ale jak se pozdéji ukazalo, ma nesmirné
citlivou dusi, plnou lasky a ochoty pomoci. Je stfedni postavy, vlasy ma kratce st¥izené. Jiz
od prvniho okamziku je velmi vstficna, ochotna, upovidana, plna zivota. Hovofi se s ni
velmi piijemné a otevien€. Z vypravéni je znat, ze celd rodina - manzel, v§echny déti a je-

jich rodiny drzi pohromadé¢ a navzajem si pomahaji.
Charakteristika déti

Pani Marta ma Ctyfi déti, téi syny a dceru. Tii zdravé déti jsou jiz dospélé a samostatné.
Vsichni pracuji a maji dobré uplatnéni. Je vidét, Ze z nich ma radost, protoze mi ukazuje
jejich fotografie a vypravi o nich s velkou laskou. Stejné tak ukazuje fotografie svych
vnoucat, které ji, jak sama fika, dokazi potadné zaméstnat. Dcera bydli ve stejném méste

a ¢asto dochazi k pani Mart¢, take ji hodn¢ pomaha.

Syn, ktery pochézi z dvojcat, je dlouhodobé téZce zdravotné postiZzeny. Je mu 26 let a pani
Marta o n&j pecuje celou dobu. Pfi¢ina postizeni je détska mozkova obrna diparetické for-
my. Jde o tézké poskozeni dolnich koncetin, absolvoval vice operaci achilovy §lachy. Déle
jde o novorozeneckou retinopatii s naslednou téZzkou zrakovou vadou. Stav vyZaduje dlou-

hodobou celodenni péci.

Syn pobira invalidni dichod a pfispévek pro osobu zavislou na péci jiné osoby ve stupni

I - tézka zavislost.

Béhem zivota se syndv stav postupné zlepSoval, protoze pani Marta s nim s nesmirnou
trpélivosti cely Zivot cviCila a vénovala se mu po vSech strank&ch rozvoje osobnosti.
Po narozeni se 1ékafi snazili dit¢ umistit do ustavu s tim, Ze jeho zdravotni stav je natolik
vazny, ze nikdy nebude chodit. Dnes se dokaze postavit na nohy a udélat n€kolik krokd.
V loniském roce dokonce ukon¢il studium na vysoké skole, a to piedev§im za pomoci pani
Marty, kterd s nim vytrvale celych pét let jezdila na vSechny prednasky a délala mu doslova

osobniho asistenta. Jeho zivotni pfibéh a vytrvalost jeho matky je ptikladem toho, jak dule-
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Zita je péce o postizeného v roding. V ustavnim zafizeni ani pii sebelepsi péci by takovych
pokroki a uspéchii nedosahl.
V dob¢ navstévy byl syn po celou dobu piitomen. Jak sam uvedl, tak studiem si nesmirné

zvysil sebevédomi. Vzhledem k zrakové vad¢ si vSechny piednasky nahraval a doma trpé-

livé ptepisoval. Dnes je jeho cilem uplatnit se v né¢jakém zaméstnani.

6.8 Pracevterénu

Vstup do terénu a role vyzkumnika ve vztahu k terénu je velmi dtlezita a v mnoheém ovliv-
nuje vysledky ziskanych dat. Z tohoto divodu jsem se rozhodla postupovat velmi obezret-
né. Jak jsem jiz uvedla, respondenty jsem znala z moji pracovni ¢innosti, kde jsem méla

moZnost s nimi vést neformalni rozhovor a poZadat je o spolupraci.

Dalsi setkani se uskuteCnilo v jejich pfirozeném prostiedi, kde bylo mozné respondenty
Iépe poznat, sezndmit se s jejich Zivotnimi podminkami, zptisobem bydleni a v neposledni
fad€ poznat jejich déti. Nejdiive jsem navodila nezavaznou debatu, ktera uvolnila atmosfé-
ru. Tento uvoliovaci rozhovor byl u vSech respondentt velmi pfijemny a umoznil mi 1épe

nahlédnout do jejich Zivotd, mysleni, pocitl a steskd.

Etické otazky hraji ve spolecenskovédnim vyzkumu dilezitou roli. Zachovani soukromi je

dalezitym a nezbytnym pozadavkem vyzkumu (Hendl, 2005).

Poté jsem sdélila respondentim zakladni informace, diuvody osloveni, ¢eho se rozhovor
a psani volneho textu bude tykat, kolik ¢asu zabere a jakym zpusobem bude rozhovor za-
znamenavan. Byli sezndmeni se zplsobem psani volného textu a jeho vyznamem
pro podporu vyzkumnych dat. Dotazovani byli ujisténi, ze veskeré ziskané informace jsou

zcela anonymni a budou pouZity pouze za G¢elem vyzkumné ¢asti diplomové prace.

Respondenti podepsali souhlas s nahravkou rozhovoru a napsanim odpovédi formou vol-

ného textu. Vzorovy souhlas je zahrnut v piiloze - P V.

Nasledné byl uskuteénén a zaznamenan na nahravaci zafizeni polostrukturovany rozhovor,

kdy respondenti odpovidali na jednotlivé otazky a mohli je dale rozvijet.
Otazky polostrukturovaného rozhovoru jsou zahrnuty v piiloze — P III.

Poté nésledoval opét neformalni uvoliiovaci rozhovor, v jehoz pribéhu doslo ke zklidnéni.

Zaveérem respondenti obdrzeli otazky, které slouzily jako podklad pro psani odpovédi for-
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mou volného textu. Vypracované odpovédi jsem si vyzvedla na dalsi schiizce, ktera probi-

hala taktéz v ptirozeném prostiedi respondenta.
Vzor otazek psani volného textu je zahrnut v piiloze — P IV.

Psani volného textu a rozhovory probihaly v obdobi od listopadu 2011 do ledna 2012. Dél-

ka kazdé navstévy véetné rozhovoru byla piekvapiveé dlouhd, v priméru 4 hodiny.
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7 ZPUSOB ZPRACOVANI DAT

Pro zpracovani dat jsem pouZila techniku otevieného kodovani, ktera je zakladni analytic-

kou technikou a je jadrem zakotvené teorie.

Kédovani je soubor operaci, pomoci nichz jsou tdaje rozebrany a opét slozeny, a to novym
zpusobem. Otevienym kodovanim se text rozbije na jednotky, kterym jsou piidé€leny nazvy,
a s témito novymi nazvy vyzkumnik dale pracuje. Jednotkou se stdva vyznamovy celek
ruzne velikosti - slovo, selekce slov, véta nebo odstavec. Takto vzniklé jednotce piidélime

n&jaky kod, tedy jméno nebo oznaceni (Svaiiéek, Sed’'ova, 2007).

Diky formulaci kategorii a vztahti mezi nimi vznika navrh teorie. Béhem tohoto procesu
provadime poznamkovéani dojmi, asociace, napady a tim se doplituji a vysvétluji nalezené
kody. Vznika tak vlastni popis teorie, ktery se dopliiuje grafickymi schématy vzajemnych

vazeb mezi kategoriemi (Hendl, 2005).

V prvnim kroku pfi zpracovani dat jsem doslovné piepsala rozhovory z nahravaciho zafi-
zeni a pro lepsi piehlednost jsem piepsala i odpovédi respondentti z predlozenych otazek,
které byly napsany formou volného psani textu. Nasledné jsem provadé€la oteviené kodo-

vani, kdy jsem text roztrhla na mensi jednotky, kterym jsem ptidélila kody.

Dle vzajemné podobnosti byly kody shromazdény do jednotlivych kategorii, které jsou
barevné odliseny. Seznam vzniklych kategorii, na z&kladé otevieného kodovani polostruk-
turovaného rozhovoru a textu, ktery psali respondenti formou volného psani, uvadim

v tabulce 2.

vvvvvv

DalSim krokem bylo seskupeni nejdilezitéjSich koda vztahujicich se k dané kategorii
a provedeni podrobného popisu obsahu kazdé kategorie. Tento popis jsem doplnila o vypo-

védi jednotlivych respondentt.

Nasledné jsem provedla shrnuti vyzkumu a vlastni popis vyzkumného zjisténi. Jak jednot-
livé kategorie vznikaly, tak dostavaly nové obrysy, nabyvaly jasnéji na svém obsahu, proto
jsem jim piitadila nové vyznamy. Vyznam kategorii je popsan v tabulce 3. Na povrch se
take dostaly vazby mezi jednotlivymi kategoriemi a jejich pozitivni ¢i negativni ovliviiova-
ni. Tyto vazby a ovliviiovani jsem popsala ve vlastnim shrnuti vyzkumného zjisténi. Zave-

rem jsem uvedla doporuceni pro praxi.
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Vzhledem k velkému rozsahu textu uvadim v ptiloze ukazku kdédovani pouze jednoho re-

spondenta.

Piepis rozhovoru véetné provedeného kodovani je uveden v piiloze — P I.

Piepis textu formou volného psani v¢etné provedeného kodovani je uveden v piiloze — P Il
Zkratka V 1: oznacuje respondenta a ¢islo kodu.

Barevné oznaceni pak koresponduje s danou kategorii.

7.1 Vzniklé kategorie

Interpretace vysledki je provedena na zakladé vytvofenych kategorii, jejich vzajemnych
vazeb a ovliviiovani. NiZe v tabulce 2 uvadim seznam kategorii, které byly vygenerovany
na zéklad¢ otevien¢ho kodovani polostrukturovaného rozhovoru a textu, ktery psali re-

spondenti formou volného psani.

V tabulce je popsan obsah kategorie a vztah kategorie k vyzkumnym otazkam.
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MINULOST
V SOUCASNOSTI

Kategorie Obsah kategorie Vztah k otdzkdm
Opora: uz8i a SirSi rodina, | Kdo a co pomaha pecujicim
: ) manzel, sourozenci, prarodice, | Zenam v nelehké situaci?
ZACHYTNY BOD carele. &ir&i iAIni stvk. fi
pratele, SISt soctaint StyK, 1= 74, se citi byt spolecensky izo-
nan¢ni zajisténi, statni pomoc. lované?
Dité: vztah matky kditéti, | S jakou zatézi se musi pecujici
STRED uspokojovani  potieb  ditéte, | Zena vyrovnavat?
POZORNOSTI ustavni péce, odlouceni od di- | 35 7\14daji odloueni od ditéte
téte a jeno budoucnost. a jak vidi jeho budoucnost?

Matka: zajmy a nacerpani no-
vé energie, hodnotova orienta-

ce a otazka viry.

Kdo a co pomahd pecujicim
Zenam v nelehke situaci?

Jaké maji pecCujici Zzeny zivotni
priority a co je pro né dulezZité?

Zda se citi byt spoleCensky iz0-

lované?

ReSeni: hodnoceni v &ase, hle-
dani vnitini sily, vyrovnavani
se zatézi a zvladnuti zatéze,
pfijmuti skute¢nosti, ze maji

postizené dit¢.

S jakou zatézi se musi pecujici
Zena vyrovnavat?
Kdo a co pomahd pecujicim

7zenam v nelehké situaci?

Stesky: problémy, spole¢enska

izolovanost, postoje  jinych
k postizeni, pracovni a profesni

omezeni.

S jakou zatézi se musi pecujici
Zena vyrovnavat?
Zda se citi byt spolecensky izo-

lované?

Tab. 2. Vznikle kategorie.
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7.1.1 Zéachytny bod

Kategorie s nazvem ,,Zachytny bod* popisuje vnimani socialni opory matky. Tyka se pie-
devsim poskytovani podpory a pomoci matce pii zvladani péce. Zahrnuje uzsi i Sirsi rodi-
nu, vSechny jeji Cleny, predevsim manzela, sourozence, prarodice, ptatele. Zachycuje soci-
alni styky pecujici zeny s okolnim svétem, podporu lidi se stejnymi problémy a také podpo-
ru formou statni pomoci. Tuto kategorii jsem nazvala zachytny bod, protoZe niZze uvedené

pilite jsou pro pecujici Zeny zachytnym bodem, ktery umoznuje lepsi zvladnuti zatéze.

Nejdulezitéjsi kody pro vznik kategorie: V 9: pocit tepla, V 11: Zivotni opora, V 12: so-
cialni kontakt, V 15: pomocnd ruka, V 55: duSevni pomoc, V 56: fyzicka pomoc,
V 68: pomoc statu, V 73: jiné zdroje, V 74: zlepSeni, V 86: stejné problémy, V 91: sluzby
statu, J 4: muzsky element, J 6: nedélaji rozdily, J 45: dilezita osoba, J 46: rodinny kruh,
J 56: finanéni zlepseni, J 58: zdravotni péce, J 80: SirSi rodina, M 3: kolektivni pomoc,
M 4: finan¢ni zajisténi, M 8: zastoupeni, M 15: mobilita, M 16: vyplnéni ¢asu, M 17: mo-
tivace, M 31: pomoc lidi, M 52: finanéni zaji$téni, M 53: jen rodina, M 78: statni pomoc,

M 92: pochopeni u cizich.

Tato kategorie je charakteristickd nezastupitelnym vyznamem rodiny pii péci o postizené

dité. Matky si nedokazi predstavit zvladani péce bez fungujici rodiny a jeji pomoci. Manzel

je nejblizsim Elovékem pecujici zeny - pani Véra V 9: , ...uz jen jeho pritomnost mi ddava
pocit jistoty a bezpedi...*, pani Jana J 4. ,,...bez svého manzela bych si péci o postizenou
dceru nedovedla vitbec predstavit... , pani Marta M 5: ,,...je pro mé jeho pomoc velmi
dilezita...”. Manzel poskytuje také pro rodinu nenahraditelné finanéni zazemi — pani Véra
V 73: ,,...manZel pracuje, nejsem zavisld pouze na pomoci statu...“, pani Marta M 4:

,, ...partner hlavné zajistuje finance...jinak by to bylo tezky... . Pani Jana a pani Marta maji

dalsi zdravé déti, pomoc sourozenct pii péci hodnoti velmi pozitivné — pani Jana J 6:
,--.5€ SVOU postizenou sestrou si vzdycky hrali, nosili ji Aracky...*, pani Marta M 7:
., ...chteli, aby si ukony jako je oblékani a zapinani delal sam, tim ho vlastné inspirovali
K tomu, aby se obslouzil sam, protoze ruky mél dobry...”, M 8. ,,...pomahali
s hlidanim...*, M 16: ,,...treba ho vezmou do prirody, dcera jede na bruslich a on jede
na specialni trikolce...“, M 17: ,,...pomahaji tim, Ze nesedi jen doma, Ze naplanuji vylet,

prosté pijdes s ndmi a mu se to potom libi...*.
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Prarodice a dalSi ptibuzni se na ptichod ditéte do rodiny také t€si a hraji pti vychové a po-

moci s péci daleZitou Ulohu. V této skupiné vsak jiz nejsou odpovédi u vSech respondentt
jednoznaéné — pani Véra V 15: ,,...mam velkou oporu, hlavné manzelova maminka, bez té
by to bylo tezké... *, pani Jana J 45: ,,...moje maminka, kter4 mi vidycky poméahala od sa-
mého zacdtku... . Pani Marta se po dobu rozhovoru o pomoci ¢i podpoie prarodi¢t vubec
nezminila. Vzajemné vztahy se svymi sourozenci udrzuje pani Véra V 12: ,,...mam souro-
zence, kteri maji také déti, a s nimi se navzajem navstévujeme... . Pani Jana a pani Marta

0 udrZovani vztahu v $irsi rodiné viibec nehovotily.

V souvislosti s SirSim socidlnim stykem jsou jiz vidét urcita omezeni ¢i obavy. Hlavné

u pani Jany, ktera v souvislosti s fyzickou ¢i psychickou podporou se nezminila o tom, Ze
by udrzovala n&jaké pratelské ¢i sousedské vztahy mimo rodinu. Pani Véra uvadi - V 54:
., ...CO se tyka dusevni opory, tak je to kamaradka, ktera me vzdycky vyslechne a nesou-
di...”, pani Marta M 30: ,,...rada chodim mezi lidi...prosté, kdyz mi bylo hodné smutno
potiebovala jsem nékde jit...“, M 31: ,,...popovidali jsme si, to mé hodné pomdhalo, Ze
Jjsem $la mezi lidi, Ze jsem nebyla uzaviend jenom doma, zZe jsem cas od ¢asu mohla vypad-
nout a tu moznost jsem méla a to mé hodné pomohlo... . Nékteti respondenti hovoti také

0 podpote lidi s podobnymi problémy — pani Véra V 34: ,, ...jsou to letni tdbory pro stejné

postizené déti...*“, pani Marta M 92: ,,...poznala jsem lidi s podobnym osudem, kteri mi

hodné pomohli..."".

Finan¢ni podpora sttu patii k pilitim opory kazdé pecujici matky, ma vyznam pro zajisté-

ni kvalitni péCe. Zde se nazory respondentt piekvapivé shodovaly. Se soucasnou pomoci
statu jsou respondenti spokojeni — pani Véra V 72: ,,...jSem spokojend, diky prispévku
na péci o osobu zavislou se financni zajisteni zlepsilo...“, V 91. ,,...mozna bychom pro
odlehceni péce vyuzili sluzeb denniho staciondre...*, pani Jana J 60: ,,...kdyZ to srovham
s tou pomoci, kterd byla drive...v soucasné dobé je ta pomoc dostatecna...**, pani Marta
M 67: ,,...po tom osmnactym roku a ted’ uz je to lepsi, dostiva bezmocnost, ma diichod, tak

ta situace se hodné zlepSila...*.

7.1.2 Stred pozornosti

Kategorie s ndzvem ,,Stied pozornosti popisuje piedevsim dité, které stoji v centru ves-
kerého déni, coz je i obsahem této kategorie. Zahrnuje béh myslenek, které smétuji

k postizenému ditéti a vztah matky k ditéti. Dotykaji se touhy pecovat a mit dité, uspokojo-
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vani potieb ditéte, dale otadzek spojenych s tstavni péci, odlouc¢enim matky od ditéte a ota-
zek sméfujicich k budoucnosti postizeného ditéte.

wewr

Nejdulezitéjsi kody pro vznik kategorie: V 5: touha, V 24: vSe pro déti, V 43: ztrata po-
koleni, V 47: strach z budoucnosti, V 48: touha pecovat, V 52: obavy, J 13: povinnost,
J 16: vSe pro dit¢, J 20: mateiska povinnost, J 33: pfijmuti povinnosti, J 39: soucit, J 40:
matefsky cit, J 42: mySlenkova vtiravost, J 43: neustalé obavy, J 54: vSe pro dit¢, J 62:
kladné hodnoceni, J 64: vékové omezeni, J 65: budoucnost v mlze, J 76: matefsky cit, J 81:
zvladneme to sami, M 22: podpora, M 24: vyburcovani k ¢innosti, M 36: jsem tu pro ngj,
M 45: mateiské odhodlani, M 50: kompenzace, M 58: pfijimani bez rozdili, M 60: spoko-
jenost ditéte, M 63: byt mobilni, M 76: hrdost na dité¢, M 77: odména za péci, M 93: potie-
by ditéte, M 100: soucit.

Tato kategorie v sobé zahrnuje nékolik myslenek, které se toci okolo ditéte. VSichni re-
spondenti maji vice déti, mluvi o nich s laskou, nedovedou si bez déti Zivot piedstavit
amaji v sob¢ touhu pecovat — pani Véra ma dvé mentalné postizené déti V 5: ,,...vZdycky
jsme chteli mit vice deti...”, pani Jana J 13: ,,...kdyz vidite to dité, Ze na vas ce-
ka...potiebuje vas, tak je to pro vds takovy hnaci motor...*, pani Marta spatifuje smysl Zi-

vota M 83: ,,...zaloZit rodinu, vychovat dobre déti, pecovat o né... “.

Ve vsech ptipadech se jednd o péci celodenni, ktera je zaméfena na uspokojovani potieb
ditéte — pani Véra a pani Jana maji mentaln¢ postizené déti, pani Véra V 24: ,,...snazim se
denné chodit s detmi do lesa se psem...vim, Ze détem to prospéje, protoze se celkové malo
hybaji...*“, pani Jana J 16: ,,...jezdime s naSi postizenou dcerou na zahradu, té se tam taky
moc libi...*“. Z rozhovoru s pani Martou, kterd ma télesné postizeného syna, vyznélo ne-
smirné odhodlani podporovat syna k dosazeni lepsich vysledki, coz se ji také podafilo a je
na n¢j pravem pysna. Syn, kterému nikdo nedaval nadéje, se dnes se dokaZe postavit
na chvilku z voziku, vystudoval vysokou Skolu, a to vSe jen diky podpoie a péci jeho matky
— pani Marta M 22: ,,...pordd jsem mu Fikala, nepodcenuj se, mas na vic, dokazes to...*,
M 24: , ...nikdy jsem mu nerekla nedélej to, to nezvladnes...“, M 62. , ...porad bojujeme,
aby se ten zdravotni stav zlepSil, a to musi byt clovek optimista...kriicek po kriicku ono se
to zlepSuje...**, M 76: ,, ...nejvétsi radost mé piisobi, zZe jsme dosdahli c¢eho jsme dosdhli,

vystudoval vysokou Skolu...*".
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V rozhovorech se Zeny vyjadiovaly také k otdzce ustavni péce — pani Véra V 48: ,,...narodi
se vam dite, o které se stardte, jezdite s nim po doktorech...a v okamzZiku az vam reknou
Jjeho diagnozu, tak se ho vzdate, to néjak dobre nejde... *, pani Jana J 39: ,, ...je to moje dité
a kdo jiny by se mél o ni starat nez ja... , J 40: ,, ...tato myslenka mé nikdy ani nenapadla,
vitbec bych si to nedovedla predstavit takovy Zivot, Ze bych nemocné dité odlozila...**, pani
Marta M 45: ,,...v ustavni péci by mél to jidlo, to teplo, tu stiechu, ale urcité by nebyl

na tom zdravotné tak, jak je ted'... *.

Otézka odlouceni od ditéte je pro vSechny matky neptedstavitelna, jsou rady, Ze tuto situaci

nemusely fesit — pani Véra V 52: ,, ...chvilku jste rada, Ze mate cas pro sebe, ale pak zacne-
te premyslet co déti, zacne se vam styskat...*, pani Jana J 42: ,,...tak to vnimam docela
Spatné, protoze mySlenkami, kdyz jsem nékde bez ni, jsem stile u ni... “, pani Marta M 48:
..--velmi tézce, protoze jak je to dité nemocny, tak ho mdte radsi, vic k néemu néjak citi-
te..., M 50: ,,..vzdycky jsem ho doprovazela, jezdila do nemocnice, jsem mu chtéla byt

na blizku, aby to své trapeni l1épe snésel...*.

Obsahem této kategorie jsou i mySlenky na budoucnost ditéte — pani Véra: V 47: ,,...spiS si

nékdy kladu otazku, o koho se budou déti opirat, az tady s manzelem nebudeme nebo nebu-
deme mit dostatek sil...**, pani Jana J 64: ,, ...trdpi mé, Ze Ui jsem ted v diichodovém véku
arada bych se starala co nejdéle o svoji dceru...*, J 65: ,,...mam velké obavy jak to s ni
bude v néjakém zarizeni a bude se o ni starat nékdo jiny, tak to mé v soucasné dobé tra-
pi...*, pani Marta by rada, aby se jeji syn, ktery vystudoval vysokou Skolu uplatnil pracov-

né M 81: ,,...ted’jeste, aby dokazal néjaké to uplatnéni, budeme zase bojovat...“.

7.1.3 Hlavni pili¥

Kategorie ,,Hlavni piliF“ se tykd pecujici matky, kterd je nejdulezitéj$im cloveékem
pro kazdé postizené dité. Bez jeji pomoci a celodenni péce by nemohlo dité fungovat. Ten-
to hlavni pilif musi byt dostate¢né silny, a to jak fyzicky, tak i psychicky, aby byl schopny
kladenou zatéz zvladnout. Tato kategorie zahrnuje z4jmy matky, zptusob odpocinku a na-

Cerpani nové energie, zabyva se hodnotovou orientaci a otazkou viry pecujici Zeny.

Nejdiilezitéjsi kody pro vznik kategorie: V 20: jsem véfici, V 23: potfeba vypnout, V 25:
potieba uspokojeni, V 27: duSevni relax, V 39: anik z reality, V 40: odreagovani, V 45:
posun v hodnotéch, V 62: hierarchie hodnot, V 64: vnitini sila, V 65: vira, V 78: blizkost
Cloveka, V 79: kiestanstvi, J 15: rodinny relax, J 17: chvilka pro m¢, J 22: vyjimka, J 26:
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relax praci, J 29: novy rozmér, J 31: zména hierarchie, J 49: hodnoty, J 52: laska, J 53:
hlavni hodnota, J 69: orientace na druhé, M 32: domaci prace, M 33: nova generace, M 59:

jiné hodnoceni, M 61: vira v budoucnost, M 84: uspokojeni ze Zivota.

Matky jsou v pééi o postizené dité¢ velmi tézko nahraditelné, hovoii o sobé jen mélo
a nerady. Ve svych Gvahach a myslenkach se mnohem castéji obraci ke svému ditéti. Jejich

zajmy, relaxace a odpodinek maji jen minimalni rozmér, Casto jsou spojeny s aktivitou

pro déti — pani Véra V 23: , ...nedélam nic vyjimecného, rada ctu...”, V 25: ,,...jezdime
také obcas na vylety, ty mdm moc réda...”“, pani Véra nachazi relaxaci i ve vite, V 27:
,, ...moc dobre se citim v kostele...”*, V 39: , ...rdda c¢tu knizky hlavné s duchovni témati-
kou...“, V 40: ,,...zajdu se podivat za kdmoskou...*, pani Jana J 15: ,,...mame s manzelem
spolecnou zdlibu, péstovini ovoce a zeleniny na nasi zahradé... ", J 17: ,,...0bcas si néco
prectu, pres tu zimu, kdyz je vic casu...”, J 22: ,,...obcas si zajdu na néjaky koncert... ",
J 26: ,,...zahradka, jinak bydlime v domku, takze prace je poradd dost... *, pani Marta M 32:
,.---Ja nevim, kolem chalupy na zahrédce...*, M 33: ,,...mam hodné rdada vnoucata, vodim
je do Skoly, chodi k nam na obéd...tésim se na né, cteme pohddky, hrajem si, z plasteliny

néco délame... .

Zatézova situace piinasi kazdému ¢lovéku novy nahled na zivot, méni se vnimani problé-

mu, zdravi se dostava na prvni pficku v hodnotové orientaci. Stejné tak je tomu i u Zen,

které pecuji o postizené dité — pani Véra V 45: ,,...myslim, Ze jsem se stala silnejsi, bohatsi
0 mordlni hodnoty, neresim malichernosti...”, \V 62: ,,...postizené dité vds zméni...povysi
zdravi na pricku nejvyssi...*, V 78: ,,...je to vira v lidi, jejich dobrotu...*, Zivotni filozofii
pani Véry je V 94: , ...divéra, vira v lidi, to mé ted napadio... “, pani Jana J 29: ,,...ziskala
jsem novy pohled na Zivot...*, J 31: ,, ...tak to potom se vnimd vSechno jinak a prevrdti se
vam ty hodnoty, Ze si vic vaZite zdravi...”*, J 49: ,, ...jsem rdda, Ze ostatni ¢lenové rodiny
nejblizSich...**, pani Marta M 59: ,, ...kdyz je ¢lovék zdravy, tak ty hodnoty jsou jiny, kdyZ je

nemocny, tak si mysli, Ze to tak ma byt, protoze nic jiného nepoznal...*.

Soucasti zivota mnoha lidi je kiest’anska vira, kterd dodava silu, odvahu, je zdrojem pokory

a také svirou a nadgji se 1épe prekonavaji zivotni tézkosti. Ke kiestanské vife se hlasi -
pani Véra V 20: ,, ...my jsme vérici rodina, a to je pro nds velka sila, kterd ¢lovéka drii...",
V 65: ,,...asi se budu opakovat, ale je to vira v Boha...*, V 79: ,, ...smysl Zivota spatiuji

ve vife v Boha, v pomoci druhym lidem, v ldsce a nadéji... “. Pani Jana a pani Marta nejsou
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vétici a nechodi do kostela, jejich Zivotni virou a smyslem Zivota se vSak stala laska, duvé-
ra, nadéje, péce o druhé, rodina, vira v dobro, optimismus — pani Jana J 52: ,,...tak je to
vira v dobro a rodinu...**, J 69: ,,...smyslem je, Ze se mi podarilo dobre vychovat mé ostat-
ni deti, které nebyly postizené, nejvétsim smyslem Zivota je pro mé rodina a spokoje-
nost...“, pani Marta M 61: ,,...nadéje, optimismus, clovék musi vérit, ze to bude lepsi
alepsi...**, M 84: ,,...smyslem je, aby mél clovek pro co Zit, aby mél radost, Ze néco doké-

zal a posunul se dal...*.

7.1.4 Minulost v soudasnosti

Kategorie ,,Minulost v soucasnosti“ vznikla na zakladé informaci, kterym je spolecné
prolinani myslenek, které spojuji minulost se soucasnosti. Obsahem kategorie jsou pocity,
které Zeny prozivaji pii hledani vnitini sily k zajisténi péce. Vypovédi o zptsobu, jak se
Zeny vyrovnavaji se zatézi, jak zat€z zvladaji, ale také jak se vyrovnaly se samotnym fak-

tem, Ze maji postizené ditéte.

Nejdilezitéjsi kody pro vznik kategorie: V 1: zvykani si, V 2: je to napoiad, V 14: oto-
Ceni zady, V 21: hledani, V 22: davod pro¢ jit dal, V 32: to m¢ drzi nad vodou, V 36: po-
sun, V 81: vnitini boj, V82: osvobozeni se, J 1: tizivd vzpominka, J 2: snizeni zatéze, J 3:
trvala zatéz, J 12: vyCerpani, J 18: pomoc myslet pozitivné, J 36: pozitivum, J 47: zkuse-
nosti s vékem, J 63: vlastni sila, J 68: vyznam péce, J 75: pocit zodpovédnosti, J 84: pri-
chod emoci, M 1: je to napotad, M 2: trvala zatéz, M 19: odhodlani, M 34: novi pratelé,
M 41: nové povzbuzeni, M 42: sméfovani k cili, M 44: kladné hodnoceni, M 56: zména

prostiedi, M 79: smysl péce, M 82: odhodlani, M 99: prichod emoci.

Narozeni postizen¢ho ditéte do rodiny je zatéZovou situaci, Zeny musi tento fakt néjakym

zpusobem zpracovat a Vyrovnat se s postiZzenim ditéte - pani Véra V 1. ,,...se situaci jsem

se vyrovnavala spis postupne...“, V' 2. ,, ...tim to nechci zlehcovat, clovek se s takovou veci
nevyrovna nikdy...“, V 14: ,, ...moje rodice se s postizenim vhoucat vyrovnali mnohem hii-
Fe...“, pani Jana J1: ,,...tak to bylo pro mé velice tézké obdobi, moc rdada na to ani nevzpo-
minam...”“, J 3. ,, ...tizi mé to dodnes, samozrejmé, Ze se s tim ¢lovek nemiize nikdy vyrov-
nat...”, pani Marta M 1: ,, ...velmi tézce, s tim se neda vyrovnat...*, M2: ,,...bojujete a je to

tezky, zijete s tim a myslite na to cely Zivot...*.

Velmi dulezity je zptisob zvladani zatéze a zpisob vyrovnani se zatézi, ve svych vypove-

dich Zeny uvadi, jak bojuji a co jim pomaha — pani Véra V 21: ,, ...nechci tim rict, Ze jsem
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V Zivoté nezazila ten pocit bezmoci a vycerpani, ale vidy jsem nasla cestu ven...”, V 22:
,---UZ Jenom kvili téem détem musite jit dal, musite prekonavat prekazky, abyste nalezla
svetlo...“, V 32. ,,...urcité je to vira, chodime pravidelné s détmi do kostela...”, \ 57
., ...Clovek casto potiebuje pOsluchace, ktery dokdze naslouchat, necekd radu ani soud, ale
presto vam pomuze tim, zZe naslouchd...“, V 58. ,, ...rodina, pratelé, vira, ale musite verit
hlavné sama sobé... ",V 59: ,,...pokud mate fungujici rodinu, oporu v manzelovi, neresite
financni problémy, pak se kazda krizova situace lépe zvladne...*, V 81. ,, ...nejvétsi pre-
kazkou pri péci mi bylo vyrovnat se s touto skutecnosti, predevsim jsem se musela vyrovnat

sama se sebou...““.

Pani Jana J 12: ,,...jsou chvilky, kdy clovék se citi unaveny a mysli si, Ze uz to treba dal
nezvladne...*, J 18: ,, ...moje vnoucata, které za nama casto jezdi a obveseluji mé, zbavuji
mé téch horsich mySlenek, které nékdy mivam...“, J 36: ,,...jsem zdravotni sestra, tak jsem
vyuzila téch znalosti, Ze jsem se dokdzala postarat o ty tii malé deti... “, J 47. ,,...mam uz
néjaky vek, mam néjaké zkusenosti, takze uz mam na viechno jiny pohled...**, J 63: ,,...my
to zatim zvladame sami, nevyuzivame Zadné sluzby...*, J 68: ,,...S odstupem casu spatiuji

¢

smysl Zivota v péci o postizenou dceru... *.

Pani Marta M 19: ,,...citim v sobé hodne sily, bojuji a vidycky tomu tak bylo...* M 34:
., ...ziskala jsem spoustu pratel, moznosti, dobrych lidi, kteri opravdu pomahaji, nabidli
nam neco a my jsme toho vyuzili, tim jsem ziskala hodné lidi...", M 41:. ,, ...méla jsem
Z kazdého uspéchu strasnou radost...”, M 42: ,, ...pordd jsme bojovali, aby to bylo lepsi,
aby jednou v zivoté néco dokézal, aby byl sobéstacny, aby si kolem sebe v téch moznostech
mohl udélat...”, M 44: ,,...podle dostupnych informaci by z ného nikdy nebylo to, co je
Zného ted...”, M 56: ,,...musim odejit na vylet nebo jen na dvé hodiny, nékde ke zna-

mym...““, M 79: ,,...nebyla ta prace marna, mame z toho ohromnou radost...**.
Nekteré zeny ptiznavaji, ze pii hledani cesty a zvladani zatézové situace hodné plakaly —
pani Jana J 84: ,,...hodné jsem plakala nad svym osudem...“, pani Marta M 55: ,,...kdyZ

mam opravdu velky stres, tak si poplacu, to opravdu asi pomiize...”*, M 99: ,,...moc jsem se

pro to naplakala...“.

7.1.5 Uvéznéni

Posledni kategorii jsem nazvala ,,Uvéznéni®, protoZe jsou v ni obsaZzeny vSechny stesky

a bolesti pecujicich Zen, jejich problémy a omezeni, se kterymi musi bojovat. CeloZivotni
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péce o postizené dité muze Casto pfindset spolecenskou izolovanost a také znacné pracovni
a profesni omezeni. Matky si také v3imaji jaky vztah méa okoli k jejich postizenym détem,

jak se lidé chovaji, jak reaguiji.

Nejdiilezitéjsi kédy pro vznik kategorie: V 8: hlavni peCovatel, V 13: piezene se mrak,
V 17: projev naklonnosti, V 26: zaneprazdnéna péci, V 29: nesplnéna piani, V 31: omeze-
né moznosti, V 35: okovy, V 36: posun, V 37: opovrzeni, V 38: vylouceni, V 41: omezeni,
V 50: narocnost péce, V 70: srovnani, V 71: specifické potieby, V 84: bez budoucnosti,
V 92: citlivé misto, V 94: nevédomost vefejnosti, J 19: touha po socialnim styku, J 21:
obét’, J 23: nutnost zastoupeni, J 25: hlavni pecovatel, J 30: postesknuti, J 34: izolace, J 35:
nesplnéné prani, J 37: povzdech, J 57: bylo to tézké, J 59: hlavni pecovatel, J 70: bez pro-
fese, J 74: deprese, J 82: zdrZenlivost, J 83: vlastni vézen, J 87: neznalost vetejnosti, M 10:
obavy, M 14: otoCeni zady, M 27: vytiZzena praci, M 28: chybi mi to, M 29: zkusila jsem to,
M 35: neustaly boj, M 37: ztrata profese, M 40: naro¢nost péce, M 65: bez pomoci, M 66:
tézkosti, M 74: ptizpisobeni se, M 86: proti viem, M 95: vycitky, M 96: nepochopenti,
M 96: netaktnost dospélych, M 98: nepfijeti.

Matky jsou hlavnim pecovatelem ve vSech rodinach, ¢asto se citi byt spolecensky izolova-

né. V jejich vypovédich se objevuji stesky, bolesti a pocity prazdnosti, které jsou velmi
silné vazany na druhé strané zodpovédnosti a povinnosti K ditéti — pani Véra V 8: ,, ...péce
o dité je z nejvetsi casti na mne... ", V 13. ,, ...neni to pokazdé jednoduché, moje déti vzhle-
dem k postiZeni nejsou schopné smysluplné hry, takZe se stavd, Ze se vztekaji, jsou vzdoro-
vité, Stipou ostatni déti, takze nékdy z téchto divodii vztahy ochabuji...”*, V 26: ,,...sama
na sebe moc casu nemam, jsou to jen malé okamziky...", \V 33:. ,, ...nékdy musime odejit,
protoze déti svymi hlasitymi zvuky prilis rusi ostatni... ", V 35 ,,...kdyZ tak uvazuji, tak
spolecensky izolovand jste porad... ", \V 38. ,,...nékdy se citite opravdu jak clovek na okraji
spolecnosti... “, V 41. ,, ...pFi détech opravdu moc casu sama pro sebe nemam...“, V 50:
., ...sama dobre vim, Ze jsou situace, kdy neni unosné péci zvladnout...”, V T1: ,,...kdyz
jsem pozddala o oznaceni skrinky obrazkem, protoZe jinak si svoje véci nenajde, bylo mi

sdeleno, Ze je to détinské, a ze se jednd o staciondri a ne Skolni zarizeni...“, V 83: ,, ...péce

je zvelké casti na mné... ", V 84 , ...starosti mi déld, Ze nebudu mit nikdy vnoucata... ",
V 88: ,, ...veskery volny cas vénuji péci o deti a na jiné zajmy mi nezbyva cas... *.

Pani Jana J 23: ,,...kdyZz manzel pohlidd dceru jdu s maminkou na koncert...*, J 25:

.»-..téch volnych chvilek mdm opravdu malo...*, J 32: ,,...vZdycky jsem se snazila...*, J 37:
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..-..nebylo to vzdycky lehké...*, J 57: ,,...ty socialni davky nebyly do osmnécti let, ale moz-
na néjaké byly, ale vidycky nam rekli, Ze ndm maji pomoct rodice, nikdy jsme se nesetkali
s néjakou velkou pomoci od statu...**, J 59: ,, ...vétSinou tu péci zvladam doma... ", J T1:
., ..byla jsem vétsinou na péci sama...”, J 73: ,,...bylo mi tézko, byla jsem odrezand
od okolniho svéta...“, J 74: ,,...vlastné se mi ani nechtélo chodit nikam ven a ukazovat
se...”, J83: ,,...ze zacatku jsem radéeji moc nechodila ven, protoze mezi rodici zdravych

deti jsem se citila Spatné... “, J 86: ,,...stale se vSak lidem vyhybam...*.

Pani Marta M 10: ,,...jd jsem méla o ného spise strach...“, M 14: ,,...8ir§i rodina moc ne-
pomahala...”, M 25: ,, ...méla jsem strach, Ze to neudéla... “, M 40: ,,...jeho zdravotni stav
se lepsil sice po milimetru...kilometr prace a milimetr uspéchu... “, M 65: ,, ...dFive jsem
skoro zddné davky nebrala, do téch jeho osmndcti rokii jsem na tom byla opravdu velmi
Spatné...“, M 66: ,, ...nic nam nechtéli dat, vzdycky rekli mate manzela, ale ten manzel ne-
mohl zajistovat uplné vSechno, to by musel byt v praci od réna do rana...*, M 73:
,.-..kdyby byl zdravy, j& bych za to dala v3echno...*, M 74 ,,...bohuZel, musime s tim Zit,
tak si ten Zivot uzpusobujeme podle jeho zdravotniho stavu...“, M 85: ,, ...drive byl trend
davat postizené deti do ustavii...”, M 86: ,,...musela jsem bojovat od $kolky s mnohymi
problémy, lékari chtéli, abych syna dala do ustavu, Ze moji povinnosti je starat se o zdravé
deti, tim padem jsem neméla narok na rehabilitaci, do sedmi rokii jsem nebrala zadne pe-
nize, dalsi problém byl, kdyz zacal chodit do skoly, socidlni pracovnici chtéli, aby navste-
voval Skolu pro nevidomeé, 70 kilometrii vzdalenou...”*, M 88: ,, ...ucitelé nechteli, aby se

dale vzdélaval... “.

Spolecenské uplatnéni hraje u kazdého clovéka vyznamnou tlohu, kazdy touzi po uznani
druhych, chce se profesné uplatnit a rozvijet. PeCujici matky se musi téchto cili vzdat, jsou

pracovné i profesné omezeny, protoze péce o dité jim zabird vSechen ¢as — pani Véra V 29:

,, ... Urcité je to jakasi relaxace sil, spolecensky styk, moznost videét Zivot z jiné strany...*,
V 30: ,,...kdyz byly déti ve skole, dochazela jsem do materského centra jako dobrovolnice,
moc mé to bavilo...“, V 31. ,, ...asi nejvétsi problém je, Ze u nds nenajdete zaméstnani
na ctyri hodiny nebo jen velmi tezce, pecujici Zeny nemohou pracovat na plny uvazek... ",
pani Jana J 19: ,, ...kdyz jsem méla trileté deti, tak jsem touzila po tom, abych $la mezi lidi,
tak jsem nastoupila do zameéstnani... “, J 21: ,, ...deti byly nemocné, takze jsem musela zii-
stat doma a starat se o né... ", J 34: ,,...moZna, Ze jsem ztratila ten kontakt s okolim, ze

Jjsem treba mohla délat to zaméstnani, na které jsem se pripravovala... ", J 35: ,, ...dost téz-
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ko jsem sndsela, ze jsem délala néjakou skolu...“, J 70: ,, ...hlavné jsem nemohla nastoupit
do zameéstnani a vykondvat svoji profesi, coz mé hlavné v zacatku pripadalo jako velka
prekazka... ”, pani Marta M 28: ,, ...hlavné clovék prijde mezi lidi, popovida si a déla chvili
néco jiného...**, J 29: ,,...ja jsem chvili pracovala v mistni materské skole na zkraceny Uva-
zek, kdyz byl syn ve Skole...**, M 37: ,, ...nemohla jsem chodit do prace, chtéla jsem budovat

kariéru, nebylo mi to umoznéno... “.

Matky jsou velmi citlivé na reakce a postoje okoli k postiZeni svych déti — pani Véra V 17:

., ...manzelova maminka chova se prirozené, bez predsudki...”, V 36: ,,...uz se mnohé
zménilo, mladi lidé pristupuji k postizenym détem mnohem prirozenéji, nez starsi genera-
ce...*, V 37 ,,...jejich pohledy neprestavaji Sokovat, jednou ve viaku mi starsi pan rekl, ze
to mam dobry, protoze to musi byt dobry financni prijem, kdyz mdam dvé postizené deti...,
V 92: ,,...zpocdtku mé negativni reakce okoli hodné zranovala...“, \V 94: ,,...navic si mno-
ho lidi mysli, Ze pobiram pouze penize od statu a nic nedelam ..., pani Jana J 82: ,,...kazdé
matce dela zle, kdyz vidi divné pohledy lidi z okoli, odtazZitost od kocarku...*, J 85:
..---p0 mnoha letech jsem si zvykla a zvyklo si i mé okoli, nyni nds lidé prijimaji mnohem
lépe nez drive...*, J 87: ,,...nékteri lidé jsou zli, mysli si, Ze ztOhO mdme financni uzi-
tek...*, pani Marta M 11: ,, ...sourozenci ho brali normdlné, proc¢ by to nemohl umét jako
oni...”, M 95: , ...setkala jsem se se spoustou vycitavych reakci...”, M 97: ,,...pohledy

hlavné dospélych byly casto neprijemné... “, M 98: , ...déti se mu posmivaly... “.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 65

8 SHRNUTIVYZKUMU

Kvalitativni vyzkum je zalozen na vypovédich respondentd, na jejich pocitech, proZitcich
a vnimani dané situace. Ziskané informace jsou ovlivnény mnoha faktory, jsou to ty infor-
mace, které si jedinci uvédomuji a jsou ochotni je sdélit. Vypovédi jsou casto ovlivnény
Zivotnimi podminkami, fyzickym zdravim a momentalnim psychickym rozpolozenim re-

spondenta. Vnimani situace také ovliviiuje samotny zdravotni stav ditéte.

Kvalitativni vyzkum byl proveden na zakladé zamérného vybéru respondentt, kteti spliio-
vali dand kritéria. Jednalo se o dlouhodobou péci alesponi od narozeni do zletilosti, posti-
zeni ditéte odpovidalo stupni zavislosti III nebo IV, péce byla celodenni a byla provadéna

vV domécim prostiedi.

Vzhledem k velikosti vzorku nelze zobecnit vysledky vyzkumu na celou populaci, ktera by
spliiovala vySe uvedena kritéria. Vysledky v8ak mohou naznadit skutecnosti, které jsou

pro pecujici zeny vyznamné.

Zivot Zen - matek a jejich rodin s postizenym ditétem piedstavuje vysokou miru zatéze.
Snahou diplomové prace bylo porozumét této problematice, zjistit co pe€ujicim Zenam

pomaha, co je trapi, kde berou silu ke zvladnuti tak naro¢né Zivotni situace.

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jak se matky, které pecuji 0 dlouhodob¢ zdravotné postiZzené
dité, vyrovnavaji s touto situaci z hlediska jejich subjektivniho vnimani, poznat jejich Zi-

votni hodnoty, postoje a jejich motivaci.

V souladu se stanovenymi cili byly vytvofeny vyzkumné otazky, které mély dopomoci

k dosazeni vyzkumného zaméru.
0 S jakou zatézi se musi pecujici zena vyrovnavat?
0 Kdo a co pomaha pecujicim zendm v nelehké situaci?
0 Jak zvladaji odlouceni od ditéte a jak vidi jeho budoucnost?
0 Jaké maji peCujici zeny zivotni priority a co je pro n¢ dilezité?
O Zda se citi byt spole¢ensky izolované?

Vzniklé kategorie v sobé& spojuji urcita témata, ktera vyplynula z odpovédi respondentt

a poskytuji nam ur¢ity obraz zkoumané problematiky.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 66

Zachytny bod je velmi dilezity v Zivoté kazdého ¢loveka. Zahrnuje v sob& uzsi i $irsi ro-
dinu, vSechny jeji ¢leny, predev§im manzela, sourozence, prarodice, pratele. Zachycuje
Sirsi socialni styky pecujici zeny s okolnim svétem, podporu lidi se stejnymi problémy
a také podporu formou statni pomoci.

Piedevsim manzel je nejdulezitéjsi oporou pecujici zeny. Zajistuje rodinu finanéné, zajis-
t'uje pomoc spojenou s chodem rodiny, ale také podporuje Zenu pti zvladani vSech tézkych
situaci. Zdravi sourozenci sehravaji v souvislosti s péci velmi vyznamnou ulohu. Svoje
postiZzené sourozence inspiruji k ¢innostem, nedé€laji rozdily, ¢imz je v rAmci moznosti mo-
tivuji k rozvoji psychickych i fyzickych sil. DalSi skupinou jsou prarodice, ktefi se také
snazi s pé¢i pomoci. Vétsinou je to hlidani déti, pomoc s Uklidem, vafenim, ale sehravaji
I vyznamnou ulohu pfi pfedavani lasky svym vnoucattim. Pfes veSkerou socialni oporu uzsi
I $ir$i rodiny, je péce o zdravotné postizené dit¢ z nejvetsi Casti na matce, coz je uvedeno
Vv kategorii uvéznéni. Stejn¢ tak vyrovnani se prarodiCu s postizenim vnoucat neni vzZdy
pozitivni, jak je uvedeno v kategorii minulost v sou¢asnosti.

Dalsi skupinou, ktera tvofi zachytny bod, jsou piatelé. Ti tvofi nejen socialni oporu pecuji-
cim Zenam, ale podili se také na odstranéni pocitu prdzdnoty a socialni izolovanosti. Dtile-

Zity je SirSi sociélni styk s okolim, sousedske vztahy apod. Pro pecujici Zeny je SirSi sociél-

ni styk soucasné zpusobem relaxace a odpo¢inku. Stejné tak i kiestanska vira je zptasobem

odreagovani a uvolnéni, coz je uvedeno v kategorii hlavni pilif.

Nenahraditelnou a velkou oporu poskytuji pecujicim Zenam lidé a rodiny, ktefi maji také

postizené dité a Fesi stejné problémy.

Zachytnym bodem nemalého vyznamu je finan¢ni podpora statu. Jednozna¢né lze konsta-

tovat, Ze je velmi dulezita, presto, pokud matky nemaji finan¢ni zajisténi jest¢ z manzelovy
strany, pak jsou jejich finan¢ni podminky znaéné ztizené. Socialni sluzby nebo nabidky
neziskovych organizaci jsou piekvapivé vyuzivany jen velmi malo. V soucasné dobé je
hodnocena pomoc statu jako dostate¢na ve srovnani s dobou minulou, kdy nebyl poskyto-
van piispévek na péci o osobu zavislou na pomoci jiné fyzické osoby a také s dobou, kdy
déti jesté nepobiraly invalidni diichod z ml&di. V tomto obdobi si musely Zeny se svymi

finanénimi problémy poradit v ramci rodiny.

Z vyzkumu vyplyva, Ze je zna¢ny problém v neetickém a netaktnim ptistupu kompetent-

nich pracovnikd, kdy Zenam bylo doporuc¢ovano dat dité do tstavni péce, kdy jim bylo pfi-
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pominano, Z¢ maji manzela a ten je musi finan¢né =zajistit, ve Skolach narazely
na nepochopeni pii zaélenovani ditéte do normalni tfidy se zdravymi détmi. Tyto problémy
jsou obsazeny v kategorii uvéznéni a v Kategorii stfed pozornosti. Postizené déti jsou dnes
jiz dospélé, proto je tieba zdlraznit, ze vySe popsané problémy se tykaji jest¢ doby
pied rokem 1989 a doby, kdy nebyl ucinny zakon o socialnich sluzbach, ktery obsahuje

piispévek na pééi o osobu zavislou na pomoci jine fyzické osoby.
Zachytny bod l1ze charakterizovat jako jistoty, které pomahaji matce pii zvladani péce.

Sti‘ed pozornosti je kategorie, jejimz obsahem je dité, které stoji v centru pozornosti ves-
kerého déni a vyzaduje celodenni pééi. Zaméfuje se na touhu matek peCovat o svoje déti,
na uspokojovani potieb ditéte, na otazky spojené s ustavni péci, odlouc¢enim matky od dité-

te a otazky sméfujici k budoucnosti postizeného ditéte.

Zeny touzi mit dité a cht&ji se o né starat, coZ je naplnénim smyslu Zivota kazdé matky.
Touha pecovat a mit déti je patrna i presto, Ze je v rodiné postizené dité. Zeny si pieji mit
dalSi potomky a povazuji to za dualezité. Tato touha se potom pozitivn¢ odraZi

I V uspokojovani potieb ditéte. Snazi se mu dat to nejlepsi, jsou ochotny bojovat za ného

v kazdé situaci. Toto je nejvice patrné u déti s télesnym postizenim. Diky individudlni,
kaZzdodenni péc¢i matky, diky rehabilitatnim cvic¢enim, které s nim provadi, se dité jedné
respondentky dokaZe postavit z invalidniho voziku a udélat nékolik kroku. Cely Zivot ho
povzbuzovala a motivovala k lepsim vysledkiim, bojovala za ného ve Skole a nakonec se ji
jeji wsili vyplatilo. Syn vystudoval vysokou $kolu a je na ného prdvem hrda. V této souvis-
losti je tieba uvést, ze matka s nim absolvovala po celych pét let vSechny cesty do Prahy,
doprovézela ho na kazdou piednasku, na kazdou zkousku, ¢ekala na chodbach $koly dlou-
hé hodiny, nez vyuka skon¢i. Sam syn v neformalnim rozhovoru uvedl, Ze mu Skola velmi

zvedla sebevédomi, a Ze by se rad uplatnil v zamé&stnani, coZz se mu zatim nepodatilo.

Ustavni pé¢i matky jednoznaéné odmitaji. Nedokazi si predstavit, Ze by se o dit& staral
nékdo jiny. Uvédomuji si, ze by dité sice m¢lo v astavu stiechu nad hlavou, jidlo a zdra-
votni péci, ale lasku matky a individualni ptistup k jeho potiecbam by tstavni péce nikdy
nenahradila. Jak uz jsem uvedla, predevsim pted rokem 1989 byla ustavni péce Zenam do-
konce doporucovana s tim, Ze je jejich povinnosti starat se 0 zdravé dit€, cozZ je zahrnuto

do kategorie uvéznéni.
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Otazka odlou¢eni matky od ditéte je vnimana velmi bolestné. Jednoznaéné vyplynulo, Ze

nikdo jiny nedokaze pééi zvladnout tak dobte jako Zeny — pecovatelky. Matky dité opousti
jen velmi vyjimecné a na kratkou dobu, ale i v téchto okamzicich jsou mySlenkami stale
s nim. Zajisténi péce sveétuji pouze nejbliz§im ¢lenum rodiny. Spokojenost ditéte je pro né

nadevse, dokonce se mu nékdy snazi zvysenou laskou a pé¢i vyrovnat jeho handicap.

Budoucnost postizeného ditéte je pro rodi¢e no¢ni mirou, je to néco, co si nedokazi pied-

stavit a tyto mys$lenky je velmi trapi. Pfedstava matek, Ze jejich déti budou v ustavni péci
a bude se o n¢ starat nckdo cizi, je pro n¢ velmi bolestiva. Dulezité je také, aby matky zi-

staly co nejdéle zdravé, aby se mohly postarat o svoje postizené déti.

Matka a dité jsou propojeni z divodu potieby celozivotni péce.

Hlavni pilir je kategorii, kterd se zamétfuje na matku postizeného ditéte. Pii zvladani péce
musi byt zeny dostateéné silné a odolné, a to jak fyzicky, tak i psychicky, aby dovedly zaté-
Zovou situaci zvladnout. Hlavni pilif v sobé obsahuje nacerpani novych sil, tj. formy odpo-

¢inku a relaxace, zjmy a konicky pecujicich zen, dale zahrnuje hodnotovou orientaci

a otadzku vyznamu viry.

Zajmy, relaxace a odpodinek jsou nesmirné dilezité k nacerpani novych sil, pfesto u pecu-

jicich Zen je nachazime jen v minimalni mife. Vé&tSinou jsou zaneprazdnéné péci do takové
miry, Ze jim na z4jmy a relaxaci nezbyvéa cas. Diky této Casové zaneprazdnénosti si
ve svém zivoté zadny zdjem nestihly vybudovat nebo ani nechtély. Péce se pro n¢ stala
prvofada a na sebe pti ni mysli jen velmi malo. SnaZi se tak ¢asto zvySenou péci nahradit
svym détem omezeni, které vyplyva z jejich postizeni. K zajmim pecujicich Zen patii akti-
vity spojené s ¢innosti déti nebo préace na zahradce a prace okolo domacnosti. Relaxuji ob-
¢asné na vyletech, ¢etbou knihy, navstévou kamaradky. Urcitou relaxaci muze byt i1 kies-

tanska vira, které se vénuji Samostatn¢.

Otazku kiestanské viry nelze opomijet, ma své nezastupitelné misto a provazi lidstvo

od pradavna. Dodava nadgji a silu, uz jen z tohoto ditvodu je dilezita. Jeden respondent je
vétici, chodi do kostela i se svymi détmi. Vira je povaZzovana za nesmirn¢ duleZitou, laska
k Bohu hraje vyznamnou Ulohu. Ostatni respondenti, i kdyZ nechodi do kostela, maji vlast-
ni Zivotni viru, ktera jim dodava nadéji. Pravé nadéje je pro ¢lovéka vyznamna, otevira
budoucnost, ktera pfinasi vzdy néco dobrého. Zivotni virou a smyslem Zivota pe¢ujicich

Zen je laska, daveéra, péce o druhé, rodina a dobro.
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Minulost v soucasnosti v sob¢é odrazi prozitky a myslenky, které jsou spojeny s minulosti
a prolinaji se do soucasnosti. Obsahem kategorie jsou pocity, které Zeny prozivaji pfi hle-
dani vnitini sily k zajisténi péce. Zpusob, jak se Zeny vyrovnavaji se zatézi, jak zatéz zvla-
daji, ale také jak se vyrovnaly se samotnym faktem, ze maji postizené ditéte.

Se skute¢nosti tykajici se postizeni ditéte se nemohou Zeny vyrovnat dodnes. Nerady

vzpominaji na dobu, kdy se o diagndze svého ditéte dozvédeély. Tato doba je pro né nejvice
bolestna, je spojena s piijmutim Sokujici skute¢nosti, coZ je nesmirna psychicka zatéz. Ze-
Ny Nejsou na tuto situaci piipraveny a museji se s ni n&jakym ptijatelnym zptisobem vyrov-

nat. Snazi se tento fakt postupné piijmout, ale smiftit se s nim nedokazi nikdy v Zivote.

Diilezité je zjistit, jak Zeny zvladaji zaté a jak se s ni vyrovnavaji. Cas je nejlepsi lékat,

proto lze konstatovat, Ze s odstupem Casu zZeny zatéz zvladaji 1épe. V jejich zivoté je vSak
hodn¢ situaci, kdy se citi bezmocné, ale vzdy nachazi cestu ven. Motorem v téchto situa-
cich je postizené dité, které potiecbuje celodenni péc¢i matky. DileZitou ulohu sehrala
i socialni opora. Zeny maji také potiebu vypovidat se nékomu, kdo je schopen naslouchat,
ale nesoudi je. Muze to byt nékdo z rodiny, kamaradka, ale v tomto sméru muze sehrat
vyznamnou Ulohu i vira v Boha. Déle se musi Zeny pfi zvladani zatéZe vyrovnat samy se
sebou, se svym vnitinim ja. V tomto sméru jsou duleziti také ostatni ¢lenove rodiny,
zejména vnoucata, ktera tvofi pro Zeny novou generaci, jakési pokracovani rodu, které u
postizenych déti neni moZné. V neposledni fadé sehravaji vyznamnou Glohu Zivotni zkuSe-

nosti, které Zenam pomahaji zatéz 1épe piekonat.

Pii zvladani péce neni prekvapivé vyuzivano zadnych socialnich sluzeb, pouze zdravotni
péce. Je viak velmi dulezité finan¢ni zajisténi, a to nejen z hlediska uspokojovani zaklad-
nich potieb, ale také z hlediska psychické pohody. Jak jiz bylo feceno, bez finan¢ni podpo-

ry manZzela je socialni situace rodiny velmi ztiZzena.

Sezndmeni s novymi lidmi mize prispét také k lepSimu vyrovnani se zatézi. Tito lidé se
snazi pomoci, podili se na sdileni zatéZe a jsou zdrojem potiebnych informaci. Clovék tak
ziskava nejen nové pratele, ale i novy pohled na svét a na vnimani svého problému. DalSim
zdrojem sily pti preklenuti zatéze jsou i malé pokroky a tispéchy déti v rdmci jejich moz-
nosti. Pomocnikem pii zvladani zatéze je také plac, ktery Zenam pomahd v tézkostech

a poskytne jim emocionalni uvolnéni a o¢iSténi.
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Uvéznéni je posledni kategorii, ktera v sobé nese stesky, omezeni a problémy, které musi
pecujici zeny fesit. Obsahuje otazky spolecenské izolovanosti pecujicich zen, jejich pra-
covni a profesni omezeni. V neposledni fad¢ se také dotyka postoju a reakci lidi z okoli
K postizeni jejich déti. Nazev uvéznéni je typicky, protoZe zahrnuje vSechna trapeni a bo-

lesti, se kterymi se musi Zeny pii pé€i vyrovnavat.

Spolecenskd izolovanost pecujicich zen je wurcit€é problémem celospolecenskym.

V nékterych piipadech se Zeny citi byt spoleensky izolované, dokonce se nékdy citi byt
na okraji spole¢nosti. Jejich izolovanost prohlubuje fakt, Ze péce je pfevazné na nich. Vy-
znamnym zpusobem jim sice pomaha rodina, pfesto jsou hlavnimi pecovateli pravé matky.
Vzhledem Kk tomu, Ze se jedna o péci celodenni, tak maji jen velmi malo moZnosti vénovat
se samy sobé a byt ve vétsim styku s okolnim svétem. Na druhé strané, pokud maji chvilku
pro sebe, tak je svazuji myslenky na dité, které jsou neustalé a vtiravé. Spolecenskou izolo-
vanost prohlubuje i samotné postizeni ditéte. Matky ¢asto nemohou jit s ditétem na mista,
kde jejich postizeni pisobi problémy a tim se jesté vice izoluji. Maji o dité neustaly strach,
aby se mu néco nestalo. Pocit spole¢enské izolovanosti vyvolava i otazka finan¢niho zajis-

téni. Zeny jsou vlastné po cely Zivot zavislé na pomoci statu, manzela a rodiny.

Narazi na nepochopeni okoli a Casto i ha nepochopeni samotnych profesionalnich pracov-
niky, ktefi diky netaktnosti a neposkytnuti podpory vyvolavaji pocit bezmoci, pocit vycle-
néni od majority. Mnohdy se od okoli izoluji i samotné Zeny. Diky jejich pocitim selhani
a studu vychazi s postizenym ditétem z domu jen velmi malo, vyhybaji se lidem, jejich

pohledim a komunikaci. Mezi rodi¢i zdravych déti se citi Spatné.

Pracovni a profesni omezeni ptispiva také ke spolecenské izolovanosti peCujicich zen. Spo-

leCenské uplatnéni hraje u kazdého ¢loveéka vyznamnou tlohu, kazdy touzi po uznani dru-
hych, chce se profesné uplatnit a rozvijet. Pecujici matky se musi téchto cili vzdat, jsou
omezeny, protoze péée o dité jim zabira viechen ¢as. Casto se pokusi nastoupit kratkodobé
do zaméstnani, bohuZel se musi prace brzy vzdat, a to z divodu nutnosti péce. Pokud pra-
cuji, tak je to pouze v dob¢, kdy jejich déti jsou ve Skole, ale i to je problém, protoze déti
jsou ¢asto nemocné, takZze nakonec museji zaméstnani opustit. BohuZel, na trhu préce je
problém najit zaméstnani na sniZzeny uvazek, ktery by umoznoval Zenam pracovat. Jako
velkou piekazku lze spatfovat, Ze vystudovaly Skolu a potom se piipravovaly na vykon
urcité profese, touzily se v ni uplatnit, ale nakonec se musely vSeho vzdat. S odstupem ¢asu

vSak Zeny ni¢eho nelituji a vSechno by udélaly stejné.
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Reakce a postoje okoli jsou velmi citlivou otdzkou, dovedou matky velmi zranovat. Pie-

vazné starsi generace pristupuje k postiZzeni necitlivé. Domniva se, Ze matky pé¢i vykona-
vaji pouze z divoda finan¢niho zajisténi od statu, jinak Ze se vlastné nejedna o Zadnou
tézkou praci, jsou doma a nic nedélaji. Malé déti se ¢asto z nevédomosti postizeni posmi-
vaji. Lze konstatovat, Ze mladSi generace pfistupuje k postizeni daleko piirozenéji
a bez predsudkti. Negativni reakce samoziejmé matky trapi, vyrovnavaji se s nimi teprve

Casem, kdy si ony 1 okoli na postizeni ditéte zvykly.

8.1 Vyznam, propojeni a ovliviiovani kategorii

Jak jednotlivé kategorie vznikaly, tak postupné dostavaly jasnéj$i obrysy a nabyvaly
na svém vyznamu. Jejich obsah a vyznam lze také charakterizovat jinym zptsobem, jak je
uvedeno v tabulce 3. Zachytny bod tvofi jistoty, které matce pomahaji zvladnout péci.
Hlavni pilif a stfed pozornosti jsou kategorie propojené, protoze matka a dit€ jsou spolu
celozivotné spojeny diky nutnosti poskytovani péce. Minulost v souéasnosti 1ze charakteri-
zovat jako pfijmuti, kdy matka pfijima roli peCovatelky a postupné se vyrovnava se zatezi.
Kategorie uvéznéni je bariérou, ktera matky izoluje, a to diky bolestem a omezenim, které
prinési.

Jednotlivé kategorie jsou navzajem propojeny a ovliviiuji se. Muze jit o pozitivni ¢i nega-
tivni propojeni a ovliviiovani.

Zachytny bod ve formé jistot pozitivnim zptsobem ovliviiuje vSechny ostatni kategorie,

vvvvvv

Kategorie minulost v soucasnosti je vnimana jako pozitivni pfiijeti role pecovatelky a je

charakterizovéna pozitivnim vyrovnanim se zatézi. Z tohoto divodu také pozitivné ovliv-
nuje kategorii hlavni pilif, stfed pozornosti, ale ptsobi kladn¢ i na kategorii uvéznéni, které

se stava vice snesitelné.

Kategorie hlavni pili v sobé zahrnuje zajmy a odpocinek, ale také hodnotovou orientaci
matky. Diky dostatecnému odpocinku a relaxaci a pozitivni hodnotové orientaci matek
prispiva ke kladnému ovlivnéni kategorie stied pozornosti, minulost Vv soucasnosti

a uvéznéni.
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Kategorie stfed pozornosti vV sobé zahrnuje dité, jeho postizeni a s tim spojena omezeni. Je

pilif je predevsim motivaci, ktera vede k uspokojovani potieb ditéte.

Protipolem je kategorie uvéznéni, kterou charakterizuji bariéry, kterym musi pecujici mat-
ka v Zivot¢ Celit. Tato kategoric negativné ovliviiuje kategorii minulost v soucasnosti, kdy
matka hafe pfijima roli pecovatelky a hlife se vyrovnava se zatézi. Negativné plsobi
na hlavni pilit, tedy na vnimani zatéze samotnou matkou. Z diivodu propojeni piisobi také

negativné na kategorii stfed pozornosti, kterou charakterizuje samotné dit¢.

JISTOTY

ZACHYTNY BOD Zachytnym bodem jsou jistoty, které

matce pomahaji pii zvladani péce.

PROPOJENI
AT Matka a dité jsou propojeni z divodu
STRED POZORNOSTI potieby celozivotni péce.

PRIJMUTI

MINULOST V SOUCASNOSTI Matka pfijima roli pecovatelky a po-

stupné€ se vyrovnava se zatézi.

UVEZNENI Bariérou se matce stavaji jeji bolesti
a omezeni, které ji péce prinasi.

Tab. 3. Vyznam kategorii.
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8.2 Doporuceni pro praxi

- Informovanost cel¢ vefejnosti o problematice matek, které dlouhodobé pecuji
0 zdravotné postizené dit¢.

- Zaméfeni odbornikd na pecujici matky, aby dokazaly 1épe zvladat nelehkou Zivotni

v

situaci; zaméfeni na osobni a citlivéjsi pristup profesionalnich pracovnika.

- Zajisténi ucinné a dostate¢né pomoci ze strany spole¢nosti, prosazovani a zaméfeni
socialni politiky statu k pecujicim zenam.
- Zména pohledu pecujici zeny ve vztahu ke svym problémim i k sobé samotné,

ukazani moznosti lepSiho zvladani situace.

- Poukézat na dilezitost fungujici rodiny a rodinnych vazeb, diilezitost socialni opory

v souvislosti s lepSim zvladanim krizovych situaci.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 74

ZAVER

Hlavnim pilitem Vv rodinach s postizenym ditétem Se stava matka, ktera na sebe piebira
veSkerou zatéz a mnohdy i odpovédnost za zvladnuti péce o dité. V diplomové praci se
zamé&fuji na matky, které pecuji dlouhodobé 0 zdravotné postizené dité, na jejich subjektiv-
ni vnimani zatézové situace a na jejich motivaci k péc¢i. Zajimala jsem se o Zivotni hodnoty
matek, jejich zajmy a odpocinek, 0 socialni oporu, také to byly otdzky spolecenské izolo-

vanosti, otazky budoucnosti postizenych déti, dale postoje a reakce okoli na postiZeni.

Empiricky vyzkum ukazal na dilezitost rodiny a jeji socialni opory. Rodina se stava nejda-
lezit€j$im mistem pfi FeSeni vSech krizovych situaci, pfi zvladani zatéze, mistem fyzické
i psychické podpory. Rodina je také nenahraditelnym mistem pro postizené dit¢, které po-
tiebuje individualni péci, emocionalni podporu a lasku nejblizSich.

Pecujici zeny jen velmi malo relaxuji a odpoc€ivaji, nemaji téméf zadné zajmy a konicky.
Jejich poslanim a smyslem Zivota se stala péCe o postizené dité. S ditétem travi veSkery
volny ¢as, proto by urcité¢ ptivitaly vice moznosti ke spoleCnym setkanim a aktivitdm

s rodinami, které maji stejné probléemy.

Zeny se citi byt spoleéensky izolované, i kdyz ¢asem se jejich pocity izolovanosti zmirtiuji.
Casto samy védomé omezuji socialni styk, stydi se, je jim v prostiedi, kde jsou zdravé déti
nepiijemné. Chybi jim pracovni uplatnéni, které piedstavuje vyznamnou slozku socidlniho

styku a také slozku, ktera ma vyznam v sebehodnoceni.

Casto pocity izolovanosti umociiuji reakce a postoje okoli k postiZeni, které jsou neade-
kvatni a netaktni. MladSi generace pfistupuje k postizeni mnohem ptirozenéji, nez dospéli.
To souvisi i s trendem, ktery byl v minulosti prosazovan, ze postizené dit¢ patii do tstavni
péce. Jak vSak samy matky potvrzuji, sebelepsi Gistavni zafizeni nemiize nahradit domov
a individualni péc¢i matky.

Respondenti zajistuji péci o dit€¢ dlouhodobé, proto mohou s odstupem ¢asu pomoc statu
lépe posoudit. Z vyzkumu vyplynulo, Ze finan¢ni pomoc statu se vyrazné zlepsila, a to
zejména diky pfispévku na péci o osobu, kterd je zévisla na péci jiné fyzické osoby.
Ke zlepSeni doSlo ivoblasti dichodového zabezpeceni dlouhodobé pecujicich Zen

z hlediska vyhodnéjsiho vypoctu starobniho diichodu.
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Soucasti empirického vyzkumu je i ¢ast teoreticka, kterd vychazi z odborné literatury
a platnych zakonti. Snazi se o definovani pojmut a vysvétleni vsech souvislosti z hlediska
odborneho.

Vyzkum se snazi poodhalit nazory, pocity a postoje pecujicich matek, zjistit co je pro né
obrazu o Zivoté matek dlouhodobé pecujicich o zdravotné postizené dité a také k lepSimu
nahliZeni vefejnosti na tuto problematiku. Péce o postizené dité je zatéZzovou situaci a jak
samy Zeny uvadi, snaZi se postupné piijmout fakt postizeni svého ditéte, ale smifit se s nim

nedokazi nikdy v zivotg.
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SEZNAM PRILOH

P1:  Rozhovor - respondent 1 — pani Véra
P 1l:  Volny text - respondent 1 — pani Véra
P I11: Polostrukturovany rozhovor

P 1V: Psani volného textu

P V: Souhlas s rozhovorem a psanim volného textu



PRILOHA P |: ROZHOVOR - RESPONDENT 1 - PANi VERA

1. Jak jste se vyrovnala s faktem, 7e madte postizené dité?

V 1: No, se situaci jsem se vyrovnavala spi§ postupné (ZVYKANI SI),

V 2: 1 kdyZ tim to nechci zlehCovat, Clovék se s takovou véci nevyrovna poiadné nikdy

(JE TO NAPORAD).

V 3: Nam se narodilo zdravé dit€, alespon ze zacatku se to tak jevilo. Nejdiive 1ékati fikali,
ze je jen opozdény ve vyvoji, a Ze vSechno ¢asem dozene. Dlouho neumél sedét, dlouho
neumél chodit, tak jsme snim cvicili podle rad 1ékate, chodili na vselijaka vysetfeni

(NADEJE).

V 4: To vite, mate déti, tak musite bojovat a Zene vas to kupfedu (SNAHA).

V 5: Do roku se ndm narodilo druh¢ dité, vzdycky jsme chtéli mit vice déti (TOUHA),

V 6: ale to jsme zatim netusili, ze diagnoza obou déti bude tak désivda (NEVEDOMOST).

2. Jakym zpiisobem Vam pomahd partner a je pro Vas jeho pomoc diileZita?

V 7: No, tak to si nedoké&Zu predstavit, Ze bych na viechno mé&la byt sama (BEZ NEJ TO
NEJDE).

BB péce o dati je z nejvatsi Casti na mng (HLAVNI PECOVATEL),

V 9: ale uZ jen jeho pfitomnost mi dava pocit jistoty a bezpeci, bez néj by to bylo o hodné

horsi (POCIT TEPLA).
V 10; Vétsinu ¢asu travi v zaméstnani (FINANCNI ZABEZPECENI),

V 11: opravujeme stale jesté dum, kdyz jedeme na vylet tak viechno zajisti a zorganizuje,

3. Jakym zpusobem se podili sourozenci na péci a spatiujete v tom néjaky smysl?

(Tato otazka nebyla poloZena. Oba sourozenci jsou zdravotné postiZeni.)

4. Jak byste charakterizovala pomoc SirSi rodiny?

V 12: No, tak ta je pro mé hodn¢ dtilezita. Mam sourozence, ktefi maji také déti a s nimi se

navzajem navstévujeme (SOCIALNI KONTAKT),



- i kdyZ to neni také pokazdé jednoduché. Moje déti vzhledem k postiZzeni nejsou
schopné smysluplné hry, takZe se stavd, Ze se vztekaji, jsou vzdorovité, Stipou ostatni déti,
takze n€kdy z téchto diivodu vztahy ochabuji, déti si s nimi nechtéji hrat, ale pak se to

srovna (PREZENE SE MRAK).

V 14: Celkov¢ si nemizu stézovat. Moje rodic¢e se s postizenim vnoucat vyrovnali mno-

hem hiite (OTOCENI ZADY)

V 15: nez rodi¢e manzela, v téch mam velkou oporu, hlavné manzelova maminka, bez té
by to bylo tézké. Babicka tieba fekne, pojd” mi pomoct s umytim brambor a j& vidim, jak
jsou rady. Je to néco jiného, nez kdyz jim to feknu ja (POMOCNA RUKA).

5. Na koho z rodiny se nejcastéji obracite s prosbou o pomoc?

V 16: Rozhodn¢ je to manzelova maminka. Uz kdyz byly déti malé, vatila, pomohla mi
s détmi, pohlidala je (POMOC).

WA Vidite, Ze se k nim chova prirozeng, bez piedsudkii (PROJEV NAKLONOST).
V/ 18: Mam blizko i sestru, ale ta babi¢ka je asi nejlepsi (VSICHNI NEJSOU STEJNI).

6. Citite v sama v sobé dostatek sily k zajisténi péce a bylo tomu vidy tak?

V 19: Vite, kdyZ se divate jakymi malichernostmi se lidé zabyvaji a nedokazou se s nimi
vyrovnat, to je asi ta dnesni doba, tak si myslim, Ze nemaji v sobé zadnou vnitini silu, zad-
né presvédéeni, jenom takovou prazdnotu. Zivot kazdého Elovéka je nastaven tak, Ze jed-
nou piijde slunicko, jednou mrak, a to at mate déti zdravé, nemocné ¢i zadné

(POZITIVNI NAHLED).

V 20: My jsme véfici rodina a to je pro nas velka sila, ktera Glovéka drzi (JSEM VERICI).
V 21: Nechci tim fict, Zze jsem v Zivoté nezazila ten pocit bezmoci a vyCerpani, ale vzdy

jsem nasla cestu ven (HLEDANI),

V 22: uz jenom kvili t¢ém détem musite jit dal, musite pfekonavat prekazky, abyste nalezla

svétlo (DUVOD PROC JIiT DAL).

7. Napomahaji Vam k obnové sil néjaké Vase zaliby, a které to jsou?

V 23! Nedélam nic vyjimeéného, rada étu (POTREBA VYPNOUT),



V 24: snazim se denn¢ chodit s détmi do lesa se psem, tam si odpocinu a vim, ze i détem to
prosp&je, protoze se celkové malo hybaji a jakykoliv pohyb vice ménd odmitaji (VSE
PRO DETI).

V/ 25: Jezdime také obéas na vylety, ty mam moc rada (POTREBA USPOKOJENI).
- Sama na sebe moc asu nemam, jsou to jen malé okamziky (ZANEPRAZDNENA
PECI).

M 27: Moc dobie se citim v kostele, to je nesmirna sila, ktera vas naplnuje a posunuje vase

védomi dal (DUSEVNI RELAX).

8. 'V Cem si myslite, Ze by mohlo zaméstnani pomoci pecujici Zené?

- No, vzhledem k tomu, Ze jsem cely Zivot s détmi doma, tak to nedokazu piesn¢ po-
soudit (STIZNOST).

- Urcité je to jakasi relaxace sil, spoleensky styk, moznost vidét Zivot z jiné strany
(NESPLNENA PRANI).

- Kdyz byly déti ve Skole, dochazela jsem do matefského centra jako dobrovolnice.
Moc mé to bavilo (BYT UZITECNA).

- Asi nejveEtsi problém je, Ze u nas nenajdete zamé&stnani na Ctyii hodiny nebo jen vel-

mi t&Zce. PeGujici Zeny nemohou pracovat na plny ivazek (OMEZENE MOZNOSTI).

9. Co Vam pomdaha abyste se necitila spolecensky izolovand?

V 32: Ur¢ité je to vira, chodime pravideln& i détmi do kostela, d&ti se tam t&3i (TO ME
DRZI NAD VODOU),

- i kdyZz n¢kdy musime odejit, protoZze svymi hlasitymi zvuky piili§ rusi ostatni
(REALITA).

V 34: Pak jsou to letni tabory pro stejné postizené déti (STEJNE PROBLEMY),
BB aic stejng, kdyz tak uvazuiji, tak spoleensky izolované jste poiad (OKOVY),

- i kdyZ uz se mnohé zménilo. Mladi lidé pfistupuji k postizenym détem mnohem pfi-

rozenéji, nez starsi generace (POSUN).



- Jejich pohledy vas nepiestavaji Sokovat. Jednou ve vlaku mi star§i pan fekl, ze to
mam dobry, protoZze to musi byt dobry finan¢ni piijem, kdyZ mam dvé postizené déti
(OPOVRZENI).

- Nékdy se citite opravdu jak ¢lovék na okraji spole¢nosti (VYLOUCENI).

10. Co nejradéji délate ve volném cCase, kdy? momentalné nepecujete o dité?

V/ 39: Ja rada ¢tu knizky, hlavné s duchovni tématikou (UNIK Z REALITY).
V/ 40: Taky zajdu, se zajdu vypovidat za kamoskou (ODREAGOVANI),
- ale pii détech opravdu moc ¢asu sama pro sebe nemam (OMEZENI).

11. MiiZete ¥ici, Ze jste péci o dité néco ziskala a naopak néco ztratila?

V 42: O ztratach viibec neuvazuji, ur€ité kazdy rodi¢ ma své sny, co jeho déti, ¢eho dosah-

nou, jake budou, aZ vyrostou (SNY).

V 43: Jediné snad co mé mrzi, Ze nebudu mit vnoucata, to je jedina ztrita (ZTRATA

POKOLENI).

- No a ziskala jsem dvé déti, které jsem chtéla, i kdyz osud to naplanoval trochu jinak
(STESKY).

V 45: Myslim, ze jsem se stala silngjsi, bohatsi o moralni hodnoty, nefesim malichernosti

(POSUN V HODNOTACH).

12. Da se ¥ici, Ze by Vam bylo oporou a motivaci Vase dité a pro¢?

V 46: Oporou a motivaci je kazdé matce dité, myslim, ze neni rozhodujici, zda je zdravé ¢i
nemocné. Dité to je hnaci motor, ale zaroveii je to vase zZivotni opora, vite, ze vas potiebu-

je, a to tvoii jednotu (HNACI MOTOR).

V 47: Spis si nékdy kladu otazku, o koho se déti budou opirat, aZz tady s manzelem nebu-
deme nebo nebudeme mit dostatek sil (STRACH Z BUDOUCNOST]I).

13. Prod jste nevolila u svého ditéte ustavni péci?

V 48: To vSechno vyplynulo tak né&jak ze zivota. Narodi se Vam dité, o které se starate,
jezdite s nim po doktorech, cviéite s nim, aby se dobie vyvijelo a v okamziku az vam fek-

nou jeho diagnoézu, tak se ho vzdate, to n&jak dobie nejde (TOUHA PECOVAT).



V 49: O ustavni péci jsme s manzelem nikdy neuvazovali, podminky pro péci jsme méli

piiznivé (PRIZNIVE PODMINKY).

- Neodsuzuji vsak nikoho, kdo se pro tuto alternativu rozhodne, sama dobie vim, ze

jsou situace, kdy neni tnosné pééi zvladnout (NAROCNOST PECE).

14. Jak vnimadte delsi odlouceni od ditéte?

V 51: Ani nevim, nikdy jsem nebyla déle od déti odlou¢ena (PERMANENTNOST
PECE).
V 52: Asi jako kazda matka, chvilku jste rada, Ze mate ¢as pro sebe, ale pak zaénete pie-

myslet, co déti, zatne se vam styskat. Myslim si, Ze to funguje stejné¢ u vSech matek

(OBAVY).

15. Kdo je Vam nejvétsi oporou v péci o dité a proc¢?

V 53: Jsou to vSichni lidé okolo mé&, manzel, rodina, pan faraf, znami. Co se tyk& pomaoci
tak je to ur¢ité manzelova maminka (TI, CO ME MAJIi RADI).

V 54: a co se tyka dusevni opory, tak je to vira a kamaradka, ktera mé¢ vzdycky vyslechne
a nesoudi (DUSEVNI POMOC).

16. Komu se nejcastéji svéiujete v tizivé Zivotni situaci a proc¢?

V/ 55: To zéaleZi od situace, nejlépe se vypovidate kamaradce a Bohu (DUSEVNI
POMOC),

V 56: manzel a babicka jsou oporou, ale nedokazi tolik naslouchat (FYZICKA POMOC).
V 57: Ono totiZ ¢lovek, Casto potiebujete posluchace, ktery dokaze naslouchat, necekate

radu ani soud, ale pfesto vam pomize tim, Ze naslouchd (POTREBA VYPOVIDAT SE).

17. Jak zvladate stres a krizoveé situace, co Vam nejvice pomaha?

V 58: No, tak to je kombinace vSeho o ¢em jsme doposud mluvili. Rodina, piatelé, vira, ale

musite véfit hlavné sama sobé (VIRA V SEBE).

V 59: Pokud mate fungujici rodinu, oporu v manZzelovi, nefesite financni problémy, pak se

kazda krizova situace lépe zvladne (IDEALNI STAV).

V 60: Nékteré zeny mi Casto tikaji, jak to mizes zvladnout, ja bych se zblaznila, ja bych to

nedokazala. Pokud méte vili Zit a véfit, tak zvladnete vechno (PRESVEDCENI).



18. Zménila néjakym zpiisobem péce vnimani hodnot zdravi a Zivota?

V 61: Urcite. Tak jak v Zivoté ¢loveék zraje, vyviji se, dostava se do ruznych situaci, tak se

vyviji i vnimani hodnot (POSUN V HODNOTACH).

V 62: Postizené dit€¢ vas zméni, nefeSite malichernosti, povysSite zdravi na pricku nejvyssi

(HIEARCHIE HODNOT),

V 63: i kdyZ samotné zdravi, jak vidime kolem sebe, nemusi lidem piinaset §tésti (VEDET

CO JE DULEZITE).

19. Jaka je Vase zZivotni filozofie?

V 64: Duvéra, vira v lidi, to mé ted” napadlo (VNITRNI SiLA).

vvvvvv

V/ 65: Asi se budu opakovat, ale vira v Boha (VIRA),
V 66: ktera vam poskytne klid do duse a piinese pokoru (POKORA)

V 67: a také fungujici rodina, protoze kazdy ¢lovék touzi po nékom blizkém, ktery ho ché-
pe a ma ho jen pro sebe (JISTOTY).

21. Hraje ve VaSem Zivoté néjakou ulohu vira?

(Tato otazka nebyla poloZena. Byla jiz zodpovézena)

22. Jaké pobirdte socialni davky ted’ a piipadné jaké jste pobirala diive?

V 68: Ob¢ déti jsou zbaveny zplsobilosti k pravnim ukonim, jsem ustanovena jako jejich
opatrovnik. Obé déti pobiraji piispévek na pééi o osobu zavislou III stupné a ted’, protozZe
jsou starsi 18 let, pobiraji invalidni diichod (POMOC STATU).

23. Které socidlni sluzby vyuZivdte a proc¢?

V 69: Obé déti navitévuji specialni $kolu, kde je jim vénovana maximalni péce (KLADNE
HODNOCENI).

- Star8i syn jiz Skolu nenavstévuje, ale tfikrat tydné jej vozim do denniho stacionafe.
Nejdtive jsem byla zasko¢ena rozsahem péce, protoze ve srovnani se specialni Skolou se

jim vénuji podstatné méné, méné reflektuji na jeho potieby (SROVNANI).



- KdyZ jsem napiiklad pozadala o oznaceni skiifiky obrazkem, protoze jinak si svoje
véci nenajde, bylo mi sdéleno, ze je to détinské, a ze se jedna o stacionat ne Skolni zafizeni.

Mnohé bych tam zménila, ale synovi se tam libi (SPECIFICKE POTREBY).

24. Jevi se Vam pomoc a podpora statu dostateénd a proc¢?

V 72: S finan¢ni podporou jsem spokojend, diky pfispévku na péci o osobu zavislou se
finanéni zajisténi zlepsilo (ZLEPSENT).
V 73: Je to také tim, Ze manzel pracuje a nejsem zavisla pouze na pomoci statu (JINE

ZDROJE).

V 74: Ted kdyz déti zacaly pobirat i invalidni dichod, je naSe finan¢ni situace dobra
(ZLEPSENI).

25. Maji pro Vs néjaky viznam neziskové organizace a vyuZivate jejich sluzby?

V 75: Pomoc neziskovych organizaci nevyuzivdm, proto nejsem schopna to ani posoudit
(BEZ VYUZITI).

26. Co Vas Vv Zivoté nejvice trapi a pro¢?

MV 76: Spatné mezilidské vztahy. Mam rada lidi a vzdycky mé zasko&i podlost, nepravost,

pomluvy, zavist (POTREBA HODNOT).

V 77: Vzhledem k détem, tak to myslim na to, co s nimi bude, aZ tady nebudu, kdo se o n¢
postara, to mé trapi (BUDOUCNOST).

27. Co Vam v Zivoté pitsobi nejvétsi radost a pro¢?

V781 Mozna paradoxn¢ vzhledem k ptedchozi odpovédi, ale je to vira v lidi, jejich dobro-
tu, lasku a pochopeni (BLIZKOST CLOVEKA).



PRILOHA PII: VOLNY TEXT - RESPONDENT 1 - PANi VERA

1. V fem spatiujete smysl zivota?

V 79: Smysl Zivota spatfuji ve vife v Boha, v pomoci druhym lidem, v lasce a nad¢ji
(KRESTANSTVI).

M/ 80: To mi pomaha a dava silu pii pééi o déti (DULEZITA OPORA).

2. S jakymi pitekaikami jste se musela pii péci vyrovndvat?

V 81: Nejveétsi prekazkou pii péci o postizené déti mi bylo vyrovnat se s touto skute¢nosti.

Piedevsim jsem se musela vyrovnat sama se sebou (VNITRNI BOJ),

V 82: pak uz mate vice sily bojovat s prekazkami na Gfadech, nepfijemnymi pohledy lidi
z okoli (OSVOBOZENI SE).

WBBBI rece jc z velké casti na mng (HLAVNI PECOVATEL),
- starosti mi d¢la, Ze nebudu mit nikdy vnoucata (BEZ BUDOUCNOST]I).

3. Co piispélo k vyrovnani se s vzniklou zivotni situaci?

V/ 85: K vyrovnani se s vzniklou Zivotni situaci mi pomohla vira (KRESTANSTVI),

V/ 86: kontakt s rodi¢i stejné postizenych déti a piatel (STEJNE PROBLEMY),

V 87: pomoc rodiny (NEJBLIZSI).

- Veskery volny cas vénuji péci o déti a na jiné konicky, zdjmy mi nezbyva cas
(PLNE VYTIZENI).

4, Jak byste zajistila péc&i o dité, kdybyste byla mésic v nemocnici?

V 89: Kdybych se ocitla v nemocnici dlouhodobé, museli bychom vzniklou situaci fesit
vypomoci v rdmci rodiny (JEN RODINA).

V 90: Manzel by si musel vyfidit volno v zaméstnani, manzelova maminka by mohla také

pomoci (STYCNE PILIiRE).

V 91: Mozna bychom pro odlehéeni péée vyuzili sluzeb denniho stacionaie (SLUZBY
STATU).

5. Popiste reakce okoli, s jakymi jste se setkala a jak jste je prozivala?

B8R 7pocatku mé negativni reakee okoli hodné zraiovala (CITLIVE MISTO).



- Protoze reakce déti jsou neadekvatni, maji vykiiky radosti, vybuchy zlosti, skieky.
V téchto situacich se citim nepiijemné (PROBLEMY S POSTIZENIM).

- Navic si mnoho lidi mysli, Ze pobirdm pouze penize od statu a nic nedélam. Toto mé

vzdycky nejvice zasdhne (NEVEDOMOST VEREJNOSTI).



PRILOHA PI11: POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR

1. Jak jste se vyrovnavala s faktem, Ze mate postizené dit&?

2. Jakym zptsobem Vam pomaha partner a je pro Vas jeho pomoc diilezita?
3. Jakym zplsobem se podili sourozenci na péci, a spatfujete vV tom néjaky smysl?
4. Jak byste charakterizovala pomoc Sirsi rodiny?

5. Na koho z rodiny se nejcastéji obracite s prosbou o pomoc?

6. Citite v sama v sob¢ dostatek sily k zajisténi péce a bylo tomu vzdy tak?
7. Napomahaji Vam k obnove¢ sil néjaké Vase zaliby, a které to jsou?

8. V Cem si myslite, ze by mohlo zaméstnani pomoci pecujici zene?

9. Co Vam pomahd, abyste se necitila spoleensky izolovana?

10. Co nejradéji délate ve volném case, kdyZ momentalné nepecujete o dite?
11. Muzete fici, Ze jste péci o dité néco ziskala a naopak néco ztratila?

12. Da se fici, ze by Vam bylo oporou a motivaci VasSe dité a proc?

13. Proc jste nevolila u svého ditéte ustavni péci?

14. Jak vnimate delsi odlouceni od ditéte?

15. Kdo je Vam nejvétsi oporou v péci o dité a proc?

16. Komu se nejcastéji svefujete v tiZivé Zivotni situaci a pro¢?

17. Jak zvladate stres a krizové situace, co Vam nejvice pomaha?

18. Zménila né¢jakym zplisobem péce vnimani hodnot zdravi a zivota?

19. Jaka je Vase Zivotni filozofie?

20. Co byste fekla, ze je pro Vas v zivoté nejdulezitéjsi?

21. Hraje ve VaSem Zivot¢ n¢jakou ulohu vira?

22. Jaké pobirate socialni davky ted’ a ptipadné jaké jste pobirala diive?

23. Které socialni sluzby vyuzivate a proc?

24. Jevi se Vam pomoc a podpora statu dostatecna a proc?



25. Maji pro Vas néjaky vyznam neziskové organizace a vyuzivate jejich sluzby?
26. Co Vas v zivoté nejvice trapi a proc?

27. Co Vam v zivoté pasobi nejveétsi radost a proc?



PRILOHA P IV: PSANi VOLNEHO TEXTU

1. V ¢em spatrujete smysl Zivota?

2. S jakymi prekazkami jste se musela pri péci vyrovnavat?

3. Co prispélo k vyrovnani se s vzniklou Zivotni situaci?

4. Jak byste zajistila péci o dité, kdybyste byla mésic v nemocnici?

5. Popiste reakce okoli, s jakymi jste se setkala a jak jste je proZivala?




PRILOHAPV: SOUHLAS

Souhlas s rozhovorem a psanim volného textu

0Tt e <1 5
Nz AN ..o e e e e

Posledni zameEstnani / ProfeSe: ... ... ou it e e

Zahajeni a ukoneni od...................... o[0T PP P TTP hodin

Psani vOINEho textu 0deVZAAN0 ANE:. ... . e e e e e e e e e e e

V rdmci etiky vyzkumu byl podepsan souhlas.

Respondent uvadi, Ze souhlasi s nahravkou rozhovoru a napsanim odpovédi na otazky for-

mou psani volného textu.

Respondent byl ujistén, ze veskeré ziskané informace jsou zcela anonymni a budou pouzity

pouze za G¢elem vyzkumné ¢asti diplomové préce.

Podpis respondenta
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