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ABSTRAKT

Bakal&ska prace ,,Smysl Zivota¢ona Zen péujicich o dti se zdravotnim postizenim“ se
zabyva problematikou Zen s&ém se zdravotnim postizenim, smyslem Zivota vhieéle
Zivotni situaci, zvladanim této situace. Teoretithdt se zagtuje na charakteristiku osob

v 2

se zdravotnim postizenim, vymezuje pojem rodinapama Zivotni situace, smysl Zivota.

Z

Praktickag

7 Vg N

ast se opira oifpadové studiett Zen, které pauji o déti se zdravotnim postize-
nim. Studie jsou dopémy o polostrukturovany rozhovor zéfeny na vymezeni smyslu
Zivota v kontextu zvladani nahaych situaci. Dotazuje se na to, caXkiych chvilich po-
maha a co naopak chybi. Cilem baksié prace je vyzvednout silu Zeny, ktetidtava v

teZkych chvilich Zivota sama, @gsto dokaze najit jeho smysl.

Kli¢ova slova:

zdravotni postiZzeni, dit peujici osoba, rodinagika zZivotni situace, smysl| Zivota

ABSTRACT

Bachelor work , The Meaning of Life Through the Ey#sWomen Taking Care of Handi-
capped Children” is concerning with women who kvigh handicapped children, the sence
of existence in difficult life-time situation andd solve of this situation.

Abstract part focuces on person characteristic hathdicap, explains term ,Family”, ,Dif-
ficult life-time situation®, ,Sence of Life".

Practical part bases on case study of three wowlen,care of handicapped children. The
case study are completed with semi-structure irde focuses on explain the sense of life
in the context with management of difficult sitwais. The interview is asking what is hel-
ping to them in difficult situation and by contragtat is missing of them.

Sense of bachelor work is demonstrated the stremgfhivoman who stands alone in dif-

ficult life-time and nevertheleshe can find its sense.

Keywords:
Handicap, Children, The person Taking Care, Farbilfficult life-time situation

Sence of existence (life)
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UvoD

Smysl Zivota ¢ima Zen peéujicich o dti se zdravotnim postiZzenim jsem si jako téma své
bakal&ské prace vybrala, protofato oblast je mi blizka vzhledem k mé &asné praci. V
pribéhu let jsem mdla moZnost nahlédnout do Zivotnich o&ubken peéujicich o di¢

s €Zkym zdravotnim postizenim.

Dité je pro rodte naplgnim jejich vztahu, tuzeb, n&d a otekavani. Narodi-li se it
jehoz dalSi vyvoj je ohroZzen, onemocni-li zavaZzrgmemocgnim s nevratnymi isledky
¢i onemocrnim s nepiznivou prognézou, je naruSena psychicka rovnowc@ié rodiny.
Rodina se ocita wEké Zivotni situaci. Do role pajicich se dostavaji nejen rddi ale i
sourozenci a prarotk. Dlouhodoba p& o dit se zdravotnim postiZzenintipasi z&kz
fyzickou i psychickou, kterou vSatada rodin zvlada bez zava&ggich potizi. P&uji o své
dit¢ v harmonickém partnerském vztahu. V pospolitémhkrodiny, samazjme a giro-

zerg, aniz by se zaobirali tim, jaky vysSi smysl| goéfle ma.

Rada partnér, prevazie muzi, viak znanou zat? nezvlada. Natolik, Z&asto Aistava
druhy z nich na p# o ditt sdm. A’ uz z divodu, Ze partner z rodiny odchézi,se o di¢

v ramci formal® fungujici rodiny nestara, nezajima @& jako by di¢ ani nebylo. VeSke-
ré rim¢ p&e tak zistava ve wtsire pripadi na matce. | kdyz wgkych Zivotnich chvilich

zustavaji samy, dokazou tyto Zenyiep narénost pée nachazet smysl zivota.
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1 PECE O DITE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Bakal&ska prace se tyka smyslu Zivota Zetyjpieich o @ti se zdravotnim postizenim. Je

tedy nezbytné vymezeni zakladnich popndig€, zdravotni postizeni, pé.

1.1  Chéapani pojmu dité

Pojem di¢ neni nutné obséahle vydlovat. Kazdy z nas byl ditem, kazdy z nas¢jak pro-
Zil své ditstvi. Chapani dite a jeho postaveni ve spéesti vSak nebylo vzdy stejné.
Podléhalo kontextu doby, bylo determinovano Uz&nmabozensky, spalenskyiadem,

historicky proslaradou zndn.

Ve dvacatém stoleti, ozéavaném jako stoleti dite, vznikly ti zakladni mezinarodni do-
kumenty, tykajici se dite a @tstvi. Zenevska deklarace spaiesti narod z roku 1924
uklada statm povinnost ochigovat dit, zaji¥ovat jeho vychovu, @®vat o wj

Vv nefiznivé situaci. Charta OSN z roku 1959 vymezuySivnaroky na pg o ditt —
zejména na ochranu a uspokojovaniig@otdti, naphovani jejich prav, kladetdaz na
rodinnou vychovu. Ovlivnila tvorbu Zakona o rod&ia roce 1963. Nejvyznandjsim do-
kumentem je Umluva o pravechdé z roku 1989. Vymezuije definici die, kdy za dit je
povaZzovana kazda lidsk& bytost dékw 18 let, neni-li zletild five ve smyslu pravniho
fadu, ktery se na ditvztahuje. Jako lidské bytosttipluSi ditti samostatné postaveni ve
spole&nosti, pravni subjektivita. Pravatd jsou sodasti lidskych prav, vzhledem Kku
déti jsou specificka. Jsou zaloZzena rfadpokladu, Ze vesSkeré jednani ma byt v nejlepSim
zajmu ditte. Umluva uvadi vychodiska pro peby, pozadavky a pravatd a nutnost je-
jich naphovani — pravo na Zivot, na jméno, n&astvi, na prosazovani nejlepsiho zajmu
a prosgchu, na nediskriminaci, na ochranu, na podporuragaov nepiznivych situacich.
Dit¢ méa pravo i na to, aby bylo mié, aby se citilo bezpes. Aby bylo milované, aby citi-

lo jistotu ve vztazich ke svym lidem (Kohoutek, 2P0

To vSe se zcela nepochybtyka i ditte se zdravotnim postizenim, nélje predevsim

ditétem. Teprve poté je tu jeho postiZzeni se vSemiifikgec

1.2  Vymezeni pojmu postizeni

Pojem zdravotni postiZzeni je jinak vymezen pelyi davek sociélni @&, jinak pro dely

statni socialni podpory a zcela odti§a vymezen zakonem aichodovém pojiini.
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V souwasné dob je pojem zdravotni postizeni ve smyslu ustanov®nd zakonac.
108/2006 Sh. o socidlnich sluzbach vymezen jaklesné, mentalni, dusSevni, smyslové
nebokombinovanéostiZzeni, jehoz dopadini nebo mohouinit osobu zavislou na pomo-
ci jiné osoby"

Pro uplnost a dopémi uvadim dalSi pojeti uvada v odborné literaie.

Dle Jankovského (2001) pojem postizeni byva chapdizném vyznamu, jak druih tak
samotného pojmu. Postizeni byvalo vnimano jakogcate. Po diagnostice druhu a stépn
postizeni nasledovalo opahi ve smyslu zdravotni §& zejména vSak ve smyslu ¥t

vacim. V sodasném pojeti @& je postizeni vnimano jako dimenze, rézifivota.

Terminy postizeni a handicap byly uzivanyisgbem, ktery odrazel diagnostickiigtup,
bez ohledu na podminky, v nichz lidé Zziji.¢8wa zdravotnicka organizace schvalila
v roce 1980 Mezinarodni klasifikaci vad, postizenhandicap, ktera rozliSovala vadu,

postizeni a handicap (Matousek, 2005).

Novosad (2006) uvadi, Ze dle &wé zdravotnické organizace je postizerést&né ne-
bo Uplné omezeni schopnosti vykonavéktaroucinnost nebo viceinnosti. Je zfisobeno
poruchou nebo dysfunkci organu. Vyuzitim mechafismmpomahajicich k vyrovnavani
piilezitosti nemusi dochazet ke sniZzeni kvality Avpdince. Nezbytna je kompenzace
piekazek, které Zivot jedinci se zavaznym postiZepiimasi.

MatouSek (2005) vymezuje postizeni v kontextu phsleevidované verze Mezinarodni
klasifikace zdravotnich stéwa jejich ndsledk takto: postiZeniinpairment)jsou problémy

v oblasti tlesnych struktur a funkci. Tyto problémy mohou kgficinou omezeni

v ¢innostech 4ctivity limitationg, dasledek je popisovan z hlediska jednotlivcés@dky

Sirsi, socialni znamenaji omezeni ve spahskych aktivitachparcipation restrictions).

Handicap— pojem, kterému odpovida druh& (aktivity limiteis) a teti (parcipation rest-
rictions) Urovaé postizeni. VSechnyitterminy Ize zahrnout pod pojedisability, tedy jako
negiznivy dopad na schopnost navazovat a udrzovahyzdidmi a schopnost pracovat,
vést samostatny zivot. Handicapovaigvék neni schopen plnitcekavani, v ufité kultu-
fe povaZzovana za ,normalni“. Vymezuédravotni postizenve vztahu ke kvalé Zivota
(Matousek, 2005).
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Je tedy rejmé, Ze zdravotni postiZzeni je dlouhodoby nebalyrstav, jez je charakterizo-
van poruchowi zmeénami, které neni mozné odstranit ani vygazmirnit a které vyrazn

ovliviuji kvalitu Zivota zdravot# postizenych.

1.2.1 Dité se zdravotnim postiZzenim

Chapani pojmu postiZzeni se ve smysltepe dit se zdravotnim postizenim radnv case
menilo. Do roku 1989 bylo toto ditpro (Eely priznani fixni¢astky k dtskym gidavikim
klasifikovano jako dit invalidni. Po roce 1989 ve smyslu zak@nd00/1988 Sb. o social-
nim zabezp&ni bylo di¢ pro &ely priznani gispivku na péi uznano posudkovym léka-
fem dittem dlouhodob t¢Zce zdravoté postizenym, vyZzadujicim mini@dnou péi. Po-

jem zdravotni postizeni nebyl blize specifikovan.

V sowasném pojeti je ve smyslu ustanoveni zakand08/2006 Sbh. ditse zdravotnim
postiZzenim osobou, ktera avbdu dlouhodob neiznivého zdravotniho stavu gebuje
pomoc a dohled jiné fyzické osobyi pe&i o vlastni osobu aipzajiS€ni sokEstatnosti

v rozsahu stanoveném st@pmzavislosti.

1.2.2 Subjektivni a objektivni determinanty Zivota lidi s postizenim

Zivot ¢loveka s postizenim ovliwije fadacinitelt. Zalezi nejen na rozsahu aéstedcich
postiZzeni, ale zejména na tom, jak on se sam gsa pogtiZzenim vyrovnal, zda jdijal.
DuleZity je i gristup blizkych, patel i okoli, jak znevyhodmi vnimaji. Jaky je vztah okoli.

Zda se miZze seberealizovat v pracowimnnosti, ¥novat se nefrznéjSim aktivitam.

Dle Novosada (2006) Ize zdravotni postiZzeni obgmvazovat za nasledek dysfunkce sys-
témuclovek versus piroda aclovék versus spolaost. Oisledky jsou vzdy pro spaleost

i jedince zavazné&initelé ovliviwjici Zivot lidi s postizenim jsou subjektivni ijektivni.
Nekteré 1ze zmanit, nékteré |ze pouze kompenzowatzmirnit jejich negativni fisobeni.

K subjektivnim ¢initelim ovliviiujicim Zivot s postizenim pit

a) zdravotni stav a omezeni o vyplyvajici, & jde o chronické onemoeni ¢i trvalé

postiZzeni, které nelze girterapeuticky zvladnout. Ovlivje mobilitu, vnimani, komuni-
kaci, chapani, chovani a jednani

b) osobnostni rysy jedince dané souhrnem vrozediggozic i ovliviené wenim (misobe-

ni rodiny, Skoly, spokanosti)
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c) vlastni sebehodnoceni ve vztahu ke zdravotninewyhodrni, k realnym moznostem

dosahovéni zivotnich dil

d) schopnost zvladnout népnivou Zivotni situaci

e) vrgjSi vlivy, na nichz je jedince zavisly, tedy rodjrasobni zazemi a komunita, jako
uzsSi socialni zazemi

Mezi objektivni ¢initele Novosad (2006)adi:

a) spoleéenské ¥domi, postoje spotmosti k postizenym a existujicimu socialnimu stigma

tu

b) stav Zivotniho prostdi

c) socialni politiku (vztah statu k lidem se zdraim znevyhod#énim)

d) vzcElavaci politiku (zprosedkovani vychovy, vadani a profesniippravy)

e) politiku zamndstnanosti (uli vytvaiet pracovni mista, vyuziti nadani a schopnosti ihand

capovanych)

f) sociélni sluzby (adresné, odpovidajici, etickgiatojné uspokojujici paeby postize-
nych, kompenzujici omezeni vyplyvajici z konkrétnitypu zdravotniho znevyhoemi)

Postoje spolkinosti k lidem s postizenim

Zivot s postizenim jist neni jednoduchy. Dnesni nahled na&anty s postizenim doznal

fadu

zmen, zejména éti, pokud se jim dostane citlivého vydleni, @ijimaji své vrstevniky
pies jejich znevyhodimi mnohem oteergji. Neni jiz cilem gedevsSim zaji$hi Ustavni
p&e jako v minulosti a izolace lidi s postizenim ,pdravé spolénosti”. Frestofada lidi

se chova k jedingn s postizenim s despektertja pri¢inou strachti neporozunini.

s s s

Vagnerova (1999) uvadi, Ze trvalé postizefingsi zménu Zivotni situace. Ta ma vliv
nejen na vyvoj jedince s postizenim, ale i n&mmpostoj a chovani ostatnich lidi. Posto-
je zahrnuji sloZzku rozumovou — znalosti a informagaroblému, citovou — zakladni hod-
notici kritérium. Odmitani aifpeti, pozitivni i negativni citova hodnoceni jspavisla na
znalostech daného problému. Tak je tomu fipaE postoje k lidem se zdravotnim posti-
Zenim. Vzbuzuji nejen soucit, ale iilau a odpor. Postoje se obt¥zameéni, Ize tedy mluvit

o stereotyputi predsudku. Nefesném a ento¢ zkresleném.
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1.2.3 Zdravotni postiZeni jako socialni stigma

Trvalé postiZzeni byva zaditych okolnosti hodnoceno jako socialni stigmag®atizujici
jsou gedevsim napadna postiZzeni, projevujici se v sdamakontaktu, & jde o zevejSek

¢i komunikaci verbalni i neverbalniré&stava, Ze si je jedinec sam zavinil, vyvolava zne
chuceni, odpor. Jde oigob, jakym jsou jedinci vnimani, hodnoceni a paigrpani, ni-
koliv o rozsah omezenClovék s postizenim je do role stigmatizovaného manigérno Ma
malo privilegii, jsou mu vSakifsuzovany zaporné vlastnosti, coz jgvddem izolace od
zdraveé populace. Zejména lidé s mentalni retar@aciluSevnim onemag&mm jsou izolo-

vani, nebd@ u nich je nejvice postizena duSevni slozka (Vagréer1999).

1.24 Reakce o0sob s postizenim na okolni &v

Ale i jedinec s postizenim se musi vyrovnat se seiolim. Se z¢davymi,casto odmita-

vymi pohledy, znevazujicimifstupem.

Reakce setzni dle postizeni, zachovanych moznosti, zkuSerostakce rodiny. #&né
zpasoby obrany, je-li jich jedinec psychicky schopemoziuji uchovat si duSevni rovno-
vahu, sebedctu. | lidé s postizenim si vty postojové stereotypy,t gde o pocity
ukiivdénostici podeziravosti. Reakce lidi s vrozenym a ziskapgstizenim se lisi. Identi-
ta lidi s vrozenym postizenim, sté&jjako jejich vychova, byva odlisna, nebschazi zku-
Senost se srovnanim situace zdravi a nemoci. Napnotl jedinci se ziskanym postizenim
musi @jmout novou identitu. Postoje ¥gnosti a pedstavy o chovani a moznostech lidi
s postizenim maji spolu s vlastnim hodnocenim pesti vliv na chovani¢lovéka

s postizenim. Ovlikuji, jak zavaznym sveé postizeni jedinec shledaég(érova, 1999).

V souvislosti se socialnimi vlivy Matousek (2005pi#uje vyznam socialni rehabilitace.
Zanxtuje se na podporu fungovadibveka v kEZznych Zivotnich situacich zabezpaim
ekonomickych a hmotnych podminek pro samostatngtZ&ocioterapii jsou usimovany
¢i napravovany vztahy jedinec-komunita a naopalgsilovan socialni statut jedince, ro-

diny a minoritni skupiny.

Zdravotnimu postizeni a dalSismitelam vztahujicim se ke zdravotnimu postizeni byla
vénovana porérné obsahlacast prace. bvodem je pdeba vymezit tyto skutmosti ve
vztahu k navazujici kapitole tykajici se¢ppci osoby. Pé&ujicich se vSechny tyto aspekty

Uzce dotykaji a ovlifwji pesovatelskou z&?.
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1.3  Pe&lujici osoba a péovatelska zaéz

V dalSi podkapitole jsou obsazeny pojmyg@ép&ujici osoba a zejména qmvatelska za-
téZ. Jejich vymezeni je nezbytné pro kontext praléigsti a pochopeni nafoosti Zivotni

situace, ve které se qgici nachazi.

1.3.1 Socialni p&e

Pojem pée je chapan vad: souvislosti. Socialni @é je sodasti politiky statu, pomaha
uspokojovat spolmosti objektivé uznané pdeby olkani. Hmotné, psychické i socialni.
Davky socialni p& kompenzuji zdravotni stav, pomahiagsit odstraéni architektonic-
kych barier, zaji$ni mobility, integraci do spoé@osti, zamezeni socialnimu vytani.
Cilem pée ve smyslu sluZzeb socialnige§e zabezp®ni zakladnich Zivotnich peb lidi,
které nemohou byt zaji&ty bez pomoci jinéhelovéka. Tento pojem je mozno chapat také

ve smyslu pé& o zavisléhdlena rodiny (Matousek, 2003).

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, uziva popomoc a podpora fyzickym
osobam v nefiznivé socialni situaci pragtdnictvim socialnich sluzeb aigpvku na péi.
Sluzby socialni p& napomahaji osobam zajistit fyzickou a psychickolistatnost, cilem
je zapojeni do &ného Zivota v nejtSi mozné nie a zajisni distojného prosedi a za-

chazeni, vylauje-li to jejich stav.

VySe uvedend pojeti jsou zérana pedevsim na pojeti pé ve smyslu uspokojovani po-
tkreb a pomoci a podpory v némivé socialni situaci. Zajimavou koncepci dle fftoozmi-
nuje Kiczkova (2005). Ré& se neredukuje na vykonavanéité prace v traégnim slova
smyslu. Je chapana v SirSim smyslu jak&epgsebe, o druhé, o&vOdmita tradini poje-
ti, které chipe @éjako vztah mezi ddma osobami, zejména matkou atim. Tradéne
je p&e vnimana jako dto, co je Zenam dané, je spojovano s Zenskymi twimogko je
sebeobtovani. Opomiji komplex socialnich vztah vazeb. Pojeti v Sir§im smysluizaz-
nuje pojeti pée jako socialni a moralni praxe spojované s dolaymmtemcloveéka a ostat-
nich lidi i s udrzitelnosti podminek Zivota.ceéedy obsahuje nejen pozornostijinym,
ale i k sols a ke svym pdebam. Autorka upozauje, Ze kazdy poebuje péi a kazdy je
schopen p#& poskytnout.
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1.3.2 Petujici osoba

Pecujici osoba- osoba, ktera gaje o ibuzného, fitele nebo souseda bez naroku na od-
meénu a bez jakékoliv formalni smlouvy. Motivem tété&e jsou rodinna pouta nebddp
telské vazby (MatouSek, 2003).

Ze své pracovni zkuSenosti mohu potvrdit, Zéupeimi osobami jsou figvazri Zeny.
V piipack rodin pe&ujici o dit se zdravotnim postiZzenim matka, ale i pdrtmeatek, pra-
rodice, sourozenci, ifatelé. P& o blizkéhailovéka i pres svoji nardnost, niize @inaset
uspokojeni. Mize ale zatZzovat fyzicky, psychicky i finatn¢, omezovat pracovni uplagn
ni, spoléenské kontakty. Vyznam paici osoby byl legislativé z¢asti uznan teprve ne-
davno v souvislosti sijjetim zadkona o socialnich sluzbach. Mnohé prayméavy postave-
ni peujici osoby jsou jenom dil. Vn&jSi pomoc péujicim osobam séasto omezuje na
pouhé poskytovani fingnich davek. Jeiiom z'ejme, Ze péujici i jejich rodiny se museji

vyrovnavat s celotadou zatzi.

1.3.3 Pefovatelské zakz petujiciho €lena rodiny

Jde o zat ¢lena rodiny, ktery v domacim préstli p€uje o jinou osobu s vaznou nemoci
nebo postizenim. Je-li tato #atvysoka, pé&ujici ma dlouhodoby pocit, Zeifemce pée
vyZaduje vice, nez je nutné, zecpgci osoba nema dostatélisu na sebe, na jiné povin-
nosti apod. U paujiciho se pak dostavuji silné etmd reakce, které maji népnivy vliv

na @ijemce pée (Matousek, 2003).

V souvislosti s p&i o di€ se zdravotnim postizenim Novosad (2006) e vysokou
miru stref, zatze fyzické i psychické. Taiie naruSovat nejenom osobnost éadale i
soudrZznost rodiny. Zaa mira zaZe dopada zejména na matkyice zdravotnim posti-
Zenim, které jsodasto rozvedené. Ritzistava v p& matky, vzdjemny vztah s&sto sta-

va patologickou zavislosti.

Mira pe&ovatelské z&be je jist dana i rozsahem postiZzenicpeané osoly pribuzenskym
¢i jinym vztahem k p&ované oso§ liSi se u ditte, dosplého, gipadré seniora. Kazdy

z lidi je individualni osobnosti, méané zkuSenostijiznou miru odolnosti.
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1.3.3.1 Typy za#ze ovliviujici schopnost péovatele poskytovat @e

Prirucka pe&ovatele (HESTIA, 1998) popisuje typy &a¢, kterou mze vyvolavat p& o
jedince s postizenim a oviievat schopnost gevatele poskytovat géna potebné Grov-
ni. Poct'ovana zatZz mize byt od &lesné pes finarni, socialni, pochazejici z okolniho

prostedi i citové povahy:

* Telesna zatz: P&e pisobi stejg jako jina fyzicka prace zvySenou fyzickou &at
zejména je-li pro rozsah zdravotniho postizendtelihutna pomoc a podpora v t&m
vdech zékladnich Ukonech gstanosti a pée o vlastni osobuCasto jsou nezbytna i

pravidelna cuwieni, vyuzivani specialnich pdiek i odpo¥dnost za jejich udrzbu.

* Financni zaez nastupuje, nejsou-li gajici schopni sami poskytnout vSechnyipbné
tkony a sluzby (nap Iékaské, rehabilitani, zajistni mobility apod.).Casto pro néa-

rocnost pée nemohou pracovat ani daste€ny Uvazek.

o Z&tZ plynouci z okolniho prasdi: P&e v domécim progdi vyZadujetasto odstra-
néni bariér, pomcky pro zajis&ni mobility a Ukom osobni hygieny atp., nané na
obsluhu a ovladani. Rodiny, které se nemohou calgd&tarat, vyuzivajitizné sluzby

stacion&e, asistetni sluzby). Bm musi pak pzpusobit zgisob Zivota.
» Socialni z&Z muze byt vyvolana izolaci gejiciho od rodiny, fatel, spoléenského
Zivota.
» Citovéa za#z: VSechny typy zdt e casto vydsti v ohromnou citovou 2at
Razné formy zatZze vyvolavajitadu nepijemnych pocii: hnév, znechuceni z trvalé odpo-
védnosti, pocit izolace, ztratu duSevni rovnovahyvyieSené konflikty jsouifitinou Gz-

kosti, pociti bezmocnosti a bezvychodnosti, viny. Tyto pocitydjiy¢aste, jsou vSak #p

soby, jak p&ujicim pomoci - svépomocné skupiny, odiefici sluzby atp.

Je zejména nezbytné, abypgci pe&oval sam o sebe — udrzoval své zdravi. Pro nalezeni
zpisobu, jak se vyrovnavat se svou situaci, uvadékolik piikladi z vySe jmenované

Prirucky petovatele (HESTIA, 1998). Dopotuje se, aby paijici:

* hledal informace o poskytovanigeé— knihy,¢lanky, seminée
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* vyhledal svépomocnou skupinugoeatefi — s potebnymi informacemi ziska misto
ke schizkam, miize se poélit o své pocity, neni tak izolovan, &dna trapeni usnadni

zvladani stresu. Nachazi novi@agelstvi v atmosi@ vzajemné pomoci.

» stanovil reélné cile — wdomil si, co nfiZze a co neiize udlat, stanovil priority, po-

¢ital s pomoci rodiny arptel, sestavil ukoly, se kterymi mohou ostatni poimo

» komunikoval se svou rodinou @&&teli — nejen pro zaji&hi citové podpory, ale i pro

konfrontaci nazar, moznosti zbavit se pocitu osalwsti, poskytnuti Glevy
* vyuzival vrgjSich sluzeb

* hledal nahradni zdroje pomoci — mapdleltujici sluzby, které umozni dasny po-

byt p&&ovanému mimo domov a §gici osolé nag. stravit dovolenou s partnerem
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2 RODINA PECUJICI O DIT E SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

LAby lidské mlad prezilo, potebovalotu mit ,svoje” lidi, kte’i by mu poskytli ochranu a
pomoc: (Mat¢jcek, 2003, s. 9).

Lidi, které poji spoléné pouto, pocit sounalezitosti, pospolitost a urdié divéra, laska a
p&e, jistota. Lidé, se kterymi se citimékde doma, v teple a bezpena které se dZeme
spolehnout a ki€ nds berou takové, jakymi jsme. Pojmy, které semim z nas vybavi,

vyslovime-li slovo rodina.

2.1  Pojeti rodiny

Rodina je vnimana jako zakladni jednotka kazdéé&dspol€nosti, existuje zejména pro-
to, aby rodie mohli p&ovat o své &i. Je celd&ada definic, které chapou rodinu z mnoha
ahli.

Dle Matouska (2003) je rodina prvnim modelem spubsti, se kterym se ditsetkava.
Predukuje jeho osobni vyvoj, vztahy k jinym lidem, &ie v rodig uci mnoha dovednos-
tem. Rodina je nepostradatelna i pro dt&po ¢lovéka, staly partner a&t jsou grednimi
hodnotami zivota. Jeho smysluplnosti. Rodina pagkysvymclenaim bezpéi a podporu

v dobé nemaoci, je spoleenstvim udrZzovanym citovymi pouty.

»Jako bychom peégebovali strach z pustiny, abychom s#&de mohli citit bezp@é doma.
K ideakim, které drzi tento protiklad“pzivote, pati pospolitost, vzajemnaidera a to, co
bychom mohli po vzoru francouzského sociologa Emilekheima oznét jako ,pocit
sounalezitosti“c¢i ,spolecné pouto“. Fredpokladame, Ze praypodle tchto ideédd by se
k solz navzajem chovalilenové idealni rodiny nebo rai k dttem, pokud by jednali

podle vzoi lasky a pée“ (Bauman, May, 2004, s. 44).

Definice jsou tizné — jina bude definice pravnicka, jina demogkajginak bude na rodinu
nahliZet sociologie. Vymezujgadu znaki, které charakterizuji rodinu a které jiz davno
existuji. A’ jde o role rodie a ditte, ugitou zivotni pospolitost, funkce, které rodina pini
Dit¢ muze byt dobe vychovavano i vifijpad, Ze spoléenstvi, v 8mz vynista, rodinou
podle zakona neni. Rodina neni jedinou vychovnstituti formujici osobnost die, ale
zejména ona ma, funguje-li normélruspokojovat zakladni psychické iy ditte (Ma-
tejcek, 1992).
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2.2 Materska a otcovska role v rodii

Rodina ma své funkce jako celek. Své funkce, nolystému rodiny maji i jeji jednotlivi
¢lenové. Pojeti rodiny se v stasné spolosti neni, & jde o vlivy emancipénich femi-
nistickych hnuti, anebo napsituaci na trhu prace, kdy s@sna rodina je rodinou z&st-

nané matky.

Zena v tradinim pojeti je chapanagdevsim jako matka, vzarpeiujici o své dti i mu-
Ze, domacnost i za¥stnani. Muzi jsou hlavami rodiny, Ziviteli a oporaealizuji se pe-
devSim v zarstnani. Tato pojeti jsouirgkonavana, s #émici se roli muze a Zeny sesmi
nahled na roli otce a matky. Uloha obou die nezastupitelna, oba poméahaji vychovou

ditéti nalézat své misto mezi lidmi, vyt vztahy a respekt k pravigh i autoritam.

Dle Vagnerové (2000) jsou pro &ibba rodée, otec i matka, chapani jako sarf@ma
souwast rodiny. Rodina je idem s¥ta ditte, v ni sdili s rodi valnouc¢ast svého Zivota.
Spole&nymi zazitky spolu vytvi rodinnou historii. Rodie jsou zarukou jistoty a bezjie
Jejich vzajemny vztah je pro 8ivzorem vztahu muze a zeny, jsou modeletitéirole a
vzorem pro uité chovani v budoucnosti. Shuji dit¢ k smysluplnému &eni, maji vliv na

uspokojeni pdeby seberealizace.

Sturma (In Hdin, 2003) zmiuje roli matky a otce v kontextu lasky — lasky niského a
otcovského typu. Laska masg&a (bezvyhradnd) a otcovska (ndmd a vyZadujici) neni
vazana jen na osobu Zeny i muze, je vlastavéku jako druhu. Matka i vzhledem
k téhotenstvi je s ditem v bezprogedrgjSim kontaktu, ma tedy k lasce miaed blize.
Otec je takoveého citu schopen r@gn Ditti se mize dostat lasky mateké i otcovske i
v nedplné rodid. Je vSak lépe, ma-li laska@yodni podobu, pokud si je dimize spojovat
s olma rodti. Jak s otcem, muzem, nositelem lasky otcovskénion, matkou, laskou
matdskou. Dit se snadji identifikuje s rodtem téhoz rodu a séasré se @i vzajemné-

mu vztahu s oggaym pohlavim.

2.3  Hodnota ditéte pro rodinu

Duvody, pra@ lidé maji dti, jsou izné. Roviz nazory na hodnotu dfe, tedy co pro nas
dit¢ znamena, pkomame dti, se Gzni.
Matejcek (1992) uvadi vysledky studie, kdy matky vyjmedealy divody, pra lidé chgji

mit déti. Z vysledki vyplynulo, Ze rodina musi mit ¢gitou ekonomickou Urove aby se
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dit¢ stalo i citovou hodnotou, ne 2af. Na zaklad studii z oblasti etologie uvadi autor

piehled hodnoty déte pro rodiny s argumenty pro a proti:

Stimulace— @inasi do Zivota vzrusSeni a zabavu, ale i starastkast, s tmi neni nuda,
manzelstvi i Zivot by byly prazdné. Proti stavitfake dti rodice svazuiji, Zivot je jedno-

tvarny, zakzujici, nudnyprani, aby si uzival Zivota

Smysluplnyswt - rodice ziskavaji poznatky dosud nepoznané, pomahajiichimu ristu.
S dosplosti svych dti rodice dozravaji k Zivotni moudrosti, coz je specifidkiské. Pro-

tikladem je absence jinych poznatk zkuSenosti, jen stereotyp kazdodennich povinnost

Zivotni jistota (citové vztahy)} lasku dti dostavaji, také ji davaji, jsou k naripmutany
hlubokym¢istym citem. Neopusti nas, jejich vztah bude pre rdrukou bezgé Negativ-
ni vyroky vSak séuji, Ze pra¢ déti ohrozuji naSe bezpe Stale o 8 bojime, jsme diky

détem zranitelni, vice manipulovatelni, vaZzou a sjiazas.

Identita (naSe ja, spofenska hodnota) ditttem je giznavana Zzeha muzi spoléenska
hodnota i hodnost. Jsme uznavani jako normalni fidisme jiz anonymni, nebgsme tu
pro dit. Ale praw déti brani, abychom to dotahli vys,énlepSi postaveni ve spa@leosti.

Ztracime rozlet, splyvame s davem &gnych lidi i s jejich kazdodennimi starostmi.

Oteviena budoucnost mame se stale na asit, ale i obavat. Eli jsou nasSim pokgava-
nim, vkladem a zugenim, pokrégovanim naSeho rodujgsahem do budoucnosti. Ale

brani ndm proiizemni starosti v rozletu, ve vyttenmi dila, které nasigtrva.

Rabusic (2001) zmuje dalSi hodnoty dite. Z ekonomického hlediska sé&tidv moderni
spole&nosti, vzhledem k nakldédh na jejich vychovu, nevyplati. Z hlediska citovélgak
nelze jejich hodnotu Wslit. To je motivaci prd mit cti. Uvadi sadu deviti zakladnich
hodnot, jez &t svym rodiéam poskytuji: 1. narozeni dfe @inasi status dogfosti, soci-
alni identitu, 2. pocit nesmrtelnosti, je reprodufich samych, pekrauje hranice jejich
vlastnich Zivoi, 3. pocit moralnosti, rode se vzdaji svych zajirpro blaho novéhélove-
ka, 4. pocit pidruzZeni, vytvdeni dileZitych vazeb v primarni skugin5. obohacuje Zivot o
nove, je podétem, zabavou, 6.fmasi naplini, tvarivost, pocit schopnosti, 7. zejména
matkam dodava zdroj nejen moci, ale i kontrolyz&i&'uje prestiz, rodie mohou srovna-
vat a soutZit s jinymi, 9. ekonomicka uzitaost. Tyto hodnoty se liSi v zavislosti na@o
di narozeni déte. Vyskyt jednotlivych hodnot neni stejny, liSi p@stedim i socialnimi

strukturami.
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Rabusic (2001) uvadi i vysledky mezinarodniho vyakwz roku 1994 sdastiCR a ktery
zkoumal dilezitost dti v Zivote jedince na zakladvyroka: 1. sledovat, jak &i rostou, je
nej\wetsi radost v Zivat, 2. mit dti znamena {ilis velké omezeni svobody radi 3. lidé,

kteri nikdy nengli déti, vedou prazdny Zivot.

Z vysledki vyzkumu vyplyva, z& esi sice vnimaji ditjako velké omezeni svobody rodi-
¢a, ale mysli si, Ze bezed by byl Zivot prdzdny, nenapiny. Tedy postoj zriané prockt-
sky. Dalsi reprezentativni $ehi o hodnotackiechi z roku 1991 a 1999 v rdmci tzv. ,Ev-
ropské studie hodnot €eska republika* ukazal znu postoje k déti. VV roce 1991 s na-
zorem, Ze pro zenu je nezbytné pro napirjejiho poslani mit &i, souhlasilo 63 % re-
spondent, o 8 let pozdji, souhlasilo jiz jen 44 % respondéntPodle &chto postaj, se
mladi z&inaji domnivat, Ze k napini poslani Zeny neni dihezbytné. Neni dle respon-
denti nezbytné ani pro napini smyslu Zivota. Tento postoj odpovida stavu vgwejpro-
mené ceskeé spolénosti. Specializované institucégbiraji rekteré z funkci rodiny — funkce
ekonomicka jiz neni vyrobni, ale spaibni. Z funkce vychovné, védvaci a socializani,
zustala jen funkce primarni socializace. | ta je bsl&@na vlivem meédii i vrstevnickych
skupin. Je oslabena vazba mezi &odi d&tmi. Instituce pebiraji funkci ochrannych a pe-
covatelskych siti rodiny. To vede k oslabeni rodako instituce. Upednost&nim hodnot
osobni nezavislosti a svobodieptava byt jedinec zavisly na rodinnych strukturaaihg-

n¢ hodnot a preferenci odpovida rodinné a repradiughovani (Rabusic, 2001).

Zawrem tétocasti optimistétéjSi konstatovani: Je pravda, Ze bezthost neni ani v mo-
derni hédonistické spaleosti masovym jevem, coz Zihae existencestd musi mit v sab

neco, co nas fascinuje a co nas vede k tomu, Ze@me‘(Rabusic, 2001, s. 154).

.Kazda mlada generace je potomkem idikteri meli deti. Geny gch, kdo dti neporodi-

li, se nereplikuji. Bezthost nelze genetickygdavat(Rabusic, 2001, s. 238).

2.4  Rodina s digtem se zdravotnim postizenim

V zivoté rodiny zpravidla pdt narozeni diétte k touZzebt otekdvanym, nejkras§sim

okamzilkim. Rodte se pipravuji na jeho fichod, maji o déti fadu redstav.
dit¢ s postizenim fichazi do prosedi gedem daného, &itého, jedinéného. Zjiséni, ze

dit¢ neni v pdadku, je otesem. Ten odpovida tomu, jak je postizeni patun&domované
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pro budoucnost. Postizeni && ovlivni Zivot rodiny, je zkouSkou vzajemnych afat a

rodinného souziti, pra¥ dosavadni hodnoty. V3e, i plany do budoucna, gmpasobo-

vany potebam ditte. To zasahne vSechdlgny rodiny (Matjcek, 2001).

Spatenkova (2004) vymezuje narozengtdits postizenim jako velmi n&rou Zivotni
situaci. BZné redstavy o matstvi a rodéovstvi jsou spojovany se zdravymatém. Na-
sledujici rodinna krize ipdstavuje okamZzitou ztratuifustavy zdravého die) i ztratu

s presahem do budoucna. Ztraci normalni zZivot &etit. Jejich dit nebude schopné Zit
samostaté, vzailavat se, mit &i. Nahled spolénosti na svou rodinu i ditsamotné, rode
pocituji jako socialni stigma. Krize roghvské identity a krize osobni je odrazem ztraty
role roditu zdravého déte, ztraty jistoty a dvéry v sebe samaasto i v partnera. Jak dit
dospiva, ¥tSinou se Bzna rodtovska role mini. Narozenim déte s postizenim jefgjme,

Ze kontrola a odp@dnost se nebude zmavat a rodie zistanou stale rodi ochraiujici-

mi a pe&ujicimi.

Novosad (2006) upoziwje na skuténost, Ze rodiny &i s postizenim nejsou spotesti
docergny. S negativnim postojem okoli provazi tyto rodinglace a osagmi. Jednotvar-
nost pée, nedostatek pozitivnich zafitla podrti, nemoznost seberealizace a vlastnich
zajm je zatzi pro oba rodie. Vysledkem je zr@né fyzické a psychické dgrpani.
Zejména matky nemaji pro celodennéipgas odpeivat, komunikovat s lidmi, ztraci kon-
takt se spoknosti. Restava byt finosem jak pro partnera, tak pro &ditSpolu

s nakladnosti & dochézi k poklesuripma rodiny, BzZné z4jmy a cile, povazované za
standardni, se pro ni stavaji nedostupné. KRdikéte neni pro zagstnavatele pro nutnost
zkraceného Uvazkutimosem, to pindsSi nejen mignou ztratu finadni, ale i ztratu pracov-
nich kompetenci. Otcové rédka rodinu opousfi, nedplna rodina je tedy obvyklym mo-
delem rodiny pé&ujici o dit s postizenim. S tim koresponduje i mnohonasolyssi roz-
vodovost, nez u ostatni populacetdinou di¢ s postizenimistava v p& matky, na kte-

rou dopada nejenrime vesSkeré pé&e, ale i pocit osashosti.

2.4.1 Faze vyrovnavani se s realitou postizeni
Kazdy z nas zvladame jinakzké chvile, které ndm Zzivotiphysta, schopnost zvladat za-
t¢Z mame kazdy jinou. Narodi-li se && postizenim, Ize zcela jishovait o za€Zzove si-

tuaci, se kterou se musi rédivyrovnat.
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Jiz na poatku @i narozeni ditte se objevi problém, zdantimereSitelny. Jde o tzv. coping
(vyrovnani se) s faktem postizenidtit, s tim, Ze nefize spinit nadje a @¢ekavani (Jan-
kovsky, 2001).

Proces vyrovnavani se s postizenim m@ skiarakteristicky prbe¢h a jako prvni jej popsa-
la E. Kubler-Ross.V zasad se jedna celkem o 6 stadii,domaje inicialnim Sokem s
pop‘eni, smlouvani, agresi (zlost), depresi (peaily) aZz po rovnovahu afijeti postizeni

sveho digte jako vyzvy a ukolu{Jankovsky, 2001, s.51).

Spatenkova (2004) zifije, Ze dle E. Kiibler-Ross reakce t@dna sdleni diagndzy déte
vykazuje stejné faze jako reakce na smrt milovarsédvatka. Je uvagho pit fazi - 1.50k,
2.pogeni, 3.smutek, uzkost, pocity viny, 4. rovhovah&. aeorganizace. ®ktefi autdi
uvadtji pouze fi faze, a to 1. Sok, s, 2. obrana proti Uzkosti vyraznou €miareakci, 3.
vyrovnani se, sméni. Kazda rodina reaguje jinak. Prvni reakce odfmvrozsahu posti-
Zeni, tomu, jak je viditelné a zda siédomuji jeho dopad v budoucnu. Uvadi popis Kerro-
vé, kdy rodée plni obav o Zivot déte jsou strnuli a zdrceni. N&é@ se ztraci s Uzkosti a
strachem, ztraci se i vira, Ze se jim vSe piorddadnout. PIni hévu, zklamani, hledaji vi-

nika.

Blazek, Olmrova (1988) uvéf pro zmenu ctyii faze. Hovdi o duSevni krizi rodia a dle
Cuninghama stanovuji 4 faze krize — Gledi diagnézy, 1. fazokuprovazi neschopnost
tomu u\fit, zmatek — nyni nejvice patbuji sympatie, emocionalni posilu. Ve fazreak-
tivni projevuji bolest, zklamani, hledaji vinika, nasiimbranné mechanismy. Rddise
maji vypovidat, jefeba jim naslouchat, 8ldvat informace. 3. fazadaptani — realisticky
hodnoti situaci, snaha &ajednat, gco cElat. Jsou nezbytnérgsné, spolehlivé informace
o I&be¢, vychovnych postupech i vyhledech do budoucnaalid4. fazireorientaceje
nutné vedeni a poskytovani pravidelné pomoci. 8&od&inaji konat, hledaji informace o

moznostech pomaoci, sfftovani do budoucna. Nasledujigkonani krize.

2.4.2 Hodnoty a postoje rodita ditéte se zdravotnim postizenim

Narozeni ditte s postizenim je pro ragi mimdadnou zatZi, na kterou kazda rodina rea-
guje specificky. Jak uvadi Spatenkova (2004) dackahroZeni systému hodnot rodiny,
ktery je nutné zrmit. Now musi byt uspiadan i zisob Zivota rodina, cozimasi frustra-

Ci.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 28

Duvody dle Blazka, Olmroveé (1988) jsou nasledujidiee pro rodte fyzicke i psychicke
roz8teni sebe sama, tthe plnit nadje a sny rodii, je pokr&ovanim rodu — symbolem
rodicovské nesmrtelnosti.i€stoze je dé zosobrnim lasky, rodie nejsoucasto schopni
dit¢ s postizenim milovat. Za to citi vinu, ktera seffidka odrazi v rozhodovani o ungst
ni ditte do pée instituce. P& o dit s postizenim byvarphnand, rode se povazugasto
za muedniky. Poslednim okruhem je nattma z&tZz pri vychow. Rodie dti

s postizenim nevidi jasnou budoucnost,&iath zaazeni do SirSiho Zivotniho celku.

Vychodisko spdtije Magjcek (1992) v pijeti ditéte takového, jakym je. To vyZaduje, aby
se rodée dopracovali k identitrodica ditéte s postizenim aipvzali postizeni svého die

jako Zivotni ukol, ke kterému jégba smifovat vSechny své sily.

Spatenkova (2004, s. 80) konstatuje, Ze by si eodifla ,vytvait viastni a vdemi sdileny
vyznam postiZzeni.Tedy zaujmout k postiZzeni die postoj, ktery umoZnié&si odolnost
vaci zagzi, ktera rodinu éekava. Nezbytné je i hledani novych hodnot. Uvadky rodin,
které se fizpasobily narozeni déte s postizenim dle Slomana a Konstantarease: jde o
diny s normalni funkci subsystému rodiny, schopnaiginét k podpde SirSi rodinu ai@-

tele.

Sobotkova (2007) zmuje nezbytnost spateého geswdéeni, které je pozitivasdileno a
umozni chapani vyznamu a smysluifizpivé Zivotni situace. Budoucnost se jevi v lepSim

swtle, nebd spol&né geswdceni je zdrojem nage a energie pro zvladnuti nesnazi.

Zawrem této podkapitoly citace Mgtka (2001, s. 27):S tizivymi situacemi tohoto druhu
se snaze vyrovnavaji ti, kdo nevidi hodnotu lidskétiota jen vdlesné krase a zdatnosti
nebo v mim&gAdné intelektové vykonnosti, ale dovedou mit ugeoka drobnych Gsighi,
z pratelského souziti s druhymi lidmi, z té prostéeskatsti, Ze mohou byttkomu uzite-

ni.
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3 SMYSL ZIVOTA

Co je smyslem naSeho Zivota? Tuto otazku sidewmky klademe tést denrg pii své
¢innosti — i p&i 0 déti, v zanestnani, komunikaci s lidmi. NaSe konani je vedeitent,
hledanim smyslu. Pé&ao ¢i ono clame, co to znamena pro nésn nas to obohacuje, nas

N 4

i naSe blizké. Zda je smyslem naSeho kon&jaky vyssi cil.

Frankl (In Lucasova, 1998) échaiuje, Zze nelzéici nikomu jinému, co je smyslem jeho
Zivota. Je mozné ale ukazat, Ze vlastni Zivot mgskm nepestane jej mit za zadnych

okolnosti. Nalézat ho pro sebe musi kazdy sam.

Clovek nehleda ve svém snazeni jen ,pro co®, nybrz tgké&emu®. Touzi po tom, aby to

co vykonal, nakonec nebylo nadarmo* (Lucasova, 189206).

3.1 Vymezeni pojmu smysl Zivota

Bézne si otdzku po smyslu Zivota neklademe, mnohdy a&,mm prozZijeme udalost, ktera
hluboce zasahla do naSeho Zivatado Zivota kkoho blizkého. Hledameudod, &el,
pro¢ se toc¢i ono ckje. Nalezenim smyslu udalosti kolem nas si |épgdomime, co je
v nasSem zivat dulezité. To nam umozni nachazet novésgby zvladani&zkosti, hodnotu

sebe sama.

Obecrt prijatelna definice ani teorie smysluplnosti Zivoteeristuje, jde o tzvsycholo-
gicky konstrukt Definici je celarada, pojitkem je pojem hodnoty a cile. Jednu maefi
uvadi Krivohlavy (2006, s. 51)Tam, kde je lidskéedomé jednani a rozhodnuti ém za-
merreno k ueitému, pro danéhafloveka hodnotnému cili, tj. tam, kde je toto jednani
z umyslu a #e danéhocloveka cileedomé, tam je mozr®vait o Ucelné a smyslupiné

dnnosti'.

Slovo smyslvyjadiuje celkové zarteni lidské existence, slovesmysluplnyyjadiujeme
hluboky smysl.Hodnotui dilezitost urité veci, ale takéucel, zanar, smeér. Jde o oblast
lidské motivace, zanma lidi, snah i vle, ujasgni si (Eelu vlastni lidské existence. Smys-
luplnost ma vice urovni. NiZSi se vztahuje ke kébkim vztalim nebo¢innostem, rozho-
dovani o Bznych ¥cech a kazdodenni¢domé konani. VysSi Uroiteotazek se dotyka
celozivotnich, dlouhodobych a Sirokych vaita®mysluplnosti byti a Ziti, vedoudiovéka

k nejvysSim hodnotam, @ih a princigim Siroce definovanym. Pojeti smysluplnosti je po-

merng stalé v protikladu k pro#mlivosti Zivota véase (Kivohlavy, 2006).
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Dle Lucasové (1997) je smysluplnym to, co my sanimame jako spravné, jako nasi nej-
lepSi moznost. Pokud ji chapeme jako Ukol a prawejea ni, dokdZzeme tento Ukol unést.

Jestlize je n&s vlastni zivot smysluplny, jsme sperki.

3.1.1 Pojeti slova smysl z pohledu s@asné psychologie

Kiivohlavy (2006) vymezuje smysl a smysluplnost jakplicitni smysl- kdy nevysloveny,
vSem srozumitelny smysl &itého slova je pedpokladan bez dalSiho vyshovani. Exis-
tencionalni smygk vyjadenim smyslu nasi existence, smysluplnosti naSetaje a byti.
Autor zmiiuje dva zékladni procesy k vytsemi smysluplnosti Zivota. Motivaci, ktera
v nasSich zazitcich naléza smysl, tzwliske smyslu a schopnost davat nasemu prozivani

smysluplné pojeti.

Lze také rozliSovat dvoji vyznam slova smysl. Jadew, spojovanou s ditou udalostici
zkuSenosti, prozitkem, interpretaci Zivota jakd&keeBSmysluplnost je hledanim ideje viast-
niho ZivotaCil jako smysl. Jde o ujasmi si, co obnasi zit smysluplny Zivot, jaké jsogena
cile a motivy. Co je @lezité, co nikoliv. Ma-liclovek jasny cil, jeho jednani maeél a na-
chazi i smysl toho, co «thl nebo chce vykonat. Praile davajicloveku smysl (Kivo-
hlavy, 2006).

Zakladnimi zdroji smysluplnosti jsouwizna témata osobniho ZivotaceBwdceni a hodno-
ty, podrécujici k aktivig. Hodnotycilové, jejichz obsahem je naSe &mvani,instrumen-
talni, které se tykaji nasSeho gobu Zivota. Tyto zakladni zdroje smyslu ZivotapE&s
neneni, jsou po cely Zivot po#nné stalé. Proriuji se diti zdroje v souladu s fazemi zi-
vota ucitého ¢lovéka. Kazdy piklada zdrogim jiny vyznam. Byvaji tzné nara@né, zalezi

na ochat a schopnostech zdolavat nesnaze a jit nad viz&gmiy (Krivohlavy, 2006).

K tomu, abyclovek prekonaval nesnaze, pebuje sebekase kterd& mu umozni orientaci
v dneSnim sété. Sner uréuje zZivot, podobny mayp kterou siclovek tvori sam. Jeji subjek-
tivni zabarveni vSak musi byt opraveno a&géno, aby na cestzivotem nezabloudil. Tyto
zmeny nebyvaji vzdy fijemné, neradi éco menime, ale pak se ztracime. Cesta k cili, bez

bloudni, je mozna jen s dobrymimodcem — sebou samym (Peck, 1993).
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3.1.2 Reorientace smyslu Zivota a mezni situace

Polakova (In Kivohlavy, 2006) zmiuje filozofické otdzky zakladnich a Zivaétdalezitych
hodnot¢lovéka, Zivotnich cii. Kdy a jak jsou hodnoty Zivota ohrozeny. Ohrozaéli do

tiéi smeri: ohroZeni realizace hodnettlovek neni schopen nejvyssi hodnotu usknteat
(nag. snaha po spravedinosti). Jeji realizace je obtidostava se do mezni situace. Musi
do krajnostimobilizovatsvouodvahu Druhym stupdm mezni situace jetrata realizace
hodnoty ktera je Zivotg dilezita. Kritickym je, Ze nelze obnovitipodni stav (GUraz, neho-
da pekazi Zivotni plany). Vychodiskem k nové realiz@czmobilizovani nagle. Nezalezi

v W s

to jen na jeho schopnostech @ivNejtéZSim stupm mezni situace jepochybeni hod-
noty, platnosti dané nejvySSi hodnoty (srpen 1968).ratezeni nové hodnotové orientace
je nezbytné porozuéni situaci,mobilizace moudrostiHledani a nalézani cile, pro ktery

stoji za to Zit.

3.2  Pojem smysl Zivota v soéasnych psychologickych studiich

Souwasna psychologie se zabyva podminkami, v nkbbx&k proziva a rozviji smysl zivo-
ta. Dle Battisty a Almonda smysl Zivota laveék s kladnym pojetim smyslu Zivota a Zi-
votniho vzoru, podle toho odvozuje své Zivotni.cNegativni udalostmi mohou narusit
pocit smyslu Zivota. Novym nahledem na Zivotni ndéki zménou schématu Zivota, &ip

smysl Zivota nalezneme (Soukupova, 2004).

Dale Soukupova (2004) zmije psychologickou teorii Rekera a Wonga, ktera ezuaje
smysl Zivota jako modekitkomponent. Kognitivni se vztahuje k Zivotnim mpsin, pre-
swdcenim a interpretaci Zivotnich udalosti, obsahemiva&i je systém hodnot a Zivot-
nich cili ¢lovéka. Vyjaduje snahu a usilitpdosahovani cil, uskuténovani zamira, napl-
néni hodnot. Jejich dosazeni a uskuatai, védomi smyslu vilastni existencé@masi spoko-

jenost a &tsti. Je zahrnuto v komponérafektivni.

Smysl nasSeho Zivota dle Adlera (In Soukupova, 2084)an stylem Zivota, ktery Zijeme.
Clovék si neni ¥dom smyslu své existence, ten dava a¥iwéola. Cile pro nas vyznamné,
dotv&ime na podklaglzazitki z détstvi i dédiénych vlioh. NaSe existence tak postéipio-

stava svj smysl.

Predstavitel existencialni psychoterapie Yalom (lul&gpova, 2004) rozliSuje dva smysly.

Vesmirny, souvisi se smyslem Zivotabec, je utitym duchovnim usp@danim s¥ta.
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Jako zdroje pozemského smyslu Yalom uattiismus jehoz obsahem je vira, Ze je dob-
ré davat &init svét lepSim pro ostatnZaswcenost ¥ci (roding, statu) zahrnuje altruistic-
kou sloZku, pispiva k pocitu smyslu, spolupracujeslovék s celym systémenT.vasivosti

je obdaen kazdy jedinec, nafilje smysl Zivota. Z pohleduédonismye smysl Zivota ob-
sazen v plnosti Ziti, adivu nad zazrakem ZzZivotdet Zivota a jeho prozeného rytmu,
hledani radostiSebeaktualizace divodem Ziti je uskutaéni a naplgni moznostilove-

ka. Resah zajmu o sebe, &favani mimo a nad jedince je obsahgsebetranscendence.

3.21 Smysl Zivota, vira a divéra

Clovék hleda odposdi naradu otazek po smyslu Zivotu - po kéném smyslu Zivota, pto
a co mé udat, co je a neni v Zivétdulezité? Zda mze i tehdy, sgje-li ke konci Zivota,
¢erpat silu k zivotu. Odpe@di na tyto otazky vytvid nabozenskou viru. Vira ma slozky -
obsahovou (tedy poznavaci), vztahovouvfia) a konativni (vyjatlije vztah kéinnosti,
virou formované dizené). Tytoil slozky viry formuji nejvySsi oblast nasi osobmasta-
kladni podobu naSeho Zivotaifiohlavy, 2003).

Kiivohlavy (2006) zmiuje nazor Bisera na vztaltdg’anstvi k smysluplnosti Ziti. i€s-
tanstvi jako vira nabizi smysluplny Zivot svym pémim snérovanim, obsazenym ve
vyznamu lasky jako agape. Jde o ztotmirse s timto Zivotnim zatfenim, osobnimifje-
tim. Nazor Allporta je postaven na chapani nabdzéjeko celozivotniho sifovaniclo-
véka. Je obsaZzeno vergijako hlubokém j@swdcenicloveéka. Nejde o viru, ktera je zasta-
vana jen ze zvykdi spole&enskych dvodi. Autor zmiuje téZ ndzor Schimmel, Ze na-
boZenstvi dava Zivotu jednotu v protikladu k rozjpdnym zkuSenostem. Tedy cile a hod-

noty, vytvaejici pevny systém ve vztahu ke vSem strankam aivot

3.2.2 Smysluplnost Zivota a Sisti

Sestimdle Baumeistera (In #vohlavy, 2006) jsou kladné aifemné citové zazitky, klid,
mir, bezpei, spokojenost se Zivotem v dlouhodobé persp&kfocit SEsti ovliviiuje i
zdravotni stav, socialni vztahy.&Sti poctujeme, pokud povaZujeme vlastni Zivot za
smysluplny. Zalezi na naSich normach socialgiatickych, jak vnimame svoiji situaci, co
piijmeme za svéCloveéku je dolie zejména tehdy, kdyZ4dni a cile jsou pozitivni a splni-

telné, kdyZz neobviujeme druhé, jsme odpé&ini za své pocity. Kdyz sdovek pies pro-
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blémy upne ke svému nejvySSimu cili &jima utrzené rany jako vyzvu {ohlavy,
2006).

Pojeti SEsti zmiuje rovréz Lucasova (1997). Pokud hledame pea$pen pro sebe, smysl
nenalezneme. Nachéazime jej, ptame-li se, co stojiskutén¢ni. Musime si stale wdo-
movat vyzvu, ve smyslu obsazenou. Smysl jeépgoro budoucnost. #e@s Fitomnost

se smysluplné konanfipoji k minulosti, to pak pinasi pocit 3isti.

3.2.3 Smysluplnost Zivota a sebepojeti

Dle Kiivohlavého (2006) je sebepojeti nezbytné pro pétedti ¢clovéka s jeho pohledem

s

vzory, si¢lovek vétSinou stanovi sam.

Baumaister (In Kvohlavy, 2006) pod pojem identity zahrnuje pogcialnich roli, soci-
alni powsti, vaznosti, schopnosti, ale zejména pojeti habra nejvyssich hodndtoveka.
Vychazi z pirozenosticloveéka i vliva kultury prostedi, v #mz Zije. Toto pojeti je charak-

terizovano trvalostiClovék po cely swj Zivot ziistava takovym, jakym je.

3.24 Smysl Zivota a utrpeni

Smysl Zivota ve chvilich bolesti a utrpeni, se r@lébtizg. Pokud se néfzni osudu po-
stavime, neztracime sebedctuiatdjre nese své utrpeni. Pomoci v krizi vzniklé utrpenim
je vira a dvéra v Boha, soucit a pochopeni ostatnich, vlastsiiésy hodnot, napujicich
smysl. Rozhodujicim pro zvladnuti krize z utrpenbgobni napkni. Pokud¢lovek hleda
smysl utrpeni, nefize ho utrpeni zdolat. Naopak Ize &m najit smysl. Smysl lidského

Zivota sp@iva v usiliclovéka a jeho zapasu se sebou samym (Lucasova, 1998).

3.2.5 Smysl Zivota a laska

Peck (1993) zniiuje lasku pedevsim jako zavazek. VyZzaduje rozum, je zejméitia kte-
rou rozSiujeme své ja ve progph duchovnihotrstu. Jak svého, tak ciziho. Skir& mi-
lovat je gedevSim fijetim zavazku, bez toho zda jéitomen pocit lasky. Je promySlenym

a zavaznym rozhodnutim, nelze je Z#éovat za pocit. LAska se projevuje ve skutcich.

Laska je dlezitou hodnotou pro smysluplny Zivot i dlgi®ohlavého (2006). Mze byt

chapéna jako vase projevujici se v sexudlni a erotickétg@zlivosti. Laska jako osobni
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blizkost (intimita) je obsaZzena ve vSech formachanttovské po patelskou i mileneckou.
Je z&rukou vyssi stability. Oddanost je pojetinrkjasapomahajici vztdim, aby vydrzely

zejména vdzkych chvilich zZivota. Jeédomym rozhodnutim danékitoveka.

V okamzicich, které nas vedou k zamysleni nad s¥uotem, si klademe otazku, zda je
spravny smir naSeho Zivota? Jaky je jeho smysl? Kam @aswat svij Zivot, co je dobré,
v co wiime? Heller, ktery hledal odp&V na otdzky smysluplnosti t&h80 let, nachazi

jednozné&nou odpo¥d: Laska (Kivohlavy, 2006).

Kazdy z nas byiejmé odpovdel porgkud odliSrié na otazku, co je pro nas smyslem Zivo-
ta. Rizné odpowdi se nam dostalo i od odborfikCo je ale jisté, sy Zivot Zijeme kazdy
sam, sami musime nalézat jeho smysl|.¢Zéw této kapitoly slova Pecka (1993): Lidé roz-
diln¢ vnimaiji, jaky je smysl Zivota. S rostouci laskaivotni zkuSenosti, sebekazni lépe
chapeme sit, naSe misto vém. NaSe pedstavy o sité a jeho jistotach jsou rozdilné. |
obycejny Zivot Ize vnimat jako zazrak. Je to &st duchovnihotstu, k tomu je pdeba
nezavislost, odvaha. Svou cestu si musime prajit,saoudra slova anideni nas nezbavi
povinnosti samostatného rozhodovani. Ani trapediswymi ,nevysSlapanymi cestami, jez
vedou neopakovatelnou krajinou vaseho vlastnihot&ik identifikaci vaseho vlastniho

.ja“ s Bohem. Pro svou cestu mame vyhrazen téa®a prostor“(tamtéz, s.249 ).
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

7

asti své prace jsem se zabyvala vymezenim {oiteré se dotykaji gé o

%

V teoretickéc
dit¢ se zdravotnim postizenim. Popsala jsem chapatie ditjeho hodnoty prolovéka,
rizna pojeti pojmu zdravotni postizeni s jeho subjakhi a objektivnimi determinanty
spolu s postoji i reakci na zdravotni postizeni $agbl&nosti, tak samotnych jedificse
zdravotnim postizenim. &ovala jsem se i pojim p&e, p&ujici osoba a p®vatelska
zaez a rodirt ditte se zdravotnim postizenim, zejména vyrovnanirsalgou postizeni a
hodnotami a postoji rotii dittte se zdravotnim postizenim. V posledni kapitobeetické
casti jsem se zabyvala vymezenim pojmu smysl| Zivicearetick&ast je vychodiskem pro

vyzkumné Seeni.

DalSi kapitoly jsou ¥novany objaséni hlavniho cile vyzkumu, Z@odnéni zvolené strate-
gie zkoumani, vy#ru vyzkumné jednotky a #Agobu volby spolu s vhodnymi metodami

pro skgr dat. Za¢recnoucast této kapitoly tvid popis organizace vyzkumu.

4.1  Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu je zmapovat, jak prozivaji svoji Aosituaci matky paijici o cti se
zdravotnim postizenim a jak se s ni vyrovnavajavdim cilem je poznat jejich Zivotni

postoje, hodnoty a smysl Zivota.

V souvislosti s cilem prace jsem hledala odfbwna hlavni vyzkumnou otazk ¢em
spatuji Zenypecujici o ctti se zdravotnim postizenim smysl| zZivokHedalajsem i odpo-

véd na diki vyzkumné otézky:

* Kdy a jak se rodina dozu¢la o diagndze svého die? Jak se s touto skdtesti vy-

rovnavala?
« Jakym zpisobem ovlivnilo narozeni die s postiZeniri onemoc#énim zZivot rodiny?

» Co pomahalo Zzenam gigicim o @ti se zdravotnim postizenim v nelehké Zivotni situa

ci? Co a kdo jim byl oporou?
» Co pozitivniho jim tato situaceipesla?
» Co povazuji Zeny v Zivota nejvice dlezité, co je pro &inejwtSi hodnotou?

* Vcem vidi smysl Zivota?
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P¥i hledani odpo#di na vySe uvedené otazky jsem byla vedena snaiamoznat zasadni
aspekty Zivota Zen pejicich o @ti se zdravotnim postizenim, zejména podminky hejic
Zivota — okolnosti narozeni die se zdravotnim postizenim, zda a jakymspbem byly
informovany o zdravotnim stavu a naslednéi p@iipadnémieSeni socialni situace. Jak
ovlivnilo narozeni ditte zpisob Zivota rodiny &etné zvladani narénych Zivotnich situaci.
Souasti byla i snaha zjistit, co Zenam pomahalo v 2étotni situaci, zda #a tato situace
i sva pozitiva. Jaké hodnoty jsou pro Zenyyjiei o céti se zdravotnim postizenim néjd

s

lezitejSi a véem je smysl jejich Zivota.

4.2  Strategie vyzkumu

Rozhodla jsem se pro kvalitativnfigtup a metody zejména s ohledem na cil vyzkumu,
ktery mapuje zcela subjektivni kategorie (postbgdnoty, smysl Zivota) a povaze zkou-
maného souboru (malo prozkoumand, nejednotna skygitnd). Hendl (2005) uvadi, Zze
kvalitativni vyzkum umo#uje hlubsim nahledem ddipadu neiistat na povrchu, zohled-
nuje souvislosti, mistni podminky a situaci. Dle Gigv(2000) kvalitativni vyzkum umoz-
nuje vystizny a podrobny popis s vyznamengledanym zkoumanou osobou. Pro lepSi
porozungni a popis je nezbytny uzsi kontakt s osobamijgea zkoumany, spolu se sna-
hou o reflexi situaci, v nichz se nachazeji. Hlavrdilem je porozurni ¢lovéku a jeho
vlastnimu nahledu na situaci, respekt k jeho jegtiosti. Na rozdil od vyzkumu kvantita-
tivniho, vysledky kvalitativniho vyzkumu nelze zabé. Miovsky (2006, s. 18) upsiuje,

Ze kvalitativni gistup je pristupem vyuzivajicim pringigedine’nosti a neopakovatelnos-
ti, kontextuélnosti, procesualnosti a dynamikyjaho rdmci ciled pracujeme s reflexivni

povahou jakéhokoli psychologického zkoumani.”

Vzhledem k cili vyzkumu, se mi jevil nejvhoglai terénni vyzkum, ktery dle Miovského
(2006) umotuje poznat prosedi a vyznamy, které lidé davaji sobprostedi. Rekona-
vanim gekézek, jak prostorovych, tak socialnich i kultamilze pobytem v terénu ziskat

nahled a znalost souvislosti, za jinych okolnostize zprosedkovanych.
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4.3  Metody ziskavani dat

Hendl (2005) zmiuje, Ze pednosti kvalitativnich dat je jejiciippzené usptadani a popis
kazdodenniho Zivota. V¢b metody pro ziskani dat se odviji od typu inforsamd koho a
za jakych okolnosti je ziskavana. Pra@rsthat jsem zvolila metoduifpadové studie a me-
todu rozhovoru, které patspolu s pozorovanim k nej¢jSim metodam v kvalitativnim

vyzkumu. Tyto metody lze libovotrkombinovat.

4.3.1 Pripadova studie

Hendl (2005) vymezujeifpadovou studii jako podrobné studium jednoho nedmlika
mélo gipadi. Uéelem je popis vztaha zachyceni sloZitostiipadu s pedpokladem lepsi-
ho porozumini jinym, podobnym fipadim. U osobni fpadové studie jsou zkoumany
priciny, faktory, zkuSenosti a postojéegpichazejici wité udalosti v Zivat jedince, ale také
cely Zivot jedince. Hovidme o historii Zivota, i zde je adazreno uckité pojeti jedincova

Zivota.

Dle Miovského (2006) objektem zajmu iipadové studii je fipad, & uz jde o osobu,
skupinu¢i organizaci. Umoituje nalézani souvislosti v oblastech, které séigagu vzta-
huji, komplexni popis a vystieni gripadu na zakladrozboru jednotlivych fpadi. Pres-

n¢jSi a hlubsi vysledky umazji Iépe porozurt nejen vztaim, ale i souvislostem.

V mé praci je pipadova studie zakladem pro poznéni Zivotni histatastnic vyzkumu,
konkrétnich podminek jejich minulého a 8asného Zivota, jako ilustrace k positoj a

hodnotam v kontextu smyslu Zivota.

4.3.2 Polostrukturovany rozhovor

Jako hlavni vyzkumnou metodu proéslalat jsem pouZila rozhovor. Tato metoda je dle
Musilové (2003) dlezitym prostedkem poznani jak minulého, tak gasného vyvoje je-
dince i stanoveni vyvoje v budoucnu. Je vhodnazgoumani jevu z oblasti subjektivniho

Zivota zkoumanych jediric

Strukturovany rozhovor obsahujeené otazky, jejichipsné ptadi a formulace jsou se-
staveny pedem s felem, aby tazatel co nejm&avliviioval kvalitu rozhovoru. U nestruk-
turovaného rozhovoru jsou otazkyigraveny pouze ramcey ale s jasnym zarem zis-

kani odpo¥di na utitou otazku a uitého cile. Zvlastni formou je tzv. narativni roxio,
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ktery je veden snahou tazatel@npst respondenta k vyprémi za pomoci vhodnych otazek,
narazek o jevu, ktery jeisdem naSeho zjmu. Vyhodou nestrukturovaného rarbge
pruznost, je pzpusobovan iiznym lidem i situaci, proces rozhovoru je spolugn i
tazatelem i respondentem. Vysledky tohoto vyzkumu&ak obtiz#i zpracovavaji. Polo-
strukturovany rozhovor jako mezistupmezi strukturovanym a nestrukturovanym rozho-
vyzkumu. Tazatel sice stanovi zavazny seziamematické zareni otazek, ale jejich
poradi a formulace nemusi nezbytdodrzovat, Mmze gechazet i do volného rozhovoru.
plaujici otazky. Vyhodou je vySSiigsnost a snadj$i srovnavani ziskdvanych informaci
(Miovsky, 2006). Vyuziti této podoby rozhovoru jsgavazovala za vhodjsi. Vyuzila
jsem moznost volné aipozené komunikace a moznost vyuzit i otazek igjitich. Zeny
mohly hovdit o tématech, ktera proerbyla zasadni, aniz by byl naruSeiwvpdni zandr
rozhovoru. Nevyhodou bylo vzhledem kiphodu emoci udrzet tempo rozhovoru, bylo pro
m¢ velmi nar@né citlive vracet Zeny zfi k tématu. Nkteré informace mne velmi zasko

ly, nebylo snadné, nedatilis najevo pohnuti. Obtizny byl i zd&znam informddery jsem

provadtla pisems, coz ginaselo misty zdrzeni.

4.4  Objekt vyzkumu a vybér vzorku

Vzhledem Kk cili vyzkumu jsem pro wybvhodného vyzkumného souboru uZzila metodu
stratifikovaného zasmého (@&elového) vylsru, jehoz zakladnim principem je razeni
zékladniho souboru do ditych vrstev na zaklad zvolenych kriterii (Miovsky, 2006).
Vzhledem ke skutaosti, Ze pracuji na odteni davek socialni gé pro olklany se zdra-
votnim postizenim, vychazela jsem ze znalosti $ktddienti naSeho odfleni. Na zakla-

dé toho jsem kontaktovala 5 os#éilych matek v izemnim obvodu naselradu, které &-
staly samy po rozpadu dlouhodg@iho vztahu. Hlavnim kriteriem bylo, abydowaly o
dit¢ nebo dti se zdravotnim postiZzenim, které se narodily bédovani manzelstwi part-
nerského vztahu. £e¢hto @ti mnou oslovenych Zen se dedmitly vyzkumu zgastnit, a

to z¢asovych dvodi.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 40

4.5 Realizace vyzkumu a sér dat v terénu

Cil vyzkumu nebyl zagien na statisticky reprezentativni obraz zkoumanéhmatu. Neni
mozné zobeami vysledKki ve vztahu k SirSi populaci, nabayzkum byl zandfen na oso-
by, které jsou mi znamy zZiodu mé profese. Odpédi na otazky vztahujici se k tématu
vyzkumu jsou subjektivni, vychazeji z konkrétni ifexiné situace jednotlivych osob.
Zkoumani jsem provath ve Zlinském kraji, jednorazovy vyzkum pebib na gelomu
biezna a dubna 2010. Samotnému vyzkuimaghazelo zaslani dopisu (vidlpha P 1), ve
kterém jsem pozadala @ast ve vyzkumu, jehoz cil jsemiepmila spolu s Gdaji 0 své
osol®. Na zaklad souhlasu, ktery zméné ¥ Zeny vyslovily poté, co jsem je tentokrat
osobré kontaktovala dva tydny po zaslani dopisu, jsermédala, aby navrhly termin a mis-
to pro realizaci vyzkumného rozhovoru. VSechny hiyraby rozhovor byl veden u nich
doma, tedy v jejich ffirozeném prosedi. Zde byl pedan podklad pro informovany souhlas
(viz priloha P 1I), ve kteréem byl @p vyswtlen el a paibéh vyzkumu s naslednym zpra-
covanim dat, spolu s moznosti srozumitelného zotimi vSech otazek a s pravem na
odstoupeni od vyzkumu. VSem Zenam byla &ma anonymita, proto jsou v textu jména
nahrazena pismeny z abecedygan je i Wk, padet a pohlavi &i a jejich matek. Rozho-
vory jsem zaznamenavala do zaznamového archu Veoleaghovoru, ¥novala jsem se i
projevim emoci. S Zenami jsem vedla polostrukturovany seah otazky byly kladeny
v paradi a formulaci vychazejici z kontextu situace a@ldad vypowdi. Délka rozhovo-
ra se pohybovala od 1 do 2 hodin, délka byladra zn&né ochot a otewenosti, s jakou
Zeny o danych tématech hdilg. Prepisy rozhovat jsou uvedeny vifloze P Ill — V této
bakal&ské prace. V Uvodu rozhovoru jsem pozadala o uvedeaji pro rodinnou

anamnézu. Tyto udaje byly zapracovany tipgdovych studii.
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5 ANALYZAA INTERPRETACE DAT

V této ¢asti mé prace jsou uvedena data, ktera jsem zislkalaklad kvalitativniho vy-
zkumu. Ziskané poznatky budou zakladem pro formulétich vyzkumnych zaui. Tato
¢ast se sklada ze dvou kapitol. V piésti jsou uvedenyifpadové studie. S padim Fi-

padovych studii jsou totozriselna ozné&eni rozhovai;, které budou analyzovany v dalSi

dasti.

5.1 P#ipadové studie

Ucelem gipadovych studii je dokresleni Zivotni situace pefujicich osanile o diti se
zdravotnim postizenim, zejméngzdjnich okruli, které se vztahuji k ttmatu mé bakala
ské prace. Byly vyhodnoceny Udaje tykajici 8kuwmatek, jejich vzélani, gripadré povo-
lani, pa&tu dti, jejich wku, diagnéza déte se zdravotnim postizenim, Udaje tykajici se

otce ditte, bydleni, finadni zajiStni, Zivotni situace

51.1 Pripadova studie¢. 1 — pani Yveta

Pani Yvet je 35let. Je vysokoskolsky vddna. S byvalym manzelem, 45 let, se poznala
ve své zemi, kde byl praco¥fako ctInik. Po dvouleté zndmosti se vzaliepthovali do
CR, zde dostali obecni byt. Z manzelstvi se postuparodily #i déti, nyni jsou ve ¥ku
15, 12, 10 let. Manzelstvi bylo spokojené, muZz gkalra rodinu zajigoval finartné. Pred
narozenimietiho ditte se pestalo otci v podnikani se idka ale nehledal si zadné zast-
nani. S narozenim dalSiho && nesouhlasil. Rodina se zadluZovala, hrozilo&nstani
z obecniho bytu, byla odpojena el@hkd i plyn. Otci se poddo najit praci, brzy ji ale za-
nechal. Bj¢oval si penize, které¢iitelé pravideld dochazeli vymahat. PoZd rodinu
opustil. VSechny dluhy postuprsplatila matka na zakladychlé mjcky, bez elekiny
vSak byla s &mi dalSi dva roky, nehostale splacela uroky. Tehdy se ¢eBeobratila na
Zadnou z instituci, ktera by ji mohla pomoci. UmigdSiho ditte - Eviky se zaaly pro-
jevovat zdravotni problémy. Ssfovaly pivodreé dle nazoru odbornikk sluchové vaél
spolu s problémy v psychickém vyvoji¢itelky matéské Skoly, kam détnastoupilo, zpro-
stredkovaly kontakt s pracovniky Skolského poradenskéhizeni Duha, kid zatali za

ditétem dochéazet do Skolky. DoSlo ir&Seni dalSich problémna zaklad dalSich kontak-



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 42

ta, tentokrat jiz s organem socidlpravni ochrany. Eli byly swéfeny do vychovy matce,
doslo i k rozvodu manzelstvi, nebotec se o &i jiZ nestaral. Matka sami byla zajiSéna
davkami statni socialni podpory a davkami sociplte Wetné prispivku na péi, roding

byl v pribéhu dvou let pidélen novy byt, ktery kona¢ zajistil i distojné bydleni. Diagno-
za ditte nebyla dosud stanovena. Ditalo nav&tvovat specialni Skolu proctl se slu-
chovym postizenim a v souvislostiigenim o tzv. mimtadné vyhody aifspivek na za-
koupeni motorového vozidla byl diagnostikovaiisly autismus. Rodina je zapgf uve-
denymi davkami, musi v3ak Zit velmi skro¥nneba otec stale neplati vyzZivné, proto jiz
byl ve vykonu trestu. Je éptrestrg stihan i pro dalSi trestriény, zejména podvody. Zdr-
Zuje se nezndmo kde¢tdnenav&tvuje, nejevi o & zajem. [¥ti se na otce neptaji, matka
ma za to, Ze kdmu ztratily divéru. Zpaiatku cetem slibil, Ze je navstivi, nikdy vSak slib
nedodrzel. Vztahu k otci n&ppely ani neustalé navdty veiitela a policie i nepiznivé
reakce okoli v ivodnim bydlisti. Matka spolu sétini tuto situaci zvlada. Vzajemné vzta-
hy mezi @&tmi hodnoti jako velmi dobré, naily se akceptovat jinakost sourozence, umi ho
zapojit do dtskych her i se o& postarat. Nejstarsi 2t je velmi nadané, pomaha matce
s hospodgenim i kontaktu s institucemi, prostini zase je velkou oporou nejmladSimu z
déti. V sowtasné dob matka ziskald@idicské opravani, pripravuje se naijimaci zkousky
na univerzitu, aby se po vykonéni rozdilovych zledusiohla ¥novat své fivodni profesi.

Je velmi pracovita. Dawje dti svych gatel, neboji se ani manualni prace — vypomaha v
domécnostech. Chcetilzajistit do budoucna. éna starSim vzidani a nejmladSimu do-

statek progedka pro zajiséni pomoci, kterou bude celozivétpotebovat.

5.1.2 Pripadova studie¢. 2 - pani Jana

Pani Jad& je 42 let, ma sedoSkolské vz#lani. S manzelem 45 letgldikem, se poznala
v zangstnani. Z manzelstvi se naroditi déti, nyni ve ¥ku 20, 16 a 14 let. Rodina Zila
v rodinném dory, postaveném svépomoci. Manzelstvi se¢apia zdalo spokojené, oba
rodice meli préci, starali se spateé o ckti, travili spolu i volny¢as. Otec se sice sem tam
napil, ale nikdy to nebylo ,mimo normu“&tsinou v rdmci tjaké vypomoci, nelbje
velmi zruweny. Tato skuténost nebyla zptatku divodem pro zava#jsi partnerské nebo
rodinné krize. Zavazné problémy nastaly az védddoly se z&al zhorSovat zdravotni stav
jednoho z éti — syna LukaSe. Do lll. tmiku z&kladni Skoly bylo vSe v no&nmél pouze

béZzna dtska onemoaini, ale tehdy zsl nedoslychat, zhorSoval se jeho prm$p Rodée
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s nim absolvovaliadu vySeateni, az ve specializovaném pracovisti byla stanawagno6-
za: S. chorobu -dallicné onemocEni postihujici pouze muze, se¢atkem mezi 5. - 15.
rokem Zivota. Hlavnim znakem nemoci je porucha bwismu myelinu spojena
s nedostataosti nadledvin. Rbéh nemaoci je progresivni, nastava ubytek duSevniok-f
ci a pohybovych schopnosti, nemoci§sinou umira do &i let (Povysil, 2007). Nasledo-
vala geneticka vys@ni i s dalSiméleny rodiny se z&rem, Ze nositelem nemoci je matka
ditéte i oba sourozenci. Ritasem nebylo schopno dochazet do Skoly. abgru rekolika
malo nesial se stavalo imobilnim, po silném epileptickém zé&thvAistalo zcela leZici,
inkontinentni, odkazano na vyzivu sondou. Matkatala doma, poZzadala ¢igpivek na
p&i a dalSi davky socialni pé, jejichz cilem bylo usnadnit zag&im poniicek Ukony
osobni hygieny i natmou manipulaci s ditem. Byly upraveny i bytové prostory, poskyt-
nuty piispevky pro zajiséni mobility. Finagni situace rodiny se tedy odchodem matky ze
zanestnani vyrazé nezhorsila, problémem vSak byla jeji izolace avan@tec odmital
s digtem pomahat, do pokoje, kde lezelo, odmital vkrd/ dobg, kdy se z&al zdravotni
stav velmi rychle zhorSovat, div dasledku velmi krutych bolesti fi&alo dny i noci. V tu
dobu se intervaly, kdy byl otec &i¢ stizlivy, zataly zkracovat, s alkoholem snazd@imal
krutou realitu. Matka déte jiz byla velmi v¢erpana, osada, partner s ni odmital sdilet
bolest, které byli vystaveni a ktera je vzhledechklrakteru onemoéni cekala. Neshody
byly stalecasgjSi, otec zatahoval do spgor déti. MladSi z&alo mit psychické problémy,
VvV noci se pom&ovalo, se starSim @tem nehovtil vabec. VSechny hruburdzel, rodina se
dostala do&zké krize. Matka vyhledala odbornou pomoc, byigky ¢as v péi psycholo-
ga. Otec pomoc odbornikodmitl spolu s jakymkoliveSenim srrujicim k zajiSéni ale-
spai piiméiené komunikace a chodu rodiny a poskytnuti opojgmsvé Ze# ale zejména
détem. Matce je oporou pani, se kterou se seznamiés bylinky*, s ni niZze sdilet i svou
viru v Boha. Zintenzivnila i kontakt ggteli, ti di€¢ pohlidaji, aby si mohla odpmout.
Osamostatnila se, bez problgémvladala ukony p#&, nasla si i kokky. Zataly vSak pro-
blémy finargni, nebd otec pil stale vice. Matka vyuZila své manuelntrosti, jeji vyrob-
Ky se staly zdrojemifjmu. Rodina v3ak jiz fungovala jen formé&lriMatka je nyni iz roz-
vedena, bydli i s&mi u svého otce. Vztahy s jednim &idzistaly naruSeny, chce studovat
daleko od mista bydli&t Mladsi di€ je na tom po psychické strance |épe, je matcecapor
Treti dit, které trpi onemoa@mim, pro které je jiz zcela upoutano ri@Ko, v sodasné

dohe s nemoci bojuje vice neZtdet.
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5.1.3 Pripadova studie¢. 3 — pani Zdena

Pani Zde# je 38 let, #i déti ve wku 15, 10 a 6 let. MaistdoSkolské vz&ani, manzel o 2
roky starsi, roviéZ stedoskolské vzgani. Z tohoto manzelstvi se narodilo 1édi¥davala
se po 5 letech znamosti, jiz tehdylens partnerem neshody, nélduyl pod vlivem rodiu,
proto ani po svatbnebydleli spolu. Zkusili to, ale pro neshody aates/ani rodit manze-
la, do chodu domécnosti, se pani ¢dsvala ke své batiie. Zde byla az do narozenidit
te — Pavlinky. U Pavlinky byl diagnostikovan Dawrsyndrom. Otec dite na natlak své
rodiny rozhodl, aby détbylo umis&no v kojeneckém Ustavu. Matce tato moznost bya sd
lena jiz v porodnici, i ona ji tedyfjala, ale dceru tam odvezla sama. R&atika malo
dnech si pro &do Ustavu fijela a Fes odpor manzela ditzistalo v rodig. Neshody se
zataly stupovat, neb6 otec di¢ odmital, stejs jako jeho rodina. Rodina matkyijala
dit¢ dobre, snazila se ji podpib. Neshody se prohlubovaly, parthee hadali zejména kv

li penézam, muz s nimi ctdl hospodé&t sam. Slovni Utoky i@Sly ve fyzické nasili. Matka
ditéte to zp@atku snasSela. Zdravotni stav Pavlinky se zhorSpraleZkou srdéni vadu

s dalSimi komplikacemi. Nasledovala vygeii a dlouhodobé pobyty ¥tdkém kardiocent-
ru. Dit# nebylo mozné operovat. Pro sledovani zdravotnidnausbyly nezbytné pravidelné
kontroly v nemocnici, matka si proto sehnala bydlemlizkosti nemocnice. Manzel se
pristthoval za ni, hadky a nasili z jeho strany vSak t@ado, proto pani pozadala o roz-
vod. Po ®kolika letech si nasla nového partnera, znovu selala. S nim ma dvdeti.
Nyni Zije jiz rekolik let sama, s druhym partnerem se rozeskli 8fpolu neshody, ne vSak
kusila hledat feSeni. Sé&mi se otec pravideth stykd, mé& velmi dobry vztah i
k nevlastnimu déti. Sourozenci spolu vychazeji velmi deb zejména prostdni dit je
velmi zodpo¥dné a dokdZe dohlédnout na své sourozence, uif@si ) veék zaidit
spoustu ¥ci, je samostatné, se spoustou Zajiiatka uvadi, Zze nejstarsi &ivy vice po-
trebovalo vrstevniky, nelsgiz dospiva. Ma za to, Ze ve speciélni Skole,ddaerav&vuije,
nema dostatek podti. Prostedni di¢ evident® postrada fitomnost otce. Mohlo by vice
realizovat své zajmy, matka se domniva, Ze jeréiZ podpowdné, ntlo by si jeS¢ hrét.
Nejmladsi dié navStvuje Skolku. Ped rekolika lety byla nejprve nejstarSimu it poté i
sourozendém a nakonec i matce diagnostikovana celiakie. Wiv&#ti navic s dalSimi
komplikacemi v podob alergie na dalSi potraviny a snizenim imunity. dliakie je nut-

nosti dodrZzovat nakladnou bezlepkovou dietu, kieraar@né na pipravu a kazdodenni
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vareni. Nemoc do rodinyimesla i znané finargni zatizeni. Otcove plati n&tdvyzivné,
matka je pijemcem pispivku na péi a dalSich davek socialni @i davek statni socialni
podpory, ze strany zdravotni pajd¥ny je poskytovanifspivek na dietu. Zatizeni rodiny
je nadngrné, finargni situaci matka zvlada s obtizemi. Je unaven&arpgna natolik, Ze
se jiZz ani neangaZuje v svépomocné skéipadict, kde byla dive velmi aktivni. Ma sice
dobré patele, kt&i ji vypomiazou, pohlidaji ¢&ti, ale nechce jeifliS ¢asto ob¥Zovat. Po-
moc otce obou &i je nedostataa, s otcem prvniho die se nestykd. Matka vyhledala
odbornou pomoc, je v pépsychologa. Sifibyvajicimi zdravotnimi komplikacemi Pavlin-

ky vnima svoji sotiasnou situaci velmi negatiyn

5.2  Polostrukturovany rozhovor

V této kapitole se budu zabyvat analyzou a intégofedat ziskanych na zaktatbzhovo-
ra. Polostrukturovany rozhovor se skladal z nasleithi otazek, k jejich zZmi jsem se
inspirovala v knize Pavlatové (1996) a Chvatal®@0p):

Jak jste se poznala s manzelem, byleodiem satku VaSedhotenstvi?

Jak probihalo Vaséhotenstvi a porod?

Jak a kdy jste se do&kla o zdravotnim stavu VaSehodd#?

Vzpomenete si, co ve Vas uvedenéadi vyvolalo, jaka byla VaSe reakce?

Polozila jste si #&kdy otazku, pré zrovna ja? Propraw mne se narodilo dé s postizenim
(pro¢ praw moje dit onemocslo?)

Co by Vam tenkrat nejvice pomohlo?

Bylo Vam poskytnuto dostatek informaci o moznost¢ak o dit dale péovat?

Hledali jste odbornou pomoc?

Jak reagoval tehdy Vas partner?

Co Vam a VasSemu partnerouildio nejwtsi potize?

Jak jste zvladali finami situaci? Tehdy a nyni?

Co Vase okoli, setkala jste se s vyramegativnimi postoji?

Co podle Vas vedlo k tomu, Ze jste se s manZeleesti?

Premyslite gkdy nad tim, jaké by to bylo, kdybystéstali spolu?

Jak zvladate natoé krizové situace s{iochu p&e o VasSe dé?

Co byste na zakladsvych zkuSenosti 8lila, poradila, rodiaim s dittem se zdravotnim

postizenim?



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 46

Kdo je pro Vas ve Vasem sgasném Zivat nej\wtsi oporou?
Co Vam Vase Zzivotni situaceéipesla dobrého?

Co Vam naopak vzala (co Vam chybi)?

Co pro Vas znamené VasSe&litim Vas obohacuje?
Premyslite gkdy o budoucnosti Vaseho é&i?

V ¢em spatujete smysl svého Zivota?

Prepsané rozhovory (data), které jsoucgsti Flohy, jsem doplnila 0 poznamky tykajici
se emoci, ozrida je cislem korespondujicim@slem kazuistiky. V nasledujici fazi jsem
odpowdi na jednotlivé otazky roztlla dle Plichtové (In Miovsky, 2006) do 6 tematyck
oddila (trideni), které koresponduji s cilem vyzkumu, poté jagtila zakladni jednotky a
vytvorila kategorie. Kazdé kategorii jsem v rdmci koddvdidélila jinou barvu a barevn
jsem takto vyznéla (zakdédovala) prazenimcasti textu spolu s obsahbwvyznamnymi
slovy texty v jednotlivych rozhovorech. Kategorigi@élené barvy: diagnoza, informace-
Zluta, Zivot rodiny, zrena-8eda, opordiioNe., pozitiva. zeleha, hodnotiEBeRs, smysl

zivota —| .

5.2.1 Vyhodnoceni odpo¥di

Pfi obsahové analyze rozhowios Zenami jsem rozebirala jednotlivé tematické lgdali
hledala jsem shodné vypili spolu s jedingnymi zkuSenostmi kazdé z Zen. Pro doku-
mentaci jejich nelehké Zivotni situace jsem vyugdautentické citace jejich vypéui. Po-

kusila jsem se rowi najit paralelu s teoretickymi poznatky.

Kdy a jak se rodina dozw¥déla o diagnéze svého déte, jak se s touto skut&nosti vy-

rovnavala? kodé. 1 — Zluta

Pani Yveta rdla €hotenstvi bez probléimSlo jiz o teti dig, partner dit nechél. Preswd-

&il ji k prerudeni dhotenstvi, bylo v3ak jiz poZd Zena si dodnes ¥ita, ze k perudeni
svolila ,dit¢ je dar’. Dcera Eva se narodila s vrozenou vaddespa diagn6za byladena
az v 10 letech dite. Bylo v pé€i odbornych lékai, tuSila vSak na zaklgdnformaci, které
hledala, Ze tomu bude jinak. &ehi diagndzy ji nezaskdo, ,, k tomu co uz ma, ma&eo
dalSiho...zbyine se trapit..". Pocateni informace o zdravotnim stavu, jak dale c dit

petovat, Fipadré resSit i socialni situaci, pani Yveta nedostal@diné co bylo, hulaka-
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li...pro¢ chodim do centravnima to vSak tak, Ze nic nepebovala. Nehledala odbornou

pomoc, byly ji poskytnuty dostateé informace ve Specialipedagogickém centru.

Pani Ja& ditt onemocslo pozdiji, tehotenstvi bylo planované, bez probléenbiagnozu
svého ditte, tehdy jiz Skoldka, se pani Jana dol#la az porad peripetii na odborném
pracovisti. Jde o onemogmi letalni. Pokud jde o skéni, ,nemizZete uvrit, byla to strasna
bolest.. pl@u a vim, Ze budu hodrmlakat®. Pani Jana se ro¥h zpaatku nedostalo po-
ttebnych informaci, ,.vSichni davali ruce pw...neli by to rict ti doktai na rovinu... maji
to tezké, febas to Bkdo neunese:.Jediné, co by ji pomohlo, ,kdyby se stal zazrak a

uzdravilse..” odpowdéla na otdzku, zda vyhledala odbornou pomoc.

Pani Zdena rowz s partnerem ditplanovala. Ale ,..téhotenstvi se zdéalo divné, dlouho
nebyla srdeni ¢innost, doktor vSecko vyvracel...Po porodu bylo dftihned odneseno,
nesnéla je vidkt. Kratce poté, jestv den porodu ji bylo steno, Ze ,bude jak zviat-
ko...jestli si ji necham...azknu rozhodnuti, teprve s rdao bude...“.Zavaznost zdravot-
niho stavu déte zp@&atku vytuSila, neddéla co dlat, , co dal, aby ten Zivot jaksiel”.
Lékari pozckji sdelili, , jestli vim, co je Dowiv syndrom..kam ji mam dat do koj@ku'.
Velmi by ji tehdy pomohl jiny fistup, odmitali ji dat ddt ,pro¢ nepilnout k vlastnimu
diteti?“. Nikdo s ni nemluvil, informace a podporu ziskadana nebo s pomociel, az

pozcji se ji dostalo i pomoci odbornik

Zeny se shoduji, Ze informace, které jim byly pasiyy ze strany zejména zdravotinik
byly nedostat&né. Odlisné jsou reakce naskhi diagndzy. Dle Spatenkové (2004) kazda
rodina reaguje specifickym #pobem. Prvni pocit ro&k odpovida tomu, jak je postizeni
ditéte Zejmé a zda si wdomuiji, jak ovlivni budoucnost. Reakce jsou rozélilvzhledem

k casovému obdobi skbni diagndzy. Pani Yvetaimla scleni diagnozy bez potizi. Pro
pani Zdenu a Janu byla nejobtijh situace bezpragtdre po sdleni diagnozy, byly zcela
negipraveny, postradaly informace i podporu ze straallyorniki. Sckleni v nich vyvolalo,
jak uvadi Kerrova (In Spatenkovéa, 2004) Gzkost, telaztratu nage, byly vystrasené.
Velmi je vSechny zngoval zpisob, jakym byly I1ék& informovany o zdravotnim stavu &it

te. Spatenkova (2004) v této souvislosti e, Zze spolu se zklamanintighazi pocit

nespravedlnosti a knu, hledani vinika.
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Jakym zpuasobem ovlivnilo narozeni diéte s postizenim¢i onemocrénim, Zivot rodi-

ny? kod ¢. 2 - Seda

Partner pani Yvety rodinu opustil jiZide, o diagndze se dozl az u soudu kidi vyZiv-
nému, neni si jista, zda talvec pochopil. Jakoivod jeho odchodu shledava, zbq nuti-
la, aby si naSel préaci, to ho zlomiloSplatila za & dluhy, v té dob jiz byla jeji rodina
v odborné pé& organu socialé pravni ochrany. Rozvedla se, je zd&jist z davek socialni
p&e i statni socialni podpory. Sipuznymi partnera se rodina nestyka, otét menavst-
vuje, ani jim nepiSe. O jeho navratu FEpysli, jinak, bydlime tam co #ve a plavu
v dluzich. Otec pani Yvety Zije mim@&R, nevi nic o jeji situaci, nechce jej trapit. Ryt
okoli k ditti nevnima negativh Zdravotni problémy dite ji nezatzuji, netrapily ji ani
diive, , i kdybych ¥déla, Ze nebude zdravé, nedotahla bych ten potratothacé. Ma oba-
vy z budoucnosti, aby ditbylo zajisS€né, aby mu nikdo neubliZil. Séasnou situaci své
rodiny vnima pozitiva, jako radikalni zn@nu, kterou gisuzuje Zivotu s détem

S postizenim, ted’ je nam doke".

Pani Jana stlla, Zze Zivot rodiny onemoemi ditte zasad& poznamenalo. Ze zatku , to
byla jedina doba, kdy jsme se semkli...to jsme sbkFitiskli a j4 jsem o tom strachu
dokazala mluvit.on ne, kdyZ se o problémemluvi, tak nefi Citila se velmi izolovana,
»Me se nikdo neptal, Zivotdrpostavil do utité pozice, nemam jinou volbu...stra3re to
deptalo mezityrma sthamd, neméla s kym sdilet své pocity. Se zhorSovanim zdrdvotn
ho stavu, provazeném krutymi bolestmi, partnefak&ice pit. Pani Jana byla z n&wé
p&e velmi unavena, citila straSnou bezmoc, kdyz savodni stav zhorSil. Muz nepomohl,
»mél panickou htizu, Ze by s nimigtal sam. Oporu zp@atku nachazela pouze u své mat-
ky a sester. Rodina nepdovala finani problémy, nema je ani nyni. Problémem byla
stale ¥tSi muzova zavislost na alkoholu. Pani Jana sib&edala odbornou pomoc, man-
Zel ji odmitl. Alkohol byl jednoznmou @ic¢inou rozvodu. Domniva se, Ze by tolik nepil,
pokud by jejich dit neonemoc#o, pripousti vSak, Ze sitovod k piti vZzdy naSel. Pokud by
s nim Zistala, pisla by o dti. Presto se starSim dfem je jiz vztah naruSeny, dava matce
za vinu, Ze situaci reSila dive, , chova se, Ze progprodina nic neznamena... neumi

davat najevo lasku“.

Pro pani Zdenu narozeni &é s postizenim znamenalo zasadnémmve vztahu s partne-
rem. Rozhodl, Ze ditptjde do Ustavu, pani zpaétku souhlasila, figesto si jiz pes Fatele

shartla informace o diagndéze die. Sama détdo Ustavu odvezla, ale pekolika dnech
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trapeni se, pro ditprijela a vzala je doiin Manzel jekl, Ze ho chytne a vyhodi oknem...s
debilem bydlet nebude..Negativni postoj muZze k dft provazely nadavky, zaly hadky
kvili penézaim. Matku napadal, bil ified dittem, ma obavy, co vSe si pamatuje a co nyni
proZiva. Rodie manZela reagovali také velmi negativreakce rodit matky byla pozitiv-

ni, prekvapil ji velmi dobry vztah otce k viice. S pipadnymi negativnimi postoji okoli si
nedla starostifesi je okamzi Velmi zahy doSlo k rozvodu, jakaidod pani Zdena kro-
me nasili a financi udava, Ze si nerozllincelkowe, zejména vsak , .tim, Ze se détnaro-
dilo, moje hodnoty byly jinénebylo to o diti, ale 0 naSem vztahuOdbornou pomoc
nevyhledala, @a stejné zkuSenosti z domova, nenapadlo ji to.videuje, Zze by mohla

S muzem znovu Zzit, vztah byl pro rdiyotni omyl. Nikdy by své di¢ nedala do Ustavu,
piestoze ji I€KA | pozji preswdcovali. Z dalSiho vztahu se narodilydsiéti, opst doSlo

k rozchodu. Pani Zdena se domniva, #eéimou bylo, Ze problémy #ta fesit ihned, byt
vice otewena. Nyni uz vyhledala odbornou pomaoc, je & p8&ychologa. Pocuje nedosta-
tek finartnich prostedki, neba@ détem i ji byla diagnostikovana celiakie s nakladier
tou. Ma velké obavy z budoucnosti, nélditt ma i srdéni chorobu s plicni hypertenzi,
s prognézou velmi nejistoud¢lam vSe, aby mu bylo dady. Citi se velmi unavena, fyzic-
Ky i psychicky, trapi se, Ze se malénuje dttem, ma pocit, Ze v jejim Zivdse uzZ nic ne-
zmeni. Chybi ji dplna rodina, Zetl nevidi ,;-ad doma...vzor Ziti muZe a Zengo to dava

pro Zivot*

VSechny ti Zeny zaznamenaly po naroze&inionemocgni ditte zasadni zgmy v Zivog
rodiny, ¢asem u vSech doslo k rozpadu manzelstvi. Ani jediak nepovazuje zdravotni
postiZzeni ditte za primarni dvod rozvodu. Naréna Zivotni situace byla zkouSkou vztahu.
Jak uvadi Spatenkova (2004) zavaznym momentenzij@rinejen zanedbani, ale i naru-
Seni vztahu mezi partnery. Kazdy z nich reagujakjime vzdy se dokazou podjpopodr-
Zet. Rodinnou krizi chape jakdippzenou sotast Zivota rodiny spolu s dasnym Upad-
kem fungovani rodiny. Je ovSem otazkou, zdaityedi pozdji nedoslo k rozpadu man-
Zelstvi. Vztahy jiz byly problematické pro negaiiwetah k praci, nasiltéi nadmérnou
konzumaci alkoholu. Jisti partnéi bolestrg vnimali postizenti nemoc svého dite, tato
situace vSak proénebyla vyzvou k hledani jinych zdtoprofeSeni problérin Sobotkova
(2007) zmiwuje polarizaci fungovani rodiny, kterou stresujenoe ¢i postizeni digte. Ro-
diny bud vice drzi pospolu nebo se rozpadnou. Rinarproblémy vnima vzhledem

k nakladné digthlavre pani Zdes. Odbornou pomoc keseni krize bezvysledvyhledala



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 50

pani Jana, pani Zdena je v odborné.pie feswdéena, Ze kdyby pomoc vyhledal&\,
nemuselo dojit k rozchodu.iodem pée je i zn&na Unava, W§erpani i nefizniva pro-
gnoza ditte. Unava provazela zejména watku i pani Ja ok velmi negativi vnimaly
izolaci. Pani Yveta a Zdena se shoduji v obavabhdmucnost svychéti. Pani Jany jsem
se takto nedotazovala, neébonemocsni je letalni a Iékéa stanovili p‘redpokladcasové
hranice. V kontextu toho se nabizi otdzka, zdafayéppani Ja#, zejména jejim é&em,

nentla byt preventiva poskytovana odborna e

Co pomahalo Zzenam pé&ujicim o déti se zdravotnim postizenim v nelehké Zivotni situ-
aci, co a kdo jim byl oporou? kod¢. 3 —-

Pani Yveta sélila, Ze nema pocit, Ze by proZivala krizové sigigsouvislosti s @@ o své
dité, situaci zvlada. Rada se stara o vSechny si¢tési ji to. Je sama sémejwtsi opo-
rou, trapim se, ale pak vim, co mamiat“. Vytvoftila si okruh géatel, je ot mezi lidmi.
Energii a silicerpa z dti, vz&lava se, aby se mohla vratit k profesi, rada pecgjlu ji
dodavala i jeji zetiela maminka, ve snech ji vnimala jako 8adOchrance, kteryifcha-

zel, kdyz ji a dtem bylo zle,, uz nepisla...uz je nam dake, to mi dava sifu

Pani Ja# jsou nyni velkou oporou Iékia kterym miZe kdykoliv zavolat. D& jiZ nemé
takové bolesti, tolik se netrapi. Pomohla mamird@kud Zila, i sestrystrasne jsem se
béla, Ze tanezvladnu, byla jsem w&kena...ale podrzeli énvytvaila jsem siad, ujasnila

si to a uklidnila se a déttaky”. NavStvovala manzelskou poradnu, tam se mohla vyplakat.
Vi, kam se ma nyni obratit, spokojena je itediniky, vZdy ji pomohou, poradi. Velkou
oporou jsou fatelé, kterym se fize vypovidat, zajmy a prace. Atg piestoZze se starSim

si nyni nerozumi, algnladsi prijde a obejme @a to ja potebuju.”

Pani Zdena naSla pagd velkou oporu v odbornicich, psychologovi a [&kaTaké
v pratelich, kamaradkach, kurzech, které namg§e. Zpaatku byla aktivni i i svépo-
mocnych aktivitach rodii, nyni je velmi v¢erpana. Pomahala také maminka, ale i otec.
Pomahaiji ji i na tadech, spiSe fingn¢. Chodi do kostela, posilou jsodtda spoléné
zajmy, , zase to jde fes tydeti. Narocné krizové situace v souvislosti scp@ die fesi
piedevsim samanedat se“. Sama sobje i nejwtsi oporou, i gtem ,, ja su tady v x ro-

lich, ja su otec, ja su matka

VSechny ti Zeny se shoduji, Zze hlavnim zdrojem opaiiyipSeni krizovych situaci jsou si

ony samy. Spoléhaji na zaktadkuSenosti fedevSim samy na sebedjjaly dle Magjcka



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 51

(2001) postizeni svého die jako ukol, zkousku. Ale obklopily se igteli, kt&i jim pohli-
daji dti, vypovidaji se, mohou s nimi sdilet své starofRozdji naSly oporu i

v odbornicich, @&jiz jde o psychologa, Iéke, pracovniky pedagogického centrgedniky.
Tedy wdi o moznostech odborné pomoci, mohou ji vyuZidai. jedna v3ak nezmuje
zdroje pomoci a opory, kterymi jsou rapdlertujici sluzby. Pani Jana uvedla, Zeailkv
dovolené sluzby vyuZzila, aledta vygitky swedomi, nikdy by to jiz neutlala. Usuzuiji, Ze
pani Y je nepostrada, pro pani Zdenu dle mého ndxpbyly zngnou pomoci, zcela jist
by vS8ak na & nedosahla zivoda finantnich. Zdrojem sily a energie jsou také zajmy a
prace, pedevsim vSak di. Pani Zden vSak chybi opora partnera, vnima negatijgho
nepitomnost ve vztahu kétem, nepoznaji, jak Zije¢hna rodina. Mafc¢ek (2001) uvadi
v Desateru pro rode, Ze je nezbytné, aby raédinalézaliinitele, ktegi umoziuji télesnou,
duSevni i socialni vyrovnanost jedince, pocit pohatkdig v dobré kondici mohou byt
svym dttem skuténou oporou. Uzavirani se do selda@si jen trapeni. Je proto dobrée
uvédomit si, Ze nejsou sami a neodmitat pomoc druhgtliZ rodEu se stejnym problé-
mem, ¢i odborniki. Fripomina nezbytnost ochrany manzelstvi a rodingdawmeni si ne-
bezpei, které pinasi napti, uzkost,casto nadrrné pracovni a vychovné narokycpéo
dit¢ s postizenim i nepochopeni rozdilnychiggi vyrovnavani se s citovou zat. Zmi-
nuje i potebu plr¢ se ¥novat zdravému diti, které je digti s postizenim v naprostégi-

né¢ oporou, zdrojem podi i zarukou pomoci v budoucnu. Je ozdmam i uklidninim.
Dle Sobotkové (2007, s. 172) matky, jimZ ragegh zalezi, umi vybudovakyalitni pod-
purnou st lidi, ktefi se o ni a o dét upfimre zajimaji, pomahaji jim a podporuji je (a tato

zkuSenost je nezduje, ale obohacuje)”.
Co pozitivniho jim tato situace prinesla? kod¢.4- zelena

Pani Yveta diky svému dft s postizenim poznala hoghidi, ktefi ji pomohli. Tato situace
piinesla spoustuigtel, vSechny kamaradkyiiResla ji svobodu, bez dlihsvého muze
nema finadni potize, p¢la jsem ¥tSi radost, kdyz jsem se rozvkd nez kdyz jsem se
vdavala.” Netrapi seje tu tel’ vice pro dti, ma pro & vicesil. Dit¢ —Evicka - je ,andilek
strazny, slunko...divam se na ni adé, je roztomila...#je dobe... £5i n¥ to s ni...i

déti jsou v pohod, jsou $astni.”

Pani Jana sergs\dCila, Ze lidé, které si vybrala, ji nezklamali. Potipi, mize se vypo-
vidat, sdili s ni i radost. | odbornici — lékaocialni pracovnici. Maminka, sestry, spolu-

zatky ,pomizou, pohladi nés...obejmouDala ji nové zajmy, kogky, zménu hodnot
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... NIC V ZivOE neni samozjmé, div jsem se @im tak nezabyvala, nic na tomt@®neni
jisté." Ale zejména silu k Ukolu, ktery §eké ,prijala jsem vSechno, jak mi to Zivot dal...

strasre jsem se bala, aledéchci, aby umel doma...aby citil, Ze je doma.”

| pani Zdena nachéazi ve své nelehké situaci pazitMa jiny ndhled na Zivot, citi se jinak
vniting, dudevl, se viim srovnana. Vratila se keiCte, chodi na kurzy. Netta snadné

détstvi, spinila si touhu po velké rodipmé UZzasnédti.. “ Dit¢ je proni ,vSechno*.

Zeny se shoduji, Ze & o dit s postizenimifinesla i pozitiva, zejména zmu pohledu na
Zivot, na to co jedezité. Umi si vazit aigmysleji nad cmi, kterymi se &ive nezabyva-
ly. Umi si stat za svym, rozhodovat se. Situacezdzen navrétila k vé. Jako finos Zeny
shledavaji i komunikaci s odborniky, Iéka socialnimi pracovniky. Zmuji opst okruh
lidi mimo rodinu, kté jsou jim oporou a se kterymi se setkali az dikgns détem. | diky
nim se neciti izolovany, mohou odjbat, venovat se zajiiim, seberealizovat se. VyuZivat
¢as pro dti. Dit¢ Zendm dodéava silu k Zivotnim Ukol. Sobotkova (2007) uvadi, Zeitvi
snahy kieSeni problému se odrazeji v pozitivnim hodnocenéase, kterou Ize 1épe zvlad-
nout, je-li chapan v problému obsazeny Ukolyzva. Zvladnuti tohoto Ukoluimasi dalSi
pozitiva:, posilenivedomi, Ze ma cenu se snazit, zvysSeni pocitu osdamasti (tamtéz,
S. 93).

Co povazuji zeny v Zivok za nejvice dilezité, co je pro ré nejvétSi hodnotou? kod¢. 5-

Odpowdi na tuto otazku u vSech Zen byly velmi gtré. Pro pani Yvetu jsou nejvicéle-
Zité dti, laska k dtem. Pani Jana nachazi jako @&V hodnotu zdravi, zdravé&td Pani

Zdena spdtije v ZivoE nejvice dlezitou lasku a zdravi.

Tyto odpowdi negekvapi. Zcela odpovidaji situaci, ve které se ngdnotlivé Zeny na-
chazeji. Pani Yveta je kotr& skrze dti Stastna, svou situaci vnima velmi pozitiviDite
pani Jany i pani Zdeny ma sgmivou zdravotni progndzu, to se nitodrazi i v pojeti

s

nejdilezitéjSich hodnot.
V ¢em vidi smysl Zivota? kodk. 6 —-

Pani Yveta ma za to, Ze smysl svého Zivotarspdtna jeho konci. Tehdy, az se jejtid

budou starat stefrdolre jako ona o svédtl. ,pak to n@lo smysl...moje laska lkegmmela
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smysl. Laskd Pani Zdena vidi smysl svého Zivota takéstedh a rodit ,vzdycky n# to

tahne do té rodiny a kin cttem.”

Pani Jana mi na tuto otazku odpdsla: ,No v dttech, véem niZze mit Zenska smyalo-
ta?" Otazka se rive skutén¢ zdat zbyténa. Pro vSechnyitZeny, jsou smyslem Zivota
déti. Ale mnohym by se zdala pr&wdpovd téchto Zen zvlastni — peadeti, ty déti, které
by pro jiné znamenaly jen obavy, trapeni, nenaglsni. V teoretickécasti jsem zminila
Rabusice (2001), ktery uvadi vysledky vyzkumu zaurd®99 a zrénu pivodre prodtske-
ho postoje respondentkteti se domnivaji, Ze ditneni nezbytné pro nagimi poslani a
smyslu Zivota Zeny. Rodinné a reprodinik chovani je v souladu se &nami vyvoje a

hodnot ve spolmosti, gesto neni beztinost gevazujicim jevem.

Stale ma tedy ditprotadu lidi svou hodnotu, stale nachazéyat pra je mit. Jakkoliv je
narozeni dite s postizeninti postizeni ditte v disledku nemoci pro rode frustraci,

umoziuje i nalézani novych hodnot, smysl Zivota.

Dle Sturmy (2003) riwe dit narudovat Zivotni plany, ale také&ibe Zivot obohacovat, je
prilezitosti pro st lidskych hodnot. Déts postizenim dava moznostpodnotit @vodni
postoj, kdy nize byt povazovano za #Zata komplikaci, ve vyzvu. ®odnré chapané se-
Ihani, chyba, je nahrazeno pozitivni zkuSenostiahem k ditti, pecujici laskou.Tudy

vede cestlt nalézani cile, smyslu Zivota

Kiivohlavy (2006) zmiuje slovo smysl jako vyj&eni, &elu, zandru, sneru ¢i dualezitosti
urgité veci, hodnoty. Pra¥ hodnoty spolu sigswdcenim jsou zakladnimi zdroji smyslu
Zivota, pro kazdého z nas maji odlisSny vyznam si&i narénosti. Odviji se nejen od toho,
jak jsme ochotni, ale zejména jak jsme schopni \@ijG nesnazemi argkratit vlastni
zajmy. Zvazim-li vypowdi vSech ii Zen, pak je odp@d’ na posledni otazku prosak

samoZejma a jednoducha.

5.3  Shrnuti vysledki vyzkumu

Je-li mozné na zakladsysledki tohoto kvalitativniho vyzkumdast&né zobeceni téchto
tii Zivotnich @ibéhd, mizeme konstatovat, Zze Zenycpgci osangle o di€ se zdravotnim

postiZzenim se snaze vyrovnavaji s obtiznou zZiwgitnaci a nachézeji smysl Zivota, pokud:

* jsou jim poskytnuty dostataé informace o zdravotnim stavu co riajd po stanoveni

diagndzy, zfisob sdleni je srozumitelny, empaticky, akceptujici rozgzani rodie
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» informace smiiuji ke specifiiim p&e, zajiSéni podpory a pomoci v oblasti zdravotni i

socialni, jsou-li pedany kontakty naifslusné statnii nestatni instituce
e mohou pozitivi vnimat skuténou podporu odbornik— Iékau, socialnich pracovnik
» preventivig vyhledaji samy odbornou pomoc gegeni Zivotnich situaci
e vytvori si kvalitni podgirnou st jim naklorenych lidi
* budou respektovat i své peby, otazky psychohygieny
» vytvori zdravou identitu jak dite, tak svou

» zmeni-li své hodnoty, iimou postiZzeni déte jako vyzvu a Ukol, nachazeji pozitiva,

podrét k osobnimuistu
e pfijmou hodnotu ditte samu o0 sab

V této souvislosti povazuji za nezbytné zmintasnou krizovou intervenci, jeZz umozni
rodiné prijmout situaci a usnadni i hledani, rozvijeni aziyani moznosti rodiny, zejména
zajiseni vyvoje ditte a funkci rodiny. Zakladnimi principy jsowasnost, koordinovana
prace odbornik usnadnit navazani vztalk ditti (zejména zdravotnici), stiovat inter-
venci od hledani ificin postiZzeni ke zvladnuti situace - moznosti aradgvy, vyuZivat
zésad spravné komunikace i s ostatndhany rodiny, respektovat odliSnost typodin -
jejich w&tsi zranitelnost, f@dat informace o postizeni i zdrojich pomoci (Splbea,
2004).

Sobotkova (2007) upoztwje na navévy psycholog prfimo v rodinach sd&mi
s postiZzenim. Rodiny se snéze ¢iaavladat situaci, vyuzivat moznosti pro za&jstkvality

Zivotaclena rodiny s postizenim.

VSechny i Zeny peuji o dit osangle, dle mého ndzoru svou nesnadnou situgs pné-
nou zatz zvladaji velmi dote. Dle Sobotkové (2007) e i osanily rodi¢c udrzet rodin-
nou identitu, by zmenénou a usnadnitdem akceptaci nové situace, ma-li podporu Zizen
Uspch zavisi i na osobnosti ragi. Osamilé matky s dtmi ¢eli fads problémi, pies otaz-
ky financi ¢i vedeni domacnosti, zejména vSak jsdetigeny. Na vSeustavaji samy, to
muze mit dopad na vztahy stchi. Vzniku pocitu stalé bezmoci a bezggdlze zamezit
véasnou podporou a odbornou pomoci, ktera na@gerk nalezeni sebejistoty a nezavislos-

ti. Dalezitou roli zde hraji i svépomocné skupiny proro&ig matky, pro osasté matky
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s détmi s postizenim by to bylaifezitost pro nezaujaté nazory, nové pohledy niahej

situaci.

Pomoci by mohla existence systému, ktery by #ayidl rodinam pravidelnou spolupraci

s odbornym IékiEem, pediatrem, rehabiltaim pracovnikem, socialnim pracovnikem, spe-
cialnim pedagogem i psychoterapeutem. Vedleiéapomoci jiz zniiovana odpovidaji-

ci psychologicka pomoc raftim ditte, ale i podpora ekonomicka (Novosad, 2006). Tedy

existence multidisciplinarniho tymu.
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ZAVER

V teoretickécasti své praci jsem se zabyvala pojmy vztahujidenk cili mé bakatgké
prace, jimz je vymezeni oblasti, které pomahaj¢zal smysl| Zivota wEkych chvilich, i
toho, co naopak chyb¥. jednotlivych kapitolach jsou uvedeny pojmyédipostiZzeni a jeho
raizna pojeti, determinanty Zivota a postoje k lidepostizenim, p#, peujici osobou,
petovatelskou z&@ti a jejimi typy. Kapitola druha bylatmovana pojmim vztahujicim se

k rodir¢ pe&ujici o dit se zdravotnim postiZzeninigs pojeti a funkc&lena k hodnot dite-

te pro rodinu. Tat@ast byla pedobrazem pro Zavodreni zatze a narénosti situace, kri-
ze, do niz se dostavaji rodinyépgci o dit se zdravotnim postizenim, kterymi se zabyvam
spolu s fazemi vyrovnani s realitou postiZzeni, laddmi a postoji rodi ditéte se zdravot-
nim postizenim v dalSickastech této kapitoly. V kapitoléeti jsem se za#iila na pojem
smysl zZivota, jeho vymezeni a pojeti z pohleduasné psychologie, v meznich Zivotnich
situacich. \gasti wnované pojmu smyslu Zivota v s@snych psychologickych studiich
jsem uvedla pojem smysl Zivota v kontextu s dalgiojimy jako vira, dvéra, Ststi, sebe-

pojeti, utrpeni a laska.

V praktické ¢asti jsem uvedla cile, metody a organizaci vyzkuswalytickou ¢ast tvdi
piipadové studie 3 Zen, které maji dokreslit Zivaihiaci Zen. Belem polostrukturova-
nych rozhovol bylo zjistit Zivotni postoje Zen. Co Zenam pomala&ézat smysl| Zivota,

v ¢em tento smysl svého Zivota nalézaji. Co jim naoga)i s drazem na zmapovani
zagzovych situaci a Zjsoh jejich reSeni. Zji&na data jsem zpracovala a po vyhodnoceni

je interpretovala spolu s vyvozenim 8y jeZ jsou obsazeny ve shrnuti analyti¢&éti.

Ve své praci jsem se zabyvala osudy a postoji pdiizeen. Jsem vSakigswdéena, ze
jejich zkuSenosti jsou natolik zasadni, Ze mohauploylkladem pro realizaci rozsahlejSiho
vyzkumu. Jist by bylo vhodné zabyvat se&tgi skupinou osagtych rodia, zajimavy by
byl i nahled osamiych otdi peiujicich o dti se zdravotnim postizenimiiRosem by moh-
la byt praktick& dopokteni pro zadavatele a poskytovatele socialnich blupeo odborni-
Ky v oblasti zdravotnictvi s#iiujici k podpde rodiny v nelehké Zivotni situaci. Do této
situace se rodiny dostavajasto jiz ged narozenim dite se zdravotnim postizenim, ale
zejména v pibéhu Zivota v souvislosti se 2Z4i provazejici kazdodenni é v souvislosti
s krizemi, jeZz narozeni a Zivot s@dé@m s postizenim néilka provazi. Mam za to, Ze je
nezbytné zabyvat se touto problematikou, mefoalice déti s postizenim, zejména matky,

malo vyhledavaji odbornou pomodeptoze by ji naidka potebovaly. A’ uz z divodu,
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Ze o ni newdi nebo z dvodu, Ze vhodnou pomoc nenachazeji. Piatervence, jejimz

cilem jsou pé&ujici osoby, by réla byt vyzvou.

VSechny Zeny jsou klientkami naSeho &édi, znala jsem je vSak jen velmi povréhn
neba’ poskytovani davek socialni f&je spiSe slovy Matouska (2005) materialni saturac
omezovanou na administrativni ukonyesto, anebo pré&wproto, Ze jsem mohla, Byen
z¢asti, nahlédnout do jejich zivioti vnittniho s¥ta, je pro md neobyejr¢ cenné.

Z hlediska lidského — jako Zeny a matky, ,kter@m} také gco vi,“ ale i profesionalniho.
Otewvrel se mi prostor pro hluboce lidskou komunikacpultio neprozité empatické naslou-

chani, tiché sdileni, moznost sebereflexe.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 58

SEZNAM POUZITE LITERATURY

[1] BAUMAN, Z.; MAY, T. Myslet sociologicky : netradii uvedeni do sociologié.
vydani. Praha : SLON, 2004. 239 s. ISBN 80-86428-28

[2] BLAZEK, B.; OLMROVA, J. Swty postizenychl1. vydani. Praha: Avicenum,
1988. 179 s.

[3] GAVORA, P.Uvod do pedagogického vyzkuriuvydani. Brno : Paido, 2000. 206
s. ISBN 80-85931-79-6.

[4] HENDL, J. Kvalitativni vyzkum : z&kladni metody a aplikate vydani. Praha :
Portal, 2005. 408 s. ISBN 80-7367-040-2.

[5] HESTIA nadace pro rodinu, Asociace manZelskychdinrych poradi CR. Pi-
rucka peovatele : StarSi dlouhodélmemocnylovek v rodire - a co dal? 1. vydani. Pra-
ha : HESTIA, 1998. 64 s.

[6] HUCIN, J. Jak nevychovat malého tyranaP8ychologie Dnes : Psychologie, psy-
choterapie, Zivotni styR003, 10, s. 17-19. ISSN 1210-9607.

[7] JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace &i s ¥lesnym a kombinovanym postize-
nim 1. vydani. Praha : TRITON, 2001. 154 s. ISBN 284-192-7

[8] KICZKOVA, Z. Rovnog’ prilezitosti cez prizmu etiky starostlivosti, abet starost-
livosti ako socialnej a politickej prax8ocialni prace casopis pro teorii, praxi a vath-
vani v socialni praci2005, 3, s. 56-70. Dostupny také z WWW: <socpahnie.cz>. ISSN
1213-6204.

[9] KOHOUTEK, R. Sociélni psychologiel. vydani. Brno : Institut mezioborovych
studii, 2007. 237 s.

[10] KRIVOHLAVY, J. Psychologie smysluplnosti existence : Otazky nholcZivota
1. vydani. Praha : Portal, 2006. 204 s. ISBN 80-P&70-5.

[11] KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravR. vydani. Praha : Portal, 2003. 279 s. ISBN
80-7178-774-4.

[12] LUCASOVA, E. | tvoje utrpeni ma smysll. vydani. Brno : Cesta, 1998. 191 s.
ISBN 80-85319-79-9.

[13] LUCASOVA, E. Logoterapie ve vychev 1. vydani. Praha : Portal, 1997. 207 s.
ISBN 80-7178-180-0.

[14] MATEJCEK, Z. Co dti nejvice patebuji 3. vydani. Praha : Portél, 2003. 108 s.
ISBN 80-7178-853-8.

[15] MATEJCEK, Z. Dité a rodina v psychologickém poradenstti vydani. Praha :
Statni pedagogické nakladatelstvi, 1992. 223 sNI88-04-25236-2.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 59

[16] MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdrawwpostizenych &t . 3. vydani.
Jinatany : Nakladatelstvi H&H, 2001. 147 s. ISBN 80-8B&2-7.

[17] MATOUSEK, O. Slovnik sociélni pracel. vydani. Praha : Portal, 2003. 287 s.
ISBN 80-7178-549-0.

[18] MATOUSEK, O.; KOLACKOVA, J.; KODYMOVA, P. Socialni prace v praxi :
specifika fiznych cilovych skupin a prace s nirhi vydani. Praha : Portal, 2005. 351s.
ISBN 80-7367-002-X.

[19] MIOVSKY, M. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumuwydani.
Praha : Grada, 2006. 332 s. ISBN 80-247-1362-4.

[20) NOVOSAD, L. Zéaklady specialniho poradenstvi : Struktura a forpoyadenske
pomoci lidem se zdravotnim nebo socialnim znevymiein 2. vydani. Praha : Portal,
2006. 159 s. ISBN 80-7367-174-3.

[21] PECK, M.S.NevysSlapanou cestod. vydani. Praha : Odeon, 1993. 250 s. ISBN 80-
207-0469-8.

[22] POVYSIL, C.; STEINER, |.Specialni patologie2. vydani. Praha : Galén, 2007.
ISBN 978-80-7262-494-2.

[23] RABUSIC, L.Kde ty vSechnyeti jsou? : Porodnost v sociologické perspektivi.
vydani . Praha : SLON, 2001. 265 s. ISBN 80-8642%0

[24] SOBOTKOVA, I.Psychologie rodiny2. vydani. Praha : Portéal, 2007. 219 s. ISBN
978-80-7367-250-8.

[25] SOUKUPOVA, T. Jaky je smysl Vaseho Zivot®8ychologie Dnes : Psychologie,
psychoterapie, Zivotni sty2004, 10, s. 17-19. ISSN 1211-5886.

[26] SPATENKOVA, N. a kol.Krizova intervence pro praxil. vydani. Praha : Grada,
2004. 197 s. ISBN 80-247-0586-9.

[27] VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomahajici profese vydani. Praha :
Portal, 1999. 444 s. ISBN 70-7178-214-9.

[28] VAGNEROVA, M. Vyvojova psychologie : &stvi, dosplost, st&i. 1. vydani.
Praha : Portal, 2000. 522 s. ISBN 80-7178-308-0

[29] MUSILOVA, M. Pripadova studie jako séast pedagogického vyzkundu vydani.
Olomouc : Univerzita Palackého v Olomouci, 2003s4E2SBN 80-244-0749-3.

[30] Zakon o socialnim zabez@nic¢. 100/1988 Sh.
[31] Zakon o socialnich sluzba¢h108/2006 Sb.

[32] PAVLATOVA, E. Zivot napodruhél. vydani. Havtikav Brod : Fragment, 1996.
111 s. ISBN 80-7200-075-6.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 60

[33] CHVATALOVA, H. Jak se Zije tem s postizenim : Problematiketigtypi: zdra-
votniho postizeni2. vydani. Praha : Portal, 2005. 182 s. ISBN 8677013-5.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

61

SEZNAM POUZITYCH SYMBOL U A ZKRATEK

apod. a podobn

atd. a tak dale
é. gislo
S. strana

Sh. shirka zékot

nag.  napiklad



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

62

SEZNAM PRILOH

[1]
[2]
[3]

[4]

[5]

PRILOHA PI: DOPIS PRO MAMINKY
PRILOHA PIl: INFORMOVANY SOUHLAS RESPONDENTKY

PRILOHA PIll: ZAZNAMOVY ARCH VEDENEHO ROZHOVORU -
ROZHOVORC. 1 S PANI YVETOU

PRILOHA PIV: ZAZNAMOVY ARCH VEDENEHO ROZHOVORU -
ROZHOVORC. 2 S PANI JANOU

PRILOHA PV: ZAZNAMOVY ARCH VEDENEHO ROZHOVORU
ROZHOVORC. 3 S PANI ZDENOU



PRILOHA P I: DOPIS PRO MAMINKY

Véazena pani,

dovoluji se na Vas obratit se zadosti o poskytra#hovoru v souvislosti se zamyslenym
vyzkumem, jeZ budu realizovat v ramci své baisié prace s nazvem ,Smysl| Zivot&-o
ma Zen péujicich o dti se zdravotnim postizenim.” Svoji praci bych ragaovala Ze-
nam, které sami aji o di€ se zdravotnim postiZzenim. Zajim& waS pohled na sv a
Zivotni hodnoty, neltbnarozeni ditte se zdravotnim postizenim (onemé&n bylo jisg
nemalym zasahem do Zivota VaSeho i celé vaSi rodiny vasi blizci jste prochazela-
dou nelehkych obdobi, kdy jste si kladli mnoho etgzamysleli se nad budoucnosti, Zivo-
tem a jeho smyslem. Kazda z vas se vyrovnavalate thvotni situaci jinak, pro kazdou

z vas vSak jde degro zkouSku osobnich vlastnosti a sil.

Cilem mé préace je ocenit Zeny, kteréyeo své dié v domacim progedi a do¥dét se, co

vam pomaha nalézat smysl Zivota a kdgpate Zivotni energii.

Pokud budete tak laskava a mé peogphovite, rada se s Vami setkam ve Vanteném

terminu adase.

Predem Vam &uiji za Vasi vsticnost a ochotu

Ludmila Blechova



PRILOHA P Il: INFORMOVANY SOUHLAS RESPONDENTKY

JA, (jmeéno aiffjmeni respondentky) dobrova@souhlasim

s provedenim rozhovoru s Ludmilou Blechovou (tdkat®, ktery bude slouzit jako pod-
klad k zpracovavané bak#&&é praci na téma ,,Smysl Zivotaéima Zen péujicich o dti se
zdravotnim postizenim“. Tazatelkatrmformovala o delu a pfibéhu vyzkumu a nasled-
ném zpracovani ziskanych dat, ktera budou @elylbakaléské prace zpracovana ano-

nymng.
Byla jsem seznamena s tim, Ze od vyzkumu mohuo patbéhu kdykoliv odstoupit.

Pred zahajenim vyzkumu jsem dostala moznost polakdykoliv otazku a poloZzené otaz-

ky mre byly srozumitel& zodpowzeny.

Timto uckluji souhlas s realizaci vyzkumu

Ve Zling,dne............cooeevenn, Podpis.......ccovvvviiennnn.



PRILOHA P lll: ZAZNAMOVY ARCH VEDENEHO ROZHOVORU -
ROZHOVOR C. 1 S PANi YVETOU

Datum: 30. 3. 2010
Zacatek rozhovoru: 8,30 hod

Ukon¢eni rozhovoru: 10,20 hod

1. T1: Jak jste se poznala s manzelem, bylaidodem siatku VaSe €hotenstvi?
R1: Pracoval u stavebni firmy, ta byla na stavbRusku. Seznamila jsem se s nim
pies sesenici, kterd prochazela rozvodem adthise opit. Sla ktn Cechim, co tam
pracovali. Vypra¥la, Ze je to bajny chlap, jmenuje se Karel a Ze mi s nim domluvi
schizku, ctlala, jako Ze na jejich ubyto¥méco zapomala a n¢ vzala s sebou. Moc
jsme spolu nemluvili, ale byl mi sympaticky. Vypém#o, Ze nic z toho nebude, neo-
zyval se, ale pakifel na Den &itelu, ten je v Rusku Yijnu, ja jsem tehdy dila 1.
téidy. A Ze chce se mnou chodit. Byl vysoky, feSalhoadlre starsi, prakticky, samo-
statny. Imponoval mi, uthi vatit. Pfiznal se, Ze je rozvedeny a Zze ma E,dite ve
skute&nosti byl rozvedeny 2 krat adin4 ckti, ale to jsem se dozdéla az pozdji. Po 2
letech zndmosti, to stale pracoval v Rusku, sé gknit, nechtlo se mi vdavat, ale on
to chel. Odjel doCech, v Mosk¥ vypukl put a nemohl zt a svatba byla nachystana
na prosinec. A ja jsem zjistila, Ze jseéindtna, ale to mi nevadilo, horsi, Ze nemohl
zpatky. Ale pak cesty otésli a vratil se zgt. Ja jsem jeststudovala a kla cklat jeSt
statnice v Unoru, tak jsme se v tom prosinci v&2dik se mi narodilo 1. ditOn vSec-
ko wytizoval sam, i doklady pro & ja jsme netusSila, Ze budu Zit tadylonto byt az
za 5-6 let, Ze u nas bude jegracovat, ale co byl prvnimu rok, uz jsme byIiyLa.
tehdy nel Vpraciproblémy s prodlouzenim smlouvy, aZ piizdem se dozsdsla, Ze
dltiZil peniZe. Odjel dGech a vratil se s tim, Ze ifgil trvaly pobyt pro g, pry proto,
aby vyeSil byt po matce, Ze pgebuje i niij podpis. Slibil, Ze az to tady tigime, Ze

se vratime, ale uz jsme tustali. Ani to uZ nesSlo¢ekala jsem druhé it



T1: Jak probihalo VaSe €hotenstvi a porod?

R1: Spol&ny Zivot byl vcelku[ZeNasmtku dobry, zsal podnikat, byl pisun [pERz.
KdyZ jsem othotrgla po teti, z&alo to jit z kopce. On c#it abych Sla na potrat a ja
jsem tehdy byla tak nédstna, Ze jsem souhlasila, ale gBfsme penize. Poslal érza
gynekologem, Zetato uckla na dluh, Ze on to potom zaplati. Ale tamigikli, Ze je
pozct. Jaksi to fjal, ale j& jsem byla stra8me§astna. Btatku v l¥iSku jsem se
omlouvala, Ze jsem na toibec pomyslela, ditje dar (plée). Porod koncem pa-

nevnim, bez problétm Bylo mi 25 let a uz jsem & i déti.

T1: Jak a kdy jste se doz¥déla o zdravotnim stavu VaSeho ditte?

R1: Détatko bylo klidné, tiché, smutné. Nebedo, nevstavala jsem Kmu v noci.
Vubec mi to nevrtalo hlavou. AZ pani doktorka si M8inze ve dvou letech nemluvi,
ale to mi taky nevadilo, protoZze &ch dvou to bylo taky tak. Ve dvou dilpetech
jsme 8li na CT, krev, jestli nema nador na mozkaze&nou vadu, ale nic nenasli. Neu-
rolog zkousSel leky, EEG, zase nic nenasli. ¥&h letech Sla do Skolky na 4 hodiny,
ucitelky pozvaly pani z Duhy a pak jejich psycholog rekl, dal plan, jak mam dit
z&llenovat do kolektivu. Dochéazela i socialni pracovnicayrhla logopeda, tak jsme
zkusili. Logopedka zdanala na jednotlivych slabikach, &ita ni ziralo, tak parfekla,
jestli Spatw neslySi. Tak jsme byli u foniatra, no a Ze se zdglysi. Ale poslal nas do
Prahy na tyden na foniatrickou klinifili{{0 UZ'Siatec nebydle!) a zjistili, Ze slysi
ale ma dysfaziifecoveho centra, ktomu dysartrii. Dopéilu mné logopeda

v specidlnim pedagogickém centru. Tam jsme hleattiradni komunikaci, dili se
mluvit daktylem, to je jako v podstatnakova abeceda, ale jednoprsta, to ji Slo, bavilo
ji to. Ale to jsem je&t porad ne¥déla vSechno. Pak Zala dojizdét do specialni Skoly
a tam se raptali, jestli mam pikaz ZTP/P aitba péi o blizkou osobu osobu (to bylo
tenkrat misto fispevku na péi). Tak jsem to zkusila Wdit a na to konto se rozjela-
vySeteni, co chili posudkdi. Ja jsem to matntusila, Ze je to jinakCetla jserglanek
Jak vylg€it Rainmana a tam bylo cstéch s autismem, a r@@i popisovali, co détdéla

- Ze spi obleené v ponozkach, Ze rado splachuje — dcera radahageé WC papir,
kdyz spi vSecko obdeni si dava pod pol&tédkdyz chcete, aby nespala v ponoZzkach a
pieviekla se, jak takz to «th, ale nechape pto Takové stereotypy, i v serialu Dr.

House to je, ma dité véci rada, jak to jefdd ma rada. Az loni, ki tomu autu jsme



byly ale na ptadném vySéeni a tam to psycholog potvrdil, Ze je tisky autismus a

ta dysfazie.

T1: Vzpomenete si, co ve Vas uvedené&eni vyvolalo, jaka byla VaSe reakce?
R1: Nic, vitbec nic. Zjistila jsem, Ze k tomu, co uz ma, m&jesco dalSiho. Vysst-
lila jsem to @dckédm, Ze nechce byt prvni, protoZe chce, ale ndmsi ji netrpili, Ze to

neni z rozmaru, ale z nemoci.

T1: Polozila jste si rékdy otazku, pro¢ zrovna ja? Pro¢ pravé mné se narodilo dig

S postizenim?

R1: Ne, vibec nikdy. To je nejblSi otdzka, kterou byste si mohla polozit a ztyte
se pak trapit. Jde o to, Ze mam tolik prace, Z¢emeyslim nad takovyma kravinama

(sneje se).

T1: Co by Vam tenkrat nejvice pomohlo?

R1: Nic jsem nepdebovala JASIprachy. Abych mohla jez@itha ta Vet do Prahy
a nedoproSovat se na socialce. ProtoZe to bylock¥dya tyden, platila jsem listky,
ubytovani a pani na socialce &niekla, Ze i vylety do Prahy platit nebude, Ze to by
chtl kazdy.

T1: Bylo Vam poskytnuto dostatek informaci o moznach, jak o dit dale p&o-
vat?

R1: Ne. Jediné, co bylo, tak poénulakali, Ze pré chodim do Specialniho pedagog-
gického centra a ne ke klinickému logopedovi. Te.vi&k jsem s tim klinickym logo-

pedem radsi spojila a on d@kl, & ztstanu v centru.

T1: Hledali jste odbornou pomoc?

R1: Ani ne, zadnou dalSi jsem nepeltovala, na centrumdmakontaktovali ve Skolce
a tam mi v&ecko poradili. Dodnes.J/AIS€Rlapem? T patomlfiaisotialce tamsnpo-

tom [p6FaMli co jak §6ZVEdem a it BEREZER. A j& bychiSTINIKAAIRES|a. \zdyc-
ky SeNlitoval, \pachallsebeviardy, ale vzdycky iy ho nasli. Naposledy s vodkou

zapil prasky pry z litosti, Z8lnemajpenize, akykoupil kytku k narozenindm. Ale tam



10.

11.

co jezdi policajti, aby ho brzy zachranili (§mse). A ja jsem se vZzdycky nechala ob-
mekeit a nikam to nevedlo. Tje nevim kdeipolicajtithothiedaji, zaSe ham fiépla
nekde rgjaké dalsi Zen§ipoaVied!,demu by to bylo. AnjldcKam henapise, kdy? tak se

jen lituje. To oni nemaji zapiebi.

T1: Jak reagoval tehdy V&S partner?
R1: DZHUREDY) dozwdsl se tofaZlisoutu, ki vyzivnému. JARINE%AR], Ze jezdi do
té Skoly. JESHiIMMu totbecldocVaKIa >

T1: Co Vam a VaSemu partnerovi tenkrat clalo nejvétsi potize?
R1: Pakiferovilic, aha, Ze ridimaloiem musfiainasimakatémic, m: to \ibee

T1: Jak jste zvladali finanéni situaci?
R1: Kdyz [pliiodeselinechalidin, ktery jsdiimuselaisplacenifi dny jsem bre-
¢ela a newdéla jsem, co bududit, protoZze dsre pied porodem nam odpojili elet

nu ajKorila milplathostipasu, piebovala jsem 4 tisice na nas pas. On u? neplatil vy

Zivné na ty dti z prvniho manzelstvi. A za mnou jezdili policajte kdyZz nebudu mit
platny pasNYSHUIITRE. Nechodily takianitdavkys eleikainebyla zaplacena. Pak se
to vyiidilo, Vf@iliinam za pl roku socialni podporu. Tenkrét jsem mu dala pemia
dluh na byak a na tu elekinu, rekl, Ze to tam dal, Ze to &dl. A ja jsem papiry naSla,

ale nezaplatil a tak nas ¢htSOUARRNVYSEROVA:. A ja jsem udlala kravinu dipjGild

jsem si na rychlou ijcku [PeRiZe, aby nas nevgsovali. Zistali jsme tam|iZaplatila
jSeM vsechny dluhy, ale 2-3 roky jsme byli bez #lak. KdyZ byly iejmladSitroky
nakonedlodesel, ale to uz jsem tusila. | kdyZ jsefia klid v dusi, protoZe tentokrat
pracoval, ale vzal chld@m v préci prachy...a tak zmizel....a zase jsme byli ppezz.
P&ad jsenfljensplacela Provident. Ale u? jsem nittae Sla jsem nglSocGidlku, tam mi
rekli, & pozadam o s¥eni diti a Zivotni minimum AdalimiiZtisic. To je bomidaey
ehlaph. To jsme my Zenské, néjdbresime a pak zjistime, Zejdewit i beshn, ale to

uz se zasgloHivial. Ale j4 [SEMINEUSIOUPIa.
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

T1: Jakéa byla reakce prarodi€i?

R1: Nestykame'se, vida jsemljehgioice jen jednou, je mu 80 IiiSinyeein sildo-
PiStji, nemam penize, abych za nim jela do Rusétviliewkladam nic, ani roz-
vod, ani nemoc dite, [@ByiSenetrapiliMaminka uz nezije, bylaljSeaiankayz Une:
la.

T1: Co VaSe okoli, setkala jste se s vyragmegativnimi postoji?
R1: Ani ne. Jedina blba otazka byla, jestli je normalrek itkam, NSichnijSme nor-

T1: Co podle Vas vedlo k tomu, Ze jste se s manzeleozesl|i?
R1: NUtilalSem ho, aby si naséliptati, to ENZIohzl@dese! (sxe se). Byl to z mé
strany uZinatlek, al&ljiflak f6ESIo (vaznym hlgsem

T1: Premyslite rekdy nad tim, jaké by to bylo, kdybyste #istali spolu?

R1:[N@ jen, kdyZ sedi zeptaji. Asi bydlim tam cortie e plavi v dllizich.

T1: Jak zvladate narainé, krizové situace, v pibéhu pé&e o Vase di?

R1: EVIEER. Musim. A viaste ony EEEREINESOu, o ESHIFEERISSISTER: I6If oje
BEHIVSEBHRY - . (dlouho naf)... [EjEIERIGOE.

T1: Kdo je pro Vas ve VaSem sotasném zivok nejvétsi oporou?
R1: Nevim (vrti hlavou, pemysli). Kdybysem &co potebovala, obratinilsensaria na

B8BE. Kdy? je gaky problém EERIM se, ale pakEEloZ0 d AUEGGmamean

T1: Co byste na z&klad svych zkuSenosti poradila (sélila) rodi ¢am ditéte se
zdravotnim postizenim?

R1: Ze NSEcKko'SeldaNyelr; et=nsk AWWdrZiVSECko skdy i toho chlapa (skje se). A
Refli vsecko jenoMizI&) da se najit Midkneno, musiisemletat. A pak najdete i dobré

lidi, co vam poradi, podZou. Jde to pomalu, ale jde.



19.

20.

21.

22.

23.

T1: Co Vam VaSe Zivotni situace finesla dobrého?

R1: Hodnsznamych d¥étel, v podstatVSechny kamaradky co mam, ty jsem ziskala,
aZz nas manzel nechal plavat. A taky dikydegi jejimu postiZeni, jsem &a jezdit
do nemocnic a tam jseffilSIyIIEROKruh [f8lel. Teprve pak seMNas ZIVOtradiksin

T1: Co Vam naopak vzala (co Vam chybi)?

R1: NiEHMERZEl (sreje se). AlcligEhybi mi.

T1: Co pro Vas znamena VaSe d# ¢im Vas obohacuje?

R1: Je to nas andilek straznyiihec nam nigiievzalogdpio. Kdyby nebylo H., placame
se tam co fedtim, ale diky'ni jsem poznalalidi, kteam|pomoh|i NZEalajSem Zitii-
RakMamipraci. Dnes uz nemam 59 o diti na cely denCim ms @bohacuje Evr

ka. (remysli, slzy v oich). To je &zké. Prost se na ni podivani, stiase podivat, a ja
Se rozz&m. Je to nase slufko. | kdy? se zlobi, divam se ha ni &i@a Ty jsi mij
kamaik (to mysli kamarad), i) milagek, milujeme se®, to miika a mazli se a&je

T1: Pfemyslite rekdy o budoucnosti VaSeho ditte?

R1: No to jo, to pemyslim. Nejvic s ff@pi, ze astancljpEadidittem, je ji 10 let a
mysli na ti. Bere s¥t jinak, kdyz jsou lidé zli, pt4 se groNechape proje swt zly.
Urgits k tomu dospje. Budou i sexudlni touhy, maisttachy aby il o penize
negipravili. Co bude dal, jak bude pracovat. &atbych, f@lly byldiZzabeziena,
sFastna FTo@trapi, pemyslim nad tim. Ale budu t®sit, aZ to nastane. AléiStarsi
(sourozenec)ekl, zelbUdoUBYAIETSpOIu, Ze se PhibUdE S arat.

T1: Z ¢ehoéerpate silu, energii, abyste mohla davat?

R1: BIRH, ty mi ji HIOEEVEII. A taky té hodre BIUVGESTNE, ty vase knizky. Zmu
jezdit do BrndiIOISKEly a tak SSIMINENmIMAcky. Abych si udlala zkousky MmoHIa
ERGVINE. To m: taky ESHEIHGEE . Budu milAISHRE: i JENEEaIEE UiEENEIS.

REBEjifh, kdo paebuje pomoct doma, umyt okna, vyZehlit. VSecHil@icl ( rodny



24.

25.

26.

jazyk) a taKijSenmpzasersiidima a hsdrového se dozvim. A v Boha ja rm. Ale
ARGBIR, ti jsou. JNMEMIIAKa mi utela, byla moc nemocna, kdyZ mi bylo 12let. Za rek s
mi zdal sen a ona vto‘nu byla jako @ndé vzdycky @isla, kdyz ¢ me¢lo néco
zlého potkat. Seda na mé posteli BiplaKala. Naposledy za mnou g’ jsme nili

ty dluhy a byli jsme bez elefty a plakala a plakala. Pak jsmelSegsnovall sem Mz

za mnoUNGHSIR. Te uz [ENNERICOR . MONMNGEVESH.

T1: Co je podle vas v Zivat nejdilezitéjsi?

R1: BBl ma|IESKEIRIBIRI byla silgjsi nez k manzelovi. To zpetilo jeho osud. N+
la jsem slabé chvilky, ale byla jsem stai.

T1: Zménila tato celozivotni zkuSenost &ktera VasSe rozhodnuti?

R1: Asi nic. | kdybych to vSed&déla v Rusku, Ze je Zenaty uz dvakrat, Zedtyéi déti,
stejrs jsem byla stra&hzamilovanaTed jsem svobodha, uZ arolik jako koule na
noze nespoutava svymi diuhy.&hd jsem @tSi radost, kdyz jsem se rozéfal nez
kdyZ jsem se vdavala. To jsem si uZzila. Co hyanbyt jiného? | kdybycHiSdSIaNZe
neblide zdral aynedotania bych flenipotratido’katecese dobré vekim Evicce, tori-
kam i dstem.[Nemam finaii potize (i diky ni) & tak jsem svob@gli, tolik selnetré-
pime. Mizu tu [byt vic pro &, mam [pro & vic sil. Je to prostSlungke. Nelze,
vzdycky se fizna, [nedokaze se zlobit. Jen se tamuj8nije [foztomild. Stale musite
premyslet co a jak s ni.68f Mo to s ni.I'dti jsou v pohod, umi si hrat, berou jiiJsou
&astni.

T1:V éem spafujete smysl svého Zivota?

R1: Smgje se, pemysli. To je &zky. Asi ho| 2. Ma prace je
déti. AZ budu na konci, tak vaireknu, jestli je to pravda nebo ne. V Rusku mame ta-
kovou zdravici — ta vypravi o tom, jak matka vetladéti, dojde k propasti, ies kte-

rou vede tenky most. Me ges & vzit jen jedno dit. Prvni dit ji fika, Ze ji miluje,

ale ona odpovi, Ze mu n# a shodi ho ddl druhérika, Zze se o ni postara, ale ona

newti a shodi ho ddla to teti, Ze se bude starat 0 svoii fgko ona o 8. Tomu \&-

tim, tekne a zachrani ho. ANEEEbudou [l 2 budou
[ GumeEN MREl [GREl g



PRILOHA P IV: ZAZNAMOVY ARCH VEDENEHO ROZHOVORU -
ROZHOVOR C. 2 S PANi JANOU

Datum: 1. 4. 2010
Pasatek rozhovoru: 16, 30 hod

Ukon¢eni rozhovoru: 18, 40 hod

1. T1: Jak jste se poznala s manzelem, bylaidodem gsiatku VaSe €hotenstvi?
R2: Nebylo. Poznali jsme se — pracovala jsem s jehtv@aesAle ona mi iekla, to pro

tebe neni. Uz tehdy with, Ze ja su jinde a on jinde.

2. T1: Jak probihalo VaSe g€hotenstvi a porod?
R2: VSechny ki déti bez problén, to prvni — &hotenstvi normalni, porod bez problé-
mu, o 3 tydny dive, druhé vyloZzehirychlovka. U tetiho jsem marodila g&ovym Zi-
lama a byla jsem rada, velice jsem si afipola. Porod bez probléim Pozn.: Prvni

dvé déti jsou od sebe necely roketi je mnohem mladsi.

3. T1:Jak a kdy jste se doz¥déla o zdravotnim stavu VaSeho digte?
R2: Vjeho 9 letech jsme si &ali vSimat, do té doby normal, Ze jakoby nedoslycha
tim to z&lo. Zatali jsme chodit po vys&nich, prvni bylo u usniho, pak byl hospitali-
zovany, poslali ho do Prahy a v Praze nam popekl, Ze ne Ze by on SpatslySel,
ale Ze nerozumi sléwm. Velmi soucit® s nami mluvili, u€ité¢ uz wdeli naznaky, ¢
jde, ale nikdo nam nic mekl, nutili nam naslouchatko s tim ale, Ze to stejaponi-
Ze. Nikdo nam niekl, kam se obratit jak postupovat, ale on v tud@se chodil, vi-
dél, az o %2 roku pozfji piiSel zvrat. Nikdo nas nenagroval. Celé to propuklo s tim,
Ze jsem o tom mluvila s kamaradkou, jejédiia epilepsiiRekla to neurologovi své-
ho ditte a ten si nas pozval. Altrem 1-2 vySéeni nas poslal do Prahy do nemocnice
a tam jsem se dozsiéla, Ze MUDr. Novak nas tam poslal uz s tou diagnioktera se
nakonec potvrdila. Nicménv Praze po té kize, lumbalka a tak, se mnou mluvil pri-
mé&, ale taky nd ne'ekl koneny verdikt, jen Ze bude mit problémy s pohybovyra-ap

ratem. VSichni davali ruky pty TakZe jsme jeli dofy navstivili jsme MUDr. Nova-



ka, nemoc se zala prohlubovat, problémy s motorikouyich Ale byl jeS¢ na tabeoe,

tam mu pomahali, Tehdy jsem se dédita od MUDr. Novéka holou pravdu.

T1: Vzpomenete si, co ve Vas uvedené&ehni vyvolalo, jaka byla VaSe reakce?

R2: Ml¢i, slzy v @&ich. No, ja nevim, jestli to bylo po tom telefofiale ptala jsem se,
jak to bude pokrgovat a ptala jsem se kam az to zajde, on (MUDr.KMpv@estal
mluvit, a tak jsem se ptala, jestli to bude kon@a. si nas pozval &kl nam to. Ja
jsem se pak doma sesunula na zemialagsem plakat a nemohla jsenttiy; Ze dit,
které chodi, tu nebude. Byla to straSna bolestuAZUDr. Novaka jsem se zeptala,
kolik mu zbyva Zivota. Mluvil s nami velmiggng, trpelive, nevyhybal se Zadné odpo-
védi, je to vzacné onemoéni, paiita tak ti roky. To byla prvni reakce, nerbete u¢-

fit — hodré dlouho, vZzdycky by to #li fict ti doktdi na rovinu, maji to&Zké, tebas to

nékdo neunese...mi.
T1: Jisté si pokladate otazku, prd@ zrovna ja? Pro¢ moje dité onemocrélo?
R1: Stokrat, stokrat, stokrat, stokrat...(@dd...k tomu nemam céict. To vamiekne

kazda matka. Pt& a vim, Ze budu hodmplakat.

T1: Co by Vam tenkrat, kdyZ jste se o nemoci dozdéla, nejvice pomohlo?

R1: Kdyby se stal zazrak a Lukas se uzdravil. Nic jmété nenapadne. To bylaljedi-

[SemiG oM StrachUNdOKaZAIAIMILVIEIORE - . (e)aJedin zazrak, zazrak...

T1: Méla jste informace, jak o di€ dale p&ovat?

R2: No,no n&la. Protoze jsem #ta kolem sebe ty Uzasné lidi, kamaradka E., je-zdra
votnik, nagila m¢, jak s P. manipulovat, ¥2 rokuémcila co, kde jak, hlidat oleZeniny,
jak si cElat pomicky — ty praktické wci, kdyz gestal jist. Ta zena byla Silena, z 14
letého kluka se stalo 2asiini miminko. Restal chodit, oslepl,ipstal jist NAICIMUBE .
Voméka na JIP mi dal €y privatni telefon i neurolog MUDr. Novak, mohlaefs
kdykoliv zavolat. Zavolejte, kdykoliv budete pelbovat...Toto je p#e, tu clovek,
kdy? je v takové situaci, spi§ nez 10 reaeptusitclinitjistotuIkamiselobratit. To je

strasrs GAIGZIE, né Ze je tu doktor jen v ordiméch hodinach. Nt ten |SOCIIZEIAD .



On ne rekl, kdyZ jsem to nejdv nechtla mu volat, Ze stefnna to budu v kor@mém

vysledku sama. A co ja jsem se jim natelefonoviedgz Lukas kicel bolesti a oni to
slySeli fres ten telefon a byli z toho hotovi. A to je pro [FEICKamiStoR, kdy? uz
nevite kudy kam, ze vateknou, kdy méte volat rychlou. Prvnilmk to bylo strasi

828 ... (Dlouho mii)... Pak se tdiNSechnonzkiidnilo. Mivalslé chvilky a [foibyio
[8ZKENMOE. Sext na té posteli, klukve bolesti maminko zabij &n zabij n a NyIRE-
mizetenicudiat. TalbezZmoc.... Ta j@Stiasna ... Zeathu jsme se Kdali, spali jsme
na zemi, pichali mu injekce na bazi morfia. MUSEIfEIPrOjit afMySHim. T se to

zklidnilo. Naprostym milosrdenstvim pr@&hmo i pro nas je, Ze je v Bém bez¢domi

a uz|SEMOIIKINEIEpi. Od tohoizéo jsem zapomita Fict, msl epi zachvat a to bylo
pro ms &ilené, od z4 uZ to bylolNlKlIAL. Ale ja jsem Seistiasbale, Ze tdihezviadnu a
byla jsem stragn\jdésena. A to milpomananotina a vsichni se tidaji — [ GMINKe.
SeStyKamara i, stros fiicipodizel. Al jseriSINyNidaNad, Washil- jsem si to,
uklidnila se a dit taky.

T1: Hledali jste odbornou pomoc?

R2: Nee M¢ to ani nejdiv nenapadlo, a taky jak jsefekla, nikdo nam nic riekl ze
zasatku, | EiSIpaKINamIpomanalirznamiatple i tijtokioi jak jsemiikala. A i[ZEIS06i-
@Ry pani za namiifila sama, ani nevim, jak se to dedsta a viecko narfiliporadila. a
WBWEIIIIA, ani bych newdsla, Ze ico takového je. Viasth kdyby byl Lukase zdravy,
ani bych se o to nezajimala, nejspis. A s Tomagoysme tam pesili, Stejie by

RiKaMNESe!, ze zatku to jest Slo. Nevim..(mil) co u? te. UZBYCH SRR MSEKIid.

T1: Jak reagoval tehdy Vas partner? Co Vam a VaSempartnerovi délalo nejvét-

Si potize?

R2: J& \ibec[ieVifh, ale ze zatku jseniChilay @by he Vystidal, abych seimoh(ay-
8pat. Nojeknu to jednou &tou. [Bh to vidl tak, 7elKdyZ'Se o problemuNemItVe tak
Refi. Alelja jsem o tofip@bovalaimiltiVit, abych se vyvykladala, vyplakalaS€ons
HISVIS. Ale KAYZSEIn o toriMILVIIBNBYION e, noze [GHONISSIMILVIERSNa. Alem
to pomahalo. Muz #zazlival, Ze s lidma o tom mluvim. Ale lidi jsoa m¢ hodni,
projevuji (East, ale ofilal pit'a Utikat fed realitou. Ald'penizenam daval, i ek
SEIStafal. Problém by, ZEIKAVZNSEMSE fEKaM it on nel PARICKOURGZU, Ze by



10.

11.

12.

13.

14.

SIRIMSEAISEM. A to je ten paraddxEide Hikdohepte! = o ZiVorpostav idoiite
pozice aihemamijinoliVoibu, zecasku e to Sifasaideptalo, ze jsem megijima
Sinamaybala jsem se jit i do obchodu, abj&E@imestalo. Nj MUZEZKo chapa!, 7e
si [potebujllpovidati's Zenskyina, takovy babsky pokec.

T1: Jak jste zvladali finanéni situaci? Tehdy a nyni?

R2: UpIREHGIMAIR, s tim nebyl problém. Al kdyz jsme samijjakiselda. Mame
WiZiVin¢, [S0Cialku, ja chodim Mabfigady, kdy kamaradky nebo rodina kluka pohli-
da. Je to pro Mzmena, aspd su mezi lidima. No adam poveerech tzné rukod!-

né WjioBky a tfipFOdaVEes zname.

T1: Jak reagovali prarodic¢e?

R2: M@mifka, dokud tu byla, mfflocipomanala, nikdjiRicInedalamajcvo, i kdyz se
urcits hodre trapila.A jERoNoding, taniifiic, jenofizalamujituky, cddezalhifiza, ja
Sifiiffie: o tonfiEchCUNmILvit.

T1: Co VaSe okoli, setkala jste se s vyragmegativnimi postoji?

R2: NE

T1: Co podle Vas vedlo k tomu, Ze jste se s manzeleozesl|i?

R2: Jedna jedina odped'- AIKOhOINICHINERo.

T1: A nepokouseli jste se situaci&ak reSit, vyhledali jste odbornou pomoc?

R2: & jsem byl dNianZeISkeIpotamoc mi toJomonl NYPIaKe = jsem sEIaNpo-
Vi@l Cchela jsem, aby el se mnou, alelodmit! to. To bytm@i, pak uz jsem to ne-

vzpomréla. Stejrt by to fiEHSIOICENUNPOKUABYID



15.

16.

17

18.

19.

T1: Fremyslite rekdy nad tim, jaké by to bylo, kdybyste 1istali spolu?

R2: Phislaibyehiordi, Zili bychom Nedlelsébe. Starsi by se odpoutaladsi k tomu
neméa daleko. A tak by byl@W@lba, jestlétidnebo [Manzeistvi. Byli tdNdVaGizi
v jednom baréku, které spojuje jenom majetek. Nec v

T1:Jak zvladate naratné krizové situace v pfibéhu pée o dig.

R2: KdyZ nico pijde, tteba ve zdravotnim stavu,dtdIZIVIRNED jak ANjednanimvim
KaISENgnIEtt. A jindKimamikamaras mykecs o [Eamandam . A mam
ted” {GISIl, to n¢ moclBal, tam SENUKIICRIMANGHG-

T1: Kdo je pro Vas ve VaSem satasném Zivo¥ nejvétSi oporou?

R2: Bl Sice [SEIStAISImMNSHE SSIRBHUCIZIli 2 mysiim si, ze mildavVaZaNIrl ze
[ situaciifi@Sile. uz davno a tak SEICHOVA, ze prolfifodin@eEmamena. A tto
hodre BBli. On ani za to neite. Je po tatovi AeUMidavatnajevoilasku IRES|

T1: Co byste na zakla@d svych zkuSenosti poradila rodium s ditétem se zdravot-

nim postizenim?

R2: Nevim, to je &zko. Asi aby s{ifienechalivzitaiele JZajify, aby se vypoviddiifine-
byli na to sami. Problémiesit hned v zghtku, néekat se to zimi, mluvit o wcech.

T1: Prinesla Vam tato VaSe nelehké Zivotni situaceéno dobrého?

R2: No tak to je jednozrimé. Reswdila jsem se, zetilidi, které jsem|si kolem sebe

wbrala za to stoji a nikdy srhezklamali, gijdou, kdyz je minejlii — reknete to jed-
nomu, druhému,étimu, ....patému a problém se ra#ni a ja to musinfict psti li-
dem, ale’itu radost. Arodina, Sestry, aj. Lerses(ra), aj kdyz je tvrda, VZzdycky stali
pii nas. A moje spoluzky, chodi, pomzou, pohladi nas. | naseho Lukaska, obejmou
nas. Mam &sti na lidi, na doktory aj sociélni pracovniky.



20.

21.

22.

23.

24.

Otazku ,Co Vam naopak vzala, co Vam chybi?* jsem vgechala

z pochopitelnych divoda vzhledem k letalnimu charakteru onemoc#ni.

T1: Co pro Vas znamena VaSe d# ¢im Vas obohacuje?

R2: Hm, co na to chcetiict. Nauila jsem se, 7& nic V. Zivdheni samazjme. Dnes
méte|EBIGNER, zitra nemusite. Dnes Zijete, zitra...to|ffiNchikdy nenapadlad, Bif

Otazku ,Premyslite rekdy o budoucnosti Vaseho dite?“ jsem vynechala z jiz

vySe uvedenych dvodi.

T1: Zménila tato zkuSenost kkterd Vase rozhodnuti ?

R2: Je to velice&zké, Tim, ze Tomas reagoval jak reagoval, {€dyateanal, kdyby
LukasekfnEbylnemocn jiabaiby tolikihegil a ja bych steballiefozvedia. Ale to je

té7ko. On si vzdyckjiNodpithase!. TakZe émic nenapada.

T1: Byly situace, kdy jste se vazéirozhodovala, Ze vyhledate jindeSeni nez o dé&

pe¢ovat doma? Co Vas pimélo toto rozhodnuti zvratit?

R2: Byly doby, kdy jseniibylaizotfaleltnavena a mysk|ae[fewWdizim, ale vzala

jsem si dovu a Lukéska vzali do nemocnice, abych [Sil@ilpla. Ale rela jsemVy-

itk SVEdoR, ta<UZHCIEHEER. A Rikdy bych hdledalaRikarm Aakurt.

T1: Z ¢ehoéerpate silu, energii, abyste mohla davat?

R2: Mam |cti, pratele, svoji kamaradku Petra, t& n¥dycky poléi. Sednu na kolo a
jedu za nifiKoriky, Zajmy. A te’ SPINAING.

Y

T1: Co je podle vas v Zivat nejdilezitéjsi?

R2: (Bez zavahan (08 Vi .



25. T1: V ¢em spafujete smysl svého Zivota?

R2: No . vcem miZze mit zenska smysl! ZivotZjilfiina — ale to je naamk
tarka, dtti. Takze |l Prijalajsem vSechno, jakimi to Zivot dal. Jsem réugjsem fo
dokézala. Stragnisem se bala, aledechci, aby urrel doma, chci, aby citil, ze je do-



PRILOHA P V: ZAZNAMOVY ARCH VEDENEHO ROZHOVORU -
ROZHOVOR C. 3 SPANI ZDENOU

Datum: 3. 4. 2010
Zacatek rozhovoru: 14,30 hod

Ukon¢eni rozhovoru: 16,00 hod

1. T1: Jak jste se poznala s manzelem, bylaidodem gsiatku VaSe €hotenstvi?
R3: Nebylo, nemuseli jsme se bratéMylo 18 let a poznali jsme se na zabawho-
dili jsme spolu do mojich 23let a uz tenkrat tdestza prd. Maminka miikala, Ze ne-
vadi, Ze je nachystané na svatbu, ale ja jsemrbldda a blba. Myslela jsem, Ze se to
po svatks vSechno zrni. Vzali jsme se a ja jsem bydlela doma a on damaa nij

popud jsem se kému presthovala.

2. T1: Jak probihalo VaSe €hotenstvi a porod
R3: UZ thotenstvi se mi zdalo divnée. Dlouho nebyla &ndéinnost a doktor
vSecko vyvracel, tak to bylo vzdycky, kdyz se r¢m nezdalo. Nikdo nic riikal,
hlavre &’ je to zdrave, i kdyZ se mi to nezdalo. Narodila $8. tydnu, normaky pry
byla kisend, ale papiry se ztratily, bylo to podivné.&zhjsem ju vidt, ale hned s ni

pryc, volali lekae. Ani jsem nesia volat dom.

3. T1:Jak a kdy jste se doz¥déla o zdravotnim stavu VaSeho digte?
R3: Oni nk¥ ji pak ukazaliafekli mé zrovna, Ze bude jak Zétko a chili hned v ten
den, co se narodila, jestli si ji necham. Arekknu své rozhodnuti, teprve s gta bu-
de. Dali n& na pokoj se Zenskyma, co byly po ésksgchiezech a byly tam i znamé a
S nima jsem se o tom bavila, kdyz vozili §clla. Jen né n#) jen jednou a to mse-
fvali, kdo ,to" sem donesl. Nic mi mekli, nic mi neukazali. Doktorka nérpakiekla,
jestli vim, co je Dowifiv syndrom a az potom mi dovolili volat doma a davah¢

prasky.



T1:Vzpomenete si, co ve Vas uvedenéd&eni vyvolalo, jaka byla VaSe reakce?
R3: No o zdravotnim stavu nemluviliiimo, spis tuSite. Nevite c@ldt. Co dal, aby

ten Zivot jaksi Sel. Dnes bych se asi chovala dipivak, kdovi.

T1: Polozila jste si rékdy otazku, pro¢ zrovna ja? Pro¢ pravé mné se narodilo dig
S postizenim?
R3: Vite, Ze ja ani nevim. To nevim, jestlimo tak, ale vim, Ze jsem se ptala dokto-

ra, prod se k ¢m détem tak staji.

T1: Co by Vam tenkrat nejvice pomohlo?
R3: Urc¢ite jiny pristup. VSecko to bylo SpatnBylo to moje di a oni n& ho odmitali
dat. VSecko bylo Spatmastavené. Ani gndité nedali a chtli hned rozhodnuti. Pto

negilnout k vlastnimu diti? Vzdy mré ho hned vzali.

T1: Poskytli Vam néjaké informace, co zdravotni stav Vaseho dite obnasi? Jaky
rozsah pé&e by vyzadovalo?

R3: Vibec nic. Jen informace, kam ji mam dat do kéjei. AZ potom hodhpozdji,
az jsem ji vyidila Skolku, [iSHRGISIArEIDANNPSYCHOIOZKAISIDEHIAENCKINOIGNOND
moc mi pomahali.

T1: Hledali jste odbornou pomoc?

R3: Nejdiiv nee. Ja jsem byl vg¢dena, nikdo se mnou nemluvil, jenom o tom kéje
ku, to az pozdi, jak jsemiikala ty d¥ pani doktorky ma moc pomahaly. No a pakn
co malo ve $kole, ale hlagrsama jsem si hledala informace nebo [FONIBKAINE -

BAERY . no wkdy [ECOIRENSERIEI.. ale to byIGISHISIRVBEREZIR. co a jak, abychom

nebyli bez progedki. A ted’ jak mam tu dietu, to jsem jezdila h@&ddo Brna, tam

nam [EHSRIPERIEOKIGRAVAGRINASERISI ZShioaH - Fadito BigSka. Ale uz tam

nejezdim. Nemam kdy. Tak spi$ talepinternet.

T1: Jak reagoval tehdy V&S partner?

R3: Oh dostal od sestry kontakt na jakousi doktorktigeps|iifiy2ejidame Hoiusta-
Vll. A JASERMISOURIESIIR. Zastavili mi lakta iaIa0KAMISHEEINIONMACeIOSeh:



10.

11.

12.

13.

EONEEEEEh = j jserilzalPaVIiKOUICAOdIIANEIRGIO Hidnyla jsem paKiajAtomIKo-
jéiakl to domluvit, z&jUloAVEZISama. Velikongce jsEnivale MIKOSiEle. Za ty dva
dni co jsem byl&BeZ ni, jsem zjistila, e méa stekehlaviku. MidSlajSemyjaksedi-
V& arekla jsem sifjakijeiSikovna. ANZalaljseh jlizadmjsiaky. A BRiekl zefil
chytne a vyhodi oknem a s debilem bydlet nebude

T1: Co Vam a VaSemu partnerovi dlalo nejvétsi potize?
R3: JemuVSeckorresto jseniisiikala, 7e sétoizemi, jsme manzelé. Algion jdfiha-
daval, 7dlja budliliéZat horeubhem Ao BUCESEL.

T1: Jak jste zvladali finanéni situaci? Tehdy a nyni?

R3: Co su rozveden@islina davkach, ale ajffakijezi@tMusim nam vieckyrivd
tu [dietll, strasnto [EZeNd0pEE. Mame pispsvek od zdravotni pojivny, ale to je
mélo. Décka tel’ rostou, kazdy ji za dva a aj to ot#ei réco stoji. A maji i svoje za-

jmy, no (Sémtampomoze dtec pozn. Il. partner) itdy Ze je #kam vezme, o
koupi, co pakebuji. A tehda?. Ja jsem byla vedena, abyclaimospodzt. A on N§E
delavaliahlidalimitpenize, nic jsem si nestarkoupit. A kdy? jsem to utdila, [iapadal
memIatiINmE! To jsem tenkrat nosila rovnatka, tak bylo vZdygigorkive. [INaldi
VibecThehled. Miatil { veemi [i€ENRI. Kdovi co si @& vieckolpamatlje? Cose ni
ted’ dje?

T1: A ve vztahu k partnerovi Vas nenapadlo vyhledabdbornou pomoc?
R3: NEE. U nasich to bylo taky tak. Bydleli jsme ralidé. .. (MI &)

T1: Jakéa byla reakce prarodi€i?

R3: N@mifka mifMBEIPomoN 2, hlidanim, pomoci. Dceradtgwnemocnaiiliata én
prekvapil, breel taky, povidali si a taky btel. BialjUlaKNEeckyostatn <cka, il

JiER. AffiNjERb, velice o tom nic, tam SElSe mmikto Nebavil. Ze selosdkl a po-
rodu [Bavittheblido i thic jeMhezajimalo. Oni bylifs& nemocni. Vahotenstvi jsem

z tama ode$la. Skékali kolem syka, zasahovali tndo doméacnostilBylajSem pra n

Spatn: JOviiiovalilmiliZze a tak jsem bydlela sama u matky méhe.ddn nejdiv

chtl jit se mnou. Tak se mnou byl, a zase se nestaaite, ktery byl nemocny. Ja
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jsem| poZédala o byt, abycrto urychiili. Potebovala jsem bjtasto v nemocnici, stéle
[SemVoIaIaSaRitku, a oni rfllBGMONIi. V tu doberfsuz néla [FEZEAAREIGNGZVO. On

byl se mnou jestv novém by, ale za pl roku uz jsme byli rozvedeni a on se @est

hoval zpatky k rodiam.

T1: Co VaSe okoli, setkala jste se s vyragmegativnimi postoji?

R3: N& to nikdo nevdgl. Jen dti tikali, Ze jak jiny druh, Ze vyplazuje jazyk. Jina.
Spislaz byla&SilidithleEli a to je do dneska. Kdyz magki, [AKSES HiManeps a
Pavlinky se zastanu vzdycky. Akorat ti jeho tedi- pry takové &tko si nechat. Od
rozvodu ji nevidii

T1: Co podle Vas vedlo k tomu, Ze jste se s manzeleozesl|i?

R3: NefoZuneliNSmelSiicelkos, potom [BiobIEMy, nehledna [fifidhige. Tim, ze se
Pavlinkajfiafodilaiimojerhodnot/byiviine. Ale tebylo MibecioldiEtialeioNhasem
VZtahtll Pak jsem mu ji po rozvodu nethtdavat, stejnSeineurd starat fjpesta |t

Zajem. Jen jsem miekla, a se pijde podivat, Ze fijde k prvnimu svatémurimant.

T1:Pi¥emyslite rekdy nad tim, jaké by to bylo, kdybyste fistali spolu?

R3: Ne ja sulfadayzeje'kohec. Jen to ne. Ja bychdselm zabit nebo utéct na kraj
swta. To byl[ZIVOIRIOMY!. Ani nechcu vzporn Ze jsem s nimakdy spala ANep
poustim si, Ze s nim mam Pavlinku. Ona je moja.

T1: Jak zvladate narainé krizové situace v piibéhu p&e o dig?

R3: Ja ani nevim.(dlouho ri). Musim, JKAOIGRaKIDYAPOMON!, prost kdy? to -
jde takONAKSIESIMMNUSIN. Co tyatka? Jak by k tomuiisly?

T1: Kdo je pro Vas ve VaSem sotiasném Zivo€ nejvétsi oporou?

R3: J@I8aMa. Je to smutné, je to hrozné. KdyZ*esigtavite, e matespsourozent.
A POREEZGUNER nakone iGN - INCHOHIRNKIBSYEROIOy ANk . A vim, ze
Vmém Zivog Selnemzenic znenit, nelze. Ja su tady v x rolich a ja budu fuit po-
cit, e séimalosnujuem ccten. JASiot:c, [@Siimatka, jASUNSECko.
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T1: Co byste na zaklad svych zkuSenosti poradila rodiiam ditéte se zdravotnim
postizenim?

R3: (MI¢i.) Nevim, fakt nevim{ASIHSEINedat. Co by byloytkyth se ja tenkrat dala,
kde by Pavlinka dnes byla, jestli by jeByla. Co by s ni bylo....(Ggp mi¢i).

T1: Co Vam VaSe Zivotni situace finesla dobrého?

R3: Smije se.No mé Gzasnédd. Jiny nahled na Zivot. Tim, e mam ttil navrat
KVite. Vzdycky jsem chta i déti a kdybych je tak jaksi nahodou n&m nebyl by
mné zadny chlap dobry. Mam blok ztdtvi kwvili tatovi, bil nas aj mamku, nedaval

nam penize.

T1: Co Vam naopak vzala (co Vam chybi)?

R3: Vic Seldeptam iziky,psychicky. MERyBIpINaTedina. Protoze vidim, jak je to
SpatieprolcEcka. Byl to nij S&h od dtstvi mitfKfashoutedihu. Vidim, Ze je to Spatn
M¢l by byt jakysifadidoma. NevidfNZorzitimuze azeny, cditoldagszpiot. Toto

mne vadi.

T1:Co pro Vas znamena VaSe dé ¢im Vas obohacuje?

R3: /Sechno

T1: Premyslite rkdy o budoucnosti VaSeho ditte?

R3: Ne. Vite, Pavlinka mé k tomu Downovu syndromugestdeni vadu s plicni hy-
pertenzi. A ja jejipfoghozuznam. Predy FemyslefiBojise toho. Protoinelpimh na
SpPoUSEVESH, JakByehNgld, kdyby n#la jinou prognézu. fieba si to vemtENEISKole.
No to je taky hiiza, neumfi ssmi détmi pracovat. Ale ja uZodenechavam teKLeka-
i pred loperacistdce mikali, @ljildamidoiistalu. Co ja jsem tam zaZila v té Praze
Binec, binec...Zjistili, zdiSenedaoperovatade ia’, Zejestzije. Vim, coljiceka a
tak si olfas poplau. Pry je te’ fiGjakynovylek, tak ieba se budesoo dit. AlefEhci
jim rict, zelZRAMMMBIEKY, coljenatomijesiias, nez Pavlinka. ZaleZi na sk, jak

to bude zvladat a takSAMIVSe aby jilbYIoNdas, protoze ji stejnflicNeponize a
mazZe to byt hned. PavlinKaljeiaalhorsiiahorsi, profodz tono hrabe ... Jesto jid-
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lo (vysv.: maji vSichni 4 diagnostikovanou celidkjBemiunavena. Jenomiim, va-

s

fim.

T1: Kde na to vSechnaerpéate silu, energii, abyste mohla davat?

R3: J4 uz snadizadnounemam. JSem sirasavens. Chodim naifodinfelkonste ace,
diivijSem sezajimala i o tu celiakii vicsldla jsem i kontaktni osobu, dieit@lZine.
Jenom tyjCKamyanediz . A ONKOSIEIENZRoVENZa)du, vSecksckh tam chodi, i do

nabozenstvi. Pragtdni ministruje, cl# sam, od matka ho to tam tahlo. A ma aj dal-

Si[E8lY . tak chodime s niffiliiaityby. TaKZSIZagEe HESHyIGH

T1:Piedstavte si, Ze byste dal Zila s muzem, &mlo by se réco? V&S smysl Zivota?
R3: Mozna s Martinem (ll. partner) byébSila spoustudci jinak. VSeobech Mozna
by se to vyvijelo jinym sirem. Moznéa jsenfiibyla hodizakens, ale to mam z toho,
jak to bylo aj u nas doma a tak.dT8tll, chodim na Kurzy & hapad& spousta jinych
V&ci. Nedavno jsem o tonrgmyslela. Jak by to dopadlo, kdybych tenkratimsjtdu

8eviE, byla na tom jak &, kdy? uZsu se vSeckym srovnana. Tedaiaspto myslim.

R3: ‘. Alzdiai.

T1:V éem spafujete smysl svého Zivota?
R3: Piemyslela jsem nad tim x krat a myslim, ze mym pusigsou tyjiilk. O kari-
éke to nikdy nebylo. Vzdycky nto tahne do t[jiilihy km .



