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Anotace

Bakalafska prace se zaméfuje na vliv narozeni ditéte S mentalni retardaci na zivot matky.
Prvni cast prace se zabyva danou problematikou aje zalozend na studiu odborné
literatury. Pozornost je vénovana pojmu mentalni retardace, pii¢indm a znaklim tohoto
postiZeni, socialnim dopadiim na rodinu, které se postizené dit¢ narodi a rovnéz také
pomoci rodindm S postizenymi détmi. Praktickd cast je tvofena predevsim vysledky
kvalitativniho vyzkumu, kterého se zcastnily dvé matky navstévujici centrum ARPIDA
ur¢ené pro postizené déti a jejich rodiny. V ramci vyzkumu bylo stanoveno celkem Sest

vyzkumnych otazek.
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Annotation

The bachelor thesis focuses on the influence of birth of a child with mental retardation on
the mother's life. The first part of the thesis deals with the given issue and is based on the
study of professional literature. Attention is paid to the notion of mental retardation, the
causes and signs of this disability, the social impact on the family that the affected child
is born, and also to help families with handicapped children. The practical part consists
mainly of qualitative research results, attended by two mothers attending the ARPIDA
Center for Disabled Children and Their Families. Six research questions were identified

in the research.
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UvVOD

Pro ptedkladanou préci byla vybrana problematika mentélni retardace. Jelikoz se vSak
jedna o velmi obséhlou oblast, na danou problematiku existuje nespocet pohledi. Rovnéz
je mozné najit spoustu hledisek, z nichz se nahlizi na mentalni retardaci a problémy, které
s sebou piinasi. Bylo tedy nutné se zaméfit pouze na konkrétni tématiku spojenou
S postizenim ve form¢ mentalni retardace. Tématem bakalarské prace je tedy Vliv

narozeni ditéte s mentalni retardaci na zivot matky.

Narozeni ditéte postizeného mentalni retardaci je pro rodice velkou rdnou, jez mé znacny
dopad na jejich vnimani a chapani smyslu Zivota a vSeho déni. V ramci své bakalaiské
prace se zaméfim na vztahy v roding, ve které se nachazi dité s diagn6zou mentalni
retardace a na psychickou zatéz, kterou tato skute¢nost pfinasi rodinnym ptislusnikdm,

pfevazné matce takto postizeného jedince.

Cilem pfedkladané bakalatské prace bude zjistit, jaké jsou dopady narozeni ditéte
s diagn6zou mentalni retardace na Zivot jeho matky, jakym zptsobem se s ditétem takto

postizenym da zaclenit do bézného Zivota, a jak se s tim matka mize vyrovnat.

Prace je rozdélena do dvou ¢asti. Teoretickd cast vychazi ze studia odborné literatury
a zamé&fuje se na tvod do problematiky mentilni retardace. Ctenaf se seznami
S vymezenim pojmu mentéalni retardace spolu s charakteristikou pfic¢in a znakid tohoto
typu postizeni. Pozornost bude rovnéz vénovana vychové a péci 0 mentalné postizené
dit¢ asocidlnim dopadim v disledku narozeni postizeného ditéte. Posledni cast

teoretické prace se pak zaméti na pomoc jedinclim s mentalni retardaci a jejich rodindm.

V ramci literdrni reSerSe se zaméfim se na problematiku, kterd je predmétem této
bakalaiské prace. Jedna se 0 problematiku mentalni retardace. Pro tuto ¢ast prace byly
informace Cerpany na zéklad¢ studia odborné literatury. Bude vymezen pojem mentalni
retardace spolu s charakteristikou pficin a znakt tohoto typu postizeni. Pozornost bude
taktéZ v€novana vychové apéfi 0 mentdlné postizené dit€ a socialnim dopadim
Vv disledku narozeni postiZzeného ditéte. V posledni Casti teoretické prace se pak zamétim

na pomoc jedinciim s mentalni retardaci a jejich rodinam.



Praktickd ¢éast obsahuje zdkladni informace o centru ARPIDA, které navstévuji déti
s télesnym, mentalnim i kombinovanym postizenim spolu s jejich rodi¢i. V ramci tohoto
centra jsem oslovila dvé matky, kterym se narodilo postizen¢ dité, aby se za¢astnily mého
vyzkumu. Na zaklad¢ uskutecnénych rozhovort budou zpracovany stanovené vyzkumné

otazky.



1 MENTALNI RETARDACE

1.1 Vymezeni pojmu

Podle autora Langera (1996) pochazi pojem ,,mentalni retardace z latiny a v prekladu ho
[ze interpretovat jako opozdénost rozumoveho vyvoje.“ V odborné literatuie se pak lze
S pojmem ,,mentdlni retardace setkat rovnéz prostrednictvim oznaceni oligofienie neboli

slabomyslnost “ (Krejéirova, 2006).

Mentalni retardaci lze pak charakterizovat jako ,,castecné ci uplné omezeni schopnosti
vykonavat jakoukoliv c¢innost. Toto omezeni je pak zpiisobeno poruchou ¢i disfunkci
organu* (Novosad, 2000). Podle Vagnerové (2004) ,jedinci s mentdlni retardaci
nemohou dosdhnout odpovidajiciho stupné intelektudalniho vyvoje a charakteristickad je

rovnez odlisnost ve strukture jejich osobnosti.

Podle Mezinarodni klasifikace nemoci, jejiz desatou revizi vydala v roce 2009 Svétova
zdravotnické organizace, je mentalni retardace povaZovana za takovy stav, kdy je dusevni
vyvoj nelplny ¢i zcela zastaven. V disledku toho dochézi u takto postizeného jedince
k porucham dovednosti projevujicich se v pribéhu vyvojového obdobi u vSech slozek
inteligence, kam patii schopnosti poznavaci, feCové, motorické a socialni. Mentélni
retardace se pak miZe vyskytovat soucasné s jinymi poruchami somatické ¢i duSevni

povahy.

Stupet mentalni retardace se da zjistit na zakladé provedeni standardizovanych testa
inteligence. Zjistény stupeni retardace je vSak pouze ptiblizny, jelikoz stanovena diagnoza
zavisi rovnéz na hodnoceni vSeobecnych intelektovych funkei postizeného jedince ze
strany Skoleného diagnostika. ,,Vzhledem Kk tomu, Ze se mohou intelektuadlni schopnosti
a socialni prizpiisobivost mentadlné postizeného jedince v priibéhu casu ménit, stanovena
diagnoza musi odpovidat soucasnému stavu duSevnich funkci* (Svétova zdravotnickd

organizace, 2009).

Svétova zdravotnickd organizace (2008) cleni mentdlni retardaci na lehkou, stfedni,

tézkou, hlubokou, jinou a neurcitou. Timto délenim se déle také zabyva Pipekova (2004).



Lehka mentalni retardace — hodnota 1Q se pohybuje v rozmezi 50 az 69, tedy na trovni
mentalniho véku 9 az 12 let. Charakteristickd je obtiznad Skolni vyuka, nepfilis velka
slovni zasoba, opozdény vyvoj feci, poruchy logického mysleni. Na druhou stranu je vSak
dospély jedinec schopen pracovat a udrzovat socialni vztahy, mtze také zalozit vlastni
rodinu. Lehka mentalni retardace se projevuje vlivem dédiénosti. Radi se sem lehké
slabomyslnost, lehka mentalni subnormalita a debilita. Jedinc s lehkou mentalni

retardaci je z celkového poctu takto postizenych pfevazna vétsina, a sice 80 %.

Sttedni mentalni retardace — hodnota IQ se pohybuje v rozmezi 35 az 49, tedy na Grovni
mentalniho véku 6 az 9 let. Charakteristickym rysem je vyrazné vyvojové opozdéni
Vv détstvi, zpozdéni vyvoje feci a logického mysleni, av§ak neni vylouceno dosazeni urcité
hranice nezavislosti a samostatnosti. V dospélosti je potieba podpora k vykonavani prace
a ¢innostem ve spole¢nosti, nejvhodnéjsi volbou je prace v chranénych dilnach. S timto
typem mentalni retardace se poji neurologické a télesné potize jako napft. epilepsie ¢i
autismus. Takto postizeny jedinec je emoc¢n¢ nestabilni, mohou se U n¢j projevovat
znamky agrese. Do stfedni mentélni retardace se fadi stfedni mentdlni subnormalita,
stiedni slabomyslnost a imbecilita. Jedincti se stfedni mentalni retardaci je z celkového

poctu takto postizenych okolo 12 %.

Tézka mentalni retardace — hodnota 1Q se pohybuje v rozmezi 20 az 34, tedy na Grovni
mentalniho véku 3 az 6 let. Pfi tomto stupni je potieba trvala podpora. Nékteti jedinci se
postupem casu nau¢i zakladnim hygienickym navykiim, u nékterych je téchto navykl
nedostatek. Charakteristickd je rovnéz vyraznd emoCni nestabilita, naladovost
aimpulsivni jednani. Radi se sem t&7kd mentalni subnormalita, t&7ka slabomyslnost
a idioimbecilita. Jedinci stéZkou mentalni retardaci se na celkovém poctu takto

postizenych podili okolo 7 %.

Hluboka mentalni retardace - hodnota IQ dosahuje nejvyse 20, tedy na Grovni mentalniho
véku 3 let. V tomto dusevnim stavu je postizeny jedinec nesamostatny a Casto také
dochazi k doprovodnému postizeni sluchu a zraku. VVzhledem k tomu, ze takto postizeny
jedinec neni schopny sebeobsluhy, je nutné poskytovat mu pomoc pii pohybovéani,
komunikaci i hygiené. Do hluboké mentalni retardace spada t€zka mentalni subnormalita,
hluboka slabomyslnost a idiocie. Jedinct S hlubokou mentélni retardaci je z celkového

poctu takto postizenych okolo 1 %.
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A jako dalsi jsou jiné mentalni retardace a neuréené mentalni retardace.

Vitkova (2004) ve své publikaci ¢leni mentalni retardaci do tii zadkladnich skupin.
Vrozena mentalni retardace je typ spojeny s jistym poskozenim ¢i odliSnym vyvojem
centralniho nervového systému jiz v prenatalnim obdobi ditéte. Dale pak kratce pred a po
jeho narozeni az do véku zhruba dvou let. | kdyz je v souc¢asné dobé v prenatalnim obdobi
odborna péce velmi vyspéld adikladnd, nékteré vrozené vady se nedaji Zadnym

zpusobem detekovat z dostupnych a standardnich vysSetieni.

Ziskana mentalni retardace souvisi se zastavenim nebo rozpadem mentalniho vyvoje
ditéte, které je starSi dvou let, ajehoz pfi¢inou mohou byt vnéjsi vlivy na dité ato

napiiklad nemoc ¢i uraz mozku.

Socialné podminéna mentalni retardace vznika v dusledku pisobeni okolniho prostredi
na dité, kdy se projevuje nedostate¢na stimulace prostfedi. Tento typ mentdlni retardace
se projevuje piredevsSim vyraznym opozdénim vyvoje fe¢i a mysleni. V dusledku toho
neni dité schopno se adaptovat. Pokud dojde ke zméné prostiedi a dit¢ bude vychovavano

vhodnym zpiisobem, miiZze dojit ke zlepSeni stavu ditéte. Tento stav nemusi byt trvaly.
1.2 Znaky a priciny

Mezi hlavni znaky mentalni retardace 1ze dle autorky Vagnerové (2004) zatadit ,,nizkou
uroven rozumovych schopnosti projevujici se predevsim nedostatecnym rozvojem mysleni
jedince a omezenou schopnosti se nécemu ucit. V dusledku toho se pak takto postizeny
Jjedinec obtiznéji prizpusobuje podminkam bézného Zivota.

Dal$im typem je mentalni retardace vrozena a trvalého charakteru. Nicméné je mozné jeji
zlepSeni. Rozvoj takto postizeného jedince je dan nejen zavaznosti mentalni retardace,
ale také jeji pficinou. RovnéZ je dulezita individualni ptijatelnost vnéjsich vlivii v podobé
vychovy a terapie.

Podle Dolejsiho (1978) je ,, mentalni retardace vyvolana piisobenim nékterych z ciniteli,
mezi které patii napriklad nedostatecné genetické viohy, poruseny stav anatomicko-

fyziologické struktury, poruseny stav anomicko-fyziologické funkce mozku a jeho zrani,

nedostatecné uspokojovani zakladnich psychickych potreb v détském véku. ©“ Déle to mize
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byt senzorickd, emocni a kulturni ztrata, negativni zkusenosti, opakujici se stavy frustrace

a stresu, typologické zvlastnosti vyvoje osobnosti.
Cerna (2008) rozdéluje pti¢iny mentalniho postizeni na endogenni a exogenni.

Endogenni priciny jsou spojené s genetikou Cili dédi¢nosti. Déle se déli na pfi¢iny davné
(spontanni mutace v zarode¢nych buiikach davnych predki), a pfic¢iny Cerstvé (spontanni

mutace).

Exogenni priciny mentalniho postiZeni ditéte jsou vyvolané vlivem okolniho prostfedi, ty
se dale rozd¢€luji na pficiny v pribéhu raného té¢hotenstvi (napt. poskozeni plodu), pti¢iny
V pozdnim t€hotenstvi (napt. nevhodna vyziva), pficiny v disledku abnorméalniho porodu

a pric¢iny po porodu (napft. prodélané nemoci ¢i trazy Vv pribéhu détstvi).

Zvolsky (1996) popisuje jednotlivé pfi¢iny mentdlniho postizeni hloubéji a podrobnéji.
Mezi nejcastéjsi pfiCiny patii podle néj ptedevsim ,, dédicnost, socialni faktory, ostatni

faktory, geneticke priciny a nespecifické poruchy.

Dédi¢nost znamend, ze intelektové schopnosti ditéte jsou dédicné a zalezi tedy na
priméru inteligence jeho rodict. Narodi-li se dit¢ s lehkou mentélni retardaci, stalo se tak
S nejveétsi pravdépodobnosti v disledku dédi¢né inteligence spolu s vlivem rodinného

prostiedi.

Na snizeni intelektovych schopnosti se podili nejen dédi¢nost, ale také dlouhodobé
a vyznamné sociokulturni strddani v rodinném prostfedi, popfipadé v institucich
urcenych pro nadhradni vychovu ditéte, tzn. socialni faktory. Tento druh pficiny mentalni
retardace se nejCastéji vyskytuje ve slabSich socialnich skupindch obyvatelstva,
v souvislosti s nevhodnymi podminkami pro Zivot ¢i nestabilnimi vztahy s rodinnymi

piisluSniky.

Mezi dalsi pficiny a ostatni faktory ovliviiyjici vznik mentalni retardace Ize zahrnout
rizna onemocnéni, kterd prodéla matka ditéte v prubchu téhotenstvi ¢i jeji nespravna
Zivotosprava v tomto obdobi, infekéni onemocnéni novorozence, nevhodna vyziva ditéte

ve véku kojence apod. VSechny uvedené faktory mohou byt pfi¢inou nejen lehké, ale

rovnéz i tézké mentalni retardace.
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Genetické pri¢iny se dale déli na dominantné¢ podminéné (napf. neurofibromatédza),
recesivné podminéné (napt. galaktosemie), podminéné na zékladé poruchy chromozomii
(napt. Turneriv syndrom) a podminéné na zaklad¢ chromozomalnich odchylek (napf.
Downtiv syndrom). V soucasné dob¢ Ize jiz v prvnim trimestru detekovat tyto vrozené
vady ato podstoupenim screeningového vysetieni, které je v Ceské republice povinné
a podstupuji ho vSechny téhotné zeny nejpozdéji do 13. tydne t¢hotenstvi. Jedna se
0 vysetieni, které vyhodnocuje data z odebrané krve matky a naslednym ultrazvukem.
V kombinaci téchto dvou vstupnich tidaji je 1€kar na zakladé stanoveného vypoctu zjistit,
zda plod ma predispozice k vySe zminénym vrozenym vaddm. Na ziklad¢ tohoto
vyhodnoceni se pak matka mtze samostatné rozhodnout, zda podstoupi podrobné&;jsi

vySetfeni potvrzujici, nebo naopak vyvracejici tuto skute¢nost.

Nespecifické poruchy ve zhruba 15 az 30 % piipadt zlstava neobjasnéna pficina
mentalni retardace, jelikoz nebyly prokdzany zadné chromozomalni ¢i metabolické vady

nebo jakékoliv jiné poskozeni plodu ditéte ¢i novorozence.

Pfi¢iny vzniku mentalni retardace se dale mohou ¢lenit podle Casového faktoru na
prenatalni pfi¢iny (napf. v disledku infekce matky, styku matky ditéte s toxickymi
latkami, traz matky béhem téhotenstvi, dlouhodobé nevhodné diety, nedostatek vitamint
a minerall v prabéhu téhotenstvi, alkoholismus apod.), perinatalni pfic¢iny (abnormality
plodu a porodnich cest ¢i komplikace pfi porodu a tésné po ném) a postnatalni piiciny

(napf. prodé€lané infek&ni onemocnéni ditéte, zanéty mozku, urazy, trauma apod.).

Jsou-li dodrzovany urcité zasady, je mozné v jistych piipadech zabranit vzniku
mentalniho postizeni ditdte. Svarcova (2000) uvadi ,, deset zdsad, které byly sestaveny
Mezindrodni ligou spolecnosti pro mentdilné postizené aje doporucovino jejich

dodrzovani.

Diiraz je kladen na pravidelné navstévy l1ékate, pted planovanym pocetim se doporucuje
navstéva lékare alespon ti'i mésice pied ot€¢hotnénim. Jelikoz je pro kazdou matku dilezité
zdravi jejiho ditéte, navstéva a konzultace s 1ékafem pomize budouci matce k zavedeni

vhodnych opatieni dle jejiho aktualniho zdravotniho vztahu.

e Bcéhem t¢hotenstvi se nedoporucuje kouteni.
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Béhem tchotenstvi se rovnéz nedoporucuje pozivani alkoholu ¢i jinych
omamnych latek.

V pribéhu tehotenstvi by zena méla dbat na vhodnou stravu, kterd je dulezita
nejen pro ni, ale také pro dité. Doporucuje se pestra strava se zastoupenim masa,
ryb, obilovin, lusténin, zeleniny a ovoce.

Doporucuje se ockovani nebo preockovani budouci matky proti hepatitidé typu
B, spalnickdm ¢i zardénkam.

Vhodna je taktéz navstéva genetické poradny, kterd mize odhalit hrozbu
genetickych nemoci ¢i nemoci zpisobenych chromozomy. V piipad¢, Zze matka
doséhla véku 35 let, v minulosti né€kolikrat potratila nebo porodila nezivé dité, je
navstéva genetické poradny nezbytnosti.

V pfipadé, Ze by matka ditéte musela podstoupit rentgenové zatfeni, hrozi
poskozeni plodu.

Dulezité je rovnéz vyvarovat se infekénim onemocnénim v pritbéhu t€hotenstvi,
jelikoz mohou byt pieneseny na dité.

Uzivani jakychkoliv 1é¢iv by méla pfedchazet konzultace s 1ékafem.

Zena by si méla hlidat a dodrzovat pravidelné navitévy u svého l1ékafe.
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2 VYCHOVA A PECE O DITE S MENTALNI
RETARDACI

Reakce rodiny na stanovenou diagnozu

V ptipad¢ vychovy jedince s mentalni retardaci hraje diilezitou a nepostradatelnou tlohu

rodina, jelikoz se jedna 0 prvni prostiedi, se kterym piijde takto postizené dité do styku.

Cela rodina i jeji $irsi okruh piatel radostné ocekavaji narozeni ditéte a véfi tomu, Ze toto
dit¢ bude zdravé. V dnesni dobé je mozné zachytit nékteré zdravotni problémy ditéte na
téhotenském vysetfeni, avSak je tieba si uvédomit, ze toto vySetieni se zabyva pouze
ur¢itou skupinou moznych postizeni, kterd jsou fazena mezi ta nejbéznéjsi. Pokud ma
vSak dit€¢ néjakou vzéacnéjsi poruchu, kterd se nijak zjevné neprojevuje, Sance na jeji

odhaleni pfed porodem ditéte je velmi mala.

Jakmile se v roding narodi dit¢ s diagndzou mentalni retardace, je definovano nékolik fazi

reakci rodinnych pfislusnikd na tuto skutecnost.
Negace (Sok a popirani)

Prvni reakci na narozeni postizen¢ho ditéte je Sok. Pro rodice se jednad 0 nepiijatelnou
a velmi traumatizujici skuteCnost a zpocatku si odmitaji ptipustit, Ze by je tato udalost
mohla postihnout. Zpocatku tak tedy rodice popiraji to, co je pro n€ naprosto nepiijatelné,
¢imz se brani pfed psychickym kolapsem. ,.Je potieba, aby se rodice postupem casu
vyrovnali s neocekavanou zatézi pojici se se skutecnosti, Ze jejich dité je trvale postizené.

Doporucuje se vyhledat psychologa ¢i terapeuta “ (Vagnerova, 2004).
Agrese

Jak uvadi Vagnerova (2004) dalsi fazi je agrese, kdy se ,,rodice postizeného ditéte snazi
najit vinika, jenz zpusobil situaci, ve které se nachdzeji.* Charakteristickd je zlost na
lékafe i partnera. Rodice postizeného ditéte zazivaji pocit nespravedlnosti aje velmi
dualezité, aby jim bylo umoznéno odreagovani se a aby se okoli nepohorSovalo nad jejich

docasnym chovanim a jednanim.
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Vyjednavani

V této fazi se dle Vagnerové (2004) ,,veskera snaha rodicu soustreduje na hledani
zazracné mediciny a léku a lécitelu, kteri by jejich ditéti mohli pomoci a za tuto pomoc
Jjsou ochotni obétovat cokoliv. ““ Jejich nejvétsim pfanim je, aby doslo ke zméné a jejich

dité bylo zcela zdravé.
Deprese

V nasledujici fazi se jiz v souvislosti s nezvratitelnosti situace objevuje smutek nasledné
doprovazeny depresemi. Navic zacinaji rodi¢e pocitovat strach z mozného zhorSeni
zdravotniho stavu jejich ditéte a rovnéz také 0 jeho zivot. ,,V této fazi hraje diileZitou roli
zralost osobnosti obou rodicii, jejich dosavadni Zivotni zkusSenosti, citové zaloZeni

a psychicky stav‘ (Vagnerova, 2004).
SmiFeni

V posledni fazi reakce na narozeni postizeného ditéte se podle autorky Vagnerové (2004)
jeho ,rodice zacinaji postupné vyrovnavat s danou situaci. Postupné dospivaji
K realistickému postoji a akceptaci ditéte takového, jaké je.” V tomto stadiu jiz rodice

nalézaji nové hodnoty a jsou schopni své dité rozvijet v rdmci jeho moZnosti.

2.1 Vychovné styly

Narodi-li se do rodiny dité¢ s diagndézou mentéalni retardace, musi se jeho rodice
rozhodnout o tom, jak jej budou vychovavat. V praxi se lze Casto setkat s ne pfilis

vhodnymi vychovnymi styly & mohou branit spravnému vyvoji ditcte.

Autorka Opattilova (2006) uvadi ve své knize Pedagogicko-psychologické poradentstvi
a intervence v raném a ptredskolnim véku u déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami

n¢kolik stylt vychovy.

Zavrhujici vychova se vyskytuje pfedevSim v rodindch, ve kterych neni dité¢ schopno

splnit veskerd ocekavani rodict. Ti pak pristupuji k vychové takovym zplsobem, ve
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kterém vyuzivaji nadmérné trestdni a omezovani. Postizené dité na to reaguje dvéma
moznymi zpusoby ato bud’ vzdorem a protesty, nebo naopak rezignaci a celkovou

pasivitou.

U zanedbavajici vychovy nedochdzi v pribéhu k uspokojovani zakladnich potieb
postizen¢ho ditéte a mize také dochéazet k celkovému zanedbavani. S timto stylem se lze

setkat u rodicu, ktefi se jiz vzdali veskeré nadé€je na uplatnéni jejich ditéte v budoucnosti.

Rozmazlujici vychova je zalozend na rozmazlovani a rovnéz neni pro dit€¢ s mentalni
retardaci vhodnou formou vychovy. Takové dit¢ je udrzovano v zdvislosti na svych
rodic¢ich a v disledku toho neni mozné jeho naprosté osamostatnéni. Rodice na ditéti az
nezdravé Ipi, pfistupuji k nému s urcitou litosti, nekladou na néj téméf zadné naroky
a snazi se mu v prubchu jeho Zivota odstranit veSkeré prekazky. Pti tomto stylu vychovy
se lze Casto setkat s ovladanim rodicii ze strany ditéte, které si je védomé jejich ptistupu.

Rodice ztraceji postupné U ditéte autoritu, ale na druhou stranu je postizenému jedinci

davan pocit jistoty, sebedtvéry a lasky.

Uzkostna vychova je forma vychovy rodiét, ktefi maji o0své dité piilisné obavy.
Piistupuji k vychové mnohdy velmi opatrné a piehnané ochranitelsky. Casto svému ditéti
brani v ¢innostech, které by, dle jejich minéni, mohly ditéti jakkoliv ubliZit. PostiZzené
dit¢ je pod neustalym dohledem svych rodicii, ktefi nechténé omezuji jeho télesny,
dusevni a socialni rozvoj. V disledku této vychovy neni postizeny jedinec schopen se

0 sebe postarat sam.

V perfekcionistické vychové je ze strany rodicli patrna ptiliSna snaha 0 dokonalost ditéte.
V piipadé postizeného ditéte to predstavuje dosazeni co nejlepSich moznych vysledki ve
vSech ¢innostech, které mtize takto postizeny jedinec vykonavat. NejCastéji se rodice
zamé&fuji na Uspéchy svého ditéte v pribchu jeho vzdélavani, coz vSak muze vést

k pretizeni ditéte, u kterého se mohou postupem casu objevit ptiznaky neurozy.

Protek¢ni vychova je dal§im stylem vychovy, ktery je zaloZen na snaze rodi¢t ziskat pro
své dit¢ vhodné a vyznamné postaveni ve spolecnosti. Rovnéz svému ditéti odstraiuji

veskeré prekazky a snazi se mu jeho Zivot co nejvice ulehcit a zjednodusit. Tento zptisob
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jednéni ze strany rodi¢li méa vSak za nasledek nezdravé ocekavani ditéte, ze vSe bude

zajiténo v jeho prospéch a neni schopno naugit se samostatnosti (Svingalova, 2006).

Lhostejna vychova svym charakterem napovidéa k tomu, ze rodice neprojevuji 0 své dité
dostate¢ny zdjem, pfili§ se mu nevénuji. Na druhou stranu vSak maji tendence k tomu,

aby mu pomohli rozvijet a vykompenzovat mu tak jeho postizeni.

2.2 Obecné zasady a doporuceni

Zden¢k Matéjcek (1992) sestavil ,, desatero pro rodice, jejichz dité je zdravotné postizené.

Jednd se 0 deset zasad, které by méli rodice postizenych déti dodrzovat.

Rodice maji 0 svém ditéti védeét co nejvice. Rodic¢e by meli 0 svém ditéti védét co nejvice
informaci, pficemz je vhodné se ptat odbornikd a specialistli, vyuzivat poradenskych
sluzeb v oblasti zdravotnictvi, socialnich sluzeb a Skolstvi, studovat odbornou literaturu
zabyvajici se danou problematikou nebo se informovat v riiznych obcanskych sdruzenich,

nadacich a sdruZenich rodicu se stejné€ postizenym ditétem.

Pravda se musi sdélovat, ale takovym zplsobem, aby to mélo jistou perspektivu. Pro
sniZzeni pocitu uzkosti, nejistoty a beznadéje by mély byt rodi¢im postizeného ditéte
sdélovany nejen informace 0 aktualnim zdravotnim stavu ditéte, ale také informace 0 jeho

budoucim vyvoji. Tyto informace pak poskytuji ptislusni odbornici.

Postizeni ditéte by méli jeho rodice ptijmout jako Zivotni kol a zkouSku, ne jako nestésti.
Pasivita vede pouze ke stagnaci a rezignaci na vychovu a rozvoj postizeného ditéte, které
tak nebude moci dosdhnout mozné urovné psychického vyvoje. Rodi¢e by na to vzdy

m¢éli pamatovat a drZet se zasady — ne nestésti, ale tikol.

Obétavost je zdsadnim krokem. Z obétavosti se ale nesmi stat sebeobétovani. Touto
zasadou by se pak mély fidit pfedev§im matky postizenych déti, které maji tendenci
obé&tovat svému ditéti takika vSe. Je tfeba si uvédomit, Ze ditéti nijak neprospéje, pokud

se jeho rodi¢ obétuje a vycerpa se z fyzickych i psychickych sil, spiSe naopak. Pecovatelé,
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ktefi jsou na pokraji svych sil, nejsou a ani nemohou byt pro postizené dit¢ dobrymi
vychovateli a spole¢niky. Z tohoto divodu je potieba, aby se péfe 0 dité¢ s mentalni

retardaci rozvrhla mezi jednotlivé ¢leny rodiny.

Veskeré naroky kladené na postizené dit¢ by mély byt ve spravny cas, tedy ve vhodném
vyvojovém obdobi. Je tedy tieba brat v potaz individudlni vyvojové tempo ditéte. Zcela

jisté by se rodice méli vyvarovat natlakiim a pretézovani postizené¢ho ditéte.
Dité samo netrpi

Rodice se ¢asto domnivaji, ze jejich postizené dité trpi, ze strada po fyzické i psychické
strance. Je vSak tfeba si uvédomit, Ze postizené dité proziva détstvi stejné jako ostatni
zdravé déti. Pocit'uje radosti i starosti jako ostatni déti, které nejsou postizené. Naopak
mnohem vice trpi rodice, pfedev§im pak matka postizené¢ho ditéte, kterd nabyva pocitu,
ze jeji dité stradd, Ze neproZije to, co ostatni zdravé déti. S témito myslenkami se pak
rodi¢e ¢asto uchyluji k vychové, kdy dit¢ rozmazluji, ptilis jej opatruji, a to v disledku

brani ditéti k jeho osamostatnéni a dal§imu vyvoji.

Rodice, kterym se narodi dité¢ s mentéalni retardaci, by si méli uvédomit, Ze nejsou sami,
ze kolem sebe maji své blizké a ptatele, ktefi se jim v pribchu péce o dité snazi jakkoliv
pomoci. Dale maji moZnost obratit se na odborniky specializujici se na mentalni retardaci.
Rovnéz je vhodné piijit do kontaktu s ostatnimi rodi¢i postiZenych déti, jelikoZ si mohou

ptredat cenné zkuSenosti a rady.

Rodice postizeného ditéte vice vnimaji pozndmky, pohledy ¢i rozpacité chovani ostatnich
lidi a v disledku této citlivosti jsou pak vice podeziravi, vztahovacni a pocit'uji neustalé
ohroZeni. Je tfeba si vSak uvédomit, Ze reakce okolniho prosttedi na jejich postiZzené dité
jsou spise diisledkem jejich nevédomosti a nejistoty, nikoliv vSak projevem Skodolibosti

¢i nepratelského postoje.

Dulezitym krokem auvédomeéni si je, aby oba rodi¢e dbali na zachovani dobrych
manzelskych pomért. Tim padem chranili i rodinu jako takovou. Na zaklad¢ studii se
prokazalo, ze urodin s postizenym ditétem dochazi Castéji k rozpadu nez urodin se

zdravym ditétem. Na druhou stranu v§ak miZe dojit k posileni vztahli a soudrznosti mezi
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¢leny rodiny. Je tfeba obratit se na pomoc odporniki, pfedev§im pak psychologt, kteti

rodi¢lim pomohou zvladnout zvySené napéti a uzkost.

Je dilezité, aby se rodice, kterym se narodilo dité s mentalni retardaci, zamysleli nad
budoucnosti nejen svého ditéte, ale také nad budoucnosti jejich partnerského vztahu. Je
potieba se t&sit na budoucnost jejich rodiny, prestoze bude odlisna od té, jakou si ptivodné

ptfedstavovali.

2.3 Socialni dopady mentalniho postiZeni

Rodiny, v nichz se nachazi ,.dit¢ s mentdlni retardaci, se casto potykaji se spoustou
socidlnich dopadii azmeénou, ktera ovlivni jejich kaZdodenni cinnost, jelikoz péce
0 mentalné postizené dité sebou prindasi | spoustu omezeni tykajicich se napr. Zivotniho

stylu, rodinného zivota, zaméstnani apod.* (Kuznikova a kol., 2011).

Podle Matouska (1997) byva nejcastejsi reakei rodi€ii na skuteCnost, Ze je jejich dité
mentalné postizené, ,,omezeni vnéjsich vztahii a naopak snaha o zesileni téch vztahi,
které jim mohou byt v péci 0 takto postizeného jedince napomocny.© Podle autora se

frustrace ¢lent rodiny s mentalné postizenym ditétem stupiiuje s narocnosti celé situace.

Kuznikova (2011) uvadi, ze ,,rodina plni nepredstavitelné velké mnozZstvi socidlnich
funkci a pokud je néktera z teéchto funkci narusena v dusledku narozeni mentalne
postizeného ditéte, miize dojit k poSkozeni socializace a vychovy tohoto ditéte. “ Rovnéz
muze dojit k naruSeni rodinné atmosféry ak tomu, ze dosavadni role rodinnych

piislusnikl nejsou plnény tak, jak by za jinych okolnosti plnény byt mély.
Vztahy v rodiné

Narozeni ditéte s mentalni retardaci miZe zménit vztahy v rodiné. MlZe se zmé&nit vztah
rodi¢li mezi sebou, ale rovnéz miiZze dojit ke zméné vztahu rodic¢d viici svym ostatnim
détem. Obecné Ize fici, Ze narozeni mentalné postizené¢ho ditéte miize rodiné piinést

negativni ¢i pozitivni zménu ve vztazich. V ptipadé€ pozitivni zmeény dochazi ke zlepSeni
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autuzeni rodinnych vztahti, avSak vétSinou dochazi k vyvolani negativnich zmén
ptindsejicich zhorSeni vztahli mezi rodinnymi ptislusniky. ,, Mezi partnery miize dojit ke
vzajemnému nesouladu v intimni oblasti jejich Zivota, muze dojit k zesileni partnerskych

konfliktit a rovnéz se Urodicu postizencho ditéte miize objevit syndrom vyhoreni®

(Bartlova, 2005).
Socialni zatéz

Narodi-li se do rodiny dité s mentalni retardaci, je nutnd kazdodenni a celodenni péce ze
strany rodici. Tato péce vSak vyvoldva urcitou socialni zat€z v podobé izolace od pratel,
zbyvajicich ¢lenti rodiny a spolecenského zivota. To pro rodice predstavuje citovou zatéz
a hrozbu negativnich pocitl, jelikoz nemaji dostatek volného cCasu a Vv ptipadé péce
0 mentalné postizené dité se potykaji s velkou odpovédnosti. Je tedy potieba zaméfit se
na to, aby se rodi¢e mezi sebou dohodli 0 podileni se na péci 0 postizen¢ho jedince.
Kazdy z rodi¢ti by mél mit vyhranény néjaky Cas pro sebe, své pratele a spoleensky

Zivot.

S péci o postizené dité, predev§im pak v piipadé téZ§i formy mentélni retardace, se poji
také znacné finan¢ni naklady majici vliv na sniZeni celkového piijmu rodiny. Jedna se
nejen onaklady na zabezpeCeni zivobyti, ale také naklady spojené predevsim
s obstaranim potiebnych 1ékt, zdravotni i socialni péce, potiebné vybavy do bytu apod.
»Vzhledem k tomu, Ze péce 0 postizené dité vyzaduje spoustu casu, je pecujici osoba casto
nucena k tomu, aby opustila své soucasné zaméstnani, coz vede ke sniZeni celkového
prijmu rodiny a disledkem toho miize byt stupnujici se napéti mezi cleny rodiny
S postizenym ditétem, (https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-
zdravotnim-postizenim/deti-s-mentalnim-postizenim/pece-0-sebe-sama-a-zivot-v-
domacnosti.shtml, online, cit. 2017-09-09).

Spolecenska izolace a ztrata volného ¢asu

S péci o postizené dit€ se poji také nedostatek Casu na konicky, potfeby, pratele,
dostate¢ny odpocinek ¢i dovolenou pecujicich ¢lent rodiny. ,,Je vyZadovana spousta casu
na peci 0 dite s mentalni retardaci a pecujici c¢len rodiny tomu obétuje vétsinu svého casu,

jelikoz  je vyZadovina takika neustala  pritomnost U postizeného  ditéte.
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(https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/deti-s-
mentalnim-postizenim/pece-o0-sebe-sama-a-zivot-v-domacnosti.shtml, online, 2017-09-
09).

Rodice, kterym se narodi dit¢ s mentalni retardaci, se ocitaji v dosud neznamé a velmi
slozité situaci, v niz si zpo¢atku nevi rady. Existuji vSak organizace poskytujici rodinam
S postizenymi détmi pomoc. Jedna se napiiklad 0 rGzné terapie, kompenzacni pomiicky
ulehcujici détem s mentalni retardaci zivot, odpovidajici vzdélavani déti a rovnéz se jedna

také o0 finan¢ni podporu ze strany statu.

2.4 Vybrané druhy socidlnich sluZeb

Mezi vybrané druhy socialnich sluzeb lze zahrnout neziskové organizace, stiediska rané

péce, stacionare ¢i osobni asistenci.

V ptipad¢ neziskovych organizaci se jedna predevSim 0 obcanskd sdruZeni, nadace
a nadac¢ni fondy a ostatni obecné prospésné spolecnosti, jejichz pomoci mohou rodiny
S postizenymi détmi vyuzit. VySe uvedené neziskové organizace poskytuji potfebnym
Sirokou Skalu sluzeb, mezi néz Ize zahrnout naptiklad provoz pobytovych center, sluzby

osobni asistence, psychoterapie, rehabilitace nebo zapiijceni kompenzacnich pomiicek.

Stfediska rané péce nabizeji pomoc rodinam postizenych déti od narozeni ditéte az do
veku sedmi let. Jelikoz je ¢innost téchto stiedisek dotovana z vefejnych fondd, je mozné
nabizenych sluZzeb vyuZit zdarma. V ramci téchto sluzeb dochazi nejprve k navazani
vztahu s rodinou, poté je provedena diagnostika arodi¢im jsou poskytnuty veskeré
informace o postizeni jejich ditéte. Stiediska rané péfe rovnéz poradaji pro rodice
seminafe, zapijcuji kompenzacni pomicky ahracky amimo jiné nabizi také

psychologickou podporu.

Stacionafe jsou stfediska poskytujici ambulantni ¢i pobytové sluzby, do kterého mohou

rodice umistit své postizené dité. V piipad¢ jednodenniho stacionafe je dit€¢ umisténo
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pouze na jeden den a vecer si jej rodice vyzvednou, v piipadé tydenniho stacionaie se pak
dit¢ vraci na vikend domi. Rodice plati za pobyt ditéte ve stacionafi, jeho stravovani

a dalsi vyuzivané sluzby pfedem stanovenou ¢astku.

Rovnéz je mozné vyuzit ,, osobni asistence, ktera je vykondavana vyskolenymi osobnimi
asistenty. Asistent prebira za postizené dité odpovednost, pomahda mu pri hygiené nebo
pohybu av pribéhu dne ho miize vést k riznym cinnostem zamérenych na jeho dalsi

rozvoj“ (Vocilka, 1997).
Rehabilitace a terapie

V piipad¢ rehabilitaci a terapii pro déti se zdravotnim postizenim lze uvést napiiklad
terapii pomoci zvitat, ktera vyuziva lécebného plisobeni zvifat na nemocné pacienty.
., Zvirata mohou pomoci pr¥i zlepsovani verbalnich a neverbdlnich dovednosti, rozviji
empatii, napomahaji k ziskani divéry a pocitu bezpeci av neposledni radé mohou byt
napomocna také pri zlepSeni fyzického stavu postizeného jedince. Nejcastéji se v ramci

terapie pomoci zvirat vyuzivaji psi nebo koné““ (Kratochvil, 2002).

Rovnéz je mozné vyuzit léebné rehabilitace zaméfujici se na ziskani a udrzeni
sob&stacnosti U postizenych osob. Je mozné vyuzit maséaze, elektrolécbu nebo prohfivani

svalt a koncetin.

Smyslem kompenzacnich pomucek je usnadnéni zivota postizenym jedincim a jejich
rodinam. Je mozné vyuzit pomicek pro sluchové ¢i zrakové postizené ipro jedince

s télesnym a duSevnim postiZzenim.

Vzdélavani je vramci Ceské republiky upraveno zakonem &. 561/2004 Sh.,
0 pfedskolnim, zdkladnim, stfednim, vy$S§im odborném a jiném vzdélavani. Dle tohoto
zékona maji déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami pravo na odpovidajici vzdélani,
které respektuje jejich vzdelavaci potieby a moznosti. Je ze zdkona povinné vytvofit
témto détem takové podminky, které jim umozni odpovidajici vzdélani. Déti, Zaci
a studenti s diagn6zou mentalni retardace maji ze zakona pravo na poskytovani
poradenské pomoci ze strany Skoly (Zdakon ¢. 561/2004 Sb., 0 predskolnim, zakladnim,

strednim, vyssim odborném a jiném vzdélavani).
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Déti s mentalni retardaci mohou byt vzdélavany prostfednictvim individualni C¢i
skupinové integrace v béznych zakladnich skolach, nebo v ramci specialniho vzdélavani

na zakladnich Skolach praktickych ¢i specialnich.

V piipadé individudlni integrace je dit¢ s mentalni retardaci zatazeno do bézné tiidy
zakladni Skoly, pfipadné do zakladni Skoly urené pro déti s jinym postizenim, v rdmci
niz je sestaven pro takovéhoto zaka individudlni vzdélavaci plan. V ptipadé skupinové
integrace je dit¢ zatazeno do zékladni Skoly ziizené pro déti se zdravotnim ¢i jinym
druhem postizeni. Rovnéz je mozné vzdélavat dit€ s mentilni retardaci samostatné

v zakladni Skole, ktera je zfizena pro zdravotné postizené déti.

Pro déti s lehkou mentalni retardaci jsou urceny zakladni Skoly praktické. V tomto typu

Skol se dale vzdélavaji socialné znevyhodnéné déti.
Finan¢ni pomoc ze strany statu

Stat poskytuje pomoc lidem, kteti jsou odkdzani na pomoc jinych, ato ve form¢ tzv.
prispévku na péci. Tento pfispévek je urCen na financovdni pomoci pii hygiené¢,
stravovani a obsluze postizeného jedince od profesiondla ¢i rodinnych pfislusnikii. Stat
rovnéZ prispiva na zvlastni pomiicky, které nejsou hrazeny ze zdravotniho pojisténi. Pro
lidi s fyzickym postizenim, ktefi maji tézké vady pohybového aparatu, stat prispiva na
upravu bytu a na mobilitu. Pfispévek na upravu bytu lze vyuzit naptiklad k uprave vstupd,
dvefi ¢i koupelen. Prispévek na mobilitu je pak uren pro zakoupeni ¢i upravu

motorového vozidla pro postizené jedince.

Pro osoby se zdravotnim postiZenim byla vytvofena tzv. chranénd pracovni mista, kde
mohou byt postiZeni jedinci zaméstnani. Rovnéz jsou zakladany chranéné pracovni dilny,
které zaméstnavaji alespoii 60 % osob se zdravotnim postizenim na zéklad¢ vytvorené¢ho
individudlniho planu a ptizptisobeného pracovniho rezimu. Postizeni jedinci mohou
taktéZ vyuzit tzv. pracovni asistence poskytované obanskymi sdruzenimi, jejimz cilem
je pomoci postizenym osobam pied nastupem i po nastupu do zameéstnani na chranénych

pracovnich mistech nebo v chranénych pracovnich dilnach.

Chranéné bydleni poskytuje osobam se zdravotnim postizenim mozZnost bydlet

samostatné v komunité dalSich postizenych osob nebo zcela samostatng. ,, Cilem
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chraneného bydleni je, aby se Zivot postizeného jedince podobal co nejvice béznému
zplisobu Zivota, avsak stale je poskytovana potiebna podpora a pomoc. Jedna se 0 idedlni
reseni v pripade, kdy postizena osoba odmita ustavni péci nebo souZiti s ostatnimi cleny

sve rodiny ““ (Markova, 1987).
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PRAKTICKA CAST

Cil prace, vyzkumné otazky

Cilem ptredkladané bakaldiské prace je zjistit, jaké jsou dopady narozeni ditéte

s diagn6zou mentalni retardace na zivot jeho matky.

V ramci této prace byly stanoveny i jednotlivé dil¢i cile, mezi které patfi:

» realizovat planovany vyzkum;

» zjistit a popsat reakce matek na narozeni ditéte S mentalni retardaci a jak tato
skute¢nost ovliviluje jejich Zivot;

» zjistit apopsat, jak se zachovalo okoli aostatni ¢lenové rodiny k matkam
postizeného ditéte;

+ zjistit a popsat, jakym zptusobem pfistupuji matky K postizenému ditéti, a jak se
jej snazi vychovat;

»  zjistit, jak matky vnimaji své dité s diagn6zou mentalni retardace;

»  zjistit, jaka pomoc je povazovana matkou S takto postizenym ditétem za dtlezitou.

Pro ucely této prace bylo stanoveno celkem Sest vyzkumnych otazek:

* vyzkumna otazka

Jaky dopad ma narozeni ditéte s diagn6zou mentélni retardace na zivot jeho matky?

* vyzkumna otazka

Jaka je reakce matek na narozeni ditéte S mentélni retardaci?

* vyzkumna otazka

Jak se zachovalo k matce postizeného ditéte jeji okoli a ostatni ¢lenové rodiny?

* vyzkumna otazka

Jakym zpisobem pfistupuji matky K takto postizenému ditéti ajak se jej snazi

vychovat?
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* vyzkumna otazka

Kolik volného ¢asu ma matka pecujici 0 postizené dité?

* vyzkumna otazka

Jaka pomoc je povazovana matkou S takto postizenym ditétem za dalezitou a jak

hodnoti pfistup pracovnikl v oblasti zdravotnictvi a socialnich véci?

Metodika prace

Praktickd ¢ast bakalarské prace je tvorena formou kvalitativniho vyzkumu. Vzhledem
K tomu, Ze se jedna o citlivé téma vyZzadujici vice Casu nez jiné problematiky, rozhovory
v ramci kvalitativniho vyzkumu umozni podrobnéji nahlédnout do rodin, v nichZ se
nachazi dit¢ s mentdlni retardaci. Vyzkum byl realizovan na zdkladé¢ rozhovort

S matkami postiZzenych déti.
Kvalitativni vyzkum

Hlavni podstatu kvalitativniho vyzkumu tvofi velmi rozvinuty sbér dat, pficemZ na
pocatku nejsou stanoveny zadné proménné. Na pocatku tohoto typu vyzkumu nejsou
stanoveny zadné hypotézy, tudiz vyzkum neni zavisly na subjektivni teorii toho, kdo
vyzkum provadi. Hlavnim cilem kvalitativniho vyzkumu je prozkoumat do hloubky

obsahle definovany problém a zjistit 0 ném co nejvice informaci.

V ramci kvalitativniho vyzkumu existuje fada rtznych postupti, jejichz cilem je
porozumét zkoumanému problému. Kvalitativni pfistupy nepracuji s méfitelnymi
charakteristikami, snahou je pozorovat dany objekt v jeho pfirozeném prostiedi a vytvofit

na néj komplexni pohled. Informace potiebné ro vyzkum jsou ziskavany v terénu.

V pribéhu vyzkumu jsou vyhledavany a analyzovany informace, které poméhaji k feSeni
stanovenych vyzkumnych otdzek a s jejichz pomoci jsou stanoveny zavéry vyzkumu.

Sbér dat a jejich analyza vyzaduji delsi Casovy interval, aby byla zajisténa jejich kvalita.
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Zapis z realizovaného vyzkumu obsahuje popis mista zkoumani, citace Ci piepis
uskute¢nénych rozhovori a ptipadné také poznamky, které si v pribéhu vyzkumu vedla

poveiena.
Rozhovor

Rozhovor se tfadi mezi nejcastéji pouzivané metody slouzici pro sbér dat v ramci
kvalitativniho vyzkumu. Je mozné definovat jej jako dotazovani jedné zicastnéné osoby
vyzkumu jednim tazatelem, pfi¢emz v priabehu dotazovani jsou kladeny oteviené otazky.
Dotazovani neprobiha na zakladé piesného dodrzovani jednotnych zasad. , Tazatel se
neomezuje vybérem polozek ze sestaveného dotazniku, ale je mu umoznéno
prostirednictvim otevienych otazek porozumét pohledu na danou problematiku jinych

lidi “ (Svaticek, Sed’ova, 2007).

Podle Hendla (2016) vyzaduje ,,rozhovor Vv rdamci kvalitativniho vyzkumu potiebné
dovednosti, empatii, Soustredénost, porozumeni a disciplinu tazatele. Je potieba zamérit
se na obsah kladenych otazek, jejich formu | poradi a rovnéz je nutné zvazit \ dobu trvani
rozhovoru. Diiraz by pak mél byt kladen predevsim na zahdjeni a ukonceni rozhovoru.
Pri zahdjeni je diilezité uvolnit atmosféru mezi tazatelem a ucastnikem vyzkumu a ziskat
od néj souhlas s porizenim zaznamu z priubéhu rozhovoru. Pri ukonceni rozhovoru miize
tazatel ziskat jesté dalsi cenné informace a mél by ucastnikovi nabidnout moznost zustat

i nadale v kontaktu. “

Veskera potiebna data budou ziskana na zakladé dotaznikového Setfeni a strukturovanych
rozhovorii. U kazdého z uskutecnénych rozhovorti bude pofizen audiozaznam, ktery je
pro ucely této prace spolehlivy anejjednodussi zdroj zdznamu. Samoziejmosti bude
souhlas vybranych respondentti S pofizenim zdznamu a Gc¢asti v ramci vyzkumu. Veskeré
informace ziskané v rdmci tohoto vyzkumu budou anonymni, S touto skutecnosti budou

informovany I ucastnice vyzkumu.

Dalsim krokem bude piepis rozhovord, pii kterém bude vyuzita technika anonymizace
slouzici k ochran¢ uvedenych jmen t¢astnikii a organizaci, ktera by v prubéhu rozhovora
mohla zaznit. Na zavér budou ziskand data vyhodnocena a interpretovana, aby byly

zodpovézeny vSechny stanovené vyzkumné otazky.
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Pro tuto préaci bude zvolena metoda zamérného vybéru vyzkumného vzorku, kterym

budou matky déti s diagnézou mentalni retardace. Vék vyzkumného vzorku bude

ey e

Vyzkumny soubor bude ¢&itat dvé matky navitévujici centrum ARPIDA v Ceskych

Budgjovicich.
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CENTRUM ARPIDA A CHARAKTERISTIKA
RESPONDETEK

V ramci této Casti prace se zaméiim na centrum ARPIDA, o kterém budou uvedeny
zakladni informace, jelikoz toto centrum slouzi praveé pro pomoc postizenym jedinctim
ajejich rodinam. Centrum ARPIDA navstévuji déti s télesnym, mentalnim
| kombinovanym postiZzenim spolu s jejich rodi¢i. V ramci tohoto centra jsem oslovila
dvé matky, kterym se narodilo postizené dit€, aby se zucastnily mého vyzkumu. Na

zaklad¢ uskute¢nénych rozhovorti budou zpracovany stanovené vyzkumné otazky.
Centrum ARPIDA

Centrum ARPIDA se fadi k nestatnim neziskovym organizacim, které funguji na bazi
zapsaného Ustavu a obecné prospésné spolecnosti. Aredl byl budovan v prabéhu tii let,
od roku 1990 do roku 1993 bez jakékoliv finan¢ni G€asti statu. Provoz centra byl zahdjen

Vv roce 1993.

Centrum ARPIDA nabizi osobam se zdravotnim postizenim a jejich rodindim komplexni
koordinovanou podporu v oblasti rehabilitace, integrace arovnéz vytvaii vhodné
prostiedi pro ziskani pocitu sounalezitosti, bezpeci, lasky a solidarity. Centrum zajistuje
péci v oblasti zdravotni, socialni a vychovné vzdélavaci s cilem dosdhnout co moZna
nejoptimalnéjsiho individualniho vyvoje kazdého jedince se zdravotnim postiZzenim, aby
byl tento sobéstacny, integroval se do socidlniho prostfedi a mohl bez dalSich

vyraznéjSich omezeni vést pfirozeny rodinny Zivot.

Komplexni koordinovanou péci poskytuje centrum ARPIDA prostiednictvim stfediska

socialnich sluzeb, nestatniho zdravotnického zatizeni a Skol a Skolskych zatizeni.
Stredisko socidlnich sluzeb zajiSt'uje nasledujici socidlni sluzby:
Denni stacionar pro osoby s télesnym a hlubokym mentalnim postiZenim

Tato sluzba je urCena pro klienty ve vékovém rozmezi 6az 40 let s tézkym
kombinovanym postizenim ¢i hlubokou mentalni retardaci. V rdmci stacionafe je

postizenym jedincim nabidnut prostor pro prozivani diistojného Zivota s cilem postupné
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rozvijet jejich schopnosti a dovednosti. Postizené osoby nepierusuji kontakt s rodinou.
V dennim stacionafi jsou poskytovany sluzby jako pomoc pii zvladani béznych tkonti
Vv ramci péce 0 vlastni osobu, pomoc pii ukonech v ramci osobni hygieny, stravovani,
¢innosti v oblasti vychovy avzdélavani, socialné terapeutické Cinnosti a kontakt se

socialnim prostfedim.
Denni stacionafr pro osoby s télesnym a mentalnim postiZenim

Tato sluzba je poskytovana osobam se zdravotnim postizenim ve véku od 15 do 40 let.
Tito jedinci zde mohu prozivat plnohodnotny zZivot, aniz by museli pferusit kontakt se
svou rodinou. Tento typ stacionafe nabizi sluzby jako denni stacionaf pro osoby
s télesnym a hlubokym mentalnim postizenim, navic vSak postizené jedince motivuje ve
vlastnim rozhodovéni na zéklad¢ ziskanych informaci, podporuje je v ziskavani
samostatnosti, napliiovani jejich potieb a snazi se jim pomoci integrovat do bézného
socialniho prostiedi. Postizeni klienti se mohou ucastnit pravidelnych aktivit jako vafeni
pokrmi, peceni susenek, zpév, hrani na hudebni nastroje, pohybové aktivity v bazénu,

vytvarné ¢innosti a prace na pocitaci.
Osobni asistence

Tato sluzba je uréena jedinciim s té¢lesnym nebo kombinovanym postizenim ve vékovém
rozmezi od 5 do 26 let navstévujici Skoly a Skolska zatizeni v blizkosti centra. V ramci
této sluzby se postiZeni jedinci zapojuji do vzdélavacich, terapeutickych a aktivizacnich
¢innosti, postupné rozviji své schopnosti @ dovednosti. Diky osobni asistenci se postizené

osoby Iépe zaclenuji do socidlniho prostiedi a zvySuji svou sob&sta¢nost a samostatnost.
Ranna péce

Jednd se 0 soustavu sluzeb a programi odborné péce 0 déti od novorozencii po déti ve
veéku 7 let s télesnym nebo kombinovanym postizenim. Poskytované sluzby se zamétuji
na podporu vyvoje ditéte a cilem je zlepsit kvalitu jejich zivota. Ranna péce v centru se
zam¢fuje na  podporu  senzoricko-motorického, emociondlniho, socidlniho
a intelektualniho vyvoje postizené¢ho ditéte s cilem jej v budoucnosti aktivné zapojit do

spolecenského zivota a podpotfit jeho samostatnost a sob&stacnost.
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Socialné terapeutické dilny

Poslanim téchto dilen je rozvoj pracovnich dovednosti osob se zdravotnim postizenim
apodpora jejich zaClenéni do bézného zivota. Sluzba je urCena osobam s télesnym,

kombinovanym a lehkym aZz stfednim mentalnim postizenim ve véku od 18 do 64 let.
Socialni rehabilitace

Sluzba je urcena pro télesné, mentalné¢ ¢i kombinované postizené osoby ve vékovém
rozmezi 16 az 40 let pro podporu jejich rozvoje v oblasti socidlnich dovednosti,

samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti.
Odleh¢ovaci sluzby

Tyto sluzby jsou poskytovany neustale podle potieb rodin a jedinct. Sluzby jsou uréeny
pro pecujici rodiny a postizené osoby ve véku od 7 do 40 let. V ramci odleh¢ovacich
sluZeb centrum ARPIDA nabizi pomoc pti zvladani béznych tkonil v rdmci péce 0 vlastni
osobu, pomoc pii tkonech v ramci osobni hygieny, stravovani, ubytovani, socidlné

terapeutické ¢innosti a ¢innosti vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni.
Vychova a vzdélavani je zajistovana v centru ARPIDA prostiednictvim:

Matetské Skoly pii centru ARPIDA, o. p. s., kterd je ur¢ena pro déti s télesnym
I kombinovanym postizenim a mohou ji navstévovat déti od tii let svého véku. Kapacita
Skolky je 30 déti, které jsou umistény do tfi tfid. DEti maji ve Skolce zajisténou komplexni

péci véetné rehabilitaci.

Zakladni Skolou pro télesné postizené, ktera je urcena pro zaky s télesnym postizenim
a celkova kapacita je 12 zaki, pro které je uréeno nékolik pedagogickych pracovniki

a osobnich asistentt.

Zakladni Skolou specialni, v€etné rehabilitacniho vzdélavaciho programu, ktera je uréena
pro zaky s télesnym i kombinovanym postizenim. Kapacita této skoly je 40 zaku, se

kterymi pracuje vice pedagogickych pracovnikl a osobnich asistentd.

32



Ttidou piipravného stupné zakladni Skoly specidlni, kterd je urcena pro zaky s télesnym
I kombinovanym postizenim, ktefi se pfipravuji pro dalsi vzdélavani podle vzdélavaciho
programu zakladni Skoly specidlni. Tuto tfidu mohou navstévovat déti jiz od péti let
a dochazka je tii roky, které se vSak nezapocitavaji do povinné skolni dochazky. Celkova

kapacita tfidy je 8 zaku.

Praktickou Skolou jednoletou, kterd je urCena pro zaky s télesnym i kombinovanym
postizenim, ktefi jiz absolvovali zakladni vzdé€lani ve specialni zakladni Skole uréené pro

vzdélavani téchto déti. Doba vzdélavani je jeden rok.

Praktickou Skolou dvouletou, ktera je urCena pro zaky s télesnym i kombinovanym
postizenim, ktefi jiz absolvovali zédkladni vzdélani ve specialni zékladni Skole uréené pro
vzdélavani téchto déti. Doba vzdélavani jsou dva roky. Praktickd skola dvouletd je
propojend se socialné terapeutickymi dilnami a Zaci zde chodi také na rehabilitace

a ergodiagnostiku.

Specialné pedagogickym centrem, které je uréeno pro zaky s télesnym i kombinovanym
postizenim z Jihoceského kraje. Toto centrum se zaméfuje na Cinnosti rehabilitacni,
diagnostické, poradenské, terapeutické, integracni a metodické. Pro Zéky je zde
k dispozici odborny tym, ktery se sklada z psychologi, specialnich pedagogt,
muzikoterapeutli, socidlnich pracovnikli, neurologii, pediatrd, fyzioterapeuti,

rehabilitacnich 1ékati a dalsich.
Vybér vzorku respondentu

Vyzkumny vzorek ptredstavuji dvé matky, jimz se narodilo dité¢ s diagn6zou mentélni
retardace. Vzorek byl pro tcely této bakalaiské prace zvolen na zakladé metody prostého
zéamérného vybéru. Principem je vybrat si takovy vzorek z potenciondlnich ucastniki
vyzkumu, ktery souhlasi s ucasti v tomto vyzkumu a rovnéz vykazuje potfebné znamky
vhodnosti. Cilem vyzkumu je zmapovat jejich Zivot a nalézt odpovédi na vyzkumné

otazky této prace.

Oslovené matky postizenych déti nebyly v ramci vyzkumu vyzvany piimo k vypravéni

jejich prib&hu, cilem bylo vést s nimi rozhovory a na jejich zaklad¢ pak ziskat potfebna
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data. Zivotni piib&hy matek, které souhlasily s rozhovory, neslouzi k jejich dalsi analyze,

maji poslouzit spiSe piedstaveni téchto Zen a uvédoméni si jejich situace.
Respondentka ¢. 1

Prvni matka, ktera se zGcastnila vyzkumu, je ve véku 31 let ajmenuje se Karolina.
V soucasné dob¢ zije se svym manzelem a sedmiletou dcerou Adélkou, ktera se narodila
s mentalni retardaci — lehkd az stfedni. Bydli v men$im rodinném domku, ktery je
V soucasné dobé rekonstruovan. Adélka je prvorozené ajediné dit¢ v mladé roding.
Mlady manzelsky par vSak uvazuje 0 druhém potomkovi, av§ak matka vyjadiuje znamky
skepti¢nosti a ma z druhého téhotenstvi obavy, aby se jim opét nenarodilo postizené dit¢.
Té&hotenstvi | porod a Adélkou provazely komplikace, kterym bohuzel nikdo nevénoval

priliSnou pozornost.

Prvni ucastnice vyzkumu je dle mého ndzoru aktivni Zena s patfi¢nou davkou svéraznosti.
V soucasné dobé dokoncuje kombinované studium na vysoké Skole a pracuje jako
asistentka v matef'ské skole. Podle mého usudku je jiz s diagndézou své dcery smifena,
vyrovnand anepocituje za jeji zdravotni stav vinu. V soucasnosti se snazi spolu
s manZelem zaclenit dcerku do matetské Skoly v misté jejich bydlisté. Diky predSkolni
dochazce dojde k urcité socializaci. Jejim nejvétsim pranim a cilem je dosaZeni urcitého
stupn¢ sobéstacnosti U jeji dcery Adélky avyvarovani se tak umisténi do

specializovaného ustavu.
Respondentka ¢. 2

Druha ucastnice je 0 néco star$i nez ta prvni. Je ve véku 54 let, jmenuje se Anna a jiz par
tydnii po narozeni své dcery Elisky se dozvédéla diagn6zu mentalni retardace. Jeji stav je
horsi, nez je tomu v piipad¢ prvni respondentky. Dcera této maminky trpi komunika¢nimi
obtizemi a nékdy vyvstanou také problémy s pfijimanim potravy a slinénim. V soucasné
dobé ma jeji dcera 33 let, bydli stale u svych rodi¢li v rodinném domé. Postizena dcera je
V této rodin€ prvorozend, po ni se narodily dalsi dvé déti. Syn, ktery jiZ zalozil rodinu
a odstéhoval se od svych rodic¢t adalsi dcera, ktera se doposud neprovdala, jelikoz
pomdhd svym rodi¢iim s péci 0svou mentalné postizenou sestru. Kvili vaznému

zdravotnimu stavu své dcery musela druhd respondentka trvale opustit své zaméstnani,
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aby mohla svému postizenému ditéti poskytnout veskerou potiebnou péci, jelikoz nikdy
nenavstévovala zadna zafizeni uréena pro mentalné postizené jedince. Rodice se ji i pies
jeji pohybova omezeni jiz od malicka snazili vést k samostatnosti. Travi spolu spoustu
Casu, jelikoz jsou uz oba v dichodu, takze se mohou své dcefi, byt’ jiz dosp€lé, vénovat

naplno, podnikat kratsi vylety i delsi dovolené.

Interpretace otazek a odpovédi

Nejprve bylo potieba stanovit cil vyzkumu a vyzkumné otazky, které poslouzily jako
vychozi bod pro sestaveni otazek, které jsem kladla v prubéhu strukturovaného rozhovoru
s matkami, jez souhlasily sucasti na tomto vyzkumu. Na zdkladé uskutecnéného
rozhovoru jsem ziskala autentické vypovédi matek mentalné postizenych déti. V této

kapitole budou vysledky vyzkumu detailné¢ vyhodnoceny.

Odpovéd’ na otazku ¢. 1: Jaky dopad ma narozeni ditéte s diagnézou mentalni

retardace na Zivot jeho matky?

Co se tyce profesniho zivota obou matek, po narozeni postizen¢ho ditéte byly obé
respondentky nuceny opustit své zaméstnani z divodu neustalé péce 0 jejich dité. Navrat
do zaméstnani byl nemoZny. V disledku toho byly kladeny vyssi naroky na jejich
manzela, ktery se tak stal jedinym Zivitelem rodiny a musel se zaméfit predevSim na
vydélavani dostatecného piijmu. To znamenalo spoustu stravené¢ho casu v praci

a minimum dasu s rodinou.

Neustala péce 0 postizené dité | domacnost se v prub¢hu Casu stava pro matku velmi
stereotypni zélezitosti, coZz se muze odrazit také na jeji psychice. Druhé respondentka
vV rozhovoru uvedla, Ze si pfipadala Castokrat zakrnéla, jelikoZ byla né€kolik let zaviena

doma se svoji dcerou, 0 kterou se musela starat.

Obé& matky se sice smifily s tim, Ze kvilli narozeni postiZené¢ho ditéte musely rezignovat
na svij profesni zivot, avSak nasly zpiisob, jak si pfivydé€lat alespoit n¢jakou financni
¢astku a na chvili tak opustit stereotyp, ve kterém se nachazi. Prace na ¢asteCny uvazek

jim navic pomaha ke zlepseni jejich pocitu spokojenosti. Prvni respondentka pracuje jako
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asistentka ve Skolce, kterou navstévuje také jeji dcera Adélka. Do Skolky dochazi na tfi
hodiny denn¢, jelikoz déle jeji dcera ve Skolce zatim nevydrzi. Vyhodou tohoto
zamestnani je to, ze déla své dcefi ve Skolce osobni asistentku, takze ma aplny dohled

nad svym ditétem a jeho postupnou integraci mezi ostatni déti.

Zde je patrny odlisny pfistup obou matek. Zatimco druha respondentka, Anna, se vzdala
své prace uplné a smifila se s tim, ze musi byt neustidle doma se svou dcerou, prvni
respondentka, Karolina, se rozhodla zamé&fit se na studium a uplatnéni se v praxi. Zacala
studovat vysokou $kolu, aby co nejvice porozuméla postizeni své dcery Adélky, coz ji
napomohlo také k ziskani pracovniho mista ve $kolce jako osobni asistentka. Pfestoze je
toto vysoké nasazeni pro Karolinu tnavné, ziskala diky tomu nové zkuSenosti a pocit

uspokojeni, ze neni zaviena pouze doma, jako je tomu v ptipadé druhé matky.

Co se tyce vztahu s otcem ditéte, obé respondentky se shodly na tom, Ze nejkritictéjsi bylo
obdobi po narozeni jejich ditéte, kdy jesté neznali diagnézu. Prvni matka uvedla, ze jeji
muz zpocatku jejich dcerku odmital, protoze jim navic 1ékafi sdélili, ze se nedozije
prvniho ptll roku. To poznamenalo také nésledujici vyvoj vztahu matky k otci ditéte. Obé
matky se shodly na tom, Ze podporu U svého manzela zpocatku vilbec nenachazely,
jelikoz ptevaznou vétSinu odpoveédnosti za jejich dité musely prevzit ony samy, zatimco

jejich manzel travil vétSinu ¢asu mimo domov a téméft s nicim nepomahal.

Neustala péce 0 postizené dité zapficinila také razantni omezeni osobniho ¢asu obou
manzelskych part, ktery jiZz na sebe nema tolik ¢asu jako diive, s ¢imzZ se pojily problémy
v podobé hadek a dofasného odcizeni. Nakonec vSak obé respondentky uvedly, Ze se
postupem casu s postizenim svého ditéte vyrovnaly jak ony, tak jejich manzelé a rovnéz
tuto Zivotni zkouSku obstalo i jejich manzelstvi. Po néjaké dobé si také oba manzelské
pary dokazaly vyclenit ¢as i sSamy pro sebe a pro spolecné zazitky, avSak tohoto ¢asu neni
mnoho a ob¢é matky tato skutecnost trapi. Jak Karolina, tak Anna se shodly na tom, ze
prozité spolecné trapeni s jejich manzeli a neptizen osudu jejich manzelstvi vice stmelila
a manzelsky par se zacal vzajemné podporovat. Ob¢ matky si rovnéz uvédomuji, Ze cela
situace mohla dopadnout mnohem huit, kdyby je jejich manzel opustil a nepfijal jejich

dité takové, jakeé je.
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Lze tedy konstatovat, ze narozeni ditéte s mentidlnim postizenim se stalo jakymsi
dilezitym meznikem v partnerstvi obou respondentek. Narozeni postizené¢ho ditéte tak
provéfilo kvalitu jejich vztahu s otcem ditéte. Sice se zpocatku vztah s jejich manzelem
zhorsil, postupem Casu vSak doslo k vyrovnani se se zvySenymi rodi¢ovskymi néaroky
a prijetim ditéte i s jeho postizenim. Pozitivné ob&é matky vnimaji to, ze jejich manzel

S nimi zustal a neopustil kvtili postizeni jejich ditéte celou rodinu.

Odpovéd’ na otazku ¢. 2: Jaka byla reakce matek na narozeni ditéte s mentalni

retardaci?

Reakce a prozivani matek mohou byt na skutenost, Ze se jim narodilo postizené dité,
odlisné. Reakce mohou byt inepfiméfené ¢i v nekterych piipadech také
neakceptovatelné. Je vSak tieba snazit se pochopit vSechny reakce, jelikoz pro matky
postizenych déti to znamend vétSinou znacnou zatez trvajici po delsi Casoveé obdobi, se
kterou se musi vyrovnat. Ne vZdy pak reaguji takovym zpiisobem, ktery by byl pro okoli

zadoucl.

Ob¢ matky, které se zi¢astnily vyzkumu, se shodly na tom, Ze v dobé¢, kdy se dozveédély
diagnozu svého narozeného ditéte, obviniovaly samy sebe a bylo pro n¢ velmi obtizné
piijmout skute€nost 0 nemoci jejich potomkt. Karolina se ptiznala, Ze n€kolik mésict se

s manzelem navzajem ptali, pro¢ se jim stalo néco tak hrozného.

Rovnéz se obé matky shodly na tom, Ze velmi dlouhou dobu se zabyvaly myslenkou, kdo
vlastné takovouto situaci zavinil. Nicméné Anna se v pribéhu odpovédi na tuto otazku

zminila, Ze vlastné ¢lovek ani viibec nemusi védét, kdo tu situaci zplisobil.

Na celkovou zatéz a reakci zpovidanych matek méla vliv i ta skutecnost, ze se diagnoza
definitivné potvrdila az po celkem dlouhé dobé po narozeni jejich déti. Oba rodicovské
pary tak byly vystaveny ohromnému stresu plynoucimu nejen z nejistoty, ale také
Z neustalého presvédcovani a upozoriiovani lékait na to, Ze s jejich ditétem neni néco

Vv poradku.
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Karolina vypovédéla, Ze 1ékate zaCala na zdravotni stav své dcery upozoriovat jiz ve stafi
0smi mesict, kdy mald Adélka pisobila stidle jako miminko. Nereagovala na zadné
podnéty, nehybala potadné rucickami, zkratka neustale jen lezela, téméf bez pohybu.
V piipadé 1¢kaiti se vSak nesetkala s pfiliS§ vhodnou odezvou. Ti totiz zacali matku
obvinovat z toho, ze pravé ona je pfic¢inou téchto komplikaci, ze se své dcefi dostatecné

nevénuje, neposkytuje ji potiebnou péci pro zajisténi spravného vyvoje ditcte.

Jakmile se potvrdila diagn6za mentalni retardace U jejich ditéte, znamenalo to pro obé
matky definitivni ztratu vSech nadg&ji, ze budou mit zdravé dité. Na druhou stranu to vSak
znamenalo i odpoutani se od nejistoty, v niz ob&é matky zily. Jakmile jim jiz byla sdélena
diagnodza jejich déti, mohly se zaméfit na pristup k vychové jejich dcer, zjisténi vSech
dulezitych informaci 0 jejich nemoci a zaméfit se na jejich budoucnost. Ob&é matky se

shodly na tom, ze sdé€leni definitivni diagn6zy bylo pro né€ jakymsi vysvobozenim.

Z vyse uvedeného vyplyva, ze uobou matek byl sklon k sebeobviniovani a u jedné
z respondentek byl tento sklon podpofen i ze strany samotnych 1ékait, ktefi ji obvinili
z nedostatecné péce 0 jeji dit€. Ob& matky se také ptiznaly k tomu, Ze ptemyslely nad tim,
kdo nese odpovédnost za postiZzeni jejich ditéte. Jako velmi stresujici a tryznivou
oznacily dobu, po kterou cCekaly na stanoveni diagnozy. Jakmile se dozvédély pravdu
0 zdravotnim stavu jejich déti, pocitily tlevu, Ze jiz vi, s ¢im se musi smifit a na co se do

budoucna zameérit.

Odpovéd’ na otazku €. 3: Jak se zachovalo k matce postiZeného ditéte jeji okoli

a ostatni ¢lenové rodiny?

Jedna z respondentek uvedla, ze ze strany svého manzela se dockala velmi negativniho
pfistupu ke skutecnosti, ze je jejich dité postizené. Matka v rozhovoru uvedla, Ze po
navratu domil z nemocnice, kdy uz oba znali stanovenou diagndzu, odmital otec jakykoliv
kontakt se svou dcerou, kterou si nechtél pochovat a ani s ni navazovat jakykoliv citovy

vztah. V tomto piipadé byla tato reakce jest¢ umocnéna sdélenim 1ékait, ze se jejich
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dcerka nedozije ani prvniho ptl roku, jelikoz ji byla objevena t€zké srdecni vada. V tomto

ptipad¢ se jednd 0 malou Adélku, kterd mé v soucasné dobé¢ jiz sedm let.

Naopak druha matka uvedla, Ze jeji manzel stanovenou diagndézu akceptoval, nic ji
nevycital, neobvinoval ji a skuteCnost, ze je jejich dité postizené piijal a zaméfil se na

potitebnou vychovu a péci.

Bohuzel v obou ptipadech se respondentky setkaly s velmi negativnimi reakcemi ze
strany ostatnich rodinnych ptislusnika. Zvlasté v takovychto tézkych situacich by méla
byt rodina oporou, méla by se matkdm snazit pomoci, a nikoliv se od nich otacet zady
a obvinovat je. Ob¢ matky, které se vyzkumu zucastnily, v§ak mohou mluvit 0 naprostém

opaku.

Jedna z matek se setkala s velmi negativnim postojem rodiny piedevsim ze strany svého
manzela, kdy ji néktefi Clenové obvinovali, ze urCit¢ védéla o tom, ze se ji narodi
postizené dit¢€ a ze by se jejimu manzelovi postizené dité nikdy nenarodilo, tudiz to musi
byt zakonité¢ pouze jeji vina. Dokonce se setkala i S naf¢enimi, ze manzela podvedla

a narozené postiZzené dité neni jeho.

Druhé respondentka se setkala s neptiznivou reakci od své vlastni matky, ktera byla toho
nazoru, Ze za narozeni postizené dcerky muze urcit€¢ pouze ona, jelikoz vzdy se musi

u takoveé diagnozy stanovit néjaky vinik a tim vinikem byva vétSinou praveé matka ditéte.

Ob¢ matky postizenych déti se setkaly s doporucenimi, kdy jim bylo doporuceno
(pfedevS§im ze strany matky jejich manzela), Ze maji jit bud’ na potrat, nebo umistit
postizené dité do ustavu, jinak si zni¢i oba zivot. Naopak maminka prvni respondentky
byla zadsadné proti tomu, aby §la jeji dcera na potrat ¢i umistila mentaln€ postiznou dcerku

do tstavu. Naopak se ji snaZila ve v§em pomahat a byt ji oporou.

Co se tyce kontaktu s pfateli po narozeni jejich postizenych déti, obé matky se shodly na
tom, ze nektefi pratelé jim zustali a vztahy mezi nimi se upevnily, s nékterymi se naopak
kontakt pterusil, jelikoz tratili 0 rodiCe s postizenym ditétem v rodin€¢ zajem. Obéma
matkam vSak velmi pomahaji ndvstévy U rodin, které se nachéazeji ve stejné situaci, kdy
se jim narodilo postizené dité. Jejich dcerky maji kamarady a rodic¢e si mohou vzajemné

vymeénovat cenné zkusenosti v oblasti péce 0 jejich postizené déti.
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Shodné ob¢ respondentky uvedly, Ze na postizeni jejich déti si obyvatelé v okoli jejich
bydlisté¢ postupné zvykli. Nékteti rychleji, nékterym to trvalo trochu déle. Druha
respondentka uvedla, ze je jiz toho nazoru, Ze lidé v okoli jejiho bydlisté uz ani nevnimaji,
ze je jeji dcera postizena, ze si zkratka na tuto skutecnost po tolika letech jiz zvykli. Prvni
matka také klade diraz na celkovy socidlni zivot jejich rodiny. Je-li to mozné, snazi se
vV misté svého bydlisté navstévovat rizné kulturni akce, aby nedochazelo k postupnému
uzavirani se pred okolnim svétem. Jeji dcerka, ktera v soucasné dob¢ navstévuje skolku,
zapadla do détského kolektivu. Déti si jiz zvykly na skutec¢nost, Ze je Adélka jina nez ony

a berou ji takovou, jaka je a hraji si s ni jako s ostatnimi détmi.

Ob¢ matky vSak povazuji za velmi stresujici ptistup cizich lidi, ktefi neznaji skute¢nost,
ze je jejich dité postizené a mohou je tedy povazovat za zaostalé a atakovat tak prave
jejich matky, ze zanedbaly jejich vychovu. Rovnéz se citi v neustalém stfedu pozornosti
kvili postizeni jejich déti, protoze jakmile opusti své okoli a vydaji se tieba na vylet,

setkévaji se s nepochopenim a netaktnosti lidi. To vSe plsobi na psychiku matek.

U obou matek byl pfistup jejich rodiny rizny. Nejvic se jich vSak dotkl pfistup jejich
manzel. Jeden znich dokonce odmital pfijmout dité, protoze zpoc€atku bral tuto
skute€nost jako pfitéZz pro jejich rodinu. Navic se v pfipadé prvni respondentky jeji
manzel zprvu piiklanél k ndzoru jejich doktorky, Ze jeho manzelka je neschopnou
matkou, kterd zanedbava vychovu jejich ditéte. Naopak manzel druhé respondentky zacal
po sdéleni diagndzy pomahat a plné svou Zenu podporovat. S negativnim pfistupem se
pak ob¢ respondentky setkaly v ptipad¢ rodinnych piislusniki ze strany jejich manzeld.
Dokonce jim bylo doporuceno, aby své dité umistily do ustavu, coz obé respondentky

ranilo.

Co se tyce okolniho prostiedi, jejich reakce byla zpocatku opatrnd a mirn¢ zdrzenliva.
Nektefi znami obou matek se od nich odklonili a prestali se s nimi stykat. Skute¢ni pratelé
vSak zustali, na postizeni jejich déti si postupem Casu zvykli anaucili se spravnému
ptistupu k obéma postizenym détem. Jako velmi problematické a stresujici povazuji obé
respondentky piistup od cizich lidi, ktefi nejsou sezndmeni s problematikou mentalni
retardace a v dasledku toho tak miize dochazet k jejich netaktnimu pfistupu k postizenym
détem i jejich matkam. Casto se ob& respondentky setkaly s upozornénim, Ze své dité

zanedbavaji nebo Ze maji zaostalé dite.
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Odpovéd’ na otazku ¢. 4: Jakym zpiisobem pristupuji matky k takto postiZenému

ditéti a jak se jej snazi vychovat?

Respondentky se snazi predevSim 0 to, aby jejich dit€¢ mélo v rdmci svych moZznosti co
mozna nejlepsi budoucnost. Na prvni misto fadi vzdy své dité a s nim se poji i jejich
obavy. Pfedevsim se obavaji pravé 0 budoucnost svych dcer v dobég, kdy se 0 n¢ jiz

nebudou moci starat z davodu stafi, nemoci ¢i Gmrti.

Jak uvedla prvni respondentka, nejvice ma obavy z toho, ze by mohla za par let jeji dcera
skoncCit v ustavu, kde by ji utlumovali 1éky. Pfala by si pro ni chranéné bydleni, ale ma
obavy z toho, aby tento typ bydleni v budoucnu nezrusili nebo aby na to byl dostatek
finan¢nich prostiedkii. Druhd respondentka se naopak jiz smifila se skute¢nosti, ze se stav

jeji jiz dospé€lé deery nezlepsi a vétsi samostatnosti se jiz nenauci.

Co se vychovy tyce, ob¢ matky pfistupuji ke svym dceram s velkou trpélivosti a snazi se
jim vénovat cely den. Jak jiz bylo fe¢eno, jedna z matek déla své dcefi i 0S0bni asistentku

v mateiské skolce, jelikoz se snazi, aby se jeji dité integrovalo mezi ostatni déti.

Odpovéd’ na otazku €. 5: Kolik volného ¢asu ma matka pecujici 0 postiZené dité?

V ramci vyzkumu bylo zjisténo, ze volny ¢as U respondentek, kterym se narodilo
postizené dite, prakticky neexistuje. Obé maminky se shodly na tom, ze maji trochu
volného ¢asu az ve chvili, kdy uloZi své dité ke spanku. Neustala péce 0 jejich postizeného
potomka a celou domacnost je stoji nemalé Usili, coz se projevuje vycerpanosti, piicemz

ani jedna z respondentek nema dostatek ¢asu na regeneraci.

Ptesto, Ze je péce 0 postizené dit¢ velmi narocnd, jak dokazuje rozhovor s prvni
respondentkou, je mozné si Cas efektivné zorganizovat. Prvni maminka, Karolina, se
snazi ze dne vytézit maximum. Snazi se sladit péci 0 svou dcerku spolu se svou profesi

osobni asistentky ve Skolce, volnoCasovymi aktivitami a rovnéz takeé se studiem.
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Ob¢ respondentky uvedly, Ze mnozstvi volného Casu zavisi také na ochoté rodinnych
pfislusnikti ¢i znamych, zda jsou ochotni pohlidat jim jejich postizené dit€. Ob¢é matky
povazuji oblast hlidani za velmi problematickou, jelikoz bud’ nemaji v ramci svého
blizkého okoli nikoho, kdo by mohl pohlidat, nebo se boji, ze by doty¢ny péci 0 jejich
postizené dité nezvladl. Cas od ¢asu viak vyuZivaji suzeb specializovanych organizaci,

jako je napft. centrum ARPIDA.

Lze tedy konstatovat, ze s narozenim postizené¢ho ditéte dochazi ke ztrat€¢ prevazné
vétSiny volného Casu matek, které vitaji jakoukoliv pfilezitost, kdy by se mohl né€kdo
0 jejich potomka postarat. V piipad¢, Ze se nikdo takovy nenajde, jsou tyto matky nuceny
vykonavat taktka vSechny ¢innosti spolu se svym ditétem, museji jej brat vSude sebou
a tato skutecnost je omezuje, jelikoz se musi pfizpiisobit omezenym moZznostem jejich
ditéte. Stereotyp, do kterého je vétSina matek pecujicich 0 jejich postizené dité vrZena,
Jim bere spoustu energie a vy¢erpava je, coz se muze odrazit na psychickém, ale také na
fyzickém zdravi matek. Na Ceskobudg&jovicku paisobi specializované centrum ARPIDA,
které pomaha rodindm s postizenymi détmi, ale obecné lze fici, Ze na tzemi Ceské
republiky chybi dostate¢na nabidka sluzeb ze strany riiznych instituci zamétujicich se na

pomoc rodindm s postizenymi détmi.

Odpovéd’ na otazku ¢. 6: Jaka pomoc je povaZoviana matkou s takto postiZenym
ditétem za dileZitou a jak hodnoti pristup pracovniki v oblasti zdravotnictvi

a socialnich véci?

V ramci hodnoceni pomoci z oblasti zdravotnictvi a socidlnich véci se obé matky shodly,
ze nebyly zpocatku seznameny s moznou podporou ze strany statu. Nebyly jim
poskytnuty veskeré potiebné informace 0 vSech moznych zdravotnickych pomickach,
1é¢bé a dalSich moZnostech pomoci, na které mély jako matky s postizenym ditétem
narok. Jedna z respondentek navic uvedla, Ze vitbec netusila, Ze by mohla pobirat socidlni

davky, tudiz ziistadvala doma se svou postizenou dcerou téméf pét let bez podpory statu.
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Rovnéz spoustu dalSich informaci si musela dohledat sama v ramci studia odborné

literatury nebo na specializovanych internetovych strankach.

Zrozhovori vyplynulo, ze ob¢ respondentky jsou nespokojené se souCasnym
komplikovanym systémem. Castokrat se setkdvaji se situaci, kdy musi obihat n&kolik
uradt, aby si opatfily vSechna potiebna razitka, a i ptes ujisténi pracovnika na odboru
socialnich véci, ze je vSe v poradku, se setkavaji s urgenci, aby se dostavily na ufad a daly

vSe do poradku, jinak jim nebudou piiznany a vyplaceny davky, na které maji narok.

Pro matky je velmi dulezity ptistup ufednic, se kterymi pfichazeji na ufadech do kontaktu.
Jedna z respondentek uvedla, Zze je to piedev§im o lidech, protoze se jiz setkala
s ufednicemi, které ji vychazely vsttic, byly milé a mély pochopeni, ale také se setkala
S témi Ufednicemi, pro které byl kazdy tkon arada navic na obtiz, neméli pochopeni

a zbytecné ji komplikovaly zivot.

Co se tyce oblasti zdravotnictvi, zde maji ob& respondentky rovnéz negativni zkusenosti.
Predevsim pak v obdobi pied stanovenim diagnézy, kdy jim bylo odmitano odborné
vySetieni, a dokonce byly obvinény ze zanedbani péce 0 jejich dité. Tento piistup 1ékart
pfivodil matkdm pocit, Ze za vSe mohou ony a pfivodil jim pocit pochybovani 0 sobé
samé. Je tedy velmi dulezité, aby matky s postizenym ditétem ziskaly od pracovniki

zdravotnického rezortu odborny a také lidsky ptistup.
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DISKUZE VYSLEDKU

V ramci vyzkumu pro Ucely této bakalafské prace jsem se zaméfila na zivot matek,
kterym se narodilo dit¢ s mentalni retardaci. Pro pochopeni jejich zivota, pocitd a pro
moznost jim pomoci, bylo tfeba se nejprve seznamit se vSemi obtizemi, se kterymi se
potykaly od narozeni jejich ditéte pies stanoveni diagnézy az do soucasnosti, kdy stale
pecuji 0 své postizené déti. Bylo nutné se zaméfit na vse, co je trapilo i co jim pomahalo,
jak se v prubéhu casu tyto matky ménily v oblasti svych nazort, postoju a hodnot a jak
se vlastn€ vyrovnaly s diagnézou mentalni retardace jejich déti. VSechny informace, které
byly na zaklad¢ provedeného vyzkumu ziskdny, se vSak daji povazovat za platné pouze

pro urcity vzorek matek, jelikoz kazda se s takovouto situaci potyka jinak.

Vysledky vyzkumu napomohly k zodpovézeni vSech vyzkumnych otazek, které byly pro

ucel této prace stanoveny.

Prvni vyzkumna otazka se zabyvala tim, jaky dopad ma narozeni ditéte s diagnézou

mentalni retardace na Zivot jeho matky?

Na zéklad¢ provedeného vyzkumu bylo zjisténo, ze narozeni postizeného ditéte ovlivnilo
Zivot obou matek zasadnim zplisobem. PredevSim se musely vzdat svych profesnich
ambici a rovnéZ je to stalo pfevaznou vétsinu jejich ¢asu. Na jejich zaliby jim pfili§ casu
nezbyva, obé matky se shoduji, Ze ¢as maji spiSe aZ ve vecernich hodinach, kdyZ jde jejich
dité spat. V tu chvili pak maji trochu ¢asu na svého manZzela. Prvni respondentka se snazi
si svij Cas co nejlépe zorganizovat, aby méla ¢as i na své zajmy. Zacala studovat vysokou
Skolu a ziskané znalosti ze studia ji napomohly k pracovni ptileZitosti na pozici osobni
asistentky ve Skolce, kterou navstévuje jeji dcera. Rovnéz se vénuje joze, na kterou chodi
se svymi kamaradkami a tim se mtize alesponl jednou za tyden fadné odreagovat a pfijit
do kontaktu i s jinymi lidmi mimo své obvyklé prostiedi. Rovnéz se snazi ucastnit
ruznych akci, které se ve mésté konaji a podnikaji s manzelem a malou Adélkou vylety
po okoli. Druha matka travi vétSinu dne doma se svou dcerou a vénuje se spiSe domacim

pracim. Obcas s manzelem a dcerou EliSkou podnikaji vylety.

Cilem druhé otazky bylo zjistit, jak reagovaly matky na narozeni ditéte s mentalni

retardaci.
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Zde je nutno podotknout, Ze ani jedna z matek nevédéla 0 tomto postizeni delSi dobu.
Prvni respondentka se to dozvéd€la az po roce neustadlych obav, pociti zoufalstvi,
beznadéje a neustalého odmitani ze strany I¢kaiti. Jedna doktorka ji dokonce obvinila ze
zanedbavani péce 0 jeji dceru. Druhd z matek se tuto skutecnost dozvédéla 0 néco drive.
Zpocatku byly obé matky v Soku, postupem Casu se vSak se situaci zaCaly vyrovnavat

a zaméfily se plné na péci 0 jejich dité.

Treti otazka zkoumala chovani ¢leni rodiny a ostatniho okoli k matce postiZeného

ditéte.

Zde maji obé respondentky velmi negativni zkuSenosti, kdy byla vina davana obéma
matkam, Ze to ony mohou za narozeni postizené¢ho ditéte. Jedna z matek se dokonce
setkala s nai¢enim, ze byla svému manzelovi nevérna a dité tedy neni jeho, jelikoz on by
nemohl mit postizené dité. Co se tyCe ostatniho okoli, ani jedna z matek nepfisla
0 vSechny ptatele. Povrchni zndmosti se s nimi prestaly stykat, avSak skutecni pratelé

zustali a ptijali skutec¢nost, ze se jim narodilo postizené dité.

Ctvrta vyzkumna otazka se zaméFila na oblast pFistupu matek K jejich détem

a jejich vychové.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze ob& matky se snazi vést své dité pfedevsim k co mozna nejveétsi
samostatnosti. Do budoucna maji totiz obé respondentky velké obavy z toho, Ze jejich
déti nebudou dostatecné samostatné a byla by tak realna hrozba jejich umisténi do tistavu.
Ob¢ respondentky, predevsim druhd, si uvédomuji, ze se jim muze cokoliv stat, mohou
onemocnét ¢i ¢asem opustit tento svét a v tu chvili tu zistanou jejich déti samy. Z tohoto

divodu jim vénuji co nejvice péce a usili, aby je naucily dostatecné samostatnosti.
Predposledni otazka se zamérila na volny ¢as matek, které pecuji 0 postizené dité.

Nedostatek volného ¢asu mlize vést k syndromu vyhoteni. Jak jsem se jiz zmiflovala vySe,
respondentky pfili§ volného ¢asu nemayji, spiSe az ve vecernich hodinach, kdy jde jejich
dité spat. Lze tedy konstatovat, Ze jejich zajmy se ve velké mife podiizuji potiebam jejich
ditéte. | ptes to vSechno se vSak prvni respondentka snazi skloubit péc¢i 0 svou postizenou

dceru se studiem a ob¢asnymi aktivitami v podob¢ jogy s kamaradkami.
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Posledni vyzkumna otizka se zamérila na to, jaka pomoc je povaZoviana matkou
S postiZenym ditétem za dileZitou a jak tyto matky hodnoti pristup pracovniki

V oblasti zdravotnictvi a socialnich véci.

Pro matku, které se narodi postizené dite, je velmi diilezita predevsim psychicka podpora,
které se vSak ani jedné z respondentek nedostalo. Velmi téZce se také vyrovnavaly
s nedostatecnou emocni podporou. Rovnéz matkam chybély potiebné informace
a patfiéna lékaifska péce. SpiSe se setkdvaly s nadfazenosti, neochotou, a dokonce

| naf¢enim ze zanedbani péce.
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ZAVER

V praktické ¢asti jsem se zaméfila na Zivot matek, kterym se narodilo postizené dité.
Rovnéz byly stanoveny vyzkumné cile. Na zakladé vyzkumného Setfeni bylo mozné dojit

k nékolika zavéram.

Z vyzkumu vyplynulo, ze matky zpocatku prochdzely krizi a obdobim smifovani se
S postizenim jejich ditéte a u obou otct bylo ziejmé jejich nepochopeni vztahujici se
K nutné zmén¢ jejich zivotniho stylu po tom, co se jim narodilo postizené dité. Toto
chovani mélo za nasledek ovlivnéni dalSiho vyvoje partnerského vztahu mezi manzeli.
V ptipadé profesniho zivota doslo k rezignaci obou matek. Prvni respondentka se vSak
S touto situaci vyrovnala tak, ze zacala studovat vysokou skolu a diky tomu se mohla
ujmout pracovni pozice osobni asistentky v matetské skole, kam chodi jeji dcera Adélka.
Druha respondentka se jiz nikdy do prace nevrétila a sviij ¢as zasvétila pouze péce 0 svou
dceru. Z vysledkt je rovnéZz patrné, ze se obé respondentky obavaji z budoucnosti svych

déti, predevsim je trapi jejich omezend samostatnost.

Co se ty¢e podpory ze strany rodinnych pfislusnikli, z vyzkumu vyplynulo, ze ob¢
oslovené matky maji negativni zkuSenosti, ato i v ptipadé pracovniki ve zdravotnim
asocialnim rezortu. Obéma matkdm se nedostalo dostatecné Iékaiské péce
a informovanosti 0 zdravotnim stavu jejich déti. Nedostate¢na informovanost jim chybéla
nejvice na uplném pocatku, kdy nevédély, co s jejich ditétem je, jak mu pomoci apod.
RovnézZ ptistup rodiny byl pro matky velmi stresujici, které tak nemohly byt dostate¢nou
oporou pro své dité. Obé matky vSak braly toto vSe jako podnét pro zvySeni jejich Usili,

aktivity, vytrvalosti a lasky ke svému ditéti.

Vzhledem k pomérmné Sirokému vyzkumnému problému musim zhodnotit realizovany
kvalitativni vyzkum za velmi narocny, ptedev§im kvili obtiznému navazani kontaktu
a ziskani divéry s respondentkami. PiestoZe jsem ziskala souhlas od obou matek, které
se vyzkumu zucastnily, byl z jejich chovani patrny urcity odstup a nedtvéru v tom, jak

bude s jejich poskytnutymi odpovéd’'mi nalozeno.

4

Ptinosem teoretické Casti této bakaldiské prace je stru¢ny piehled dané problematiky

narozeni postizeného ditéte. Byly identifikovany zékladni problémy, se kterymi se musi
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vypotadat rodiny, do nichz se narodi dit¢ s postizenim, jako jsou napiiklad socidlni

dopady. Rovnéz byla popsana pomoc, kterd je nabizena rodindm s postizenym ditétem.

V piipadé praktické Casti je pfinosem prace piedevs$im jakési zmapovani zivota matek,
kterym se narodilo dit¢ s mentélni retardaci. Na zaklad¢ provedeného vyzkumu byly
zjistény problémy, se kterymi se obé matky potykaly. Jedna se 0 problémy jak v piipadé
rodiny, tak v ptipadé vefejnosti. Rovnéz byly nastinény pfinosy a ztraty, které se poji se
zivotem matek postizenych déti. Vyzkum také poskytl subjektivni nazory obou
respondentek vcetné jejich osobnich zkuSenosti. To umoZiuje jinym matkdm
S postizenym ditétem inspirovat se ¢i ziskat cenné rady a udélat si vlastni nazor na to,
jakou cestou se pravé ony vydaji. RovnéZ jsem toho nazoru, ze by tento vyzkum mohl
poslouzit pro zkvalitnéni poskytovanych sluzeb v oblasti zdravotnictvi a socidlnich véci
pro dal$i generace matek s postizenymi détmi. Pfistup a ochota profesiondlu je velmi

dilezita a lze na tom zapracovat i bez nalozeni velkych finan¢nich prostiedk.
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Piiloha A - Prepis rozhovoru s respondentkou ¢&. 1

Otazka ¢. 1: MiiZete uvést sviij vék a jméno?

Jmenuju se Karolina a ted’ mi je 31 let.

Otazka €. 2: Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

Bakalaiské. Mam vystudovanou vysokou skolu tady v Budé&jovicich na filosofické fakulté.
Otazka €. 3: Jaky je Vas rodinny stav a kolik mate déti?

Jsem vdana a s manZelem mame jen jedno dit&, Adélku.

Otazka ¢. 4: V jakém véku se nyni nachazi VaSe dité?

Adélce ted’ bylo sedm let.

Otazka ¢. 5: MizZete mi sdélit jeji diagnozu a kolik let ji bylo, kdyZ Vam tuto diagnézu

1ékari sdélili?

Byly ji dva roky, kdyZ nam doktofi fekli, Ze ma lehkou azZ stfedni mentalni retardaci. Tomu
vSak predchézela spousta jinych véci. Adélka se narodila jako zdravé dité, ale zhruba tak po
jednom mésici se pfislo na to, Ze ma velmi tézkou srde¢ni vadu a doktofi nam fikali, Ze se nase
mala nedozije ani $esti mésict, jak je to vazné. Byla teda dost dlouho v nemocnici a pak nam ji
vratili do domadci péce. Musela jsem se 0 ni starat opravdu potad, davat ji vSechny I€ky, které
Jji v nemocnici predepsali. Kolem jejiho ptil roku se situace zacala zhorSovat, takze jsme
okam?zité jeli do nemocnice, kde ji operovali. Doktofi nam vSak pfili§ mnoho Sanci nedévali.
Nejprve nam tekli, Ze operaci zfejmé nepiezije. Potom zase fikali, Ze se po operaci neprobudi
z narko6zy. Adéla ale vSechno zvladla a kdyZ jsme se po n€kolika tydnech vratili domd, bylo ji
uz skoro osm mésict. Ale na sviij vék pusobila potfad jako malé miminko, protoZze nereagovala
skoro na zadné podnéty, nehrala si s ruC¢kama jako to délaji ostatni déti v jejim veku, prosté
jenom potad nehnuté lezela a koukala pied sebe. V jednu chvili jsem si i mysleli, ze je slepa.
Jezdili jsme po spousté doktoril, ale nikdo ndm nebyl ochotny pomoct, protoze jakmile se

dozvédeli o jeji srdecni vade, tak dostali strach nebo co, Ze by ji museli uspat a tim by ohrozili



jeji zivot, tak nds v tom prosté nechali. Nakonec se ndm podatilo najit doktora, ktery malou
vysetiil a potvrdil, Ze slepa neni, ze normaln¢ vidi. Hrozny bylo taky to, Ze mé¢ obviiovala nase
doktorka, nase neurolozka, ze svou dcerku zanedbavam, Ze ji nevénuju dostateCnou péci a ze
mé bude muset nahlasit na socialku kvili nedbalé péci o dité. Adélka zacala 1ézt teprve az kdyz
ji byl jeden rok a dva mésice. Hrozn€¢ moc mé ta situace trapila, takze jsem se rozhodla hledat
potfebné informace na internetu, kdyz mi doktofi nebyli schopni pomoct a nase doktorka se
rozhodla mé obvinit z toho, ze své dité¢ zanedbdvam. Na internetu jsem si nasla informace
0 mentalni retardaci a S manzelem jsme se shodli na tom, Ze v§echny ty pfiznaky sedi i na nasi

Adélku. Objednala jsem ji na vySetieni, kde se tahle diagndza potvrdila a to uz ji byly dva roky.

Otazka €. 6: Jaké bylo pro Vas obdobi, které nasledovalo po sdéleni diagnézy VaSeho

ditéte a co byste oznacila za nejtézsi v tomto obdobi?

Nejtézsim obdobim pro mé byla ta chvile, kdy mi doktoii fekli, Ze ma mald vaznou srde¢ni
vadu a ze mi zemfe. To bylo pro mé to nejhorsi. Starat se 0 ni a ¢ekat, az ta chvile pfijde. Manzel
se od nas navic zacal odvracet, protoze si s ni nechtél péstovat zadny vztah, kdyZ ndm doktofi
tekli, ze se pul roku nedozije. Okamzik, kdy nam fekli, Ze ma mentalni retardaci uz tak hrozny
nebyl, protoze ji to nijak neohrozovalo na zivoté a zaroven to bylo pro mé i pro manzela takové
néjaké vysvobozeni z toho zoufalstvi, kdy jsme nevédéli, co se déje, pro¢ se Adélka nevyviji

tak, jak ma.
Otazka ¢. 7: Co Vam nejvice pomohlo s vyrovnanim se se situaci, v niz jste se ocitla?

Tak nejvic asi prave ta diagndza, protoze celé ty dva roky jsme nevédéli, co s malou poradné
je. Doktorka mé obvitiovala z toho, Ze se 0 Adélku $patn¢ staram, Ze ji nedokazu vychovat a ze
ji zanedbavam. Takze to, Ze jsem uz konecné védéla, co ji je, mi dost pomohlo. Pak mi taky
pomohla pani ze socialky, kterd mi fekla, na co vSechno mam jako matka postizeného ditéte
narok, protoze jsem do té doby netusila, Ze bych si mohla 0 néco zazadat. A taky mi poradila
s tim, kde si nacist potfebné informace, jak se 0 malou starat, jak ptistupovat k jeji vychové. No
a diky téhle pani, kterd mi dala straSné¢ moc cenné rady, zacala malé dé¢lat pokroky, konecné
navazala o¢ni kontakt, zacala komunikovat a zacala tak néjak vnimat své okoli. To vSechno

diky odbornym kniham, které mi pani fednice doporucila.

Otazka ¢. 8: Snazil se Vam nékdo poradit, nebo Vas presvédcit, abyste umistila své

postiZené dité do specializovaného ustavu? Pokud ano, jak jste na tuto radu reagovala?



Ano. Prakticky celéd rodina ze strany mého muze. Napiiklad jeho sestra mé zacala obvinovat
Z toho, ze jsem to urcité musela védét, Ze porodim takové dité€ a Ze bylo moji povinnosti jit na
potrat. Kdyz jsem na potrat nesla, tak jsem méla dat malou aspon do ustavu, aby to neobtézovalo
rodinu, kterd si neptala mit v rodin¢ takové dité¢. Takovy nazor méla taky tchyné, kterd mé
dokonce obvinovala znevéry, protoze jejimu synovi by se pfece postizené dit¢ narodit
nemohlo. Moje maminka sice nechtéla, abych umistila Adélku do ustavu, ale to, ze se mi
narodilo postizené dité, davala za vinu mé, protoze pry je pfi této diagndze vétSinou vinikem

matka ditéte. To mi taky zrovna moc nepomohlo.

Otazka ¢. 9: Jak zareagovala na diagnozu VaSeho ditéte VaSe rodina? SnazZi se Vam

rodina vyjit vstfic a pomoci Vam pri péci 0 VaSe postizené dité?

Tak na to, ze je mald postizend reagovala celd rodina negativn¢ a nejprve ji nechtéli ani
prijmout. Ted’ si uz na ni zvykli, ale spoustu véci stale nechapou. S pomoci od rodiny je to
tézké. Moji rodice bydli celkem daleko od nés, prarodi€e jsou zase stafi @ nemocni, aby se mohli
o0 malou postarat. No arodina muZze se do pomoci 0 malou piili§ nehrne. V tomhle tedy

vyuzivam sluzeb Arpidy, kde mi malou pohlidaji, kdyz je potieba.

Otazka ¢. 10: Mate pocit, Ze se Vas ¢i Vasi rodiny nékdo z okoli strani z divodu, Ze mate

postiZené dité?

Rodina se nas nestrani, ale nékteti pratele odpadli. Ale to Slo spis§ 0 takové ty povrchni, spise

znamé nez pratele. Jinak opravdovi pratelé zastali.
Otazka ¢. 11: Jak si myslite, Ze Vas a Vasi rodinu vnima Vase okoli?

Nejprve neveédéli, jak se k nam chovat, hlavné k malé. Rozhodla jsem se G¢astnit se co nejvice
akci tady ve mé&sté a snazit se navazovat kontakty. Taky jsem malou umistila do $kolky, kde
poznala spoustu déti, udé€lala si tady svoje kamarady, kteti uz vi, ze je zvlastni oproti ostatnim

détem, ze je nemocna a berou ji teda uzZ normalné.

Otazka €. 13: Jak byste hodnotila péci a vstiicnost zdravotniki v piipadé VaSeho ditéte?

Poskytli Vam vSechny potiebné informace?

Ptesto, ze v dnesni dobé¢ existuje spousta téch testli na détsky autismus, tak spousta doktort je
neochotna tyhle testy udélat, vibec vam neporadi. A v mém ptipadé, i kdyZz jsem §la za

odbornikem, détskym neurologem, tak vas jesté¢ natknou z toho, ze zanedbavate vlastni dité



aze pokud se to nezlepsi, tak vas nahlasi na socialce. To je potom t&zké. Clovék se musi

doprosovat pomoci sam a modlit se, aby mu nékde to vysetieni ud¢€lali.

Otazka ¢. 14: Jak hodnotite socialni davky, které jsou poskytovany rodinam s postiZenym
ditétem a mayji slouzit jako finan¢ni podpora téchto rodin? Zda se Vam vySe téchto davek

adekvatni?

Urcité ne. Pti zadosti 0 prispevek na péci je potieba, aby se splnil ur€ity pocet bodii, od které¢ho
se odviji vyse toho prispévku. No a spousta déti na ty potfebné body ani nedoséhne, takze se
berou jenom 3 000 K¢ jako u prvniho stupné. A je upln¢ jedno, Ze je tteba po mozkové obrné
a je z n&j lezak. Oni to n&jak hodnoti a kdyz daji maly pocet bodu, tak ma matka smuilu a pobira
jen maly piispévek. Navic 0 ten se pak jesté krati matefska. Navic podle mée je ten systém cely
Spatné nastaveny, ze n¢které véci se hodnoti az U strasich déti, pfitom to mizou mit déti uz driv.
Takze pak ta rodina s postizenym ditétem nedostava tolik, kolik by spravné méla. Pfitom vydaje
jsou obrovské. My chodime tfeba na riizné rehabilitace, plavani a dojizdéni za specialisty stoji

taky néjaké penize.

Otazka ¢. 15: Jak hodnotite vstiicnost 0 ochotu pracovnikii na odboru socidlni péce

v pripadé poskytovani potiebnych informaci?

Podle mé¢ je to hodné o lidech. Pani, ke které jsem chodila pfedtim, byla hrozn€ miléd a ochotna,
se v§im mi poradila, v§echno mi vysvétlila. Byla hodné trpéliva. Ale ta, ke které chodim ted’ je
potad nastvana, neochotnd a hned podle prvniho pohledu poznate, Ze ji ta prace viibec nebavi.
Navic mi zbytecné ztéZuje Zivot. Kdyz nemam néjaky udaj vyplnény, tak mi fekne, Ze musim
prijit jesté jednou jindy. | kdyz ji prosim, Ze je to pro mé komplikace, kdyz musim dojizdét na
ufad, a jesté s malou, tak se zatvaii kysele a fekne, Ze ma moc prace, Ze na m¢ uz nema cas,
I kdyZ nikdo dal$i za mnou na fad¢ neni. Taky se mi uz stalo, Ze m¢ honili kvili jednomu razitku
Z jednoho ufadu na druhy. No a na druhém tufadu mi fekli, ze se mam dostavit az tfeba druhy

den, protoze to jesté¢ neméa plisobnost nebo co.

Otazka €. 16: Zménila na Vas néco skutecnost, Ze se pravé Vam narodilo dité s mentalni
retardaci? Co si myslite, Ze Vam tato skute¢nost dala do Zivota oproti situaci, kdy by se

Vam narodilo zdravé dité?



Tak Zivot mi zménilo uz jen to, ze se mi narodilo dité. Jinak narozeni Adélky s postizenim mi
zménilo zivot moc. Cloveék musi hledat novy zptisob, jak pomoct svému ditéti, které je néjak

postizené. O to je to horsi, kdyz vdm nikdo nic neporadi.
Otazka ¢. 17: Co byste uvedla jako nejvice omezujici na postiZeni VaSeho ditéte?

Hlavné mi je lito, Ze uz nemam Cas na sportovni aktivity, protoze je Adélka pohyboveé omezena,

takze se nemuzu vénovat uz ani turistice nebo cyklistice.

Otazka €. 18: Shledavate néco, co byste nyni, po vSech ziskanych zkuSenostech, udélala

jinak?

Hlavné bych vyhledala jiné odborné¢ doktory atrvala bych na dikladném vySetfeni

a informacich.

Otazka ¢. 19: Mate pocit izolace od Vaseho okoli? A jaky vztah mate se svym manZelem?

Doslo po narozeni Vaseho ditéte k néjakym zménam?

Neékdy ano. Ale mdm celkem dost kamaradek, se kterymi obcas chodim na jogu, abych se
odreagovala. Ale jakmile se bavime 0 détech, tak je tam citit rozdil, protoZe ony maji zdravé
déti, ja ne. Ale taky mam takové kamaradky, které maji doma taky postizené dit¢, takze s nimi
si mizu taky promluvit a vymenit si tfeba n¢jaké rady. Jinak s manzelem to bylo ze zacatku
straSn€ hektické, protoZze mala potfebovala moji neustdlou péci a dohled, takZe popravdé
feceno, si Uplné ty prvni mésice nepamatuju. Malé na tom byla hodné Spatné, béla jsem se, Ze
0 ni piijdu. Pak se to zleps$ilo, mala zvladla operaci, ¢asem jsme znali uz i tu diagnozu a museli
jsme se s tim smifit. To bylo asi to nejhorsi, protoze jsem si uvédomila, ze ¢lovek asi ani nemusi
védeét, kdo to zpusobil, i kdyZ vétsina to davala za vinu mé&, nemusi ani védét, pro¢ se to stalo,

ale je potieba se smifit s tou diagnozou a zacit se divat jen do budoucnosti.

Otazka €. 20: Pomahal Vam Vas manzel v dobé, kdy jste se dozvédéli kone¢nou diagnézu

VasSeho ditéte? Jak se choval?

Ze zacatku jsme se moc nebavili, spi§ jsme byli na noZe. V jednu chvili jsem si myslela, Ze si
mysli, Ze ta mala fakt neni jeho a Ze m¢ ma doma spi$ za sluzku, na uklid a vateni. TakZe jsme
se dost &asto taky hadali. Hodné mi vadilo to, Ze malou odmita. Casem se to ale zlepgilo, nejspis
Sel hodné do sebe. | ted’” jsou obcas hadky, ale spis se to to¢i kolem toho, co mala zvladne a co

jesté ne.



Otazka €. 21: Jak byste ohodnotila VaSe nazory a nazory Vaseho manzela v pripadé péce

a vychovy Vaseho postizeného ditéte? Nachazi se ve VaSich nazorech odliSnosti?

U naés je to spiS tak, Zze béznéd rozhodnuti nechava na m¢ a ja mu to ani nefikdm, ale kdyz se
rozhodnu pro néco vétsiho, tak je to potieba s nim probrat, a to pak vedeme dlouhé dialogy,
obcas se i hadame. Rozdilné nazory tam pochopitelné jsou, ale vzdycky najdeme néjaky ten

kompromis.

Otazka ¢. 22: Existuje néco, co Vam pomaha lépe se vyrovnat s dlouhodobou psychickou

zatéZzi, ktera se poji s vychovou a péci o0 Vase postizené dité?

Hodné mi pomaha ta joga s holkama. No a kdyz pohlida nékdo z rodiny, tak mizeme jit tieba
i nékam na ples nebo do kina. Takze vypadnout na chvili zdomu mi pomaha nacerpat novou

energii.
Otazka ¢. 23: Jaké mate zajmy? Travite volny ¢as i S VasSim manzelem? Jak ¢asto?

Tak nejradsi ¢tu, ale jak mam ted’ toho hodné, kdyz jesté studuju, tak moc toho ¢asu na to neni,
takze se t€8im, az dokon¢im $kolu a piectu si zase né&jaké knizky. S manzelem mame na sebe
Cas vecer, kdyz uz jde Adélka spat. To je kolem sedmé vecer. Ale ten Cas travime tak, Ze se
vyvalime na gauci U televize, otevieme vino a vegetime. Jinak podnikdme vylety, ale to je

s nama vzdycky i mala.

Otazka €. 24: Pracujete v soucasné dobé nékde? Pokud ano, kde je po Vasi pracovni dobu

umisténé Vase dité?

Ano, pracuju ve Skolce, kam mala chodi. Délam ji osobni asistentku a chodime tam ob¢€ na tfi
hodiny denné, protoze vic Adélka zatim nezvladne. Postupné ten ¢as ale navySujeme, minuly

rok jsme chodily jen na dv€ hodiny denné¢.
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Otazka ¢. 25: Pocit’ujete v souvislosti s pé¢i a vychovou Vaseho postizeného ditéte silnéjsi

unavu?

KdyzZ je toho ten den fakt hodné, tak unavena jsem. To je tfeba kdyZz musim ten den do Skoly,
mam jesté cvi¢eni, musim nakoupit, uvafrit, uklidit, jit tieba jesté s holkama na cviceni a pokud
do toho vSeho pfijde navstéva, tak jsem opravdu pak unavend, ale druhy den mam novou energii

a tak to jde potrad dokola.
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Otazka €. 26: Jaké jsou Vase plany v pripadé Vaseho ditéte do budoucna?

Tak nejvic bych si prala, aby se Adélka Casem osamostatnila, ale to se bohuzel asi nestane.
TakZe bych chtéla, aby §la do chranéného bydleni, protoze tu nebudu véné a musi byt 0 ni
postarano. Taky bych chtéla docilit toho, aby se naucila rozhodovat, protoze u autistl je typické,

ze se nedovedou rozhodnout.
Otazka €. 27: Bojite se do budoucnosti néceho?

Bojim se toho, Ze bychom se nedostali do chranéného bydleni nebo Ze by ho do budoucnosti
tieba zrusili. Taky se bojim toho, Ze nebudeme mit tieba dostatek financi na to chranéné bydleni

a Adélka bude muset jit nakonec do tstavu, kde bude na praskach, i kdyz to nebude nutné.

Otazka ¢. 28: Je néco, co byste rada poradila Zenam nachazejicich se v podobné situaci

jako Vy?

Tak hlavné to, aby se nebaly a vyhledaly pomoc. Tteba i na internetu, kde se da najit spousta
informaci. Doporucila bych tfeba maminka.cz nebo mimino nebo tfeba blog postizené dité.

Tam se dozvi spoustu informaci a ptiznaky toho, kdyZ neni jejich dit€ normalni.

Otazka €. 29: Je néco, na co jsem se v priubéhu rozhovoru nezeptala a Vy byste to rada

doplnila?

Myslim, ze uz zaznélo vSechno podstatné, takze ne, nic dodat nechci.
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Ptiloha B - Prepis rozhovoru s respondentkou ¢. 2

Otazka ¢. 1: MiiZete uvést sviij vék a jméno?

Jmenuji se Anna a je mi uz 54 let.

Otazka €. 2: Jaké je VaSe nejvyssi dosaZené vzdélani?
Stfedni odborné ucilisté, jsem vyucenou Svadlenou.
Otazka €. 3: Jaky je Vas rodinny stav a kolik mate déti?
Jsem vdana a s manzelem mame tfi déti.

Otazka €. 4: V jakém véku se nyni nachazi VaSe dité?
Je ji 33 let, Eliska je prvorozena.

Otazka ¢. 5: MiZete mi sdélit jeji diagnozu a kolik let ji bylo, kdyZ Vam tuto diagnézu

1ékari sdélili?

Eliska ma détskou mozkovou obrnu a kdyz nam byla tato diagno6za fecena, byly ji asi teprve tfi
mésice, protoze uz po porodu jsme méli s muZzem tuseni, Ze se néco déje a Ze neni néco uplné

v poradku. TakZe jsme ji nechali vySetfit a verdikt znél détska mozkova obrna.

Otazka ¢. 6: Jaké bylo pro Vas obdobi, které nasledovalo po sdéleni diagnézy Vaseho

ditéte a co byste oznacila za nejtézsi v tomto obdobi?
Zvyknout si na to a n&jak se s tim vyrovnat. S manzelem jsme se furt ptali, pro¢ se to tak stalo.
Otazka €. 7: Co Vam nejvice pomohlo s vVyrovnanim se se situaci, v niz jste se ocitla?

Cela rodina mé podpofila, hlavné teda manZzel. Pomoct se snazili vlastné vSichni, ale stejné je

Vv tom ¢lovek nakonec sam a musi se rozhodovat, co udé€la.

Otazka ¢. 8: Snazil se Vam nékdo poradit, nebo Vas presvédcit, abyste umistila své

postizené dité do specializovaného tistavu? Pokud ano, jak jste na tuto radu reagovala?
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Jo, pani doktorka nam to v poradné€ navrhla. Uvazovali jsme 0 tom, vSechno by za nas vyfidili.

Moje maminka byla ale zdsadn¢€ proti. Necht€la jsem ale, aby se EliSce vSichni posmivali.

Otazka ¢. 9: Jak zareagovala na diagnozu VaSeho ditéte VaSe rodina? SnazZi se Vam

rodina vyjit vstfic a pomoci Vam pri péci o VaSe postiZené dité?

Strasn¢ mi pomahala maminka, fikala, ze EliSku nemam dat do Gstavu, moc byla proti tomu.
Manzel od svoji maminky ale musel potad poslouchat, ze se ji mame zbavit, Ze si akorat zni¢ime
zivot. Pti péci 0 Elisku mi hodné pomaha moje druha dcera. Syn bydli totiz pomérné daleko.
Ale protoze jsme oba uz v dichodé¢, tak hlidani moc nepotiebujeme. Akorat ndm vadi, ze Eliska

Spatn€ mluvi a nikdo ji teda moc nerozumi. Potom teda spi$ hadame, co asi chce.

Otazka ¢. 10: Mate pocit, Ze se Vas ¢i Vasi rodiny nékdo z okoli strani z diivodu, Ze mate

postiZené dité?

Od rodiny viibec, ti uz si na Elisku upln¢ zvykli. Kdyz ma tieba narozeniny, tak ona se, kdyz ji
donesou darky, tak je rada tak moc, Ze ona se pak tieba i pocura radosti. Tak ted’ radsi chodi
nejdiiv na zdchod. A vSichni pomahaji, kdyz s EliSkou pottebujeme k doktorovi, tak ndas
dovezou. Chodime i k jedné rodiné na navstévy, co maji taky postizenou holku. Jsou to velké
kamaradky s EliSkou. Ale kdyz jedeme na vylet, tak se na nas cizi lidé potad divaji a malé déti

treba ukazuji. My jsme ale uz zvykli.
Otazka €. 11: Jak si myslite, Ze Vas a Vasi rodinu vnima VaSe okoli?

Jo, zdravi nas vSichni a Eliska kazdému vzdy chce néco vykladat. Nikdo ji ale nerozumi, tak
jim pokazdy musim povédet, co fikala. Uz tam bydlime nékolik rokt, tak uz to ani nikomu
nepiijde. Kazdy ji donese n&jakyho plySovyho medvidka, protoZe ona je sbira, kazda navstéva
donese vzdycky néjakého. Kdyz jsme ale tfeba diiv nékam jeli, vadili mi lidi, co si mysleli, Ze
jsem neschopna a zZe jsem Elisku Spatné vychovala. Kdyz je ted’ka starsi, tak uz kazdy pozna,
Ze je postizena.

Otazka €. 13: Jak byste hodnotila péci a vstiicnost zdravotniki v piipadé VaSeho ditéte?

Poskytli Vam vSechny potiebné informace?

Je asi dobra. Kdyz ale byla mal4, tak se mi moc nelibilo, jak s ndma jednali. Jako bych za to
vSechno mohla j& nebo co... Ale kdyz ted’ jedeme s EliSkou tfeba na masaze, tak se chovaji

k nam p&kné. Asi je to i tou dobou. U toho poskytovani informaci nejsem viibec spokojend. Na



zacCatku jsem vibec nedostala informaci 0 socidlnich ddvkach a ze mam na né&jaké narok. Do

ElisCinych péti let jsem vlastné byla doma zadarmo.

Otazka ¢. 14: Jak hodnotite socialni davky, které jsou poskytovany rodinam s postiZenym
ditétem a mayji slouzit jako finan¢ni podpora téchto rodin? Zda se Vam vySe téchto davek

adekvatni?

Viibec se mi zavedeny socidlni systém nelibi. Dfiv jsme s manzelem sotva vychazeli. Nastésti

déti, tak to byla hrozna doba. Ted nam finan¢né pomaha hlavné i dcera, ktera s nama bydli.
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Otazka ¢. 15: Jak hodnotite vstiicnost 0 ochotu pracovnikii na odboru socidlni péce

v pripadé poskytovani potiebnych informaci?

Jedna pani, za kterou tam chodime, nas uz zna. Ta je hodnd a se v§im ndm vzdycky poradila.

Muize tam misto mé jit i dcera.

Otazka €. 16: Zménila na Vas néco skutecnost, Ze se pravé Vam narodilo dité s mentalni
retardaci? Co si myslite, Ze Vam tato skutecnost dala do Zivota oproti situaci, kdy by se

Vam narodilo zdravé dité?

Asi ipIné ve viem. Zivot mi to oto¢ilo GipIné naruby. Ale ono piemyslet 0 tom, co by bylo bez
Elisky, je tplné nanic. Je to prosté tak, jak to je. To, Ze se mi narodila Eliska s postizenim mi
dalo asi nejvic velkou trpélivost. Uz s manzelem mame tolik let, ale pofad ji musime okfikovat,
napominat, hlidat, jako by byla furt mala. Kdybych prosté¢ neméla tu trpélivost, tak bych ji tu

doma ani nemohla mit. Kvili ni to potad néjak zvladame.
Otazka ¢. 17: Co byste uvedla jako nejvice omezujici na postiZeni VaSeho ditéte?

Asi nemam moc volného ¢asu. | na stara kolena se 0 ni musim potad starat jako o0 malé décko,

ale tim, Ze je na to Clovek uz léta zvykly, tak mé to prosté piijde jako normalni.

Otazka ¢. 18: Shledavate néco, co byste nyni, po vSech ziskanych zkuSenostech, udélala

jinak?

Mozna to bude znit hrozné&, ale asi bych Elisku dala mezi ostatni takové déti do Ustavu, ve

kterém by se 0 ni postarali. Ted uz ji moc nezvladame. Bez dcery by to asi ani uz neslo.



Otazka €. 19: Mate pocit izolace od VaSeho okoli? A jaky vztah mate se svym manzZelem?

DosSlo po narozeni Vaseho ditéte k néjakym zménam?

Asi ne. Akorat kdyz je tieba nékam zajet. Nebo kdyz jsem byla na operaci se zlu¢nikem, tak je
vSechno tfeba dopfedu domluvit. Kdyz je dcera v praci, tak s ni musi byt manzel. Po narozeni
Elisky se zménilo to, Ze jsme s manZelem uz na sebe nem¢li tolik casu. M¢li jsme nékdy docela

I mensi hadky. Jinak se ale asi nic zasadniho nezménilo, uz si ani nevzpominam.

Otazka €. 20: Pomahal Vam Vas manzZel v dobé, kdy jste se dozvédéli koneénou diagnézu

Vaseho ditéte? Jak se choval?

Mam velké $tésti, protoze z fe¢i jinych maminek jsem slySela, Ze manzelé i odesli, tak jsem
rada, Ze ho mam. Nic mi nevy¢ital, nejspis vidél, jak na tom jsem. Nikdy se za EliSku nestydél,
| ticba ted’, protoze Eliska ztézka a neohrabané chodi. To ji kolikrat i chytne za ruku, aby
nespadla. Ze zacatku jsem takovou tu oporu od néj moc neméla. Treba nepohlidal Elisku nebo
se 0 néco vubec nepostaral. To neumél. Ale nemiizu fict, Ze by nepoméhal. On chodil po praci

jesté na rlizny brigady, abychom vibec néjak vyzili.

Otazka ¢. 21: Jak byste ohodnotila Vase nazory a nazory Vaseho manzela v pripadé péce

a vychovy Vaseho postiZzeného ditéte? Nachazi se ve VaSich nazorech odliSnosti?

VSechno to nechavéd na mé. Az mam kolikrat pocit, Ze na to vSechno jsem sama. Tim, jak chodil

do préce, tak ani s nama nechodil na vysetieni, tak jsem stejné¢ musela vSecko rozhodnout sama.

Otazka ¢. 22: Existuje néco, co Vam pomaha lépe se vyrovnat s dlouhodobou psychickou
zatézi, ktera se poji s vychovou a péci o Vase postizené dité?
Vzdycky si fikam, Ze kolem mé& se d&jou kolikrat jesté horsi véci. Lidé jsou na tom jesté hir

a taky to musi vydrzet.
Otazka ¢. 23: Jaké mate zajmy? Travite volny ¢as i S VasSim manzelem? Jak ¢asto?

Rada ¢tu a pak taky EliSce hackuju a Siju rizné obleceni pro jeji plySové medvidky. Ale moc
¢asu nemam, od rana do vecera jsem k ni uvdzana. Ale kdyz ji dam tieba néjaké pexeso nebo
kdyz si néco maluje, tak mam cas v klidu uvaftit nebo trochu poklidit. Jinak s manzelem sami

nejsme, to jenom s Eliskou. A pak mame trochu Casu vecer, kdyz jde Eliska spat.
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Otazka ¢. 24: Pracujete v soucasné dobé nékde? Pokud ano, kde je po Vasi pracovni dobu

umisténé Vase dité?

Nepracuju. Po narozeni Elisky jsem uz do prace nesla nikdy. Ale kolikrat mi to ptipadalo, ze

kdyz jsem byla cely zivot doma a byla jsem prakticky pofdd sama, ze jsem Upln¢ zakrnéla.

Otazka ¢. 25: Pocit’ujete v souvislosti s pé¢i a vychovou Vaseho postizeného ditéte silnéjsi

unavu?

Urcite. Kdyby ted’ nebylo dcery, tak nevim, jak bych to zvladala. Neméam uz takovou vydrz, co

driv, ¢lovek fakt uz nemiize. Jako drzime se S manzelem porad, ale dfive to byvalo jiné.
Otazka €. 26: Jaké jsou VasSe plany v pripadé Vaseho ditéte do budoucna?

Chtéla bych, aby byla Eliska vic samostatna, ale to asi nepujde.

Otazka €. 27: Bojite se do budoucnosti nééeho?

Nejvic se bojim toho, co s ni bude, az tu s manzelem nebudeme, kdo se 0 ni postara.

Otazka ¢. 28: Je néco, co byste rada poradila Zenam nachazejicich se v podobné situaci

jako Vy?
Ano, aby mély dost trpélivosti a aby ten zaptah zvladaly. A taky aby to nelamaly pfes koleno.

Otazka €. 29: Je néco, na co jsem se v priubéhu rozhovoru nezeptala a Vy byste to rada

doplnila?

Ne.
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