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Uvod

Pro tuto diplomovou praci byla zvolena problematika mentalni retardace. A protoze
je tato oblast velice obsahla, existuje velké mnozstvi pohledi na mentélni postizeni, jelikoz
miizeme najit mnoho hledisek, ze kterych je mozné poruchu mentalni retardace nahlizet a
protoze postizeni mentalni retardace s sebou nese celou fadu problémd, které je tieba fesit,

bylo nutné rozhodnout se jen pro ur¢itou konkrétni tématiku spojenou s mentalni retardaci.

Téma diplomové prace zni: PeCe o dit¢ s mentalni retardaci a vyrovnani se

S diagndzou mentalni retardace v roding.

Co se tyce problematiky mentalni retardace, je v naSem prostfedi znacné mnozstvi
dostupné literatury. VétSina publikaci se vSak zaméfuje na oblast mentalni retardace
obecné. Veliké mnozstvi u nas dostupné literatury je vénovana psychopedii a vzdélavani
mentalné retardovanych jedincii. UZ méné odborné literatury je o problematice mentalniho
postizeni jako psychické zatézi pro rodinu. Malé mnozstvi publikaci zpracovava péci o
mentalné retardované dité¢ v rodin€ a tématiku vyrovnavani se rodicii s diagndézou mentalni
retardace u jejich ditéte jako samostatné téma. V fad¢ odbornych knih je této problematice
vénovana pouze jedna, ve vétSiné pripadi, kraticka kapitola. A to i pfesto, Ze diagndza
mentalni retardace zasahuje do Zzivota celé rodin¢ a nejvice pak ovlivituje styl zivota
hlavnich pecujicich osob - v nasem ptipadé matek.

Cilem diplomové prace bylo z dostupné literatury vyhledat a popsat problematiku
péce o mentaln¢ retardované dité v rodin€. A jelikoz je konkrétné tato tématika v naSich
materialech zpracovana jen velmi okrajové a materialy, které jsou u nas k dispozici, jsou
jiz pomérné zastaralé (novéjsi publikace sice existuji, ale vétSinou se v nich opakuji a
objevuji poznatky a vyzkumy, ziskané a provedené jiz docela ddvno) a dostupnost
zahrani¢nich materidli je pro nds velmi nizkd, je soucasti diplomové prace kvalitativni
vyzkum.

Cilem vyzkumu bylo zmapovani Zivota matek, které maji postizené dité¢. Vyzkum
byl postaveny na analyze a vyhodnoceni polostrukturovanych rozhovori, vedenych
s matkami jako s hlavnimi pecujicimi osobami déti s mentalni retardaci tak, abychom
zachytili jejich Zivot nikoli z pozice pozorovatele, ale z jejich subjektivniho hlediska, tak

jak zeny prozivaly a zvladaly Zivotni zatéz plynouci z péce o postizené dité.



Teoreticka ¢ast ma za ukol seznamit ostatni populaci s vymezenim pojmu mentalni
retardace, s klasifikaci mentalni retardace, s charakteristikou jednotlivych kategorii, s tim,
jaké jsou priciny mentdlniho postizeni, jaky je vyskyt mentdlni retardace v populaci, jaké
jsou reakce rodic¢u na sdéleni diagnézy mentalni retardace u ditéte, jaké jsou zasady pro
péi o déti s mentdlni retardaci, jaké existuji faktory, které ovliviwuji ptijeti ditéte
s mentalni retardaci, jaké jsou moznosti vzdélavani mentalné retardovanych déti, jaké jsou
dalsi formy péce o mentdln¢ retardované osoby a kde mohou rodice mentalné
retardovanych déti hledat pomoc.

Dtivodem realizace této diplomové prace je zlepS$it poskytovanou pomoc, protoze
znalost celého procesu vyrovndvani se s takovou zatézi je nezbytnym predpokladem
Gginné pomoci i jejtho spravného nacasovani. Cim vice bude okoli o této problematice
informovano, tim 1épe mize pochopit rodiCe starajici se o postizené déti a bude tieba i
schopno jim pomoci a byt jim oporou.

Tato prace je rovnéz urcena samotnym rodi¢tim, ktefi maji dit¢ s mentalni retardaci
doma a ktefi se rozhodli, Ze o n¢j budou sami pecovat. Rodie se zde mohou dovedét,
jakych chyb se v péci o dit€¢ mohou vyvarovat, mohou se dovédét, co délaji Spatné a co by
mohli a jak by to mohli zménit, aby zajistili sobé 1 postizenému ditéti co nejoptimalné;si

podminky pro zivot, pro osobni rist, seberealizaci i rist a rozvoj svého postizeného ditéte.



. TEORETICKA CAST

1 Mentalni retardace

1.1 Vymezeni pojmu mentalni retardace

Mentalni retardace byla dfive oznaCovdna terminem oligofrenie neboli
slabomyslnost (Krej¢ifova, 2006). Dnes se jiz uziva pouze pojmu mentalni retardace.

Casto se mizeme v odborné literatufe setkat také sterminy jako mentalni
subnormalita, mentalni postizeni, mentalni defekt, které byvaji ve vétSin¢ piipada
povazovany za synonyma pro mentalni retardaci. Ve svém textu pouzivdm pojmy mentalni
retardace, mentalni postiZzeni a mentalni defekt jako synonyma. Samotny pojem postizeni
je podle Svétové zdravotnické organizace (in Novosad, 2000, str. 13) definovan jako
»castecné nebo Uplné omezeni schopnosti vykonavat nékterou ¢innost ¢i vice ¢innosti,
které je zpiisobeno poruchou nebo dysfunkci organu”. Postizeni jako takové je chapano
jako neutralni skutec¢nost, az teprve spolecnost, jeji postoje a hodnoty z néj vytvareji
handicap, jinymi slovy jakési socialni znevyhodnéni. Z toho tedy vyplyva, ze zalezi pouze
na spolecnosti, ve které Cloveék se zdravotnim postizenim zije, zda bude v socialnim
prostiedi handicapovan a znevyhodnovan nebo nikoli.

Mentélni retardace je interdisciplindrnim terminem, ktery velice dobfe vystihuje a
pojima medicinské, psychologické, pedagogické a socidlni aspekty mentalné postizenych
jedinci od narozeni az po smrt. A protoze je mentdlni retardace jednotnym pojmem,
napomaha tak lep$i komunikaci mezi odborniky z riiznych obori zasvécenych do péce
0 postizené, usnadnuje a zjednodusuje jejich praci a pééi o mentalné retardované jedince.

V soucasnosti mame rovnéZ na vybér z pestré Skaly raznych filozofii, které
predstavuji odlisné zpiisoby piistupu k osobam s mentalni retardaci. Pro vétsi prehlednost
byly odliSnosti v pojeti mentdlni retardace popsany a reflektovany v podobé rGznych
modell mentalni retardace (Lecbych, 2005). Jedna se o model medicinsky, model socialni
péce, popisny model a model ekologicky.

Medicinsky nebo také limitaéni model. V soucasnosti je tento model pfistupu
k osobam s mentalni retardaci stale jest¢ dominantni. Osoby s mentalnim postizenim jsou

V ramci tohoto modelu chapany jako pacienti a diraz je kladen pfedevs$im na nedostatky a
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omezeni v oblasti rozumovych schopnosti osob a na jejich adaptacni potize. Pi diagnostice
se odbornici zamétuji zejména na zjisténi urovné inteligenéniho kvocientu a na posouzeni
adaptivniho fungovani v ur€itém sociokulturnim prostiedi. Podle toho také vypada definice
mentalni retardace, kdy Americké sdruzeni pro mentalni poruchy definovalo mentalni
retardaci jako ,znacné¢ podprimérné obecné intelektudlni fungovani zaroven
s nedostate¢nym adaptacnim chovanim” (Mackintosh, 2000, str. 176).

Dalsim modelem je model socidlni péce. Ten je zalozen pfedev§im na soucitu
k osobam, které jsou V majoritni spole¢nosti znevyhodnény, a ptredpoklada, Ze témto
osobam je nutno poskytovat komplexni péci (Lecbych, 2008). Jinymi slovy se jednd o
ochranu lidi s mentalni retardaci pied poniZenim, posméchem a neuspéchem, se kterym by
se mohli setkat v majoritni spole¢nosti - proto je zde snaha témto lidem zajistit tzv.
chranéné prostfedi. Instituciondlni zakotveni tohoto modelu spociva v tstavech socialni
péce (Lecbych, 2008).

Popisny model kritizuje zejména tzv. nalepkovani, kritizuje ptistup k ¢loveéku jako
K pacientovi, ktery je nositelem urc¢ité diagndzy, podle které je s nim dale zachazeno.
Diagnoza je brana jako nalepka, kterd nemoc uchovava a brani jakékoli zméné. V ptipadé
chronickych onemocnéni a postizeni ma nalepka vétSinou znehodnocujici a zahanbujici
konotaci, kterd muze zavazné poskozovat kvalitu zivota (Bastecka, Goldmann, 2001).
Clovék se tak diky ndlepce stavi do role postizeného &i nemocného, kterd je vétsinou
chapana jako role pasivni zavislosti na druhych lidech, jedna se o ztratu zodpovédnosti,
zduraziiuje se neschopnost jedince k riznym ¢innostem. Popisny model vétSinou uzivaji
riznd obCanska sdruzeni, ktera poskytuji sluzby osobdm s mentélni retardaci, k vymezeni
cilové skupiny svych uzivateli. Snazi se tak vyhybat diagnostickym kategoriim a
termintim, jejichz efektem by bylo pravé vySe zminéné nalepkovani osob. Snahou téchto
modelt je popsat projevy mentalni retardace v kazdodennim zivoté. Tento pfistup pohlizi
na ¢loveka v kontextu bézného zivota a jeho kazdodennich ¢innosti (Lecbych, 2008). Tyto
modely zdiraziuji pfedevSim piirozenou lidskou stranku lidi s mentdlnim postizenim,
prosazuji jejich lidskd prava. Mentalni retardace je pouze jednou z mnoha stranek
osobnosti ¢lovéka s mentalnim postizenim. Popisné modely jsou chapany jako obrana proti
stigmatizaci a pfedsudkim.

Posledni model je model ekologicky. Je to model, ktery bojuje proti segregaci osob
S mentalnim postizenim, vychédzi z predpokladu, Ze kazdy clovék mé pravo ucastnit se
zivota celého spoleCenstvi, ve kterém se narodil, které je pro néj ptirozené. Hlavni snahou

téchto modell je integrace lidi s mentélni retardaci. Mentélni retardace neni chapéana jako
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absolutni charakteristika vymezena jednotlivcem, ale je vnimdna jako interakce jedince
s prostfedim, ve kterém zije, a dalSimi faktory (Lecbych, 2008). Ve stiedu zdjmu téchto
modelt stoji podpora a pomoc poskytovana jedinci s mentalni retardaci, jedna se o takovou
pomoc, kterou tento ¢lovék potiebuje, aby mohl v daném prostiedi Gispésné fungovat a
participovat. Tato pomoc ¢i podpora se meéni v zavislosti na prosttedi, ve kterém se nachazi

jakkoli handicapovany jedinec.

V doslovném ptekladu bychom mohli hovoftit o mentalni retardaci jako o dusevnim
zpomaleni ¢i zaostavani (Lecbych, 2008). Typickym znakem mentalni retardace je snizeni
urovné rozumovych schopnosti, tedy inteligence. Jedna se o vyvojovou poruchu, ktera
zasahuje pfedevSim vyvoj rozumovych schopnosti jedince, coz je patrné zejména
Vv mysleni, usuzovani, v fe€ovych, socidlnich a pohybovych schopnostech a dovednostech,
a to vSechno vede k naruseni a k omezeni v adaptivnim fungovani a adekvatnim chovani
postizeného jedince v socidlnim prosttedi. Je vyznamné naruSena schopnost ucit se
z minulych zkuSenosti. U lidi s mentdlni retardaci vdzne schopnost pfizplisobovat se
novym zivotnim podminkdm a novym situacim, se kterymi postizeny jedinec piichéazi
béhem svého Zivota do styku a se kterymi se musi néjak vypotradat. Jinak feCeno, jedna se
vice ¢1 mén€ 0 vyrazné opozdovani a zaostavani duSevniho vyvoje za vyvojem télesnym.
Mentalni retardace postihuje vSechny slozky kognitivniho vyvoje, tzn. vSechny kognitivni
funkce a schopnosti. Postizeni jednotlivych kognitivnich funkci vSak byva casto
nerovnomerné.

Mentalni retardace nepostihuje pouze intelektové schopnosti, jak se mnozi vétSinou
domnivaji. Mentadlni retardace muze zasahovat i celou strukturu osobnosti (i dalsi
mimointelektové psychické funkce), a tim rovnéz znesnadnuje adaptaci na podminky
socialniho prostfedi. Valenta a Miller (2003) upozornuji, ze mentalni retardace neni jen
prosté ¢asové opozd’'ovani dusevniho vyvoje, ale jde pii ni o strukturalni vyvojové zmény,
kdy se nejednd pouze o zmény kvantitativni, ale také kvalitativni.

Mentalni retardace se muze vyskytnout spole¢né s jakymkoli jinym télesnym,
feCovym, smyslovym postizenim nebo s jakymkoli dal§im onemocnénim, ale i bez néj,
zcela samostatné.

Mentalni retardace miiZe mit prenatalni, perinatalni nebo ¢asné postnatalni ptic¢inu.

O konkrétngjsich moznych pticinach se podrobnéji zminime az v dalsi kapitole.
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1.2 Mentalni retardace a dalsi typy postiZeni kognitivnich funkeci
ditéte

Kromé vrozené ¢i ¢asné ziskané mentalni retardace, kterou se v praci zabyvame,
existuji jesté nasledujici druhy postizeni kognitivnich funkci a vyvoje rozumovych
schopnosti, které se daji velice snadno zaménit za mentalni retardaci jako takovou - jedna

se 0 demenci a pseudooligofrenii.

1.2.1 Vrozena nebo ¢asné ziskana mentalni retardace

Jedna se o vrozeny nebo Casné ziskany (do dvou let Zivota ditéte) deficit vyvoje
kognitivnich funkci, rozumovy deficit vznikly poskozenim CNS (Svingalova, 2006). Je to
postizeni trvalé, Ize jen zmirnit jeho dopad. 1Q je nizs§i nez 70, a to 1 piestoze dité zije
V podnétném prostiedi, ma adekvatni vychovu a vedeni.

Mentalni retardace se od demence odliSuje zejména tim, Ze postiZzeni intelektu je pii
mentalni retardaci rozloZeno rovnomérné, zatimco u demence mohou byt zachovany urcité
schopnosti na vysoké, uspokojivé urovni. Pravé podle tohoto rozloZzeni postizeni

kognitivnich schopnosti potom rozliSujeme demenci parcialni a totalni (Mala, 2002).

1.2.2 Demence

Mnozi nezasvéceni lidé Casto zaménuji mentalni retardaci za demenci. Demence
vSak, narozdil od mentalni retardace, neni vyvojové postizeni kognitivnich schopnosti.
Demence je proces ubytku kognitivnich funkci, a to vlivem pisobeni patologického
¢initele neboli faktoru (k témto patologickym faktortim patii naptiklad nadmérné uzivani
1€k, alkoholu, drog, zvySeny krevni tlak, poruchy metabolismu, diabetes, traumata mozku,
drobnd mozkova krvaceni, atrofie CNS atd.) Jedna se o ireverzibilni a trvaly ubytek jiz
rozvinutych rozumovych schopnosti na zdklad€ organického postizeni CNS zplsobeného
rliznymi p¥i¢inami (Svingalové, 2006). Demence je onemocnéni mozku bud’ chronického,
nebo progresivniho razu (Hartl, Hartlova, 2000). U demence dochazi k intelektové
deterioraci a postupné k degradaci a deterioraci celé plvodni premorbidni struktury

osobnosti. O demenci se dd hovofit jen v tom ptipadé, Ze doSlo k ubytku rozumovych
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schopnosti az ve dvou letech zivota jedince, tj. po ukonceni senzomotorické¢ho stadia

vyvoje inteligence a po vytvoteni pocatku feci a jednoduché komunikace.

1.2.3 Pseudooligofrenie

Jde o poskozeni a snizeni rozumovych schopnosti, o opozdéni rozumového vyvoje
socialnimi vlivy, to znamena vychovnou zanedbanosti, kdy se ditéti nedostava adekvatniho
zpusobu vychovy a podnétové stimulace. Jinymi slovy, pseudooligofrenie je celkové
opozdéni psychického vyvoje z divodu neuspokojovani zakladnich psychickych potieb -
stav tzv. psychické deprivace (Langmeier, Mat¢jcek, 1974). Pro pseudoligofrenii je také
Casto uzivan termin socidlni oligofrenie (Dolejsi, 1973). Je to stav ziskany, miize byt
zvratny (reverzibilni) a ptfechodny.

Jestlize jsou déti s mentédlni retardaci umistény jiZz od narozeni do kojeneckych
ustavll a nasledné do ustavil socidlni péce, je zpomalovani vyvoje intelektu jesté umocnéno
psychickou deprivaci (Lecbych, 2008). Je pak velmi obtizné urcit podil jednotlivych
faktorti (nedostatek podnétii, mentalni retardace) ve vysledném obrazu postizeni.

Déle mohou ovliviiovat kone¢ny stav mentalni retardace dalsi senzorické poruchy,
smyslova postizeni, poruchy fe¢i, dysfazie a chronické mozkové syndromy vyustujici

Vv afazii.

1.3 Vyskyt mentalni retardace v populaci

Lidé s mentalni retardaci tvoii jednu z nejpocetnéjSich skupin mezi vSemi
postizenymi lidmi. Odhad vyskytu mentalni retardace v populaci ¢itd asi 1 — 5 %
(Svingalova, 2006), pfi¢emz nejpravdépodobnéjsi hodnota vyskytu mentalniho postizeni je
sttedni hodnota, tedy 3 % jedinct v populaci trpi mentalni retardaci, s nerovnomérnym
rozlozenim vzhledem k hloubce a zdvaznosti postizeni. Piedpoklada se, Zze z téchto 3 %
nejvetsi pocet piipada na postizené lehkou mentalni retardaci (skoro 2,6 %) a zbytek jsou
ostatni stupné mentalni retardace (Svarcova, 2006).

Vyskyt mentalni retardace vzhledem k pohlavi - ¢etnost vyskytu u obou pohlavi je
piiblizné stejnd, v nekterych publikacich je uvedeno, ze Cetnost je mirné vys$si u muzského

pohlavi (Svingalova, 2006).
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1.4 Klasifikace mentalni retardace - klasifikace vyjadrena
inteligenénim kvocientem

Mentalni retardace je podle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10)
zroku 1992 dale délena do Sesti kategorii. Tyto stupné mentalni retardace jsou
vymezovany a klasifikovany jako kontinuum, které je dano hodnotou inteligen¢niho
kvocientu (IQ). Ciselné hodnoty IQ bychom viak méli brat jen jako orientaéni voditka
s védomim, Ze nikdy neziskame piesnou hodnotu IQ (Ri¢an, Krejéitova a kol., 1997).
Hodnota 1Q nas sice informuje o celkové rozumové trovni jedince, avSak nefika ndm nic o
kvalitativnich zvlastnostech inteligence konkrétni osoby, tudiz jeho diagnostickou hodnotu
pro poznani jedince nelze precenovat (Svoboda, 1999). Hlavnim a rozhodujicim voditkem
pro urceni pdsma mentdlni retardace by méla byt predevSim skutecnost, jak kvalitné
jedinec zvlada zivotni naroky v prostiedi, ve kterém Zije.

Jedna se o:

- lehkou mentalni retardaci (IQ 50-69),

- stfedn¢ tézkou mentalni retardaci (IQ 35-49),
- tézkou mentalni retardaci (1Q 20-34),

- hlubokou mentalni retardaci (IQ pod 19),

- jinou mentalni retardaci,

- nespecifickou mentalni retardaci.

1.5 Charakteristika jednotlivych kategorii mentalni retardace

Lehka mentdlni retardace (1Q 50-69, F70)

Diive oznaCovana terminem debilita. Diagnostikovat mentalni retardaci v ranych
stadiich zivota ditéte je velmi obtizné, a to ztoho duvodu, Ze na nizSich vyvojovych
urovnich neni opozdéni vyvoje zcela patrné. V prvnich letech Zivota dit¢ zvlada veskeré
vyvojové ukoly a zakladni vyvojové mezniky (v téchto stadiich Zivota ditéte se jedna
predevsim o oblast psychomotorickou - sezeni, lezeni, chlize, vzpiimeni hlavicky apod.)
jen s velmi mirnym opozdénim oproti zdravym détem nebo je dokonce zvladd v pasmu
normy. Podobné je tomu také v piipad€ osvojovani si prvnich slovicek a v ptipadé¢ rozvoje
fecovych dovednosti. Teprve v pfedSskolnim véku ditéte a pii ndstupu do Skoly dochézi jiz

K patrnému a viditelnému opozdovani. Dité se dostava na vyssi vyvojovou uroven a jsou
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na n¢j okolim kladeny daleko vétsi ndroky, musi zvladat mnohem ndro¢né€jsi vyvojové

Lehka mentadlni retardace se u déti projevuje zejména narusenim schopnosti
abstrakce, je postizeno logické usuzovani, mysleni je celkové rigidnéjs$i, malo pruzné a
stereotypn¢jsi. Mechanicka a vizualni pamét’ ziistava vice méne neporusena.

Vétsina lehce mentalné retardovanych lidi je v dospélosti schopna samostatného
zivota. Dokazou se samostatné rozhodovat (to ale neznamenda, Ze nepottebuji alesponi
malou pomoc v bézném kazdodennim zivoté, obzvlasté kdyz se dostanou do novych
slozitéjsich zivotnich situaci).

Lidé s lehkou mentalni retardaci obvykle dochazi do Skoly praktické (dfive zndma
jako zvlastni skola). Nékdy zvladnou vyuku podle osnov a programu $koly zakladni, zde je
ale potfeba vyznamné podpory rodiny, dostatku podnétného prostiedi spolu s kombinaci
dobré koncentrace pozornosti, kvalitnich socidlnich dovednosti a mechanické paméti na
velmi dobré urovni

Déti s lehkou mentalni retardaci velmi casto trpi specifickymi vyvojovymi
poruchami uceni - zejména maji specifické¢ problémy se ¢tenim, psanim a pocitanim (tedy
dyslexii, dysgrafii a dyskalkulii). Tyto specifické vyvojové poruchy uceni se u déti s
lehkou mentalni retardaci vyskytuji mnohem castéji nez v bézné populaci, divodem je
spolecna etiologie, kterd spociva v organickém poskozeni centralni nervové soustavy.

Déti s lehkou mentalni retardaci selhavaji zejména v teoretické praci ve Skole,
naopak praktickou ¢innost zvladaji zcela bez problémi. Je proto dobré zaméiit jejich
vychovu a vzdélavani na rozvijeni praktickych dovednosti, potfebnych a uplatnitelnych
v kazdodennim zivot¢ jedince, a kompenzovat tak nedostatky plynouci z jejich postizeni.

VétSina postizenych dochdzi do jednoduchych zaméstnani, kde je vyzadovana

manudlni prakticka ¢innost, zvladnou se vyucit v prakticky zaméfenych ucebnich oborech.

Stitedné téZka mentdlni retardace ( 1Q 35-49, F71)

Diive byl uzivan termin imbecilita. Stfedné¢ tézk4d mentdlni retardace je u déti
diagnostikovana jiz v kojeneckém nejpozdéji vSak v batolecim obdobi. Stfedné tézce
mentalné retardovani jedinci se vyrazné opozd’uji ve vyvoji rozumovych schopnosti, maji
narusené chapani a rozvoj teci je také zna¢né opozdén. NaruSena je rovnéz motorika a
zruénost. Obvykle nejsou schopni plné samostatné sebeobsluhy. Pottebuji mit nékoho

kolem sebe, aby jim radil a pomohl jim v tom, aby se dokazali sami o sebe postarat.
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Pricinou stiedné tézké mentdlni retardace jsou organickd poSkozeni centralni
nervové soustavy. U mnohych takto postizenych jedincti byva pritomen autismus ¢i jiné
pervazivni vyvojové poruchy. Casto se u nich vyskytuje epilepsie a jind neurologicka
onemocnéni. Mnohdy jsou pfitomna dalsi télesna postizeni.

Tyto déti navstévuji specialni Skoly a vyzaduji individudlni ptistup ve vzdélavani
(bud’ specialni vzdé€lavaci programy, nebo jsou vzdélavany podle programu skoly
pomocné). Neékteti si pfi fadném kvalifikovaném pedagogickém vedeni osvoji zaklady
Cteni, psani a pocitdni. OvSem celd vyuka téchto déti je orientovana piedev§im na
osvojovani a rozvoj praktickych dovednosti, obzvlasté téch, se kterymi se postizeni budou
setkdvat ve svém bézném zivot&. Diive byli tito lidé povazovani za nevzdélatelné, dnes je
postizeni jedinci schopni zvladat jednoduché manudlni Cinnosti, uplatni se v chranénych

dilnach a na chranénych pracovistich.

Tézka mentdlni retardace (1Q 20-34, F72)

Mentélni retardace tohoto stupné je patrnad jiz od nejranéjSich stadii zivota ditéte,
téméf od jeho narozeni. Klinicky obraz tohoto stupné postizeni je v mnoha ohledech
shodny se stfedné¢ t€Zkou mentalni retardaci pouze s tim rozdilem, Ze snizena Groven vSech
postizenych schopnosti (pfedevsim rozumovych a feCovych) je vyraznéjsi. VétSina téchto
déti je postizena kombinované. K naruseni vyvoje rozumovych schopnosti se ptidruzuji
smyslova postiZeni (zrakové, sluchové ad.) Také motorika je vyrazné poSkozena.

Systematicka, kvalifikovana vychovna a vzdélavaci péce je zaméfena zejména na
zvladani zakladnich komunikac¢nich dovednosti (ProtoZze se mnohé z téchto déti nenauci
mluvit, je kladen diiraz na osvojeni si krom¢ verbdlni komunikace také alternativni
prostiedky dorozumivani.). Dale je stimulace a vyuka téZce mentalné postizenych
zaméfena na zvladani zdkladnich samoobsluznych tkonil a na vedeni k co nejvétsi mozné
samostatnosti.

JelikoZ se povinnost $kolni dochazky vztahuje i1 na tyto déti, navstévuji pomocné
Skoly, konkrétnéji jsou zafazovany do tzv. rehabilitacnich tfid specidlnich Skol. Nejsou sice
schopni dochéazet do prace, ale ur€itym potfebnym ¢innostem se dokdzou naucit a pod

dozorem je provadeét.
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Hluboka mentalni retardace (1Q nizsi nez 20, F73)

Hluboka mentalni retardace byla v minulosti oznacovana terminem idiotie.
Postizeni rozumovych schopnosti byva doprovazeno vaznym postizenim hybné soustavy
jedince. VétSinou jsou zcela nepohyblivi nebo jsou schopni jen minimalniho rozsahu
pohybti. Obvykle viibec nemluvi, porozuméni fec¢i je velmi omezeno. Rozumi stézi jen tém
nejbézn€jSim pokynim. Uzivaji pouze rudimentdlni a tu nejzakladnéjsi neverbalni
komunikaci. Reaguji velmi citlivé na dotyky blizkych lidi, registruji velice citlivé zvuky a
zménu emo¢niho nadechu v hlase.

VétsSina osob ztéto kategorie jsou inkontinentni, nejsou schopni
sebeobsluhy, nedokazou se o sebe postarat, nedovedou samostatné uspokojit svoje zakladni
zivotni potieby. Vyzaduji proto stilou c¢tyfiadvacetihodinovou pomoc a dohled. I v tomto
piipad€ jsou déti zatazovany do rehabilitacnich tfid pomocnych neboli specidlnich skol.
Dftive byl zastavan nazor, ze tito lidé jsou nevzdélavatelni a nevychovatelni a ze nema
smysl je jakkoli pedagogicky vést, byli prosté ponechani svému vlastnimu osudu, Zzili ve
své samot¢, nebyla jim poskytnuta zadna pedagogicka péce, nevyvijela se Zadna snaha tyto
lidi nécemu naucit, byli ponechani sobé samym a své necinnosti plynouci z miry postizeni.
Nastésti se od tohoto nazoru ustoupilo a tyto déti jsou vedeny a stimulovany takovym
zpusobem, aby se dosdhlo maximalniho naplnéni jejich kapacity vyvoje a rozvoje. Vedeni
je zaméteno na podtrhnuti a rozvoj silnych stranek déti a eliminovani jejich nedostatka a

neschopnosti.

Jind mentdalni retardace (F78)

Tohoto pojmu se uziva k ozna¢eni mentalni retardace, u niz nelze spolehlivé urcit
stupen postizeni rozumovych schopnosti, a to z toho divodu, Ze kromé¢ retardace intelektu
se u postizen¢ho projevuji riznd smyslovd postizeni, autismus, piidruzend somaticka
poskozeni nebo tézké poruchy chovani, a tudiz je nesnadné diagnostikovat urcity typ
mentalni retardace. Postizeného nelze zatadit do urcité konkrétni kategorie mentalniho

postizeni.

Nespecificka mentdlni retardace (F79)

Zvlastni skupinou mentalnich retardaci je tzv. nespecifickd mentélni retardace.
Jedna se o prokézanou mentalni retardaci, ale z diivodu nedostatku informaci o postizeném
u né&j neni mozné diagnostikovat urcity typ mentalni retardace z vySe uvedenych kategorii.

Jednoduse feceno, pacienta nelze zaradit ani do jedné z kategorii mentalni retardace.
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V minulosti byla uvadéna jesté jedna kategorie mentdlni retardace, a to mirna
mentdlni retardace (v ceské terminologii oznacovana jako slaboduchost), kdy jde o velmi
malé snizeni rozumovych schopnosti. To znamena, ze naméfena hodnota IQ u takto
postizeného se pohybuje mezi 85 a 69. Dnes se uz tohoto terminu vét§inou neuziva.
Uvadim jej zde z toho diivodu, Ze se s nim stale jest€¢ v nékterych publikacich miizeme
setkat. Pri¢inami mirné mentalni retardace ve vét$iné pripadl nejsou organicka poskozeni
centralni nervové soustavy. Obvykle je mirna mentalni retardace zptsobena jinymi faktory

— genetickymi a socialnimi.

Dalsi nejCastéjsi pfi¢inou omezené¢ho vyvoje rozumovych schopnosti je
nepodnétnost socialniho a vychovného prostiedi ditéte neboli nedostate¢na stimulace ditcte
V jeho psychickém vyvoji - tyto déti pak zpravidla nejsou povazovany za mentalné

postizené.

1.6 Dalsi klasifikace mentalni retardace - klasifikace
symptomatologicka

Mentélni retardaci je rovnéz mozné tiidit podle projevli (symptomil) v chovani -
klasifikace symptomatologicka. Projevy chovani jsou uréovany piedev§im nervovymi
procesy podrazdéni a utlumu. Klasifikace se déje na zdklad¢ poruchy aktivacni Grovné. To
znamena, ze aktivita je patologickéd a nepfiméfena, at’ uz ve sméru plusovém tak ve sméru

minusovém. Podle této klasifikace se rozlisuji ti typy mentalniho postizeni.

1. Typ ereticky nebo také drazdivy ¢i neklidny. Tyto déti jsou nadmérné,
nepfiméfené aktivni, pfiemz je jejich aktivita netcelnd. Jsou neklidné, podrazdéné, mayji
zvySenou afektivni drézdivost, jsou nepozorné a impulzivni. Z pohledu specidlni

pedagogiky jsou tyto déti velmi vychovné narocné a tézko zvladatelné.

2. Typ torpidni, jinymi slovy nete¢ny, apaticky. Déti jsou pomalé, maji snizenou
drézdivost, jsou pro né typické rigidni a stereotypni vzorce chovani, zautomatizované
pohyby jako napiiklad pfeslapovani, houpdni se ze strany na stranu. Déti jsou vyrazoveé

chudé¢, jsou chudé ve svych projevech, a to zejména emocnich. Plsobi velmi tézkopadné.
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Témto détem velmi dlouho trva, nez si osvoji jakoukoli ucebni latku, ale na druhou stranu
si ji osvojuji s velmi dobrymi vysledky. Velky problém pro vychovatele, ucitele, rodice a

dali pecujici osoby je aktivizace téchto déti (Svingalova, 2006).

3. Typ nadmérné unavitelny pii intelektudlni praci. Ochranny utlum se u téchto
déti dostavuje priliS Casto, to znamenda, ze jsou tyto déti nadmérné a nepfiméiené

unavitelné pti jakémkoli osvojovani dovednosti, navyki, poptipadé ucebni latky.

Mnoho z mentalné retardovanych jedinct vSak nejsou Cisté typy. Velké mnozstvi je

nevyhranénych a nese rizné rysy z uvedenych typti mentalni retardace.

1.7 Psychologické zvlastnosti a spoleéné znaky mentalné
retardovanych jedinci

Jako je kazdy z nas relativné zdravych lidi jedine¢na osobnost, jedine¢na a slozita
konfigurace duSevnich vlastnosti a dé&ju, tak také lidé s mentdlnim postizenim jsou
individua, vSichni jsou jedine¢né a neopakovatelné osobnosti, maji své vlastni subjektivni
rysy, kterymi se 1i$i od vSech ostatnich. Pfesto vSak u nich mizeme najit urcité znaky,
které jsou jim spolecné. Obvykle se mizeme setkat s vyctem jejich nedostatkil jako je
napiiklad zvySena zavislost na pecujici osob¢, infantilnost, sugestibilita, pfehnana
daveérivost a mnohé dalsi. Vyzkumy ukazuji, ze tyto rysy a znaky mohou byt spise
zpusobené podobnosti prostfedi, ve kterém mentalné¢ postizené déti vyristaji nez
diagn6zou mentalni retardace. Nicméné se s jistotou nedad fici, ze se nejedna o rysy
specifické pravé pro mentalni postizeni. Tyto rysy se u kazdého postizen¢ho projevuji
V rizné mife a v individualni jedine¢né modifikaci, kterd je ddna druhem postizeni a také
prostiedim, ve kterém mentalné retardovany jedinec vyrusta, tim, kde zije, kdo o néj

pecuje, jak moc je zvykly starat se sdm o sebe atd.

Mezi ony spole¢né znaky, které jedince fadi do kategorie mentalné retardovanych
patii (Svarcova, 2006):
- zpomalena chapavost, naruSené uvazovani, jsou schopni tvofit pouze
jednoduché konkrétni soudy,

- narusené logické mysSlenkové procesy,
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- rovnéz byva postizena piredevsim logickd pamét’,

- nesoustiedéna, tékava pozornost,

- slabé fecové dovednosti, mald slovni zasoba, narusené porozuméni feci,

- neobratnost ve vyjadfovani,

- naruSené a zhorSené vnimani (pfedevsim sluchové a zrakové),

- poruchy motoriky, koordinace pohybi a hybnosti jako takové,

- Castd impulzivita, zvySend drdzdivost, hyperaktivita nebo naopak celkové
zpomaleni psychomotorického tempa, neprojevovani zdjmu o nic az apatie,

- velka citlivost a citova vzrusivost,

- zvySena sugestibilita, pfehnana davéfivost viici okoli,

- zvySena potieba jistoty a bezpedi,

- rigidni, stereotypni, mnohdy az rituélni chovani,

- opozdény psychosexudlni vyvoj,

- vysoka kontaktnost vii¢i okoli, vyjadfovani pociti dotyky, hlazenim a objetim,

- potize v komunikaci s okolim a z toho vyplyvajici poruchy v interpersonalnich
skupinovych vztazich,

- chybi jim mnohdy citlivost vii¢i socidlnimu kontextu a prostredi, nedokézou
odhadnout, jak se maji chovat v té které situaci,

- sniZena ptizpusobivost k socialnim pozadavkim,

- amnohé dalsi znaky, které se vyskytuji, jak uz jsem vysSe uvedla, u konkrétniho

¢loveéka Vv rtizné intenzité a podobé.

VétSina autorti se snazi podat popis osob s mentalni retardaci z hlediska jejich
kognitivnich funkci, protoze pravé postizeni kognitivnich funkci je primarnim a zakladnim
specifikem mentalni retardace. NaruSeni vyvoje rozumovych schopnosti Se projevuje
zejména v mysleni, usuzovani, smyslové percepci, paméti, predstavivosti a pozornosti, coz
vede Kk omezeni v adaptivnim fungovani a adekvatnim chovani postizeného jedince
Vv socialnim prostiedi. Zilger (1971, in Reiss, 2000) uvadi, ze fada déti s mentalni retardaci
ma kvili kognitivnimu postizeni podobné negativni socidlni zkuSenosti, které vedou
Kk tvorbé podobnych osobnostnich rysu.

V oblasti smyslové percepce se mentdlni retardace miize projevovat nasledovné:
snizené vizudln€é prostorové schopnosti, zhorSené chapani linearni perspektivy, sniZzena
schopnost rozlisovani figury a pozadi. ZhorSena percepce, piedevs§im zrakova, ma pak

zna¢ny negativni vliv na koordinaci pohybt.
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Rovnéz pamét’ osob s mentdlni retardaci mé sva specifika. Problém je u osob
S mentalnim postizenim jiz pfi procesu zapamatovani - vzhledem Kk ¢astym porucham
pozornosti je nutné mnohacetné opakovani, aby doSlo k zapamatovani a udrZzeni si
vzniklych pamétovych stop. Lidé s mentdlni retardaci také upfednostiiuji mechanické
ueni pred logickym. Casto tedy nechapou logické souvislosti mezi nejrizngj$imi jevy.

Co se tyCe predstavivosti, u osob s mentalnim postizenim se mizeme setkat
s fenoménem nazyvanym eidetismus. Eidetizmus je schopnost jasnych jakoby zivych
predstav, které¢ se vétSinou vyskytuji u malych déti, vytvarnik a lidi schopnych zivé a
nazorné psat a vypravét (Hartl, Hartlova, 2000). Jedna se o schopnost vytvofit si vérny,
témet presny obraz toho, co bylo diive vidéno. Vybavena predstava ma charakter vjemu.

Také mysleni osob s mentdlnim postizenim ma urcité spoleéné znaky. U lidi
S mentalni retardaci jsou pfedev§im naruseny logické mysSlenkové pochody. Jsou schopni
logicky zachazet pouze s nazornym a konkrétnim materidlem, proto se pii vzdélavani
postizenych lidi upfednostiiuje prace s nazornymi pomickami. Lidé s mentdlnim
postizenim chybuji v analyze a syntéze, nedovedou uréit podstatné charakteristiky danych
jevt, Casto nechapou souvislosti mezi jevy, d€ld jim potize generalizovat. Vagnerova
(2004) uvadi, ze mysleni osob s mentalni retardaci se vyznacuje snizenou kritiCnosti a

zvysenou sugestibilitou.

1.8 Pric¢iny mentalni retardace (etiologie vzniku mentalni retardace
vrozené nebo ¢asné ziskané)

Pro uplné¢ pochopeni mentalniho postizeni (mentalni retardace), povazujeme za
vhodné a dilezité seznamit vas také s moznymi pticinami tohoto postizeni.

Podle Svarcové (2004) je pti¢inou mentalni retardace organické poskozeni mozku v
disledku strukturalniho poSkozeni nebo v disledku abnormalniho vyvoje. Jednotna snadno
zjistitelnd etiologie mentdlni retardace vSak neexistuje. VéEtSinou se jednd o vice
riznorodych pficin, které se vzajemné kombinuji, podminuji, dopliiuji a prolinaji. Jako
encefalopatie se obvykle oznacuji nasledky poskozeni mozku bez ohledu na pficinu, Cas a
patologicko-anatomicky charakter (Le¢bych, 2008).

Etiologii mentalniho postizeni miizeme rozdé€lit do dvou hlavnich skupin.

D¢li se na:

1. endogenni p¥iciny (vnitini)- jedna se o vlivy dédicné (geneticky podminéné).
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vrwve vewv s

2. exogenni priciny (vnéjsi)- tyto vn&jsi faktory, zptisobujici mentalni opozd’ovani,
mohou pusobit jiz od doby poceti, v prubehu celého te¢hotenstvi, béhem porodu a ¢asné po
porodu V nejrangjSim obdobi zivota ditéte (jinak feCeno jde o0 etiologii prenatalni,
perinatalni nebo Casn¢ postnatalni). VétSinou tyto exogenni Cinitele zpisobuji poskozeni
mozku plodu nebo nové narozeného ditéte. RovnéZ mohou vnéjsi faktory byt pouze
spoustéCem dédicnych dispozic, které v sobé nesou zakddovanou informaci, zpasobujici
mentalni postizeni- tj. geneticka vada.

Krejcitova (2006) uvadi ze, a¢ je etiologie mentalni retardace ve vétsSing€ piipadi
nejasna, ze je kombinaci riznych faktorti, ze jde casto o prolinani exogennich i
endogennich pticin, tak 1ze uvést ty nejCastéjsi priciny mentalniho postizeni.

Jsou to:

- organické postizeni centrdlni nervové soustavy v prenatdlnim nebo
perinatalnim obdobi,

- poskozeni mozku v obdobi postnatalnim,

- dédicnost, genetické vady
- mentalni retardace zpusobené chromozomalnimi aberacemi (napf.

Downutv syndrom)

- mentalni retardace zpiisobené poruchami poctu pohlavnich

chromozomit (napt. Turneriitv syndrom, ktery postihuje divky - maji

o jeden pohlavni chromozom mén¢, coz zptisobuje poruchu vyvoje
vajecniku, mentalni retardace se u tohoto syndromu muze, ale také

nemusi vyskytovat; Klinefelteriiv syndrom - tento syndrom postihuje

chlapce, ktefi pak maji ve své chromozomalni vybavé o jeden

chromozom (X) navic; Lesch-Nyhantv syndrom - ten je provazen

mentalni retardaci tézSiho stupné a vyraznym sebeposkozovanim
postizenych jedincii (Svingalova, 2006)).

- nejriznéj$i metabolické poruchy (fenylketonurie; galaktosemie apod.)

Konkrétnéji 1ze uvést, Ze mentalni retardaci zptsobuji tyto Cinitelé:
- nejriznéj$i infekce (jedna se o infekce prenatdlni ¢i postnatlni,
infekce, které zasdhnou organismus matky nebo dité¢ samotné),
- virové choroby (napf. zardénky),

- bakterialni choroby (napf. tuberkuldza, ptijice),

23



onemocnéni zpuisobend vysSimi organismy (napf. toxoplasmoéza -

zdrojem nakazy jsou nejcastéji kralici),

- hormonalni poruchy,

- placentarni poruchy (maji za pfiinu nedostateCnou vyzivu a
nedostatecny ptivod kysliku),

- imunologicky konflikt mezi Rh negativni matkou a Rh pozitivnhim
plodem, ktery své Rh zd&dil po otci (Svingalova, 2006),

- intoxikace matky,

- nadmérné uzivani alkoholu a nikotinu matkou,

- uzivani 1€kt matkou, které mohou ovlivnit vyvoj plodu,

- nasledky trazi,

- RTG zareni v téhotenstvi,

- mechanickd poskozeni mozku,

- fyzikalni vlivy,

- poruchy metabolismu (vymény latek), vyzivy a ristu,

- makroskopické 1éze na mozku,

- anomalie chromozomit (nejznamé;jSim je Downliv syndrom),

- vazné duSevni poruchy,

- psychosocialni faktory (Spatnd socidlni a ekonomicka situace,
svobodna matka nebo pfili§ mlada matka apod.),

- nedostateCna stimulace ditéte prostfedim, vychovna nepodnétnost az

zanedbanost ditéte, jinak feceno, psychosocialni deprivace (Vagnerova,

2003).

Vyzkum, ktery se snazi odhalit veSskeré mozné pii¢iny mentalniho postizeni, je
teprve na svém pocatku, i kdyz nedavné pokroky v této oblasti jsou zjevné. S rozvojem
techniky se zlepSuje 1 vybavenost nemocnic a klinik novymi, moderngj§imi a
spolehlivéj§imi pftistroji, které usnadiiuji jednak diagnostiku nejriznéjSich poruch a
onemocnéni (vyjimkou neni ani mentdlni retardace), jednak urychluji a napomdhaji
odhalovani pfi¢in mentalniho postiZeni a jsou uZite¢né také v prevenci. PtiCiny, které jsou
nam dosud znamy, vyvolavaji pouhou ¢tvrtinu mentalnich retardaci. Téméf v 80 %
piipadl, kdy byla diagnostikovdna mentalni retardace, je etiologie a plvod postiZzeni

neuréeny, nejasny (Svarcova, 2006).
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V souvislosti s pfi¢inami mentalni retardace musime také zminit pfiinu variace
normalniho rozlozeni Cetnosti. To znamend, Ze urcité procento populace bude spadat do
pasma mentalni retardace prostym rozlozenim biologickych jevl (podle Gaussovy kiivky).
Opozd’ovani a zpomaleni vyvoje intelektu je tak zpravidla jediny ptiznak. Podle Drtilkové
(2001) v téchto piipadech mluvime o tzv. primarni mentalni retardaci, jejiz populacni

frekvence je odhadovanana 1 : 700 az 1 : 1100.
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2 Rodina a diagnéza mentalni retardace u ditéte

2.1 Reakce rodiny na sdéleni zavazné diagnozy u ditéte

Kazdé, byt’ sebemensi a banalni, onemocnéni néjakého ¢lena rodiny do urcité miry
ovlivni jeji dosavadni souziti a fungovani. A co teprve, kdyz se rodi¢e a ostatni ¢lenové
rodiny dovidaji o smyslovém, télesném nebo mentalnim postizeni ditéte. Tato diagndza pro
rodinu znamena velky otfes. RodiCe si vytvarii svoji predstavu o svém ditéti jiz pied jeho
narozenim, ocekavaji zdravé dité, které bude napliovat jejich potieby v roli rodice,
ocekavaji pokraCovatele vlastniho rodu a nového nositele jejich hodnotového systému. Sni
o tom nejdokonalej$im bezchybném tvoreckovi. Narozeni postizeného ditéte je néco zl¢ho,
s ¢im nikdo nepocital, nezapada to do standardniho schématu a presvédCeni, ze déti se
pieci maji rodit a byt zdravé. S. E. Green (2003) hovofi o tzv. dvojitém traumatu. Dvojité
trauma zahrnuje jednak ztratu predstavy zdravého ditéte, ktera je nahrazena tizivou
skutecnosti narozeni postizené¢ho ditéte, jednak neocCekavanou, ale nutnou zménu
dosavadniho stylu zivota (sviij zivot ted budou muset pfizpisobit okolnostem
vyplyvajicim z postizeni ditéte). Mlzeme tedy fici, ze narozeni postizené¢ho ditéte pro
rodi¢e neznamena jen vidinu problémi spjatych s konkrétnim postizenim, ale znamena
také ztratu ocekavani obrazu zdravého ditéte, ke kterému si uz dlouho pted jeho narozenim
vytvaieli hluboky citovy vztah. Je to nejenom okamzité trauma, ale narozeni postizeného
ditéte (at’ uz mentaln¢, somaticky nebo kombinovan€) znamend pro rodinu rovnéz
dlouhodoby stres, ktery s sebou nese krizi rodicovské identity, ztratu piedstav o oteviené
budoucnosti, ohroZeni pocitu bezpeci a jistoty (Vagnerova, 2003).

Krizi rodicovské identity mizeme chapat jako reakci na nepfiznivou odlisnost
jejich ditéte od ostatnich déti a jeho budoucich perspektiv, ¢aste¢né nejistych a nejasnych a
castecné negativnich, tedy hire piijatelnych (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).
Casto tuto reakci predchazi pocity nejistoty, kdy si rodiée pomalu viimaji drobnych
nepatrnych odchylek ve vyvoji a v projevech ditéte, uvédomuji si, Ze jejich dité je v né€em
odlidné, ale jeho postiZeni jesté neni urceno ani jednoznacné potvrzeno.

Zejména matka to proziva velmi traumaticky, citi celou situaci jako svoje selhani

nejen coby matky, ale zejména coby zeny schopné pfivést na svét zdravé dite.

26



Reakce rodici na sdéleni neptiznivé diagnodzy o tom, ze dité je mentalné postizené,
maji své typické charakteristiky a zakonitosti, jinymi slovy, probihaji podle urcitého fadu,
podle urcitych na sebe navazujicich fazi, které jsou u kazdého jedince rizné dlouhé. Kazdy
ma své tempo vyrovnavani se s touto tizivou situaci a také sviij zpusob a svoje vlastni
spektrum obrannych mechanismi. Jednotlivé faze jsou prozivany v rizné intenzité, coz
mnohdy pftispiva k partnerskym rozepiim a zpisobuje konflikty nejen mezi partnery, ale i
ostatnimi Cleny rodiny. Rodice velmi ¢asto vnimaji skutecnost, Ze se jim narodilo mentalné
postizené dite, jako naruSeni vlastniho sebepojeti, byva naruSena jejich rodicovska identita.

Jednotlivé faze reakci rodicl na postizeni ditéte se podobaji reakcim na sdéleni
diagnézy o zadvazném onemocnéni, tak jak byly zobecnény a popsany E. Kiiblerovou-
Rossovou (1983).

Nyni se pustime do podrobnéjSiho popisu jednotlivych fazi reakci na onu tizivou
informaci, kterd rodicim sdéluje, Ze se jejich dit€¢ nebude vyvijet stejnym zplisobem jako
ostatni zdravé déti.

1. Prvni fazi je faze Soku. Rodi¢e jsou Sokovani. Sok je doprovazen iracionalnim
myslenim a citénim. Rodife prozivaji pocity zmatku a bezmocnosti a mnohdy reaguji pro

okoli zcela nepiimétenym n¢kdy az nezadoucim zptisobem.

2. Druhé faze je oznaCovana jako faze popreni sdéleni zavazné diagndzy u ditéte.
Informace o trvalém mentalnim postizeni ditéte je zpocatku pro rodice natolik subjektivné
nepfijatelna a traumatizujici skute¢nost, Ze rodi¢e tuto situaci a tizivou realitu popiraji.
Jedna se o vzboufeni a mobilizaci obrannych reakci a tendenci, které napomahaji udrzet si
urcitou psychickou rovnovéahu. Jinymi slovy by se dalo fict, ze se jedna o uték ze zdanlivé
nefesitelné situace. Skutecnost touzime prohlasit za omyl. Tuto fazi vystihuji vyroky
rodicti, naptiklad: ,,To neni pravda, naSemu ditéti se nic takového nemohlo stat.“ nebo ,,Je
to jen pfechodny stav, urcité se ztoho dostane, vyléci se a bude zdravé jako vSechny

ostatni déti.*

Na ptechodu k dalsi etapé je mnohdy uvadéno stadium kompenzace nebo také
stadium smlouvani (Krejéifova, 2006). Smlouvani s Bohem se objevuje u téch piipad,
kdy rodi¢e povazuji narozeni postizen¢ho ditéte jako trest za vlastni hfichy, za n&jaké
prohiesky, kterych se béhem svého Zivota dopustili. Mysli si, Ze Blh je timto zpisobem

trestd, proto S nim tedy smlouvaji a snazi se vykoupit, pokousi se svoje hfichy od¢init
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néjakymi ptisliby ¢i dobrymi skutky a doufaji, ze Btih vSe vrati do normalu, Ze se jejich
dit¢ po od¢inéni uzdravi. Popfipadé se snazi smlouvat s lékafi a zdravotnickym

personalem.

3. Poté nasleduje faze, ktera je charakterizovana silnymi a intenzivnimi
emocemi - pocity smutku, zlosti, hnévu, agresivnimi pocity, pocity strachu, tzkosti a
pocity viny. Velmi Casté a ptirozené jsou kromé pocitti smutku a bolesti pocity viny. Vina
a jeji svalovani na né¢koho jiného (vétSinou se jedna o partnera, zdravotniky ¢i dalsi zbylé
Cleny rodiny - Casto ¢leny $irsi rodiny, napft. vlastni rodice, rodice partnera apod.) je v této
situaci velmi silnym obrannym mechanismem. Dal$im typickym projevem a rysem tohoto
stadia je agresivni a hostilni jednani vic¢i svétu a vici sobé samému. Deprese, sebelitost,
litovani a pocity vlastni viny jsou rovnéz Castymi reakcemi vtomto stadiu. Krejéifova
uvadi, ze pocity vlastniho zavinéni se objevuji az u 25 % rodica. Pfevazuji zejména v téch
ptipadech, kdy je pficina nemoci €1 postiZzeni ditéte neznama. Jsou to vétSinou matky, kdo
obvinuje sam sebe. Jsou zahlceny neptfijemnymi pocity, které se vztahuji k ditéti ve smyslu
,c0 jsme ti udélali, ¢im jsme ti ublizili”, s navazujici potifebou své predpokladané zavinéni
né¢jak odCinit, napt. tim, ze o n¢ budou pecovat tak, aby mu veskerou jmu vynahradily
(Pelchat a Lefebvre, 2004, Sen a Yurtsever, 2007).

Hledani vinika se stavd az nutkavou Cinnosti, jez rodi¢e mtize na chvili pfivést na
jiné myslenky a kterd ma urcitym (sice nezdravym a nezadoucim) zpisobem za cil udrzet
si vlastni psychickou rovnovahu a zbavit se tak, podle mého nazoru, alespon trochu pocitt
nejistoty a nevédomi. Nicméné ve skuteCnosti toto hledani vinika spiSe situaci jesté
zhorSuje a vytvari nepiatelské, nepohodové prostiedi kolem ditéte, coz postizenému jedinci
vV jeho byti a vyvoji nijak neprospiva.

Toto obdobi mé velmi negativni disledky pro partnersky vztah, protoze velmi ¢asto
je to obdobi vzijemného osoCovani a obvinovani, nejasné vyjadfovanych pozadavki a
o¢ekavani, v ptipad¢ otcti uzavirani se do sebe ¢i dokonce tendence utikat z domova od
rodiny, ktera ptestala byt uspokojujici (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

V této fazi by mél byt dan rodi¢im dostatek Casu a prostoru k otevienému vyjadieni
vSech svych pocitd a prozitkd. M¢li bychom jim dat najevo, ze jejich reakce jsou
pfirozené, ze jsme s Nimi, ze jsme tu pro né a ze jsme témét kdykoli ochotni poskytnout
jim veSkeré informace o stavu ditéte, jeho dalSi prognéze a o dalSich terapeutickych a
rehabilitacnich postupech a metodach. Tento apel patii nejen psychologiim, ale zejména

lékaifim a celému zdravotnickému persondlu, nebot’ oni pfichazi do prvniho kontaktu
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s rodi¢i postizenych déti a déti jsou zpocatku hlavné V jejich péci. Vzdyt v podstaté u

rodict jde o normalni reakce na nenormalni situaci.

Neni pochyb o tom, ze rodie reaguji na informaci o narozeni postizené¢ho ditéte
predev§im emocidln¢, ale nesmime opomenout ani fakt, ze si tuto informaci uréitym
zpusobem kognitivn¢ interpretuji (kognitivni interpretace je ovlivnéna piedchazejicim
predpokladem samoziejmosti narozeni zdravého potomka). Tento velmi traumatizujici fakt
v rodi¢ich navodi obrovskou nejistotu a uzkost, kterd vyplyva z neschopnosti pfedstavit si,
co je dale ¢eka, co se bude dal dit. Navic u rodi¢ti dochazi ke ztraté ptivodnich piedstav a
ocekavani, ktera doposud méli o svém zZivoté se zdravym ditétem a které uz bohuzel
neplati. Tim je vyrazné naruSeno uspokojeni primarni lidské potieby, a to potieby
porozuméni dané situaci a orientace v ni. Proces adaptace pak spociva v ptrehodnoceni
nastalé situace a ztoho vyplyvajici reorientaci a chdpani daného déni (Vagnerova,
Strnadova, Krej¢ova, 2009). Jakmile mu za¢nou rozumét, vzroste 1 jejich pocit kontroly

nad situaci a tim se obnovi i pocit jistoty a bezpeci (Dale, 1996).

4. Po emocné nabitétm a vypjatém stadiu prichdzi obdobi rovnovahy a
vyrovnavani se se zavaznou diagnézou. Dochazi k odeznivani deprese, smutku, vzteku,
uzkosti a ke snaze piijmout dit¢ takové, jaké je, a aktivné¢ se podilet na dosazeni co
nejoptimalnéj$iho tempa vyvoje a rozvoje osobnosti ditéte, které mu postizeni dovoluje.
Rodice hromadi informace o postizeni svého ditéte, zajimaji se o problematiku mentalniho
postizeni, navstévuji specialisty, patraji po obcanskych sdruzenich zabyvajicich se
podobnym problémem, jaky potkal je. Zajimaji se o to, pro¢ postizeni vzniklo, jaka je jeho
podstata, chtéji veédét, jak s ditétem pracovat, aby ho spravné stimulovali, jak o né&j
pecovat, zajimaji se i o jeho budoucnost (kam ho dat do Skolky, jaky typ Skoly bude
schopné zvladnout apod.) Jednoduse se aktivné podileji na rehabilitaci, 1¢é¢bé, stimulaci
vyvoje svého ditéte.

Je to faze, kdy se rodie snaZi najit feSeni tohoto problému, proto potiebuji
informace predev§im o 1é€bé, o dalSich specidlné-pedagogickych postupech. Tyto
informace v rodi¢ich znovu probouzi pocity nadgje, které se se sdélenim diagndzy o
postizeni jejich ditéte ztratily. Rodice tak citi, Ze jesté nic neni ztraceno, Ze se leccos mlize
zlepSit a vSechno (i Zivot samotny) nakonec nemusi byt az tak Spatné. Rodice, ktefi se

mohou podilet na rehabilitaci svého ditéte, mivaji realisti¢téjsi pohled na jeho postizeni,
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Casto se zlepSuje i jejich duvéra ve vlastni schopnosti, a na zakladé toho dochazi k redukci

pocitu stresu (Horton a Wallander, 2001)

5. Posledni fazi je obdobi reorganizace. Zde dochdzi jiz k uplnému smifeni se
S postizenim ditéte. Rodice se s timto neptiznivym faktem vyrovnavaji, jejich zivot dostava
novy smysl. Sami sebe pfijimaji jako rodiCe postizeného ditéte, szivaji se s novou roli
vychovatele a peCovatele o mentalné postizené dité. Za své dité se nestydi, pfed okolim nic
o stavu ditéte netaji, miluji ho a berou ho takové, jaké je se vSemi jeho projevy (byt i
nepiijemnymi). O své dité se chtéji starat, jak nejlépe dovedou, snazi se mu zajistit co
nejoptimalngj§i podminky pro jeho dalsi vyvoj. Ptipusténi si skuteCnosti, vnitini piijeti
nové role spjaté s péci o postizené dité a vyrovnani se s nelehkou Zivotni situaci je nutnym
piedpokladem pro vytvofeni vhodnych a optiméalnich podminek pro dité a jeho dalsi vyvoj

v 7w

a pro zajisténi Stastného Zivota ditéte.

2.2 Faktory ovlivitujici reakce rodici na sdéleni diagnézy mentalni
retardace u ditéte a prijeti faktu onemocnéni

Reakce rodici na tizivou Zivotni situaci a vyrovnavani se ¢lent rodiny s postizenim

¢i onemocnénim ditéte ovliviiuje cela fada Ciniteltl (Krejéirova, 2006).
Jsou to:

1. Druh onemocnéni Ci postiZeni ditéte a jeho zdavaznost

Dilezitym faktorem je také mira zavislosti ditéte na péci jiné osoby, kterd prave
vyplyva ztypu a zavaznosti postizeni (neschopnost samostatného pohybu, zavazné
poruchy fec¢i a komunikace apod.)

Rika se, 7e nejhiife se rodie vyrovnavaji s mentalnim postizenim svého ditéte.
Domnivame se, ze je to zplsobeno tim, ze dit€¢ se projevuje zcela neptfedvidatelné,
nedokéze rodi¢iim opétovat emoce tak, jak se to u zdravé populace ocekavd. MentdIné
retardovani jedinci maji naruSenou schopnost komunikace a pro rodice je velmi slozité
sdilet se svymi détmi afektivni prozivani a emocni vyladéni. Zkritka tyto déti se
neprojevuji tak, jak jsme zvykli, Zze se déti bézné¢ projevuji. To vSe souvisi praveé
s narusenim kognitivnich funkci a s opoZdénim rozumového vyvoje.

Také pervazivni vyvojové poruchy (Casny infantilni artismus, Aspergertiv syndrom,

atypicky artismus apod.) a zadvazna somatickd onemocnéni, kterd vedou k ¢asné smrti
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ditéte, znamenaji pro rodi¢e neméné tézkou zivotni zkousku. Kumulace zdravotnich
problémi velmi stupiiuje uzkost rodicl, a navic dité se zdravotnimi potizemi potiebuje
jeste vetsi pécinez postizené déti S dobrym zdravotnim stavem.

Déale se rodi¢e tézko vyrovnavaji se dvéma extrémy. Prvnim z nich je, kdyz
postizeni a onemocnéni ditéte je pritomno, ale navenek se projevuje pouze nepatrné, neni
tolik viditelné. Také détem samotnym toto ne zcela zjevné postizeni plisobi znacné
problémy - zejména v obdobi povinné skolni dochazky, a to ztoho divodu, ze jsou
mnohdy od takto postizenych déti ocekdvany stejné vykony jako od déti nepostizenych,
ucitelé neptihlizi k postizeni ditéte, protoze projevy handicapu snadno piehlédnou, a diky
tomu nezadouci projevy ditéte ptfipisuji tomu, Ze je dité zlobivé a nevychované a ne jeho
postizeni. Druhym extrémem jsou druhy postizeni, které déti viditelné stigmatizuji -

malformace koncetin, oblic¢eje ¢i dalSich ¢asti téla.

2. Etiologicky puivod postiZeni

Pi¢iny postizeni hraji velmi dtlezitou roli v procesu vyrovnavani se s handicapem
a jeho ptijeti. Rodice, jak uz jsme vyse ne€kolikrat uvedli, proZzivaji pocity viny za to, co se
jejich ditéti prihodilo. A pravé odhaleni etiologie a porozuméni pii¢indm postizeni mize
vést k eliminaci téchto pociti a ke smifeni se s narozenim zdravotné postizené¢ho ¢i
nemocného ditéte.

Postizeni, které ma svlij ptvod v genetické vybavé ditéte, kdy se na jeho vzniku
podili dédi¢nost, je rodi¢i mnohem hiie piijimédno nez postizeni vznikla naptiklad po
neuroinfekci. Kdyz jsou pfiCiny postizeni neznamé a nejasné (coz je pravé u vetSiny

mentalnich retardaci), smifeni rodicli s nim je nesmirné¢ tézké.

3. Individualni rysy a charakteristiky postiZeného ditéte

Zde se jednd o celou osobnost ditéte, o jeho socidlni reaktivitu, o jeho celkové
emocni vyladéni, o jeho projevy, schopnost komunikace, schopnost adaptovat se,
prizplisobovat se novym zivotnim situacim a o jeho silu a energii, ktera ovliviiuje celé

rodinné souziti a vyrovnavani se s onou nelehkou Zivotni situaci - postizeny ¢len v roding.

4. Individuadlni charakteristiky, kompetence a postoje rodi¢ii a ostatnich
Clenit nejblizsi rodiny (sourozencit)
Dilezita je jejich celkova odolnost, zptisob vyrovnavani se stresovymi situacemi,

zpusob a schopnost piredchazeni konfliktlim, zralost osobnosti, nabyté Zivotni zkusSenosti,
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vytvareni a udrzovani vztahi s ostatnimi lidmi, socidlni dovednosti a také vlastni sebeucta,
sebepojeti a sebevédomi (jedna se o presvédceni, ze je schopen zvladnout stresujici situaci
- narozeni postizeného ditéte a péce o ng;).

Obrovsky vliv na zvladani stresu spojeného s pé¢i o postizené dit¢ ma zdravotni
stav a fyzickd sila rodi¢t a dal$ich pecujicich osob. Clovék, ktery nepietrzitd peduje o
postizené dité (veétSinou se jednd o matku), musi mit dobrou schopnost zvladat unavu, musi
se umét dobfe vyrovnavat s nedostatkem odpocinku ¢i s trvalejSim spankovym deficitem.
Spankovy deficit vznikd velmi snadno, protoZze déti s mentalnim postizenim byvaji Casto
emocné labilni a nadmérné drazdivé, mnohdy mivaji poruchy spanku. Péce o dité je
celoZivotni zalezZitosti a byva spojena s omezenou moznosti obnovy dusevnich a télesnych
sil. Matky se pak mohou dostat do stavu chronické unavy, kdy maji tendenci Setfit kazdou
volnou chvili pro odpocinek, coz mize vést k redukci zajmovych a profesnich aktivit.
Omezuji setkani se svymi prateli, stahuji se do ustrani, do klidu, aby nacerpaly nové sily na
novy den s postizenym ditétem.

Zatéz mnohaleté péce o postizené dit€¢ se mlize neptiznivé podepsat na zdravotnim
stavu matek. V literatufe se uvadi, ze az tietina matek pocitovala zhorSeni zdravotniho
stavu (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Miize jit samoziejme 1 o psychosomaticky
podminéné problémy, kdy dlouhodoba zatéz vyvolava chronicky pocit unavy a télesné
nepohody (Beresford, 1994).

Osobnostni vlastnosti celkové ovliviiuji hodnoceni a interpretaci tizivé situace, jeji
zvladani a prozivani. Mizeme je chapat jako piedpoklady k ur¢itému emocnimu ladéni,
zpusobu uvazovani a reagovani (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Napriklad extroverze je vyznamny predpoklad z hlediska moznosti pozitivniho
vyuziti zivotni krize a posttraumatického rtstu (Sloper a Turner, 1993). Lidé otevieni ke
sveétu dokazi Iépe sdélit okoli, co je tizi a 1épe pak dovedou piijmout nabizenou pomoc,
kterou okoli nabizi.

Dalsi velmi vyhodnou osobnostni dimenzi je emoc¢ni vyrovnanost a stabilita. Ta
umoznuje divat se na problémy z vét§iho nadhledu, takovy ¢lovek dokaze 1épe vyuzit svoje
schopnosti a dovednosti k feseni daného problému, a tudiz se dovede lépe adaptovat na
stresujici situaci. Citovd vyrovnanost pomahd ziskavat a udrzovat socidlni zdroje, tj.
vytvatet si sit’ lidi, kterd mze byt v ptipadé potteby zdrojem pomoci (Fredriksen, 2000).

Optimismus je definovan jako obecny sklon ocekavat v zivoté pievazné dobré a
pozitivni véci, tendence vidét spiSe pozitivni stranky Zivota i co se stresovych a tizivych

situaci tykd. Je to schopnost zaméfit se na pozitivni stranky dané skutecnosti a netrapit se
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tim, co je negativni. Optimismus se vztahuje ke zpisobu, jakym lidé pfistupuji
K udalostem, jak si je vysvétluji a jak je nasledné prozivaji. Ukazalo se, Ze matky, které
vidi své postizené dité spiSe pozitivn€, zamétuji se na jeho silné stranky, nepodléhaji tolik
stresu, ktery je s péci o dité s postizenim spojen, respektive se s nim dokézou Iépe vyrovnat
(Vagnerova, Strnadova, Krejcovd, 2009). Optimismus je dulezitym predpokladem
mozného osobnostniho riistu po proziti zavazné zivotni krize (Beresdorf, 1994).

Otevienost k novym zkuSenostem dovoluje lidem, ktefi touto vlastnosti disponuji,
efektivné vyuzivat ziskané informace, dokdzou piijmout novou zkuSenost 1 piesto, ze tato
zkuSenost je traumatizujici a stresujici. Dovedou 1 z tiZivé skute€nosti vytéZit to nejlepsi,
postizeni ditéte berou jako vyzvu.

Déle je tfeba v péci o dit€¢ s mentélni retardaci mit trpélivost, vytrvalost a silnou
vuli. Takovy rodice si dovedou vytvofit G€inny systém, podle kterého s postizenym ditétem
pracuji a vedou ho k pokroku, a to i piesto, ze jejich velké Gsili je odménéno pouze malymi

kriacky vpted.

5. Vztahy v rodiné mezi jejimi ¢éleny, zpiisoby komunikace v rodiné, zpiisoby
zvladani problémii v rodiné a struktura a organizace celé rodiny

Dulezité je vzajemné pochopeni a podpora vSech ¢lent rodiny. Pfinosem je také
schopnost oteviené a upiimné komunikace nejen mezi manzeli, ale 1 mezi rodi¢i a détmi a
mezi sourozenci. Déle pak vyrovnavani se s postizenim ditéte zavisi na slozeni rodiny.
Jestlize je v roding jiz jedno zdravé dité, rodice pii narozeni mentalné retardovaného ¢i
jinak zdravotné postizené¢ho ditéte neprozivaji tak silnou krizi rodicovské identity, jejich
sebepojeti a sebehodnoceni tolik netrpi. Pokud se jim narodi postizené dité jako prvni, stoji
rodice pfed velmi tézkym zivotnim rozhodnutim - a to zda mohou viibec mit zdravé dit¢,
zda se vitbec maji pokouset o dalsi dit¢.

Mnoha studiemi bylo zjiSténo, Ze ma-li postizené dit¢ vice sourozencil, je nejvétsi
mira zatéZze zpravidla na nejstar§i sestfe, na kterou je pfenesena celd fada ukoli a
povinnosti v péci o postizené dité.

Pro smifeni se s narozenim postizen¢ho ditéte je velice dulezité, aby péce nebyla
vazand pouze na jednoho cloveéka. V nasem sociokulturnim prostfedi byva hlavni pecujici
osobou vétSinou matka. Pro matku pfedstavuje narozeni postizeného potomka véEtsi stres
nez pro otce, objektivné i subjektivné. Matka se stava hlavnim pecovatelem, a ptebira tak
vétSinu zodpovédnosti za dalsi rozvoj ditéte, ztraci tak svobodu rozhodovat o sobé samé

(Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009). Sviij zivot prizplisobuje péci o postizené dité na
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dobu neur¢itou, vzdava se svych zajmu, profese, protoze na né¢ nema ¢as a mnohdy ani
silu. Stava se tak zenou v domécnosti na plny tvazek a vzdava se své profesni
budoucnosti. Casto ji chybi pozitivni zp&tna vazba za veskerou praci, kterou déla, miize
mit pocit, ze jeji usili nemé potiebny efekt. Je ale nutné, aby se péce o retardované dité
rozdélila mezi vSechny cleny rodiny, aby kazdy mél cas a prostor jen sam pro sebe, pro
svou relaxaci a pro svoji seberealizaci.

Otcové se na vychove postizeného ditéte podileji jen ¢astecne, nékdy vibec. Jsou
zde ptedevsim pro to, aby rodinu zajistili po finan¢ni strance. Nejsou tolik zatizeni jako
matky, maji svoji praci, pfichazi do kontaktu s jinymi lidmi, neZziji v takové socidlni izolaci
jako matky, maji moznost seberealizace 1 mimo rodinu, coZ ma pozitivni vliv na jejich
sebediivéru a sebepojeti. To ovSem ale neznamena, Ze otcové neziji ve stresu. Otcoveé
vnimaji ohrozeni svoji sebetcty, souvisejici S neptijemnymi reakcemi okoli, asto se za své
postizené dité stydi, stydi se za jeho nestandardni projevy ve spolecnosti. Trapi je také
zména vztahu s partnerkou, kterd se vénuje predevSim péci o handicapované dité a na
partnersky zivot ji uZ nezbyva mnoho casu ani sil. Zde je pak riziko, Ze muz odejde od
rodiny, protoZe to vnima jako jediné feSeni netinosné situace.

Jistota opory partnera je dilezitym podplirnym faktorem pro oba rodice (Saloviita
et. al., 2003).

Mluvime zde o tzv. rodinném copingu neboli skupinovém zvladnuti stresujici
udalosti. Rodina nemiize ucelné a spravné fungovat, pokud by se néktery jeji ¢len se
skutecnosti postizeného ditéte v rodiné nedokézal vyrovnat, pokud by se citil osaméle, mél
depresivni naladu, byl nevyrovnany. Jestlize se jeden srodi¢t nedovede s touto situaci
smifit, nezvladne ji, ma to obrovsky negativni dopad nejen na jejich partnersky vztah, ale 1
na fungovani celé rodiny a na vychovu postizeného ditéte. Rodina neni v rovnovaze,
protoze ta se odviji od miry vyrovnanosti nejslabSiho ¢lena rodiny. Je pravdou, Ze

sourozenci se s touto skute¢nosti vyrovnavaji mnohdy 1épe nez rodice.

6. Styly zvladani (coping)

Se stresovymi situacemi a ndro¢nymi Zivotnimi skutenostmi se kazdy z nas
vyrovnava po svém, svym vlastnim zpisobem, uziva rizné copingové strategie zvladani
zatézove situace. Kazdy z nds ma své vlastni tempo, svoji vlastni strategii, a to plati i pro
vyrovnavani se s takovou skutecnosti jako je pfitomnost zdravotné postizené¢ho ditéte
v rodin€. Pravé tato rozdilnost v uzivani rliznych copingovych strategii byva zdrojem

rozepii a konfliktii mezi partnery 1 v celé rodin€. Urcité styly a zplsoby zvladdani jsou
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Vv konkrétnich situacich a pii konkrétnich problémech vhodngjsi a uziteénéjs$i nez jiné.
Ovsem neznam zadny konkrétni styl zvladani situace narozeni handicapovaného ditéte,
ktery by byl tim nejvhodnéjsim, piesto vSak existuji urcité odchylky od pfijatelné adaptace

rodicii na mentéalni postizeni ditéte, které vhodné nejsou.

Copingové strategie, uzivané pro zvladnuti skute¢nosti narozeni a péce o postizené

dité, délime do dvou kategorii.

1. Strategie zamétfené pfimo na feSeni samotného problému - sbirani informaci
o postizeni ditéte, hledani pomoci a 1écby pro postizené dité.

2. Strategie zamétena na zlepSeni vlastniho psychického stavu - rodi¢e uzivaji
riznych strategii, aby se dostali zpét do psychické rovnovahy a mohli zamétit svoji
pozornost na feSeni problému samotného. Uzivaji naptiklad pozitivni pfehodnoceni
reality. Vyjimkou neni ani situace, kdy se rodice snazi tiZivou skutenost popirat a

bagatelizovat.

Jsou zde i strategie, které jednak fesi dany problém a zaroven ptispivaji k udrzeni
psychické pohody.

Ke zmirnéni aktudlnich negativnich prozitkii a udrzeni pozitivniho emoc¢niho ladéni
mohou slouzit tfi rizné strategie.

1. Zména interpretace problému, tzv. pozitivni pfehodnoceni situace. Tendence

vidét na tizivé situaci 1 jeji pozitivni stranky, coz umoziuje zaméfit se na efektivni

feSeni ur¢itého problému.

2. Najit na traumatizujici realit¢ néco, co jsou rodice schopni ovlivnit a

kontrolovat.

3. Cilené vytvateni pozitivnich zazitki. Schopnost udélat si v zivoté radost,

vypnout, relaxovat a vénovat se jenom sam sobg, svym osobnim zdjmim.

Pro néhly stres zplsobeny sdélenim oné zavazné situace se uvadi jako piinosnéjsi
aktivni typ zvladani - zaméfeny na vyhleddvani informaci, na aktivni feSeni problému. Je
obecné znamo, ze jakdkoli aktivita napomadhd sniZovat emoc¢ni napéti, napomaha vybit
psychickou tenzi. Aktivni pfistup se projevuje tendenci bojovat za kazdou cenu, a to i

piesto, ze dosazené vysledky a pokrok je minimalni. Je charakteristicky svym diirazem na
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ptitomné a budouci okamziky a neulpivdnim na minulosti, kterou stejn¢ nelze zménit. Pti
dlouhodobé zatézi neboli pii dlouhodobé péci o postizené dité je vhodny uvazlivy a
trpélivy typ zvladani, ale ne pasivni a rezignovany. Jak uz jsem se vySe zminila, zadny
spravny a vSeobecné ucinny recept pro vyrovnani se touto tézkou situaci neexistuje.
(Kazdy znas je jinak zaloZeny, kazdy z nas vnima realitu odliSn¢ a to se odrazi i ve

zpusobu, jakym se smifujeme s problémy, které nas v zivoté potkaji a jak je feSime.)

1. Styl, zpiisob a doba sdéleni zdavaZné informace

Ptijeti faktu o narozeni postizen¢ho ditéte ovlivituje zpisob, jakym je tato zprava
sdélena. Je tfeba informace opakovat, mluvit s rodi¢i ptimétené jejich stylu komunikace a
vzdélani, aby vSe potiebné pochopili a srovnali si to v hlavé. Zdravotnici by méli s rodici
mluvit tak, aby z jejich slov byla citit podpora rodi¢tim, pochopeni a sdileni tizivé situace.
Méli by byt vstticni, na sdéleni si vyhradit klidny prostor a dostatek Casu, nechovat se
K rodicim povysené a direktivné a snazit se jim poskytnout co nejvice potfebnych
informaci. Rodie by si rovnéz méli uvédomit, Ze ani pro zdravotniky sdéleni takovéto
informace neni snadné. U zdravotnikti mohou startovat obranné tendence, které mohou byt
rodi¢i vnimany jako nezajem a povysenost zdravotnického personalu.

Zdravotnik by se m¢l pti informovani rodict o postizeni ditéte snazit zdlraznit také
silné¢ stranky ditéte, zdlraznit to, co u ditéte zlstavd VvV norm¢, co znaCi pozitivni a
optimistickou budoucnost.

Sdéleni informace o zavazné diagnoze ditéte by mélo byt rodicim poskytnuto co
nejdiive po narozeni ditéte - ptispiva to lepSimu vyrovnavani se rodict s defektem ditéte.
A také matka uz béhem téhotenstvi nebo pii porodu tak trochu tusi, ze néco neni tplné
v poradku, ze vSe neprobiha tak, jak by mélo, jak je to bézné. Z vlastnich zkusenosti vime
a jsme si jisti, ze nam vSichni lidé, které potkal podobny osud mit doma postizené dité,
potvrdi, Ze pocit nejistoty je mnohem bolestivéjsi a horSi nez onen smutny fakt, Ze se jejich
dité narodilo postizené.

Také by zdravotnici méli dbat na zdsadu, ze pti sd€leni diagndézy o zdravotnim
stavu ditéte by méli byt pfitomni oba rodi¢e zarovein. Je tak zajiStén stejny piisun
informaci, ve stejné kvalit¢ a dob¢ tak, aby si oba manzelé mohli byt jiz od pocatku
vzajemnou oporou.

Zdravotnik by mél rodicim umét naslouchat nebo se o to alesponi pokusit, mél by
se snazit zodpoveédéEt jim vSechny jejich otdzky a to tak, aby tomu porozuméli. Dobré je,

kdyz je lékar pfipraven na emocni reakce rodi¢ii plynouci se sdéleni zavazné diagnozy
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(rodi¢e mohou prozivat silny Sok, kdy nejsou schopni ptijimat zadné dilezité informace
tykajici se zdravotniho stavu ditéte, placou, jsou vztekli, hostilni, depresivni, jednaji
naprosto impulzivné atd.)

Jak uvadi Krejcitova (2006), nejcastéjsi chybou, které se 1ékari dopoustéji a ktera je
velmi zavazna, je ta, ze zdravotnici rodicim ud¢€laji vysoce odbornou pirednasku o
aktualnim stavu ditéte, o druhu a rozsahu postizeni a pak mizi, aniz by se ohlédli na rodice
a zajimali se o jejich reakce a jejich psychicky stav. Krejcitova (2006) také prohlasuje, ze
je velice dilezita volba prvniho slova ze strany lékate, protoze toto prvni slovo rodice
obvykle nikdy nezapomenou a je to ono klicové slovo, které jim d4 né€jakou nadéji nebo

Jim naopak vezme veskeré iluze.

8. Prostiedi

Svoji nespornou a diilezitou roli v procesu smifovani se s postizenim ditéte hraje
prostiedi, ve kterém rodina zije - jednak prostiedi jako misto, ve kterém rodina piebyva
(vesnice, méstecko, velké mésto) a jednak socidlni prostiedi (Sir$i rodina, okruh pftatel,
sousedd, ktefi jsou ochotni pomahat).

To znamend, ze matka a vlastn¢ cela rodina piijiméa daleko lépe postizeni svého
ditéte, zije-li rodina ve vétsim méste, kde je dostatek organizaci a klubt rodin, které potkal
podobny osud. Je tu cela fada zdravotnich specialistli, rehabilitacnich center, stacionait a
vhodnych pomocnych Skol. Naproti tomu na vesnici byva zpravidla rodina s postizenym
dité¢tem jedna jedina, ztraci se anonymita, zvédavé pohledy jsou intenzivnéjsi a
k samotnému problému postizeni ditéte se jesté piibaluje problém dojizdéni do specialnich
center a vzdélavacich tstavi.

Mnohem dulezit¢jsi je ale podle mé¢ mira socialni opory. Rodiny s postizenym
ditétem maji tendenci izolovat se od okolniho svéta - zvlasté v pfipadé neni-li jim
nabidnuta pomocna ruka a vstticnost od okoli. Tyto rodiny pottebuji citit, Ze jsou brany
prave takoveé, jaké jsou, Ze je okoli ptijiméa mezi sebe, 1 prestoze maji trochu odlisné déti od
bézného normalu. Potiebuji citit, Ze jsou vitdni ve spolecnosti ostatnich lidi, Ze se na né
okoli nediva skrz prsty nebo je dokonce za zady nepomlouvd. Pro rodic¢e jsou dulezité
kontakty s lidmi, ktefi je dovedou pochopit (Hastings et. al., 2002). Tato nezdrava izolace
ve vetsi mife postihuje matky, které opousti zaméstnani, aby mohly pecovat o své
postizené dité, a veSkery svij volny Cas travi pravé s nim, do styku s ostatnimi lidmi
ptichazi jen ziidkakdy, a to je obrovsky napor na matcinu psychiku - vlivem izolace ztraci

moZnost relaxace, moznost vypnout, prozivat néco jen sama za sebe, nemyslet na péci o
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své postizené dité, zkratka a jednoduse, vénovat se sobé samé, svym zenskym vécem. To
pak zpisobuje, ze maminky upadaji do depresi, ztraci zajem o okoli, ztraci smysl Zivota a
maji siln¢ deprivovanou potiebu seberealizace.

Jako pro kazdou mladou rodinu, tak obzvlasté pro rodinu se zdravotné postizenym
ditétem, je nezbytna podpora $irsi rodiny - a to emocni, instrumentalni (hlidani ditéte, kdy
je tieba) a také nesmime opomenout financni pomoc.

Je-li rodina izolovana a nedostava se ji socidlni opory, hrozi tyrani a zanedbavani

mentalné retardovaného ditéte.

9. Formalni socialni sit’ a ekonomické faktory

Na vyrovnani se se zatézi, kterd vyplyva z existence postizené¢ho ditéte, ma velky
vliv dostupnost pomoci a socialni opory. Pomoc plynouci zvenci miize mit riizny charakter
- nemusi se jednat jen o emoc¢ni oporu rodiny a ptatel, ale také o poskytnuti vhodnych
odbornych informaci, finan¢ni podporu a dal$i odbornou pomoc, napiiklad pti vzdélavani
déti atd. Rodicim postizenych déti tedy pomahaji nejriznéjsi zdravotnické, socialni a
vzdélavaci instituce.

Mnozi rodi¢e od odbornikti o¢ekavaji kromé¢ pomoci odborné (kdy dostavaji rady,
jak s ditétem pracovat, aby u néj dosSlo ke zlepSeni a rastu) také pomoc, kterd vychazi
s prostého pochopenti jejich nelehké situace a z vciténi se do jejich problémi. Rodicovskeé
piedstavy a ocekavani se vzhledem k jejich obCasné nerealnosti vzdycky nenaplni, a proto
rodi¢e nemivaji k profesionalim takovou diivéru jako napiiklad k lidem, ktefi se ocitli ve
stejné situaci (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Pokud maji profesionalové
pozitivnéjsi oekavani, co se tyka stavu a pokroku ditéte, a projevi rodicim divéru a daji
jim najevo, ze mohou u ditéte mnohého dosdhnout, zméni se i jejich postoj a zvysi se
davéra (Hastings et. al., 2002).

Na spokojenost rodicl s odborniky (zdravotniky, pedagogy, socidlnimi pracovniky
apod.) ma vyznamny vliv zpusob komunikace a sd€lovani informaci. Rodi¢im nejvice
vadi, kdyz se knim odbornici chovaji jako k laikim, ktefi ni¢emu nerozumi, kdyZz
odbornici zdiraziuji svoji kompetentni autoritu, kterd vi vSechno nejlip a jejich rady a
rozhodnuti o postupech péce o postizené dit€ jsou ty jediné spravné. Rodic¢e mivaji pocit,
ze se k nim specialisti nechovaji ohledupIné, ze se nechovaji dostatecné¢ empaticky. Maji
pocit, Ze se neustdle musi o néco doproSovat, Ze musi Zadat o kazdou pomoc. Vadi jim
neosobni pfistup odbornikii, ktefi rodi¢e neberou jako partnery, se kterymi by méli

spolupracovat, aby jim usnadnili péci o postizené dité¢ a zlepsili funkce ditéte. Neni

38



vyjimkou ani pfesvédceni rodicl, ze nedostali veskeré potiebné informace o stavu ditéte
nebo Ze jim je ptislusni pracovnici nedovedou sdélit dostatecné srozumitelné (Scorgie et.
al., 2001). Leckdy mivaji potize zorientovat se v nabidce sluzeb, rovnéz mivaji dojem, ze
je tato nabidka sluzeb nedostate¢na a ze neodpovidd jejich potfebam (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009).

Finan¢ni prostfedky a financni zajisténi velmi usnadiuji péci o dit¢ s mentalnim
postizenim, protoze tyto déti potiebuji celou fadu pomtcek slouzicich pro kazdodenni
zivot a jejich vzdélavani. Také mnohé socialni sluzby jsou za tuplatu. Jeden z rodica je

vétSinou nucen opustit svoje zamestnani, aby se mohl svému ditéti dostate¢né vénovat.

Uplného smifeni se se zdravotnim postizenim ditéte Zadna rodina nikdy nedoséhne.
V rliznych zivotnich etapach se jednotlivé vyse uvedené faze vyrovnavani se s postizenim
ditéte, nevhodné emocni reakce (smutek, hnév, izkost) a agresivni chovani znovu ozyvaji,
vraci se. V téchto obdobich je tfeba na rodinu davat pozor, vénovat ji vétSi miru
pozornosti, pomoci a podpory. Zejména matky prozivaji velmi siln¢ tyto dilezité¢ vyvojové
mezniky a velmi téZce nesou to, Ze u jejich postizenych déti tyto dulezité faze vyvoje
nastupuji mnohem pozdé€ji (nebo vibec) nez u déti v normé. Mezi tato krizovd obdobi
patfi:
Obdobi prvnich sliivek, rozvoje feci a verbalniho obdobi vyvoje feci.
Obdobi pocatku lokomoce.
Obdobi nastupu do predskolniho vzdélavaciho zafizeni.
Obdobi nastupu do skoly.
Puberta a pohlavni dospivani.
Obdobi volby povolani.

Dosazeni dospé¢losti, hledani partnera.

© N o o Bk~ w0 Db PE

Obdobi zakladani rodiny (mnohdy vS§ak mentalné retardované dité zlstava v
péci svych rodici, je na nich zavislé, 1 kdyz by méla postupné zavislost ditéte
na rodi¢i mizet. Vztah zdvislosti by se tedy s dospivanim déti a starnutim
rodi¢i mél obracet. Rodice by se s plynoucim vékem méli stavat zavislymi na

svém ditéti.).
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2.3 Odchylky od prijatelné adaptace rodiny na mentalni postizeni
ditéte

Ptipadné odchylky od spravné a idealni adaptace a vyrovnani se rodiny s mentalnim
postizenim ditéte.

Tyto odchylky od spravného pfizplsobeni se tizivé zivotni situaci v nasi praci
budeme vztahovat zejména na matky déti s mentdlni retardaci, protoze ony zpravidla
byvaji hlavnimi pecujicimi osobami, na kterych je mentaln¢ retardované dit¢ zavislé. To
ale neznamena, ze se nezdravé pristupy k ditéti nemohou objevit i u ostatnich ¢lenti rodiny.

Mezi nejCastéjsi odchylky tedy patii:

1. Hyperprotektivita

Hyperprotektivitou minime pfehnané opatrovani ditéte, prehnané starani se o dité
ze strany matky (Krej¢itova, 2006). Matka se neustale soustied’'uje na své postizené dité,
sleduje kazdy jeho pohyb, je extrémné starostlivd a Uzkostna. Za dit€ dcla témeét vse,
nedovoli mu, aby se o sebe staralo samo. Nedovoluje mu byt samostatnym. M4 strach, ze
by dit¢ tyto ¢innosti nezvladlo nebo by si mohlo néjak ublizit, coz vede k jevu naucené
bezmocnosti, ktera se diky matce muiZze u postizeného ditéte velice rychle projevit a je pak
velmi tézké dité této naucené bezmocnosti odnaudit.

Dovolime si malou odbocku. Casto byva nauéena bezmocnost ditéte zptisobena
pohodlnosti matky. Byva totiz mnohem jednodussi udélat si nejriiznéjsi ukony sama, nez
tomu slozité a zdlouhavé ucit postizené dité. Usnadnime si tim sice praci, usetiime cCas, ale
zaroven, acC si to tieba neuvédomujeme, velmi ublizujeme ditéti, které zlenivi, ztrati
veskerou snahu, nepostupuje dal ve svém vyvoji a hlavné se neumi o sebe postarat ani tak,
jak by mu to dovolovalo jeho postizeni. Nedopifejeme mu ani tu velikou radost, kterou
proziva kazdy z nas, kdyz zvladne néjaky pro nds tézky tkol, kdyz se vypotada s néjakym
problémem.

Pro¢ to matky délaji? Jednak se domnivame, Ze ze strachu o dit€ a o jeho bezpeci,
protoze uz samo postizeni déla dité velmi zranitelnym, jednak se také nabizi jesté jedno
vysvétleni - a sice hyperprotektivita. Extrémni péce, zajisténi pohodli a bezpeci pro dité je
urCitym druhem kompenzace pocitti studu za negativni postoj k retardovanému ditéti,
kompenzace pocitii viny.

A je tu jesté jedno docela vazné riziko, které s hyperprotektivitou vici jednomu

¢lenu rodiny souvisi. A to, Ze ostatni ¢lenové rodiny (zejména déti, ale i partner) se mohou
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citit matkou odsunuti az na druhou kolej, mohou se citit vylouceni, ba dokonce odmitani.
Také sourozenci postizeného ditéte potiebuji dostate¢né mnozstvi pozornosti ze strany
rodicli, pottebuji také péci a lasku. Oni se preci také musi vyrovnat stim, ze jejich
bratti¢ek nebo sestficka jsou postizeni. Sourozenci retardovanych déti mohou citit vinu
tteba proto, Ze jim se postizeni vyhnulo. Existuje jesté jeden zavazny problém, se kterym
se musi sourozenci vyporadat - jedna se o necitlivé, Skodolibé a urazlivé poznamky okoli

na ucet jejich postizeného sourozence.

2. Odmitnuti ditéte

Rodice své postizené dité prosté nedokdzou piijmout takové, jaké je (KrejCifova,
2006). Nedokazou ho milovat. Je jim ptfipominkou plant, kterych se kvili jeho narozeni
museli vzdat. Mnohdy je dit¢ odmitdno pouze jednim z partnerti, coz pak zpravidla vede
k rozpadu manzelstvi a rodiny.

Odmitnuté postizené dit€¢ byva casto nekompromisné umisténo do tustavni péce.

Nékdy ziistava doma v roding, kde mu vsak hrozi, Ze bude zanedbavané a psychicky a

fyzicky tyrané ¢i zneuzivané.

3. Ambivalentni pocity vici ditéti

Dité neni pfijiméno rodi¢i takoveé, jaké je - se vSemi jeho nedostatky a problémy.
Rodice na jednu stranu pocituji k ditéti ladsku a na druhou stranu nékteré jeho projevy
odmitaji a kritizuji. Postizené dit¢ v nich evokuje jejich vlastni selhani v rodi¢ovské roli.
Neustale pocit'uji strach, smutek, Gizkost, nejistotu a pocity viny, a z toho plynou negativni

pocity k ditéti, projevy agrese viici nému.

4. Vztek a agrese adresovand druhému z rodici

Jednéd se o obviflovani partnera z narozeni postizené¢ho ditéte (Krejcitova, 2006).
Stejné tak pocity vlastni viny mohou vyvolat agresivni chovani vii¢i partnerovi. A toto
jedndni pak logicky vede k rozpadu manzelstvi a celé rodiny. N&ékdy byva vztek na
partnera projekci agresivnich a negativnich pocitli vii¢i samotnému postizenému ditéti. A
jak uz jsem vySe jiz nckolikrat uvedla, miZe byt agrese vici partnerovi zpiisobena

rozdilnym zvladanim a vyrovnavanim se s onou tizivou skute¢nosti.
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3 Vychova mentalné postizenych déti v rodiné a
péce o né

Kazdé dit¢ je béhem svého zivota vychovavano, vedeno, vzdélavano. Jsou mu
predavany vzorce chovani, které dit¢ mize uplatnit v kazdodennim zivoté nebo kdyz se
setka s né¢jakou prekazkou ¢i problémem. Ani mentdlné postizené déti nejsou vyjimkou,
potiebuji byt vedeny a vzdélavany. Rekli bychom, Ze pravé ony maji zvysenou potiebu
vychovného pfistupu svych rodicd. Rodi¢e mentalné postizenych déti musi byt velice

trpélivi a musi se umét radovat z kazdého sebemensiho pokroku svych déti.

3.1 Vychovné styly rodici

Vychovné styly lze obecné rozliSovat z mnoha hledisek. Co rodi€, to jedine¢ny
vychovny styl. Vychovné styly ovliviiuji vyvoj ditéte, jeho chovani a zafazeni do
spolecnosti v §irSim slova smyslu, do Skolniho kolektivu, Skolniho prostfedi v uzsim slova
smyslu. Vychovny styl je pfistup rodict k ditéti vramci vychovy, je to predavani
rodinnych hodnot a norem a vzdélavani déti.

Maccobyova a Martin (1983) rozliSuji nasledujici styly péfe o déti a rovnéz
uvadéji, jakym zplisobem ovliviiuji chovani déti.

Rodicovske styly a jejich dasledky:

1. Autoritativni rodi¢ovsky styl (vyzadujici, ovladajici, ptijimajici, reagujici,
orientovany na dit¢) - rodice vyzaduji od déti, aby se chovaly rozumné,
spolecensky, na urovni, kterd odpovida jejich vé€ku a schopnostem. Rodice
jsou k ditéti vieli, maji o n&j zajem, vyptavaji se na jeho nazory a pocity.
Déti jsou pak samostatné, sebeprosazujici se, spolecenské, kamaradské,
zvidaveé, uspésné, spolupracujici s rodi€i, snazivé a spokojené.

2. Autoritarsky rodi¢ovsky styl (vyzadujici, ovladajici, odmitajici,
nereagujici, orientovany na rodi¢e) - rodice prosazuji svoji moc vici ditéti,
jsou ptisni, vyzaduji po ditéti posluSnost. Nejsou vieli, nemaji snahu o
oboustrannou komunikaci. Stanovuji si vysoké naroky na dit€. Vyzaduji
uctu k autorité¢ a tvrdou préaci. DéEti se uzaviraji do sebe, izoluji se od

ostatnich vrstevnikii. Boji se projevovat svoje nazory a pocity. Nejsou ve

42



svych projevech spontanni. Divky byvaji ¢asto zavislé, chlapci zase zvySené
agresivni.

3. Shovivavy styl (nevyzadujici, neovladajici, pfijimajici, reagujici,
orientovany na dit¢) - rodi¢e maji minimalni naroky na dité. K détem se
chovaji viele. Dé&ti jsou spontanni, zivé, pozitivn¢ vyladéné. Jsou ale
nezralé, nedokazou se kontrolovat, ovladat své impulsy. Nedokazou za sebe
prebrat zodpoveédnost, jsou nesamostatné, nemohou se na sebe spolehnout.

4, Zanedbavajici styl (nevyzadujici, neovladajici, odmitajici, nereaguyjici,
orientovany na rodice) - rodi¢e sleduji pouze svoje vlastni zajmy, orientuji
se na uspokojovani pouze svych vlastnich potieb, netcastni se na Zivoté
svych déti, nevS§imaji si ndzort a citl ditéte, nevstupuji se svym ditétem do
komunikace. Dé&ti jsou naladoveé, posmutnélé, nedokazou se sousttedit,
neovladaji své city a impulsy. Nezajimaji se o Skolu a vzdélani, nemaji

zajmy, chodi za Skolu, inklinuji ke zneuZzivani drog.

Néktefi rodi¢e mohou byt nevyhranéni, zaujimaji postaveni mezi vySe popsanymi
styly rodiCovské péce. Je nutné také zminit, Ze chovani rodici je ovliviiovano také
chovanim déti, a to uplné stejné jako rodice ovliviiuji svoje déti, to znamena, Ze interakce
rodi¢-dité je obousmerna zalezitost. Thomas a Chessova (1984) ve svych longitudindlnich
vyzkumech zjistili, Ze déti 1 rodiCe pottebuji tzv. dobrou shodu (jedna se o vzajemnou
sluCitelnost temperamentu a dalSich osobnostnich vlastnosti rodict a déti). Je-li této dobré

shody dosazeno, dit¢ ma nad¢ji na bezproblémovy psychicky vyvoj.

3.2 Problematické vychovné pristupy a postoje rodicu

Mentalné postizené déti se chovaji jinak nez ty zdravé, jinak prozivaji, jinym
zpusobem reaguji na podnéty z okoli, na projevy svych rodic¢i. A pokud si rodice tuto
rozdilnost neuvédomi, zanou se ve vychové, v pfistupu k détem, v zajiStovani a
uspokojovani potfeb déti (i téch specidlnich potfeb - myslim tim zejména specialni
vzdelavaci potfeby) dopoustét chyb. Chcei tim fici, Ze se rodi¢e mentdlné retardovanych
déti kazdodenné dostavaji do obtiznych situaci, kterym musi v podstaté celoZivotné Celit, a

proto se nékdy uchyluji kK problematickym vychovnym stylim.
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Tyto problematické¢ a nevhodné vychovné ptistupy pak maji negativni dopad na

psychiku postizenych déti.

Muzeme se tedy setkat s:

- Vychovou uzkostnou - vychovny styl je nadmérné tzkostlivy,
starostlivy. Rodice své dité neustale opatruji. Dité je pod stalym dohledem. Rodice se boji,
aby si dit¢ n¢kde néjak neublizilo, proto mu zakazuji aktivity a Cinnosti, které by dité
klidn€ mohlo vykonavat a které by urcité zvladlo. Dité tak omezuji v té€lesném, duSevnim a
socialnim rozvoji. Dité je nesamostatné, nedokdze se o sebe samo postarat.

- Vychovou rozmazlujici - rodice se snazi premirou lasky nahradit
ditéti to, o co bylo dit¢ diky svému postiZzeni ochuzeno. Dité je v citové zavislosti, ze které
se s postupujicim Casem uz nedokéze vymanit. Rodice se podfizuji vSem pianim ditéte, a
tak Upln€ ztraceji 1 svlj vlastni Zivot. Dité je pak nesamostatné, panovacné, sobecké a
tyranizujici svoje rodice. Tyto vlastnosti pak ditéti brani v socidlni adaptaci.

- Vychovou perfekcionalistickou - rodiCe jsou zvySené¢ ambicidzni a
po svém ditéti vyzaduji i to nemozné, maji na své dité zvySené naroky. Snazi se, aby i
jejich dité bylo dokonalé, aby bylo ve vSem tspé&$né, a piitom vibec nerespektuji jeho
realné moznosti a schopnosti. Svym pretézovanim mohou v ditéti vyvolat neurotické
symptomy.

- Vychovou protekcni - ta je charakterizovana snahou rodict o to,
aby jejich dité dosahlo vSeho, co pokladaji za vyhodné a vyznamné pro jeho dalsi Zivot, a
to bez ohledu na to, jak toho dosahuji (Svingalova, 2006). Ve za své dité zafizuji,
dozaduji se pro své dité nejriznéjsich vyhod a ulev. Hojn¢ vyuzivaji ucelovych tendenci -
obtize a nedostatky ditdte podle potieby zveliuji, zlehGuji nebo zastiraji (Svingalova,
2006).

- Vychovou lhostejnou - rodice se o Své postizené dité¢ nedostatecné
zajimaji, nedostatecné se mu vénuji, nemaji jakoukoli snahu mu pomoci, snahu ho rozvijet
tak, aby co nejvice eliminovalo a vykompenzovalo sviij handicap. AvSak své dité
neodmitaji.

- Vychovou zavrhujici a odmitajici - tento vychovny styl se velmi
Casto projevuje ve skryté podobé, takze pro okoli nemusi byt patrny a nemusi byt odhalen.
Dité je svymi rodi¢i odmitdno, rodice k nému vysilaji negativni city. Dité¢ je pak silné

deprimované. Je deprimované nejen citove, psychicky, ale muze byt znemoznéno
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uspokojovani i jeho zakladnich biologickych potieb. Toto dit¢ nema jakoukoli Sanci, aby
zmirnilo dopad svého postizeni, spise je defekt ptistupem rodict jesté vice prohlubovan.

- Vychovou ambivalentni - jedna se o pristup rodic¢u k ditéti, kdy
jednou své dit¢ odmitaji a jindy k nému projevuji pozitivni city, city lasky. Rodice stiidaji
své vychovné pristupy a dité upada do nejistoty, nedokaze se orientovat ve vychove, a pak
nevi, co d€la dobre, co Spatné a jak se ma viibec chovat.

- Vychovou nejednotnou - jedna se o takovou vychovu, kdy rodice
ditéte uplatniuji rozdilné vychovné styly a piistupy k ditéti. Dité je pak nejisté a je narusen

jeho psychicky vyvoj.

3.3 Obecné zasady a doporuceni v péci o mentalné postiZené déti

Poté, co je rodi¢im sdélena ona nepfijemnd, zavaznd a stresujici informace o tom,
ze jejich ocekavané dité se narodilo mentaln¢ retardované, se ocitnou nejen v tizivé zivotni
situaci, se kterou se musi svym urCitym individualnim zptisobem vyrovnat, ale také stoji
pied otazkou, co si s ditétem pocnou dal, zda mu dokazi poskytnout adekvatni péci, zda
péci o dité zvladnou, zda maji dostatek sil na to mit je denné¢ doma, zda jsou ochotni vzdat
se kvili ditéti vSech svych dosavadnich plant a cilt. JednoduSe, stoji pfed vaznym
rozhodnutim, jestli si maji své dit¢ nechat nebo je dat do ustavu.

Pokud se oba rodice rozhodnout nechat si postizené dité doma a pecovat o n¢j, je to
zpravidla manzelka a matka, kdo s ditétem zlstdva doma, vénuje mu vétSinu svého Casu,
vyhledava nejriznéjsi specialisty, ktefi by mohli jejimu ditéti pomoci. Informuje se na
rozmanité rehabilitacni postupy a léCebné strategie a opousti své zaméstnani a Ssvou
moznost na budovani vlastni kariéry.

Dité tedy ziistava doma v roding€. Existuji urcité zasady a rady, které jsou uzite¢né
pro rodice ve vnitinim zépase o zvladnuti této tizivé Zivotni situace. Mély by rodicim
pomoci zvladnout a ulehcit jim péci o jejich postizené dit€ a usnadnit jim Zivot s nim. Za
tyto zasady vdécime profesoru Zdetiku Matéjckovi, ktery je stanovil na zakladé svoji
dlouholeté prace s rodinami s mentalné postizenym ditétem, na zakladé svych dlouholetych
vyzkumnych studii a poradenskych zkuSenosti. Jednd se o jakési desatero zasad v péci o

dité s mentalnim postizenim.
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Obecné vychovné zdsady pro rodice mentdlné postizenych déti

Rodice by méli ziskat co nejvice informaci o svém postizeném ditéti. Je to takové
nepsané pravidlo, které plati i v rodinach, kde postizené dit€ neni - rodi¢e by
zkratka méli o svych détech védét vice nez kdokoli jiny v jejich okoli.

MEli by se ptat po podstaté, rozsahu, hloubce a pric¢inach postizeni jejich ditéte, tim
se zvysi Sance na poskytnuti vhodné péce ditéti.

Je dobré ptat se odbornikt a specialistii. Rodice by se méli vyvarovat vyhledavani a
patrani po informacich u laikti z okruhu ptatel a znamych. M¢li by se vyvarovat
hledani pomoci u nejriznéjSich pochybnych 1é¢iteli a Sarlatant, kteti slibuji
zéazraéné uzdraveni.

Obcas mohou mit rodi¢e pocit, ze zdravotniky svym vyptavanim obtéZzuji, Ze
zdravotnici nejsou pfili§ sdilni, ze jejich ptipad berou lhostejné, chovaji se k nim
odméteng, Ze nejsou piili§ angazovani a zaujati jejich problémem. Rodi¢e by méli
byt k takovému chovani trochu tolerantni. Pro zdravotniky neni pravé snadné
sdélovat nepfijemné zpravy, i u nich startuji obranné mechanismy, které jim
napomahaji udrzet si psychickou rovnovahu a urcity odstup, ktery jejich profese
vyzaduje.

V soucasnosti u nds existuje sit poradenskych sluzeb v ramci zdravotnictvi,
socialnich sluzeb a Skolstvi, takze jiz neni tak obtizné sehnat potifebné informace o
stavu ditéte a jeho dalsi prognoze. Je mozné vyzadat si rovnéz nejrizngjsi odborna
vySetieni, kterd by rodi¢im osvétlila ptivod postizeni a moznosti budouciho
psychického vyvoje ditéte. Kromé téchto informaci a vysetieni se rodice mohou
dozadat rad a pokynti pro dalsi rehabilitacni vedeni svého ditéte.

Informace lze také ziskat prostfednictvim odborné literatury. A je tu jesté jedna
moznost, jak ziskat patfiéné informace o postizeni ditéte a o tom, co je tfeba védét
okolo péce o postizené dité - jde 0 ob¢anska sdruzeni, nadace a sdruZeni rodi¢i

(svépomocné skupiny), ktefi maji stejné postizené dité.

Pozor na obétovani se ditéti, zejména matky by se této zasady mély drzet, protoze
vétSina tihy plynouci z péce o dité spociva na jejich bedrech (tim nechceme vSak
nijak kompromitovat otce, jen konstatujeme, Ze VnaSich sociokulturnich
podminkach se jesté uplatiiuje trend, Ze zeny pecuji o domacnost a otcové maji za

ukol rodinu uzivit).
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Tato zdsada v podstaté fikd, ze tim, ze se ditéti do krajnosti obétujeme a dojdeme na
dno nasich fyzickych i psychickych sil, ditéti nijak neprospéjeme. Naopak mu tim
spiSe ublizime, protoze z nds bude citit vyCerpanost a nepohodu. Vycerpani lidé
jednoduse nejsou dobrymi spole¢niky ani vychovateli.

Rada tedy zni: Pé¢i o dité je tfeba rozd€lovat mezi vSechny ¢leny rodiny, starosti o
dit¢ by nemély spocivat pouze na jedné osob¢ - at’ uz na matce, otci, babic¢ce Ci
komkoli jiném. Dilezité je, aby k délbé péce doslo hned od pocatku, kdy se rodina
vzpamatovala z prvotniho Soku a zacala se s onou tizivou situaci vyrovnavat.
Matky mivaji ¢asto pochopitelny pocit a ptedstavu, ze nikdo jiny se o jejich dité
nedovede tak postarat jako ony, Ze ony nejlip vi, co jejich déti pottebuji. AvSak
neni to tak, i ostatni zasvéceni Clenové rodiny se dovedou o dité postarat stejné
dobre.

Samoziejmé by mélo byt i to, Ze hlavni pecujici osoba (vétSinou matka) by se méla
vénovat po urcitou ¢ast dne 1 jiné oddechové ¢innosti nez jen péci o postizené dite.
Je dobré si vyclenit ¢as jen sdm pro sebe. Stejné tak by mél byt hlavni pecujici
osobé poskytnut Cas a prostor pro delsi dovolenou vcelku, pfinejmensim jednou do

roka.

Nebrat a nevnimat postiZeni ditéte jako nestésti, brat ho jako Zivotni vyzvu.

Brat postizeni svého ditéte stale jako obrovské nestésti, které rodinu potkalo, vede
ke stagnaci, vede k rezignaci na stimulaci ditéte a na snahu pomoci ditéti dosdhnout
nejveétsi mozné miry a urovné psychického vyvoje, jakou jen jeho postizeni
dovoluje. Rodi¢e by méli piijmout postizeni ditéte jako zivotni zkousku, kterad z nas
nesporn¢ utvaii lepsi lidi. Pasivitou a ne¢innym trapenim se nikomu nepomiizeme,

spiSe naopak.

VZdy bychom se méli divat do budoucna.

To znamend, Zze kromé informaci o aktudlnim stavu ditéte, o rozsahu a typu
postizeni by méli odbornici (zdravotnici, psychologové, specidlni pedagogové a
socidlni pracovnici) sdélovat informace o budoucim vyvoji ditéte, tzv. prognézu do
budoucna

Informace o budoucim vyvoji ditéte jsou pro celou rodinu nesmirné dulezité,
zbavuji ¢leny rodiny a zejména rodice pocitli izkosti a nejistoty. Nejistota a uzkost
¢lovéka vycerpavaji.
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Mnohdy, pokud se rodi¢im nedostava prislusnych informaci o budoucim
prospivani svého ditéte, si zaCnou vytvaret vlastni, ¢asto nespravné, domnénky a
teorie 0 jeho vyvoji. VEéfi v zazratné uzdraveni, v rychly nerealisticky vyvojovy
pokrok. Tyto vysnéné a falesné domnénky jsou pak nasledovany novym Sokem a

silnymi pocity zklamani. A ono zklamani mtize vést k pasivité a rezignaci.

Dité vétsinou tak moc netrpi, jak se domnivame. Mnohem vice trpi ostatni ¢lenové
rodiny, zejména matky.

Clenové rodiny si ¢asto neopravnénd mysli, Ze jejich postizené dité télesnd i
psychicky strada, Ze trpi, ze o néco prichazi, kdyz se nevyviji tak, jak se vyviji
ostatni zdravé déti. Rodice by si méli uvédomit, ze postizené dité netrpi, nestrada
vlivem postiZzeni. M¢li by si uvédomit, ze dité neni nesSt’astné, protoze je postizené.
I hendikepované dité si zije svlij zivot. Proziva své détstvi se vSemi jeho radostmi,
problémy a starostmi, stejn¢ jako je prozivaji ostatni déti, jen s tim rozdilem, ze
postizené dit¢ nedosahne zkratka takové vyvojové urovné jako zdravé déti. Déti si
jedou svym tempem, tolik se toho od nich neocekava, ptihliZi se k jejich postiZzeni,
to ale neznamena, ze trpi a stradaji.

¢i dalsi pecujici osoby. Maji pocit, ze jejich dit¢ diky svému vyvojovému opozdéni
0 néco prichazi, ze mu néco chybi, Ze nema Sanci prozivat vSechno to, co prozivaji
nepostizené déti. Podle toho také pak vypada jejich pfistup k nim - o dité pfehnané
a zbytecné pecuji, dit€¢ nadmiru ochranuji, rozmazluji ho, nedavaji mu dostatek
volnosti, nevedou ho k samostatnosti, vétSinu véci za néj délaji, aniz by se ho
snazili naucit, aby tyto véci zvladalo samo (naucena bezmocnost). Timto jednanim

vSak vyvoj ditéte jen dale brzdi. Kdyz budeme dit¢ litovat, nijak mu nepomiizeme!

Stimulovat dité ve vyvoji v pravy cas a optimdalni mife odpovidajici postiZeni
ditéte.

Jako kazdy psychicky vyvoj jedince, tak i psychicky vyvoj mentdlné retardovaného
ditéte ma své zakonitosti, které je tfeba dodrzovat a brat na n€ ohled. Je nutné
dodrzovat priméfené davkovani vychovného vedeni ditéte, a to ve vhodném
vyvojovém obdobi. VSechny naroky a tkoly, které na dité klademe by mély pfijit
Vten pravy cas - toto samoziejmé neplati jen pro handicapované dité, ale pro

vSechny déti obecné. Jinak feCeno, kazdy vychovny krok, kazdé procviCovani,
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trénink, vyuka ditéte, rehabilitace, té€lesné cviceni a stimulace vyvoje musi prosté
prijit v€as (ani brzy, ani pozdé€). Otazkou ale zistava, jak onu spravnou dobu
odhadnout a poznat. Zadné obecné pravidlo neexistuje, kazdé dité je individuum, a
ma tudiz své individudlni vyvojové tempo. Proto bych tedy rada apelovala na
rodice a jejich snahy - dit¢ nadmérné nepodnécujte ve vyvoji a nesnazte se jejich

vyvoj urychlit nadmérnym naroky a pietézovanim.

Dile je pro rodic¢e dobré uvédomit si, Ze nejsou jedini, kdo md takto postizené dité,
Ze maji okruh prdtel a blizkych, kteri se jim snaZi pomoci. A Ze maji moZnost se
obratit na celou iadu odbornikii, kteii se na tento problém postiZeni specializuji.

Je dobré, kdyz rodi¢e maji moznost sdilet svoje zkuSenosti, proZitky, problémy a
starosti s jinymi rodi¢i, ktefi peCuji o podobné postizené dité. Tito lidé nam
mnohem vice rozuméji a chapou nas nez kdokoli jiny. Existuje mnoho obcanskych
sdruzeni, sdruzeni rodi¢l (svépomocné skupiny) a nejriiznéjSich klubt. Jednim ze
sdruzeni rodi¢ii je napiiklad SdruZeni pro pomoc mentialné postiZenym détem,
které ma své pobolky témét ve viech krajich Ceské republiky. Dal§im takovym
sdruzenim je napfiklad Olomoucké obcanské sdruZeni rodici a pratel
postizenych déti Jitro nebo organizace pro zdravotné postizené¢ SPOLU Olomouc.
Casto se stava také to, ze rodice, kterym se narodilo mentalné retardované dité, maji
tendenci se izolovat od spole¢nosti, uzavirat se do sebe, orientovat se pouze na
svoji rodinu, vyhybat se zbytku populace, kterou nepotkala takova zivotni zatéz,
jako je mnarozeni postizeného ditéte. Toto uzavirdni se do vlastni bolesti,
distancovani se od spolecnosti a okolniho svéta, rozhodné neni nejlepsi napad a
zarucen¢ neprospiva postizenému ditéti. RodiCe by se méli se svymi détmi
zapojovat do SirSich spole¢enskych okruhti, tzn. do SirSich ptibuzenskych vztaht,
do vztahti ve svém sousedstvi, do vztahli se svymi ptateli a Vv nejriznéjsich
zdjmovych organizacich. Rodi¢e by méli mit divéru v pomoc plynouci od
nezasvécenych a nezkuSenych lidi. To, Ze se rodi¢im mentalné retardovanych déti
zda, ze se knim okoli chovd odtazit¢ a odméfené, je ve vétSin€ pripadech
zpiisobeno tim, Ze tito lidé jsou ve vztahu vici rodi€hm postizenych déti nejisti,
zkratka nevi, jak se k takovym rodi¢lim chovat, aby se jich néjak nedotkli ¢i jim
néjakou nevhodnou pozndmkou nebo jedndnim neublizili. KdyZz s tzv.

nezasvécenymi rodi¢i budou rodice s postizenym ditétem jednat na rovinu, oteviené
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a upfimné, velice rychle jim za¢nou rozumét, pochopi, o co jde, a dovedou rodiné

S postizenym ditétem pomoci a poradit.

Rodice pecujici o postiZené dité by neméli cekat utok kdykoli a odkudkoli, neméli
by byt prili§ podeziravi a vztahova¢ni a méli by se vyvarovat prozivani pocitu
neustalého ohrozeni z okoli.

Je jisté, ze kazdy rodi¢, jehoz dité je mentalné retardované, je zvySené citlivy na
poznamky, pohledy a rozpacité chovani ostatnich lidi, lidi kolem sebe. Ale mél by
si také uvédomit, ze mnohé zreakci okoli na n& a jeho postizené dité¢ jsou

dasledkem nevédomosti a nejistoty a ne projev Skodolibosti, zI¢€ viile a nepratelstvi.

Rodina, ve které je jednim ze Clenui dité opoZdéné v rozumovém vyvoji, potiebuje
od viech svych Clenii zvySenou ochranu a vnitini jednotu a soudrinost.

Studie dokazuji, Ze rodiny S postizenym ditétem maji tendenci se Castéji a diive
rozpadat nez je tomu u rodin, kde jsou vSechny déti zdravé. OvSem na druhou
stranu postizeni ditéte mize ptispivat k prohloubeni vnitfni soudrznosti rodiny,
K vytvofeni laskyplnych, zavidénihodnych a hlubokych vztahti mezi vSemi ¢leny
rodiny, zejména pak mezi manzeli.

Nicméné takova rodina potiebuje zvlastni pozornost, pomoc a péci od odbornik
(hlavné od psychologil). A to ztoho diivodu, Ze uz samotné postizeni ditéte
vyvolava u rodic zvySené napéti, uzkost a pocity nejistoty. Je to novd narocna
situace, kterd jim nahle vstoupi do Zzivota a totdln¢ naruSi systém a rezim
dosavadniho rodinného Zivota. Je to situace, se kterou je tfeba se nejdiive vyrovnat
a jak uz jsem vysSe uvedla, kazdy zrodici ma svoje individudlni obranné
mechanismy, kazdému vyrovnavani trva rizné dlouho, a pokud si toto oba manzelé
neuvédomi, obrovské konflikty vedouci k rozpadu manzelstvi jsou na svété. Proto
by si vSichni ¢lenové rodiny méli byt vzdjemnou oporou, méli by byt chapavi vici
prozitkim toho druhého a ne na sebe zbyte¢né navzdjem svalovat vinu, patrat
nesmysIné po vinikovi, ktery ani neexistuje. Zbyteéné vzajemné obvinovani bere
rodi¢lim akorat energii, kterou by mohli vénovat svému postizenému ditéti a svym
ostatnim détem, ktefi jejich péci a lasku rovnéz potiebuji.

Jednoduse je to tak, ze jakykoli ukol a naro¢na situace se zvladaji 1épe, jsme-li na

né dva, popiipadé€ je-li nas na onen t&zky tikol vice - a v tomto piipadé se jednd o
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situaci nesmirn¢ naro¢nou, proto radime, chraiime svoji rodinu a brafime jeji vnitini

jednotu.

10. I piestoZe se rodicim narodilo postiené dité, méli by myslet na budoucnost,
jednak na budoucnost handicapovaného ditéte, jednak na budoucnost
partnerského vitahu a celého rodinného spolecenstvi.

Vsichni rodice se spolu se svymi détmi na néco tesi, néco si planuji, zkratka
premysli nad tim, co je v budoucnosti mize potkat a jak se s témi zalezitostmi
eventuelné vyporadaji. Je-li v rodiné postizené dité, stavaji se mySlenky na
budoucnost dost nejasné a mlhave, ale o to vice jsou tyto mySlenky naléhavé;si a
vtiravéj$i. Vynofuje se celd fada mySlenek a otdzek, které je nutné néjakym
zpusobem feSit. Jsou to napiiklad otazky typu: Jak se dit€¢ bude vyvijet dal? Jak
feSit jeho ptredSkolni dochdzku? Jak vyfesit povinnou Skolni dochazku? Dat své
postizené dité¢ do ustavni péfe? Co bude naSe postizené¢ dit¢ délat, az mi tady
nebudeme, co se s nasim ditétem bude dit dal, kdo se o n&j postara? Mit jeste dalsi
déti, co kdyz budou taky postizené? Jak to bude s partnerskym Zivotem naSeho
postizeného ditéte? A mnoh¢ dalsi otazky.

Rodice by méli myslet na spole¢nou budoucnost, i kdyz tfeba nebude takova, jakou
si ji pfed narozenim mentalné retardovaného ditéte predstavovali, bude jina, ale
nebude horsi. Pfinese jim mnoho krasnych chvil, kdyz se jejich détatko usméje,
nau¢i se néco nového, bude de¢lat pokroky atd. Pfinese jim samoziejmé také
tézkosti, ale bude hnacim motorem, divodem, pro¢ druhy den opét vstat z postele a

Zit.
Toto je tedy deset obecnych zasad pro pééi o mentalné postizené déti, jak je popsal

a shrnul profesor Zdené¢k Mat¢jcek (1992).

3.4 Zakladni potreby rodin s mentilné retardovanym ditétem

vvvvvv

retardovanym ditétem. Tyto zakladni potfeby jsou tfi, ale jsem nucena apelovat na to, ze

kazda rodina ma jeste svoje specifické a individudlni problémy a potieby, které jsou dané

51



poc¢tem clend v roding, konstelaci a klimatem v rodin€, zpisobem komunikace mezi
jednotlivymi ¢leny, zdzemim apod.
1. Dostatek informovanosti o stavu a dalSich mozZnostech
postizeného ditéte.
2. Emocionalni podpora, a to bud’ ze strany nejblizsich, ze strany
ptibuznych a pratel, nebo ze strany odbornik.

3. Socidlni a ekonomicka podpora ze strany statu.

3.5 DalSi vychovné zasady a rady ohledné péce o mentalné
retardované jedince

Kromé¢ Mat¢jcka se obecnymi vychovnymi zdsadami zabyvaji i dalsi odbornici.
Naptiklad Vrzal (1998) uvadi nasledujici vychovné zasady.
- Dostatek lasky.
- Dostatek ucty.
- Dostatek viile a snahy.
- Dostatek porozuméni a pochopeni.

- Dostatek védéni a informaci o ditéti.

Také Mezera (1998) uvadi vychovné zptsoby, které jsou zaméfené na pozitivni
ovliviiovani vyvoje sebepojeti, sebehodnoceni a sebevédomi mentalné postizené¢ho ditcte.
Doporuceni a zpiisobu piistupu k ditéti Mezera uvadi velmi mnoho, proto jsem se rozhodla
vybrat pouze nékteré z nich.

- Naslouchejte ditéti.

- Povzbuzujte ho.

- UmoZnéte mu, aby zaZilo pii kaidé Cinnosti pocity i toho
sebemensiho uspéchu.

- Zdurazhujte prednosti ditéte

- Berte dité takové, jaké je, a ne takové, jaké byste ho chtéli mit.

- Pried kritickym hodnocenim dité vidy nejprve pochvalte.

- Nevsimejte si pouze slovnich projevii ditéte, ale také jeho

neverbdlnich projevii.
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- Snazte se zachovdvat rovnovahu ve vidjemnych vztazich, pokuste
se jednat s ditétem jako s partnerem.

- Tempo prdce prizpiisobujte ditéti.

- Cvicte dovednosti ditéte v kaZdodennich situacich.

- V kaZdodennich situacich ved’te dité k tomu, aby za své jedndani
Ppiebiralo zodpovédnost.

- Davejte ditéti najevo, Ze od néj ocekavite spise uspéch a pokroky.

- Ucte své dité pritbojnosti a samostatnosti.

- Naucte dité pochvilit nejen sebe, ale i ostatni.

- Snazte se v rodiné vytvorit atmosféru chapajici otevienosti, aby se
dité naucilo vyjadiovat vSechny své pocity - ity negativni.

- Dité hodnot’te jako neopakovatelnou a jedine¢nou osobnost.
Déle uz jen zalezi na rodicich, jak si tyto rady a doporuceni vezmou k srdci. Zalezi

na nich, zda se jimi budou fidit a jak si je modifikuji a upravi pro svoji rodinnou situaci,

pro svij konkrétni ptipad.
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4 Systém péce o mentalné retardované jedince a
jejich rodiny

Vzdélavanim a vychovou mentalné retardovanych jedinci mimo rodinu a rodinné
prostiedi se podrobnéji vV nasi praci zabyvat nebudeme, protoze by to bylo uz nad rdmec
tématu. Pouze ve stru¢nosti zminime, jaké jsou moznosti vzdélavani a dalsi péce o jedince
S mentalnim postizenim a jeho rodiny.

Vychova a vzdélavani mentalné postizenych lidi je ve své podstaté celozivotni
nikdy nekonéici proces (Svarcova, 2006), to podle nas plati také pro jedince nepostizené, i
oni by neustdle méli prohlubovat svoje znalosti, zdokonalovat své dovednosti, ucit se
dovednostem novym. U mentdln¢€ postizenych jedincti je to vSechno vSak je$té mnohem
sloZitéjsi, protoze 1 ty nejzakladnéjsi a nejnutnéjSi Cinnosti a dovednosti, potiebné
v kazdodennim zivoté, pro né¢ znamenaji nepiedstavitelné tézky tkol. Osvojuji si je
mnohem pomaleji nez ostatni populace. Jejich kognitivni procesy jsou méné vyvinuté a
probihaji pomaleji, proto je u téchto jedinci tolik zdiraznovana a tak diilezitd potieba
neustdlého, permanentniho rozvijeni jejich osobnosti, potfeba vzdélavani, stalého
opakovani jiz osvojenych dovednosti a jejich upeviiovani a prohlubovani, prosté vedeni ke
stale komplexnéjSimu poznavani okolni skute¢nosti a svéta kolem.

Zaklady veskeré vychovy a vzdélavani spocCivaji predevSim na rodiné¢ mentalné
postizené¢ho ditéte a vétSinou to byvaji pravé matky, kdo se ditéti z celé rodiny vénuje
nejvice a na kom visi cely budouci Zivot ditéte. Netikame vsak, Ze je to pravidlem, zname
mnoho otcti, ktefi pfevzali tento ukol na sebe. Nemusime vam jisté fikat, ze vychova a
vzdélavani mentalné postizeného ditéte je ve srovnani s nepostizenym ditétem téhoz véku
psychiku, na zvladani role rodi¢e coby vychovatele a pedagoga je to, Zze vysledky se u
téchto déti dostavuji velmi pomalu a pozvolna, Casto jsou jen malo patrné. Neni se potom
¢emu divit, Ze se u rodi¢i mentalné retardovanych déti obCas dostavi pocity beznadéje,
bezmoci, zoufalstvi, pocity toho, ze vSe, co dé€laji, je k niC¢emu, Ze jejich prace nema zadné
vysledky a Zadny smysl. U rodi¢li mentalné postiZzenych je velmi dileZita podpora okoli,
podpora piibuznych, pratel, ale také je velice diilezitd pomoc odbornd, kterou rodi¢ muize
nalézt u lékate, psychologa, specidlniho pedagoga, socidlnich pracovnik nebo u rodic,

kteti se ocitli ve stejné situaci jako oni.
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Kde by méli rodic¢e takovouto odbornou pomoc, péci a moznosti vzdélavani svych

postizenych déti hledat?

4.1 Oblast poradenskych sluzeb

Prvnim, a troufame si fici, Ze skoro nejdilezitéjsim pilitem této odborné pomoci jsou
specidalné pedagogickda centra, tato zatizeni spadaji pod Skolské poradenské sluzby.
Druhym typem poradenského zatizeni, které spada do Skolskych poradenskych sluzeb a
zatizeni, je pedagogicko-psychologickd poradna. Dal§imi zatfizenimi poskytujicimi

poradenské sluzby rodi¢lim jsou poradenské sluzby na Skoldch.

4.1.1 Specialné pedagogicka centra

Specialné pedagogickd centra pro mentdlné¢ postizené jsou specialni Skolska
zafizeni. Tato centra jsou ziizovana jako soucast specialnich matetskych Skol pro mentalné
postizené, zékladnich Skol praktickych (zvlaStni Skola) a zdkladnich skol specialnich
(pomocna Skola). Specialn¢ pedagogicka centra jsou ziizovdna za tim ucelem, aby
poskytovala poradenské sluzby Skolam, Skolskym zafizenim pro mentdln¢ postizené
jedince, rodi¢im postizenych déti, organtim statni spravy ve Skolstvi 1 dalSim resortiim,
které zabezpeduji pééi o mentalné postizené (Svarcova, 2006).

Zakladani téchto center bylo vyvolano zvysenou a nutnou potiebou koordinované
specialnépedagogické, psychologické, zdravotni a socialni péce a sluzeb pro postizené déti
a jejich rodiCe, kterym by centra méla pomdhat feSit tizivé Zivotni situace spojené
s vychovou, vedenim a pé¢i o mentalné postizené dité. Specidlné¢ pedagogickéd centra se
zaméfuji na komplexni péci o déti a mladez s jednim urCitym druhem postizeni. To
Znamena, ze existuje specidlné pedagogické centrum pro smyslové postizené, pro télesné
postizené, pro mentalné postizené déti a mladez, pro jedince s vadami feci ¢i déti a mladez
S kombinovanym postizenim. Hlavni aktivitou specidlné¢ pedagogickych center je
pravidelnd a dlouhodoba prace s postizenym ditétem od jeho narozeni az do ukonceni
Skolni dochdzky a spoluprace s jeho rodi¢i. Tato stéZejni aktivita se provadi bud’

ambulantné v centru nebo ve Skole ¢i pfimo v rodiné postizeného ditéte.
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Ve specidlné pedagogickych centrech pro mentdln¢ postizené déti ptlisobi tito
odbornici - specialni pedagog-psychoped, psycholog a socialni pracovnice. V nékterych
centrech maji i dalsi odborniky - psychologa-terapeuta, logopeda, pediatra, rehabilita¢niho

pracovnika apod.

4.1.2 Pedagogicko-psychologicka poradna

Poradny poskytuji sluzby pedagogicko-psychologického, specialné pedagogického
poradenstvi a pedagogicko-psychologickou pomoc pii vychové a vzdélavani vSech zaki
(Svingalova, 2006). Poradenské sluzby jsou poskytovany ambulantné piimo v mistd
poradny nebo jsou poskytovany prostiednictvim navstév odbornikii (zaméstnancii poradny)
ve Skolach a ve skolnich zatizenich.

Cinnost poraden:

- zajiStuji pedagogicko-psychologickou pfipravenost zakd na
povinnou $kolni dochazku,

- doporucuji zdkonnym zastupcim zafazeni zdka do ptislusné
Skoly a tfidy a vhodnou formu jeho vzdélavani,

- spolupracuji pii ptijimani zakt do skol,

- zjiStuji specidlni vzdélavaci potteby zaki ve Skolach, které
nejsou samostatné ziizené pro zaky se zdravotnim postizenim,
a vypracovava odborné posudky a navrhy opatteni pro skoly a
Skolska =zafizeni na =zakladé¢ vysledkti psychologické a

specialné-pedagogické diagnostiky.

To je jen struény vycet ztoho, co pedagogicko-psychologické poradny maji

V popisu prace a co poskytuji svym klientim.

4.1.3 Poradenské sluzby na Skole

Poradenské sluzby na Skole jsou zajistovany vétSinou vychovnym poradcem,
Skolnim metodikem prevence, popiipadé Skolnim psychologem ¢i Skolnim specidlnim
pedagogem a jejich konzultaénimi tymy, které jsou sestaveny z vybranych pedagogl

konkrétni $koly (Svingalova, 2006). Odpovédnost za poskytovani téchto poradenskych
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sluzeb ma teditel Skoly. Ten vytvaii preventivni program Skoly a podili se na vychovném
poradenstvi. Je dobré, aby tyto preventivni a poradenské programy odrazely specifika dané
Skoly 1 regionu a aby sluzby, které zajistuje Skola, byly 1épe koordinovany se sluzbami

skolskych poradenskych zafizeni v regionu (Svingalova, 2006).

Kromé pedagogicko-psychologickych poraden, specialné pedagogickych center a
poradenskych sluzeb na Skole, zajiStuji poradenskou c¢innost pro rodiny s mentalné

postizenymi détmi také sluzby rané péce.

4.1.4 Sluzby rané péce

Ukolem sluzeb rané péée je predchazet postizeni, eliminovat &i zmirnit jeho dopad
na dit¢ a rodinu a poskytnout ditéti, rodin€ 1 spolecnosti podminky a ptedpoklady pro
socialni integraci. Sluzby rané péce jsou zpravidla poskytovany od zjiSténi rizika nebo
postizeni az do nastupu ditéte do Skolského zafizeni. Sluzby rané péce se orientuji na
zvySovani vyvojové turovné¢ ditéte v oblastech, které jsou ohrozeny faktory
psychologickymi, biologickymi a socidlnimi.

Rana péce sehrava svoji zasadni roli v prvnich ttech letech zivota ditéte. Vychazi
se z ptedpokladu, ze prave v téchto prvnich tfech letech zivota ditéte ma mozek obrovské
kompenzacni moZznosti, to znamena, ze se u postizenych nebo ohrozenych déti mohou
rozvinout nahradni mechanismy a zajistit tak ditéti co nejoptimalnéjsi psychicky vyvoj,
ktery mu jeho handicap umozni. Pokud se pravé toto obdobi zanedba, moznosti vyvoje
v urcitych oblastech se mohou zcela uzaviit nebo velmi snizit. Je znamo, ze mozek je
schopen vytvaret nova nervova spojeni po cely zivot, avSak nejvetsi schopnost vytvaieni
novych nervovych spojeni, schopnost pfizpisobovat se zménam je v raném détstvi.

Rand péfe ma preventivni charakter, jelikoz sniZzuje negativni dopad a vliv
prvotniho postizeni, a tim brani rozvoji postizeni druhotného. Posiluje rodinu. Je
poskytovana v ptirozeném prostiedi ditéte, které predstavuje rodina ditéte. Praveé laskyplné
a adekvatné stimulujici prostiedi rodiny s mentalné je podle poslednich vyzkumi
zakladnim ptfedpokladem pro co nejlepsi rozvoj psychickych, ale i1 fyziologickych funkci
postizen¢ho ditéte. Sluzby rané péce poskytuji predev§im terénni prace neboli navstévy

poradenskych pracovnikli v doméacim prostiedi ditéte.
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4.2 Socialni péce o jedince s mentalni retardaci a jejich rodiny

Oblast socialni ¢i zdravotné socidlni péce o jedince s mentalnim postizenim a jejich

rodiny je v Ceské republice v sou¢asné dobé v kompetenci vice poskytovatelii téchto

sluzeb. Jedna se zejména o:

ustavy socidlni péce (celorocni pobyt),
denni staciondie,

tydenni staciondie,

riuznd obéanskd sdruzeni,

chranéné dilny a pracovisté,

a chranéna bydleni.

4.3 Vzdélavani mentalné postizenych ve Skolskych zarizenich

Mentalné postizené déti, stejné jako i jinak zdravotné postizené déti, patii do

kategorie déti, zakli a studentli se specialnimi vzdélavacimi potiebami. Témto détem je

potom poskytnuto specidlni vzdélavani. U déti jsou specialni vzdélavaci potieby

zjistovany na zaklade specialné pedagogického nebo psychologického vysetieni Skolskym

poradenskym zatizenim. Timto vysetfenim se stanovuje typ a hloubka postizeni, a tim 1

mira a charakter specidlnich vzdélavacich potteb, na zaklad¢ kterych se dotycné dité zaradi

do vhodného a pftislusSného rezimu specidlniho vzd€lavani, do ptislusSného Skolniho

zafizeni a ve vétSing piipadi se mu vytvofti individudlni vzdélavaci plan.

Pro mentaln¢ postizené déti vymezuje §5 vyhlasky 73 nasledujici typy Skol:

- materskd Skola specidlni,

- zdakladni Skola prakticka (diive zvlastni Skola),

- zdakladni Skola specidlni (diive pomocna Skola),

- odborné ucilisté (dvou aZ tiileté),

- prakticka skola jednoletd,

- prakticka skola dvouleta.
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4.4 DalSi formy péce o lidi s mentalni retardaci

Struéné¢ popiSeme pouze nékteré vybrané formy péce o lidi s mentalni retardaci,

ostatni sluzby poskytované mentaln¢ postizenym jedincim pouze vyjmenujeme.

4.4.1 Osobni asistence

Jedna se o terénni sluzbu, kterd je poskytovana osobam se snizenou sobéstacnosti, a
to zdtvodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni. Jejich
sobé&stacnost je natolik snizena, Ze potiebuji pomoc jiné fyzické osoby.

Sluzba je poskytovdna bez casového omezeni, je poskytovana v piirozeném
prostiedi uzivatele (odtud ndzev terénni sluzba) a pti téch Cinnostech, které uzivatel
potiebuje splnit, ale sdim je vykonat nedokaze.

Osobni asistence se zamétuje predevSim na vykonavani téchto zékladnich ¢innosti
(Svarcova, 2006):

- pomoc pii zvladani béznych tkontd péce o vlastni 0sobu,

- pomoc pii osobni hygieng,

- pomoc pii zajisténi stravy,

- pomoc pii zajisténi chodu domacnosti,

- vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,

- zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

- pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmt a pii
obstaravani osobnich zalezitosti.

Sluzby osobni asistence si vymezuje a fidi sdm uZivatel.

U nas je tendence lidi s mentalni retardaci vylucovat z poskytovani sluzeb osobni
asistence. Argumentem pro tyto kroky je, ze se predpoklada, Ze lidé s mentalnim
postizenim nedok4zou definovat a vysvétlit své vlastni potieby, Ze nedovedou sami
organizovat jejich uspokojovani druhou osobou. Proto také byvaji osoby s mentédlni
retardaci odkazovany na ustavni, poptipadé€ jinou socialni péci. Presto vSechno existuji
snahy zavést osobni asistenci jako jednu z progresivnich forem i v pé¢i o lidi s mentalni
retardaci. Mnohé z téchto snah se i redlné¢ dafi - napiiklad organizace pro zdravotné

postizené SPOLU Olomouc. Role osobniho asistenta mentalné postizeného uzivatele
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spoc¢ivd vtom, ze svoji Cinnosti nenahrazuje ulohu nékterého z fyzickych orgéni

postizen¢ho clovéka nebo funkce nékterého ze smysli, ale pomaha kompenzovat a

eliminovat postizeni kognitivnich schopnosti postizeného jedince a kompenzovat zavazné

nedostatky psychiky, kterd je poskozena natolik, ze nedovede dostateéné koordinovat

¢innost télesnych organi postizené osoby.

4.4.2 Peéovatelska sluzba

Jde o terénni nebo ambulantni sluzbu poskytovanou osobam, které maji snizenou

sobéstacnost z diivodu véku, chronick€ého onemocnéni, zdravotniho postizeni, a rodindm s

détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby (Svarcova, 2006). Sluzba je

poskytovana ve vymezeném case v domacnostech uzivateli a v zafizenich socidlnich

sluzeb.

Sluzba provadi tyto ¢innosti:

pomoc pii zvladani béZnych tkonil péce o vlastni osobu,
pomoc pii osobni hygiené¢ nebo poskytnuti podminek pro
osobni hygienu,

pomoc pii zajisténi stravy,

pomoc pii zajisténi chodu domécnosti,

zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim.

Tato forma péce je rodi¢i mentaln€ postizenych déti vyuzivana pomérné malo, ale

je jisté prinosna pro ty rodiny, kde dité trpi velmi tézkym mentalnim postizenim spojenym

S vyraznym postizenim hybnosti, cozZ znamena omezeni hybnosti ditéte.

4.4.3 Chranéné bydleni

Jde o pobytovou sluzbu poskytovanou osobdm, které maji snizenou sobéstacnost

z diivodu ve€ku, chronického onemocnéni, zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje

pomoc jiné fyzické osoby (Svarcova, 2006). Chranéné bydleni mize mit formu bud’

skupinovou nebo individualni.

Sluzba poskytuje tyto zékladni &innosti (Svarcova, 2006):

poskytnuti ubytovani,

pomoc pii zajisténi stravy a poskytnuti stravy,
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- pomoc pii zajisténi chodu domacnosti,

- vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,

- zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

- socialné-terapeutické Cinnosti,

- pomoc pifi uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pii
obstaravani osobnich zélezitosti.

Chranéné bydleni je celoroéni péce o mentalné postizené jedince - nékolik klient
S mentdlnim postizenim Zije ve spolecné domacnosti. Bydli ve spolecném byté nebo
v rodinném domku. Témto dospélym klientim jsou po ruce asistenti, ktefi jim pomahaji
s uklidem, hygienou, sebeobsluhou, vafenim, nakupy apod. Asistent zde neni v roli
vychovatele, nybrz v roli pomocnika, ptitele a konzultanta.

Je dobré, kdyz klienti dochazeji do chranénych pracovist nebo do chranénych
dilen, kdyz se snazi integrovat do spoleCnosti a netravi veskery svlij Cas zavieni
V chranéném byté.

Chranéné bydleni je pro klienty opravdovym, trvalym domovem, ve kterém

piijimaji navstévy svych blizkych stejné, jako my si svoje pratele zveme domu.

4.4.4 Respitni (odleh¢éovaci) sluzby

Jedna se o terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu veku, chronického onemocnéni, zdravotniho
postizeni, o které je jinak pecovano v jejich pfirozeném socialnim prostiedi (Svarcova,
2006). Jde v podstaté o sluzby, které nejsou ani tak uréené postizenym osobam samotnym,
nybrz jsou zde pro osoby pecujici o postizené jedince. Tyto sluzby umoziuji pecujici
osob¢ zaslouzeny odpocinek od naroéné péce o postizeného. Pokud chce rodina nebo
pecujici osoba odjet na dovolenou nebo do 1azni nebo si prosté jen tak odpocinout, vénovat
se sob¢ samé, tato sluzba se po dobu odpocinku o postizenou osobu stard. Je poskytovana
na dobu od né¢kolika dnii az do n¢kolika tydnti, a to bud’ ptimo v rodiné klienta, nebo v
zafizeni organizace, kterd sluzbu zajist'uje.

Sluzba vykonava tyto zakladni ¢innosti v péci o klienta (Svarcova, 2006):

- poskytnuti ubytovani v piipad€ pobytové sluzby,
- pomoc pii zajisténi stravy a poskytnuti stravy,

- pomoc pii zajisténi chodu domacnosti,
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- vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,

- zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim,

- socialné-terapeutické Cinnosti,

- pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zijmid a pfi
obstaravani osobnich zalezitosti,

- pomoc pii zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu,

- pomoc pii osobni hygiené¢ nebo poskytnuti podminek pro

osobni hygienu.

4.4.5 Program Tranzit

Cilem programu je pomoci mladym lidem s mentdlnim a kombinovanym
postizenim pii pfechodu ze Skoly do prace. Jedna se o mladé lidi z poslednich ro¢nikt
specialnich Skol. Tito mladi lidé mohou byt 1 pfes své handicapy dobrymi, kvalitnimi a
dobfe motivovanymi pracovniky v riznych firmach. Je ale nutné poskytnout jim spravné
vedeni, potfebnou miru podpory a vybrat pro n¢ vhodnou préci.

Praxe na pracovistich probihaji jednou az tfikrat tydné, jsou bezplatné a za
piitomnosti pracovniho asistenta. Krom¢ pracovnich dovednosti si lidé zafazeni do
programu Tranzit mohou osvojit rovnéz mnoho socialnich dovednosti, které budou
potiebovat v kazdodennim zivoté i1 pro dalS$i pracovni uplatnéni (nauci se napiiklad
telefonovat, samostatné cestovat, Iépe a efektivné komunikovat).

Program Tranzit realizuje organizace pro zdravotn¢ postizené¢ SPOLU Olomouc.

4.4.6 Program Podporované zaméstnavani

Podporované zaméstndvani je komplex socialnich sluzeb pro lidi, ktefi
z divodli kombinace nejriznéjSich handicapi maji jen malou Sanci sami
si najit a udrzet zaméstndni na otevieném trhu prace. A protoZe pracovat chtéji a jejich
motivace pracovat je vysoka, pracovnici APZ jim poskytuji n€kolik druht podpory, aby se
mohli uplatnit podle svych schopnosti, moznosti a motivace. Zarovenn APZ poskytuje 1
vyznamnou podporu zaméstnavatelim, ktefi handicapovanym lidem nabizeji pracovni

ptilezitosti
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Tento program Vv Olomouckém kraji realizuje Agentura podporovaného
zamestnavani SPOLU Olomouc. Tato agentura rozSifuje spektrum osob, kterym nabizi
svoji pomoc. Kromé mentalné a kombinované postizenym a zaméstnavatelim téchto
postizenych lidi poskytuje APZ svoji sluzbu také lidem dlouhodobé trvale pecujicim o
zavislého Clena rodiny. Jednd se zejména o rodie déti s postizenim, ktefi se nékolik let
soustavné vénuji t€émto détem. Z tohoto divodu jsou dlouhodobé vylouceni z pracovniho
procesu a chtéli by se uplatnit na otevieném trhu prace alesponl na ¢astecny pracovni

uvazek.

K dalsim formam péce o lidi s mentalni retardaci patii naptiklad tisiova péce,

bazalni stimulace, péstounska péce, komunitni sluzby atd.
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5 Soucasné trendy v péc¢i o mentalné retardované
osoby

5.1 Integrace mentalné retardovanych jedinci

Na prvnim misté vede k pochopeni kazdého problému, k proniknuti k uréitému jevu
¢i ne zcela béznému a neznamému faktu dobrad a dostate¢na informovanost okoli o ném.
Informovanost o jevu je dilezita z toho diivodu, aby jej okoli dokézalo pfijmout, poznat a
vyrovnat se s nim. V naSem piipad¢ se jedna o jev mentalni retardace, ktera postihuje
urcitou nemalou ¢ast nasi populace. Stéle jesté se o mentalné retardovanych ob¢anech vi
velmi madalo. Mentalni retardace je pojem opiedeny mnoha nejasnostmi, zahadami,
mylnymi domnénkami a predsudky. Kazda neznalost pak vede ke zbyte¢nym obavam a
strachu. Mentéaln¢ postizeni jedinci nejsou ménécenni, jak se jesté nedavno tradovalo, jsou
to stejné hodnotni lidé jako ostatni a je tieba se tak k nim chovat. Neméli bychom se snazit
je z nasi spole¢nosti odsunout, ale méli bychom je spise lépe poznat a pochopit. Ziji mezi
nami, setkdvame se s nimi denng, a proto bychom o nich méli védét co nejvice, o jejich
Vvyvoji, zptisobu zivota, o zvlastnich potiebach a o problémech, se kterymi se ve svém
zivoté mohou setkat. Jen tak se prestaneme bat pfijit s nimi do kontaktu a zaradit je mezi
sebe, aby se 1 oni citili mezi nami jako plnohodnotni, vzacni a jedine¢ni lidé a abychom se
V jejich pritomnosti citili jisté a piijemné.

Jak uz jsem tedy naznacila, novym trendem v pfistupu k mentaln¢ retardovanym je
jejich integrace do spolecnosti, jinymi slovy, jejich zaclenéni do spole¢nosti, do bézného
kazdodenniho zivota. M¢li bychom se s nimi naucit zit a komunikovat, ne je odsouvat do
ustrani, schovavat je do ustavi. Vzdyt piece nikdo z nas neni dokonaly, vSichni jsme
jedinecni, a to plati i pro mentaln¢ retardované. Nejsou hor$i, nez jsme my, jen se
Vv urcitych smérech trochu lisi, jsou pomalejsi a n€které véci jim jdou hife nebo nejdou
viibec. To ale neni diivod, abychom se jich zbavovali, abychom je schovavali, abychom se
za né stydéli. I oni ndm toho mohou hodné dat, mohou nas naucit vazit si zdravi, Zivota,
zménit hodnotovy zebiicek, zkratka vazit si toho, co mame, a ne se neustale honit za
uspéchem, penézi a pomijivou sldvou, mohou nds naucit radovat se ze zivota, z malickosti,
které v podstaté onen Zivot tvofi. Snazme se tedy vytvaret optimalni podminky pro jejich

zaclenéni do hlavniho proudu spolecenského Zivota.
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5.2 Normalizace

Normalizaci je zde mySleno to, Ze by mélo byt i mentdlné retardovanym lidem
umoznéno zit normalnim zivotem stejné, jak ho ziji vSichni nepostizeni spoluobcané.
MentéIné postizeni jedinci by méli mit narok na veskeré aktivity, které patii k béznému
zivotu vSech ostatnich lidi. Jinak feceno, lidé s postizenim by neméli byt odsouvani do
ustavnich zatizeni, ale méli by zit v roding, byt vychovavani v rodiné u svych nejblizsich
lidi. AvSak je nutné pohlidat to, aby v rodiné byly uspokojovany jejich veskeré potieby.
Aby byli zahrnovani laskou, aby jim byl vénovan dostatek pozornosti a péfe ze strany
ostatnich ¢lenti rodiny, aby zili v bezpeci a v atmosféte plné porozuméni. Postizeni jedinci
by méli mit také moZnost navitévovat $kolni zafizeni. Zit normalnim Zivotem rovnéz
znamend mit pratele, mit své soukromi, mit pravo a moZnost vyrknout svoje nazory,
projevit své city a nalady. M¢lo by jim byt umoznéno zdjmove se projevit, sportovné se
vyzit, zit kulturnim Zivotem, a pokud jim to mira postizeni dovoli, méli by mit moZnost

pfipravovat se na urcité profesni uplatnéni a moZnost chodit do zaméstnani.

5.3 Humanizace

S integraci a normalizaci je tésné spjat pojem humanizace. Jedna se o humanizaci a
polidStovani celé¢ spolecnosti, ve které¢ ziji jak lidé nehendikepovani, tak lidé mentalné
postizeni. Spole¢nost by svoje postizené spoluobéany méla vnimat a respektovat jako
rovnopravné ¢leny a snazit se jim pomoci kompenzovat jejich handicap a jejich odliSnost.
Spolecnost by se mé¢la pokouset vytvaret témto lidem adekvatni podminky pro jejich zivot
a jejich preziti. Méli bychom postizené jedince nechat, aby se na rozhodovani o sobég, 0
svém zivoté podileli co nejvice tak, jak jim to jejich stav a postizeni dovoluje. Pokud o
postizenych jedincich v ur€itych situacich rozhodujeme my, méli bychom rozhodovat
takovym zpusobem, abychom ptihlizeli k jejich pravim, abychom brali v potaz jejich
zajmy a potieby. VZdyt Listina zékladnich prav a svobod se nevztahuje jen na zdravé
nehandicapované lidi, ale i s mentaln¢ retardovanymi se v ni po¢itad. To znamena, Ze i oni
maji narok na svobodu, Ze i oni maji svoji lidskou dustojnost, kterou bychom méli jako

¢lenové urcitého socidlniho systému respektovat.
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. PRAKTICKA CAST

1 Vyzkumny problém a cil vyzkumu

Péce o dit€¢ s mentalni retardaci a vyrovnavani se s diagnézou mentélni retardace
Vv rodin¢ je velmi pozoruhodnym tématem. Co se ty¢e problematiky mentalni retardace, je
V nasSem prostiedi znaéné¢ mnozstvi dostupné literatury. VétSina publikaci se vSak zaméfuje
na oblast mentalni retardace obecné. Veliké mnozstvi u nds dostupné literatury je
vénovano psychopedii a vzdélavani mentalné retardovanych jedinc. UZ méné odborné
literatury je o problematice mentalniho postiZzeni jako o psychické zatézi pro rodinu. Malé
mnozstvi publikaci zpracovava péci o mentalné retardované dit€¢ v rodin€ a tématiku
vyrovnavani se rodicli s diagndzou mentalni retardace u jejich ditéte jako samostatné téma.
V tad¢ odbornych knih jé této problematice vénovana pouze jedna, ve vétSin¢ piipadd,
kraticka kapitola.

Hlavnim zdjmem této diplomové prace je nahradit tento informacni nedostatek.
Cilem diplomové prace je nejen okoli seznadmit s problematikou péce o mentalné postizené
jedince v roding, ale pfedev§im zmapovani zZivota matek, které Celi jednomu s nejhorSich
zivotnich traumat, a to je narozeni postizené¢ho ditéte. Jednd se o vytvofeni ucelen¢ho
obrazu péce o dité s mentalni retardaci nikoli z pozice pouhého pozorovatele, ale z pozice
cloveéka, ktery si zminénou situaci skutecné prozil. Cilem bylo zjistit, co takovy cloveék
proziva, co mu pomaha zvladat tuto nesmirné stresujici zivotni situaci, co ho trapilo, jak se
Vv prubéhu ¢asu méni jeho ndzory a postoje, jak se s tak zasadni zménou svého Zivota
vyrovnavaji. Vyzkum je zaméfen na matky a to z toho diivodu, Ze v naSich sociokulturnich
podminkach jsou hlavnimi pecujicimi osobami stale jesté vétSinou matky.

Narozeni ditéte s mentalni retardaci je situace, s niz se nelze tak snadno vyrovnat,
nelze z ni ani utéci, a jeji zvladani s sebou nese celou fadu dal$ich strest, které nenavratné
zméni cely dosavadni Zivot takové Zeny, zméni se hodnotovy Zebfticek, styl Zivota,
V podstaté celé jeji prozivani. Kazdé obtizna situace vyvolava rtizné obranné mechanismy,
které by mély ptispivat k vyrovnavani se se zatézujicim osudem, ani tato zivotni zkouska
neni vyjimkou. VSechny maminky Zivot s postizenym ditétem nebudou prozivat stejné,
nebudou se s danou situaci stejnym zpusobem, ani stejné rychle vyrovnavat, presto lze
predpokladat, Ze existuji obecné mechanismy, které se zde budou projevovat, obecné

zakonitosti a faktory, které hraji vyznamnou roli v procesu vyrovnavani se s narozenim

66



postizen¢ho ditéte a zivota snim, zdsady platné a nezbytné pro péfi o mentdlné
retardované dité. A pravé ono poznani téchto obecné platnych mechanismi je hlavnim
cilem a pfinosem vyzkumu, protoze znalost celého procesu vyrovnavéani se s takovou
zatézi, je prvnim krokem k tomu, abychom mohly tyto matky podpofit, pomoci jim a
vytvofit fungujici sité¢ propojenych zdroji sluzeb, které by pomohly zlepsit Zivoty pfistim
generacim matek postizenych déti a ucinit je alespon trochu snadnéjsi.

Aby bylo mozné do hloubky a v kontextualnich souvislostech ptiblizit zivot téchto
matek, pouzili jsme kvalitativni ptistup. Podrobné;jsi popis zvolené¢ metodologie uvadime
Vv nasledujicich kapitolach.

Stanoveni konkrétnich vyzkumnych otdzek pfed provedenim kvalitativniho
vyzkumu se ndm jevi jako poncékud obtizné vzhledem k typu vyzkumu a vzhledem k tomu,
7e kazda z matek je jedinecna osoba s jinym rodinnym zdzemim a fungovanim, do kterého
jsme neméli moznost podrobnéji nahlédnout. Otazky, které chceme prostfednictvim
vyzkumu zodpovédét, jsou ztoho divodu zvoleny spiSe obecné, s ohledem na cile
vyzkumu. Tyto otazky slouzi k uchopeni a strukturovani zkuSenosti, postoji a nazort
respondentek.

Provedenym vyzkumem se budeme snazit zodpoveédét nasledujici otazky:

1.) Jak matky reaguji na narozeni ditéte s mentalni retardaci a jak zvladaji tuto situaci?

2.) Jak matky déti s mentalnim postizenim vnimaji prub¢h t€hotenstvi a porodu?

3.) Jakym zptisobem matky pfistupuji k ditéti s mentalni retardaci a k jeho vychove?

4.) Jak matky hodnoti svoje dité s mentalni retardaci?

5.) Jak narozeni a péfe o dité s mentalni retardaci ovliviiuje Zivot matek, co matky
ziskavaji €1 ztraceji diky zkusSenosti Zivota s postizenym ditétem?

6.) Jak matky hodnoti chovani a pfistup partnera po narozeni ditéte s mentalnim
postizenim a jaky ma tato situace vliv na manzelstvi?

7.) Jak vnimaji matky déti s mentalni retardaci pomoc a podporu ze strany rodiny (otec a
prarodice ditéte)?

8.) Jakou pomoc matky déti s mentalnim postizenim povazuji v prubéhu zivota za
dilezitou?

9.) Jak matky déti s mentalni retardaci hodnoti a bilancuji celkové sviij dosavadni Zivot?

10.) Jak matky déti s mentalnim postizenim vnimaji svoji budoucnost, jaké maji obavy
z budoucnosti a co si do budoucna pieji?

11.) Jaky subjektivni vyznam ma pro matky déti s mentalni retardaci prace a jejich profesni

role?
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2 Vybér a popis vyzkumného souboru

Vzorek respondentli pro tento vyzkum tvoii celkem 9 matek. VSechny ucastnice
vyzkumu i jejich postizené déti jsem znala jiz pied vyzkumem, coz bylo pro vyzkum a jeho
zaméfeni obrovskou vyhodou. Seznamili jsme se pii mé dobrovolnické c¢innosti
V ob¢anském sdruzeni rodicti a pratel postizenych déti JITRO a v Mateiské, Zakladni a
Stiedni skole DC'90 s.r.o., Olomouc - Topolany, kde jsem se starala o volnocCasové

aktivity klient?.

- Vék matek se pohyboval v rozmezi 45 - 50 let (veék jejich déti s mentalnim
postizenim byl mezi 19- 23 lety). Zamérné byly vybrany matky, jejichz postizené
déti se nachazi ve vyvojovém obdobi nazvaném mlada dospélost - je to z toho
davodu, ze matky se svymi détmi jiz prozily vSechny vyvojové etapy, které se
tykaji détského veku a stoji pfed novou obrovskou Zzivotni etapou - jelikoz u
veSkeré populace je dosazeni dospélosti signalizovano ochotou pfijmout a
schopnosti zvladnout urcité vyvojové ukoly - v tomto ptipade se jedna o ziskani
profesni role, vytvoreni si stabilniho partnerstvi a rodiCovstvi (Vagnerova, 2000).

- VSechny tcastnice jsou vdané.

- Pét z nich ma jesté dalsi dveé zdravé déti, dvé maji jesté jedno mladsi dit€ a dveé
maji jedinacka.

- Dv¢ matky pracuji na ¢asteény tvazek vice jak pét let a tii z nich jsou
dlouhodobé nezaméstnané, kde divodem nebylo nedostate¢né vzdélani a
kvalifikace, nybrz péce o postizené¢ho potomka.

- VSechny ucastnice maji dité, u kterého byla diagnostikovana stfedné tézka
mentalni retardace. Vybirala jsem déti bez vaznéjSich pohybovych a
smyslovych poruch (tzv. déti bez tézkého kombinovaného postizeni) - proto byl
vybér respondentii tak slozity (jelikoz pfidruzenost nejriznéjSich poruch a
postiZzeni neni vyjimkou).

Také jsem vyloucila déti s Downovym syndromem - jelikoZ toto postizeni ma sva
specifika - typicky vzhled, pfitomnost téZké svalové hypotonie, inteligence
V nejcastéji v pasmu stfedné té€zké mentalni retardace, deti jsou velmi sociabilni a

dosahuji vysoké urovné socidlni adaptace.
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Respondenti byli vybirani nepravdépodobnostni metodou vybéru - jednalo se o
vybér zamérny neboli vybér kriteridlni. Tento vybér spociva ve vybéru piipadl, které
napliuji urcitd kritéria (Patton, 2002). Pro ucely kriterialniho vybéru jsme pro tento
vyzkum stanovili nasledujici kritéria:

1) Respondenti museli byt matky ditéte s mentalnim postizenim.

2) U jejich ditéte byla diagnostikovana stiedné tézka mentalni retardace, a
musely se nachazet ve vyvojovém obdobi mladé dospélosti.

3) Déti matek netrpi zadnym dal$im smyslovym postizenim ¢&i vaznym
narusenim hybnosti tzn. jsou schopny samostatné chiize a ani motorika neni
hrubé narusena.

S potencionalnimi respondenty jsem se dostala do kontaktu Vv obCanském
sdruzeni rodicl a ptatel postizenych déti Jitro a v Matetské, Zakladni, Stiedni Skole DC'90
Olomouc - Topolany, kde jsem pe¢ovala o jejich déti jako dobrovolnik. Vzhledem k tomu,
ze déti si ke mné vytvorily velice rychle pratelsky vztah, ziskala jsem docela snadno

davéru 1 jejich matek a ochotu se mnou spolupracovat na vyzkumu.
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3 Aplikovana metodika

3.1 Kvalitativni vyzkum

Kvalitativni vyzkum ma ve védach o ¢loveéku jiz dlouhou tradici. O jeho rozsiteni
ve spolecenskych védach a o pozvednuti jeho vyznamu ve 20. a 30. letech 20. stoleti se
postarali sociologové patfici do tzv. Chicagské Skoly (ptfedstavitelé této Skoly jsou
naptiklad Thomas a Znaniecki, ktefi provedli vyzkumy postoji ve studii polskych
imigrantd v USA). DalSimi, ktefi se zaslouZili o rozsifeni aplikace kvalitativniho vyzkumu
ve védach o Clov€ku, byli kulturni antropologové jako naptiklad Benedictova, Mead a
Malinowski a jejich proslulé terénni vyzkumy (Denzin, Lincoln, 2000).

Existuje obrovské mnozstvi definic kvalitativniho vyzkumu. Charakter definic
kvalitativniho vyzkumu se ptirozené¢ méni a vyviji spolu s rozvojem poznatkli na poli
kvalitativniho badani (Creswell, 2003). Kvalitativni pfistup k badani je zaloZeny na
urcitych predpokladech, nazoru na svét a na teoretickém zazemi. Podle Creswella se jedna
o studium vyzkumnych probléml zkoumajicich vyznamy, jez jednotlivci nebo skupiny
osob piipisuji socidlnim 1 lidskym jevim. Ve vétSin€ pripada definice zdiraziuji jiny znak
kvalitativniho vyzkumu jako zasadni odliSujici aspekt (Svaticek, Sedova, 2007). Existuji
tedy definice, které zduraziuji a stavi na metod¢ sbéru dat, jiné se zaméiuji na pouzité
metody usuzovani, dalsi jsou postavené na typu dat nebo na zplisobu analyzy udaja. Je
velmi slozité podat takovou definici kvalitativniho pfistupu, ktera by zohlediiovala vSechny
dalezité charakteristiky kvalitativniho pfistupu. Napiiklad Strauss a Corbinova (1995) pod
pojmem kvalitativni vyzkum rozumi jakykoli vyzkum, jehoz vysledkii se nedosahuje
pomoci statistickych procedur nebo jinych zptisobi kvantifikace. Tato definice se zda byt
ptilis obecna, proto se pokusime kvalitativni ptistup popsat tak, abychom zachytili veskeré

jeho podstatné aspekty.

Podstatou tohoto vyzkumu je do Siroka rozprostieny sbér dat bez toho, Ze by na
podatku byly stanoveny zakladni proménné (Svaiicek, Sedova, 2007). Jednd se o
hloubkové a kontextudlni prozkoumdni urcitého Siroce definovaného jevu, pfiCemz se
vyzkumnik snazi o tomto jevu ziskat maximdlni mnoZstvi informaci. Kvalitativniho

ptistupu se uziva predevsim ke zkoumani téch jevili, o kterych toho jest€ mnoho nevime

70



anebo k formulovani zcela novych neotielych nazord a hypotéz o jevech, o kterych uz je
nam néco znamo.

Miovsky (2006) kvalitativni pristup charakterizuje jako pristup, ktery vyuziva
principtu jedine¢nosti, neopakovatelnosti, kontextualnosti, procesualnosti a dynamiky.
Jedna se o ptistup, ktery pro popis nekvantifikovanych ¢i nekvantifikovatelnych vlastnosti
zkoumanych psychologickych jevii nasi vnitini 1 vnéjsi reality vyuziva kvalitativnich

metod.

Zakladni charakteristiky kvalitativniho vyzkumu a jeho vysledkd Ize shrnout
nasledovné (Miles a Huberman, 1994, Creswell, 2003, Bohdan, Biklen, 1992, in Hendl,
2005):

- Kovalitativni vyzkum je provadén prostiednictvim delSitho a
intenzivniho kontaktu vyzkumnika s terénem nebo situaci jedince ¢i skupiny.

- Vyzkumnik se snaZi ziskat integrovany a celistvy pohled na
problémovou situaci, ktera je predmétem zkoumani. Zaméiuje se na
kontextovou logiku pfedmétu studie, na explicitni 1 implicitni pravidla, ktera se
v dané zkoumané oblasti uplatiu;ji.

- Pouzivaji se relativné malo standardizované metody sbéru a
ziskavani dat. Hlavnim néstrojem je vyzkumnik sam.

- Vyzkumnici se snazi o izolovani urcitych témat, projevi a datovych
konfiguraci. Obvykle je vSak ponechavaji co nejdéle v kontextu ostatnich
udaju.

- Hlavnim ukolem kvalitativniho vyzkumu je objasnit, jak se lidé
v dané situaci a prostiedi dobiraji toho, co se dé&je, jak si danou situaci
vysvétluji, jak ji chapou. Vyzkumnik se snazi pochopit, pro¢ lidé jednaji
urcitym zptisobem a jak organizuji své kazdodenni aktivity a interakce.

- Data se analyzuji a interpretuji induktivné. Vyzkumnik konstruuje
obraz, ktery ziskava kontury jiz v procesu a prub¢hu sbéru dat a pozndvani jeho

Casti.

Samoziejmé kvalitativni vyzkum mé svoje vyhody a nevyhody a limity. Mezi klady
kvalitativniho vyzkumu bezesporu patfti, ze ziskava podrobny popis a vhled pti zkoumani
jedince, skupin, udalosti ¢i fenoménu (Hendl, 2005). Zkouma jevy v pfirozeném prostiedi,

Vv jejich celém kontextu a tim umoziuje studovat procesy a navrhovat teorie. Vystupem je
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formulovani nové hypotézy &i teorie (Svaficek, Sedova, 2007). Pii realizaci kvalitativniho
vyzkumu, mize vyzkumnik velice dobré reagovat na mistni a konkrétni situace a
podminky a hledat idiografické neboli lokalni pficinné souvislosti. Jak jsme jiz vySe
uvedli, kvalitativni vyzkum je vhodny pro ziskdvani poznatkli o jevech, o kterych jesté
témét nic nevime, nebo mize byt cestou pro ziskani zcela novych poznatki o jevech, které
uz byly zkoumany.

Nevyhodou kvalitativniho ptistupu je predevsim ten fakt, Zze poznatky ziskané
kvalitativni metodou neni mozné zobeciiovat - jinymi slovy jsou platné pravé jen pro ten
vyzkumny soubor, na kterém byla data sniméana. Déle pak je zde Casova naro¢nost analyzy
a sbéru dat a také riziko zkresleni vysledki preferencemi, zkuSenostmi a nazory
vyzkumnika.

Jen ve strucnosti se zaméiime na moZnosti a hranice aplikace kvalitativniho
pristupu v psychologickém vyzkumu. V zasad¢ rozliSujeme n€kolik zakladnich situaci,
pro néz se lze rozhodnout pro pouziti kvalitativnich metod nebo alespoii, pro které mizeme

zvazit moznost kombinace metod kvalitativnich s metodami kvantitativnimi.

Jedna se o tyto Ctyfi zakladni situace:
1. Pifedvyzkum a orientacni vyzkum.
2. Ovéfteni, doplnéni, prohloubeni nebo tzv. podbarveni
vysledk statistické analyzy na urovni ptipadovych studii.
3. Zhodnoceni vyzkumného projektu jeho metod ¢i dopadu.
4. Samostatny vyzkumny projekt, kdy povaha vyzkumného

ukolu a cile vyzaduje uziti vyhradné kvalitativnich metod.

3.2 Pouzité metody ziskavani dat

3.2.1 Rozhovor

Interview nam umozZnuje zkoumat perspektivu druhé osoby (Patton, 2002). V
socidlni realit¢ a na poli psychologického badani je celd fada jevi, které nelze pozorovat
ani neexistuje jiny zplsob, jak o nich ziskat informace. Nemize pozorovat pocity osob,
jejich nazory, postoje, myslenky a zdméry. Kazdy z nés si na zékladé vlastnich zkuSenosti

uréitym jedine¢nym zpusobem konstruuje svét, nejriznéj$im vécem piisuzujeme ruzné
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vyznamy a tyto pfisuzované vyznamy se lisi ¢loveék od ¢lovéka. Jak jiz jsme vySe uvedli,
pouze rozhovor nam umoznuje alespon casteCné¢ a zprostiedkovan¢ proniknout do
perspektivy druhych osob, avsak tato perspektiva musi byt poznatelnd a smysluplna a musi
byt mozné vyjadrit ji explicitné.

Rozhovor je nejcastéjsi pouzivanou metodou sbéru dat v kvalitativnim
vyzkumu. Casto se pro néj pouziva oznaceni hloubkovy rozhovor (in-depth interview).
Jedna se o nestandardizované dotazovani jednoho ucastnika rozhovoru zpravidla jednim
tazatelem pomoci nékolika otevienych otazek (Svaficek, Sedova, 2007). Prostiednictvim
otevienych otdzek muze badatel porozumét pohledu a ndzoru jinych lidi, aniz by jejich
pohled jakkoli omezoval ¢i usmériioval pomoci vybéru polozek v dotazniku. Na otevienou
otazku miZeme ocekavat rozsahlou odpovéd’. Takovy rozhovor pak zachycuje vypovédi a
slova v jejich pfirozené podobé, coz je jeden ze zakladnich principti kvalitativniho
vyzkumu (Lofland, 1971, cit. Podle Patton, 2002).

Kvalitativni individualné vedené rozhovory jsou vhodné piedevsim tam, kde jsme
nuceni zkoumat citlivé oblasti lidského Zivota, také tam, kde je dulezité detailn¢ porozumeét
zméndm postoji a chovani jedince v case. Diky takovému rozhovoru lze dobie
zrekonstruovat minulé zazitky a kli¢ové udalosti v priab&hu casu.

Vyzkumnik si podle miry strukturace mize vybrat ze tii typii rozhovora. Zalezi na
tom, do jaké miry hodla interview strukturovat ¢i do jaké miry necha pribéh rozhovoru na
spontaneité¢ a respondentovi. Existuje tedy interview strukturované, polostrukturované a

nestrukturované.

Interview strukturované — je velice podobné dotaznikovym metoddm. M4 pevné

stanovené schéma s jasnym a neménnym potfadim i znénim otazek.

Interview polostrukturované — vychazi z predem ptipraveného seznamu témat a
otazek, kterych se chceme v rdmci vyzkumu dotknout, avSak potadi kladeni otazek neni
fixni, jinymi slovy mlizeme je ménit v zavislosti na pribé¢hu rozhovoru. Béhem rozhovoru
mizeme pouzit i tzv. inquiry (doptdvani s cilem upfesnéni a vysvétleni odpovédi

respondenta). Stoji na rozhrani mezi strukturovanym a nestrukturovanym rozhovorem.

Interview nestrukturované — vyzkumnik si nevytvari pfedem dané schéma, to by

mélo vyplynout az v prib&hu rozhovoru, nedefinuje ani dil¢i okruhy, drzi se pouze
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hlavniho tématu, které sleduje v kontextu vyzkumnych otazek. Rika se mu také narativni

rozhovor.

Kazdé interview se sklada s nékolika okruhii otiazek. Patton (2002) rozdélil

otazky na zakladé jejich obsahu do Sesti kategorii.

Jedna se o:

Otazky tykajici se chovani a zkuSenosti — jsou zaméfené na jevy, které by bylo
mozné pozorovat, kdyby byl vyzkumnik pfi riznych ¢innostech a akcich ucastniku.

Otazky zjiStujici ndzory a hodnoty — odpovédi na tyto otdzky nam sdéluji, co si
lidé mysli, jak interpretuji svét kolem sebe. Dovidame se o zdmérech a pfanich zkoumané
osoby. Prostiednictvim téchto otdzek poznavame kognitivni procesy.

Otazky zaméfené na pocity — zjist'uji citoveé reakce a prozitky zkoumanych osob.

Otazky tykajici se znalosti — jsou zaméfené na znalost nejriznéjSich faktl, zjistuji
védomosti respondentt.

Otazky vztahujici se ke vnimani — zaméfuji se na to, co respondent vidél, slySel.
Popisuji piisobeni podnétt.

Demografické otdzky — otazky zjistujici v€k, pohlavi, vzdélani zkoumanych

osob.

Otazky v kvalitativnim rozhovoru by mély byt formulovany jasné a neutralné. Musi
se jednat o otazky oteviené, které respondentim nevnucuji urcité odpovédi a které prinasi
do hloubky propracované odpovédi o zazitcich lidi, jejich nazorech, postojich, pocitech a
znalostech. Mély by byt formulovany velmi citlive, protoze se vétSinou dotazuji na velmi
intimni a citliva témata zivota respondentd.

Vést spravné kvalitativni rozhovor je doslova uméni a véda, které na vyzkumnika
Klade zna¢né naroky. Tazatel by mél mit dostatek informaci o zkoumaném prostiedi, mél
by byt citlivy, koncentrovany a mél by mit urcitou davku interpersonalniho porozuméni.
Na kazdy kvalitativni interview je dulezité se dobie piipravit - to neznamena nejen vybavit
se teoretickou znalosti zkoumaného prostfedi, ale i1 vytvofit si schéma zakladnich témat,
které vychazeji z hlavni vyzkumné otazky. Hlavni vyzkumna otézka je patefi rozhovoru,
jelikoz nabadéa dotazovaného, aby vypravél o tématech tvoficich jadro vyzkumu.

Jinymi slovy je tfeba ucinit fadu rozhodnuti ohledn€ obsahu otazek, jejich formy a

potadi, uvazit moznou délku rozhovoru (Hendl, 2005).
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Pti vedeni kvalitativniho rozhovoru existuji urcitd pravidla, jimiz je dobré se fidit.

Podle Hendla (2005) jsou to nasledujici osvédéené zasady pro vedeni rozhovoru:

- Diikladna ptiprava a nacvik provedeni rozhovoru.

- Uéel vyzkumu uréuje cely proces interview.

- Vinterview vytvofit rdmec, vnémz se bude moci dotazovany vyjadiovat
pomoci svych vlastnich terminti a svym vlastnim stylem.

- Navazat vztah vzajemné davery, vstiicnosti a zajmu.

- Citlivost k pohlavi, véku a kulturnim odli§nostem dotazovaného.

- Otazky rozhovoru nejsou totozné s vyzkumnymi otazkami.

- Jasn€ formulované otazky.

- Kladeni vzdy jen jedné otdzky.

- Doplnéni pfedem stanovenych otazek sondaZnimi otazkami.

- Vyzkumnik dédva dotazovanému jasné¢ na védomi, jaké informace pozaduje,
proc€ jsou dulezité a jak interview postupuje.

- Vyzkumnik nasloucha pozorné a projevuje zdjem o dotazovan¢ho. Nechava mu
dostatek Casu na odpoveéd'.

- Dtlezity je neutralni postoj k obsahu sdélovanych dat.

- Vyzkumnik by mél byt pozorny a citlivy k tomu, jak je dotazovany ovlivnén
rozhovorem a jak odpovida na rtizné otazky.

- Zohlednéni casovych moznosti dotazovaného.

- Tazatel je reflexivni a kriticky monitoruje sam sebe.

- Po rozhovoru je vhodné zkompletovat a zkontrolovat poznamky, jejich kvalitu a

uplnost.

Pro ucely vyzkumu jsme zvolili semistrukturované interview
(polostrukturovany rozhovor) s otevienymi otazkami, aby bylo mozné zachytit
jedine¢nost a komplexnost kazdého ptipadu do hloubky. Tento typ rozhovoru umoziuje
flexibiln€ reagovat na prib&h rozhovoru a na jedinec¢nost kazdého z respondentii. Okruhy

otazek stanovené pro ucely tohoto vyzkumu se miizete docist V ptiloze €. 1.
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3.3 Metody zpracovani dat

Data byla zpracovdna kvalitativni analyzou dat. Stale jeSté¢ neexistuje zadny
jednotny postup, jak v kvalitativnim vyzkumu zpracovat ziskana data. Crabtree a Miller
(1999) uvadeji, ze existuje tolik ptistupt k analyze a interpretaci kvalitativnich dat, kolik je

vyzkumnikd.

Pro ucely analyzy dat v tomto vyzkumu bylo vyuzito metody oteviené¢ho kédovani,
které vychazi z postuptl zakotvené teorie. Cilem zakotvené teorie je zobecnit urcité trendy,
které se ve sd¢lenich matek objevily. Jinymi slovy jedna se o analyzu dat, kterd se zabyva
oznacovanim a kategorizaci pojmi pomoci peclivého studia udaji, kterd mivaji Casto
biograficky charakter (Strauss, Corbinova, 1999). Jde o naro¢ny proces rozebirani,
prozkoumavani, porovnavani, konceptualizace a kategorizace udaja. V prubéhu otevieného
kodovani jsou data rozebirdna na samostatné Casti a peclivé prostudovana, vzdjemnym
porovnavanim dat jsou pak zjistovany podobnosti nebo naopak rozdily. Vyzkumnik si poté

klade otazky o jevech, které jsou reprezentovany udaji.

3.4 Konkrétni provedeni vyzkumu

Sbér dat pomoci semistrukturovanych interview probihal béhem tnora 2010. Jak
bylo uvedeno v oddile o metodich vybéru vzorku, respondenti byli kontaktovani
Vv Obc¢anském sdruzeni rodic¢t a pratel postizenych déti Jitro a v Mateiské, Zakladni a
Stiedni Skole DC’90 Olomouc - Topolany. Spojila jsem se snimi béhem moji

dobrovolnické ¢innosti v téchto neziskovych organizacich.

Asi mésic doptfedu byly vytipované matky pozddany o spolupraci na vyzkumu,
byla jim orientacné sdélena napln a ucel vyzkumu a ocekavany priabeh setkani. Poté mély
dostatek Casu, aby si ptfipadnou ucast na vyzkumu potfadné rozmyslely. S t€mi, které s
ucasti na vyzkumu souhlasily, byl domluven termin setkédni. Rozhovory byly snimany ve
vétsin€ piipadii v domécnostech respondentli. Vyhodou toho bylo, Ze toto prostiedi
ucastnice dobfe znaly a ze se zde ucastnice citily bezpe¢né a piijemné, lépe se tak

navozovala atmosféra vzdjemné diveéry. Denni doba snimadni rozhovoru byla vzdy
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prizptisobena dennimu rozvrhu kazdé z Gcastnic vyzkumu. Snazila jsem se o to, abych je

co nejméné omezovala v jejich bézném kazdodennim zivoté.

Pted zacatkem kazdého rozhovoru byly Gcastnice informovany o predpokladaném
prabéhu rozhovoru, ktery absolvuji, o ucelu studie, o zpusobu prezentace ziskanych dat
vysledkid, anonymni a dobrovolné povaze vyzkumu a dalSich potiebnych nalezitostech.
Potiebné informace byly respondentim poskytnuty formou pisemného informovaného
souhlasu a pro jistotu jesté Ustnim sdélenim. Matky mély dostatek prostoru a moZznosti
k dotazovani, v ptipad¢, ze jim bylo néco nejasné nebo se chtély ujistit, zda podané
informace pochopily. Poté zapocal samostatny vyzkumny rozhovor, ktery trval v rozmezi

45-60 minut. Rozhovory byly se souhlasem Ucastnic nahravany na diktafon.

Na zavér celého setkani mély respondentky moznost v ramci bézné spolecenské
konverzace, vyjadiovat své pocity a dojmy z pribéhu setkani. Byl jim poskytnut prostor

pro zpétnou vazbu a pro dal$i otazky tykajici se provedené¢ho rozhovoru.

Ziskané¢ udaje byly dale zpracovavany. Byl vytvofen doslovny pfepis, tzv.
verbatim, jednalo se o pfepis nahranych dat neboli metodu transkripce. Poté byla data dale
analyzovdna a interpretovana viz Kapitola Metody zpracovani dat. V ramci zachovani
anonymity jsem Vv piepisu uzivala pouze kiestni jména a i ty jsem pro jistotu zmeénila.
Ucastnice vyzkumu samoziejmé se zménou jmen souhlasily. Zobecnény byly rovnéz
nekteré konkrétni informace (misto bydlisté apod.), aby nebylo mozné identifikovat
jednotlivé respondenty vyzkumu. S Upravou piepisu do anonymni podoby probihala
redukce vétnych spojeni vyloucenim nepodstatnych slov ve vété. Diky t€émto opatfenim se
vyzkumné protokoly staly piehlednéjsi. Jednotlivé protokoly pak byly oznaCeny pismeny
od zacatku abecedy podle potadi, ve kterém rozhovory probihaly (protokol A, protokol
B,...protokol I).

Pojmy, kategorie, podobnosti a rozdily, vytvofené analyzou dat, jsme prezentovali
pomoci citaci z prepsanych rozhovorti. Ty pojmy a kategorie, které jsou povazovany za
dulezité, zvyraznujeme v textu tuéné. A tyto citace, které jsou autentickymi vyroky
ucastnikd vyzkumu a které se v textu objevuji, odliSujeme kurzivou a oznacujeme je

ptislusnym pismenem, podle toho, ke které ucastnici vyzkumu a do jakého protokolu patfi.
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4 Vysledky vyzkumu

4.1 Reakce matek na sdéleni diagnozy o postiZeni jejich ditéte a
zvladani této situace

Po porodu si vétSina matek viibec nepripoustéla tu mozZnost, Ze by jejich dité
mohlo byt jakkoli postiZené a to i v pripadé, Ze mély v téhotenstvi néjaké komplikace
a porod také nebyl upIné bezproblémovy. M¢ly dojem, ze je I€kati poustéli domt, aniz
by je informovali o tom, ze by jejich dit¢ mohlo byt handicapované. Matky byly
presvédceny o tom, Ze je lékafi poustély domu z porodnice s tim, Ze vS§echno bude

v poiadku, ale nebylo, coZ se ukazalo azZ pozdéji.

,, Viitbec mé nenapadlo, Ze by mohla byt néjak postizend, v porodnici mi nic nerekli,
normdalné mé propustili. AZ potom jsem si vsimala, Ze je opozdénd. * (Protokol E)

,» Nikdo nam tehdy nerekl, jak na tom Maruska doopravdy je. " (Protokol D)

VSechny matky na sdéleni diagnézy reagovaly silnymi emocemi, prozivaly Sok,
plakaly, nemohly tomu uvérit, Fikaly si, pro¢ se to muselo stit zrovna mné. Ale
nakonec postiZeni ditéte prijaly jako fakt, se kterym musi bojovat. Takze po proziti
rizné€ dlouhé faze truchleni, vSechny matky doSly k zavéru, ze pro dité udélaji vSechno, co
bude v jejich silach, Zze se mu budou vénovat, budou sbirat informace, pracovat s nim, aby

jeho handicap co nejvice vykompenzovaly.

,Jako ja bych rekla, Ze ja jsem se s tim vyrovnala celkem samoziejmé. I kdyz ze
zacatku jsem meéla kolikrat takové néjaké myslenky, proc¢ zrovna jako my a tak. Ale protoze
ja jsem clovek, ktery nemd rdd strkani hlavy do pisku, ale kdyz je problém tak se resi, takze
bych rekia, zZe jsem se s tim vyrovnala docela dobre. Prosté jsem to vzala jako fakt, Ze to
tak je a snazila jsem se s tim delat maximum, co slo. “ (Protokol A)

,,Reagovala jsem tak, Ze jsem si Fikala, proc¢ zrovna ja. Ale pak, jak cas plynul a jak
se to postizeni projevovalo, tak jsem to brala a snazila jsem se s ni ucit. “ (Protokol B)

., Nejdriv jsme byli oba v Soku, ale pak jsme se pevné rozhodli, udélat viechno

proto, aby se to vyrovnalo, aby se to spravilo. “ (Protokol D)
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., Placem, bylo to néco otresného, bylo to strasné zjisténi. To si Fikam, prece ta
doktorka detska musela uz nékdy néco poznat, proc¢ nic nerekla. Daleko driv jsem mohla
proti tomu néco delat, mohla jsem shanet nejaké vhodné Skolské zarizeni uz od Skolky. Ale

bohuzel, museli jsme Sabine pomoct. © (Protokol C)

4.1.1 Prubéh téhotenstvi matek déti s mentalni retardaci

Polovina matek z vyzkumného vzorku se béhem téhotenstvi citila dobfre,
nepocit'ovala Zadné potiZe, a ani je nenapadlo, Ze by mohly néjaké problémy nastat.
Priibéh té€hotenstvi byl klidny, bez komplikaci, na dité se t&éSily. O moznosti, Ze by se jim

narodilo jakkoli postizené dité, viibec neuvazovaly.

e Sabinou to bylo moje treti tehotenstvi a probihala naprosto bezproblémové jako
u vSech mych déti. Mam dva syny. ““ (Protokol C)

,, Tehotenstvi bylo naprosto Vv pohode, celych devet meésicu jsem si uzivala.*
(Protokol H)

., Tehotenstvi jsem méla bez komplikaci. *“ (Protokol E)

,»Nevzpominam si, Ze bych méla néejaké problémy. Citila jsem se dobre.’

(Protokol G)

Druha polovina matek néjaké zdravotni ¢i jiné potize béhem téhotenstvi méla.
Bud’ se jednalo o rizikové te€hotenstvi hned od jeho pocatku. Nebo se objevily komplikace
az na konci téhotenstvi - krvacenti, riziko pired¢asného porodu.

Jak bylo jiz vySe uvedeno, nejednalo se jen o potize zdravotni, n¢které matky
zazivaly konflikty v rodiné (hadky s partnerem, rozvody rodicli), problémy v zaméstnani.
A pfestoze tyto problémy nejsou pticinou postizeni ditéte, matky jsou presvédceny, Ze
mohly mit tyto konflikty na ném né&jaky podil. Citily se stresované a béhem téhotenstvi
leckdy emocné nevyrovnané, a proto mohou mit pocit, ze své dité¢ vystavily zbytecné
Zatezi.

A prestoZe tyto matky néjaké potize v pribéhu téhotenstvi vnimaly, nenapadlo je,

Ze by se jim mohlo narodit postiZzené dit¢.
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»Méla jsem komplikace hned uplné v zacatku, trochu jsem Spinila, asi 14 dni jsem
lezela v nemocnici. Nerikali, Ze by byl néjakej probléem v necem. Ale je fakt, zZe ja ty pobyty
V nemocnici tézko snasim, takze jsem tam priserné zhubla. TakzZe pak jsem byla ve tretim
mesici a méla jsem 45 kilo. Vypadala jsem, jako kdybych vylezla z koncentraku. Byla jsem
asi do patého mesice doma. A pak doktorka rozhodla, ze muzu jit do prace, takze pak jsem

az do materské chodila do prdce. * (Protokol A)

»lehotenstvi probihalo celkem dobre, ke konci téhotenstvi asi 2 mésice pred
porodem mi bylo sdéleno, Ze bych méla lezet, abych nepotratila. Ale jinak Zadny problém
jsem neméla. Bylo to moje treti tehotenstvi, mam jesté dvé starsi deti. “ (Protokol D)

,,Dan je viastné starsi a uz s nim jsem méla rizikové téhotenstvi. Od tretiho mésice
jsem byla doma a musela jsem lezet a mit nohy na hore. Ale Dan se narodil uplné
V poradku. A pak viastné jsem prisla do jiného stavu s Dominikou a zase od tretiho mésice
lezet a nohy na horu. A jesté teda Dominika se narodila jenom za hodinu, ale s Danem
Stim jsem trpéela. A Dominika jenom za hodinu vseho vsudy a hotovo a vsechno
V poradku. “ (Protokol B)

,, Tehotenstvi bylo docela v pohodeé, ale partnersky vztah béhem téhotenstvi byl nic

moc, docela casto jsme se hadali. Snad to nemélo zadny vliv na to dite.  (Protokol 1)

4.1.2 Vnimani prvnich projevi postiZeni ditéte

VétSina matek si sama od sebe v§Simla vyvojového opozdéni svého ditéte, jesté
prredtim, nez jim byla sdélena diagndza.

Vyvojové opozdéni zaregistrovaly diky zkuSenosti se svym star§Sim potomkem.
Ptiblizné tedy veédély, co maji od ditéte v uréitém véku ocekavat, co maji déti v riznych
vyvojovych obdobich umét. Jinymi slovy mély moZnost projevy svého postizené¢ho ditéte

srovnavat s jeho star§im sourozencem.

»lo, Ze s ni néco neni v poradku, to uz ¢lovék poznal sam, protoze mél jedno dite
zdravé. ““ (Protokol B)
., VZdycky vsechno jsem srovnavala s jeho bratrem, tak mné uz od zacatku samotné

prislo, Ze néco neni v poradku. *“ (Protokol G)

80



Také muiZe nastat situace, Ze se handicapované dité projevuje natolik napadné
a jinak, neZ by mélo, Ze si toho nelze nev§imnout. OvSem matky ¢asto nevédély, co tyto
projevy znamenaji, protoze nemély zadné zkuSenosti. Pfipadné rozdily si vysvétlovaly
spiSe né¢jakym docasnym opozdénim vyvoje, ktery se postupem casu sam vyrovnd. Teprve
po nékolika letech, anebo, az jim byla sdélena pifesnd diagnoéza postizeni ditéte, si

uvédomily vaznost situace.

»AZ viastné v trictvrte roce, kdy déti uz posedavaji, ale Dominika byla jako furt
takova apaticka, takova prosté strasné hodna. Az nezvykle hodna, nic moc se ji nechtélo
sedat...Tak jsme Sli k détské doktorce a na neurologii a tam viastné zjistili, ze je to detska
mozkova obrna s mentalnim defektem. ** (Protokol B)

,, T0 byla ta pomalost, uz ve skolce se to zacalo projevovat. Treba kdyz se déti ucily
nejaké ty basnicky, tak jsem zjistila, Ze Sabince to nepiijde. Neni se schopnad naucit tieba
dvé tri vety. A i ten postoj mezi témi détmi i vyrazove, ty jeji projevy, takze kdyz ony Si
treba hraly, tak se treba vsichni vrhly na hracky a Sabinka Sla a jako zustala stat a viibec
nevedeéla, jestli si miize vzit hracku. V reci byla opozdéna, ta jeji rec prece jenom vazla.

Teprve v sedmi letech mi 7ekli, jak na tom je.* (Protokol C)

4.1.3 Zpusob a doba sdéleni diagnézy mentalni retardace ditéte matkam

Na pfijeti faktu, Zze se zenam narodilo postizené dit€¢, ma obrovsky vliv zplisob a

doba sd¢€leni diagndzy.

Nékterym matkam byla diagndza o postiZeni jejich ditéte sdélena bud’ hned po
porodu nebo do jednoho roku véku ditéte. Bylo to hlavné v piipadech, kdy postizeni

ditéte bylo néjakym zplisobem na prvni pohled ndpadné - pohybové postizeni apod.

»Rekli mi to uz v porodnici, Ze je postizend, ale stejné jsem nevédéla, co to pro nds

znamenda. *“ (Protokol H)

Ptesnou diagnozu se nckteré matky dozvédély az po roce, ba dokonce az po
n€kolika letech tdpani a nejistoty. PiestoZze matky samy nékolik let vnimaly, ze s dité¢tem

neni UpIné vSechno v potadku, Zadni Iékati ani zadni odbornici jim v podstaté nefekli, jak
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na tom dité¢ doopravdy je. Jsou si jisté, ze kdyby se dozvédély o postizeni svého ditéte
diive, mohly s nim daleko dfive pracovat a dit¢ na tom mohlo byt mnohem 1épe, nez je

ted’.

»BYl to takovej trochu sok, ona ta neurolozka rekla, ze je to détska mozkova obrna
az po roce. Je fakt, ze clovek o tom stejné nic nevédel, ale bylo mé jasny, ze dobry to neni a
ona k tomu jesté pripojila to, Ze nam ona rekla tu diagnozu, tak jeji stav se tim nemeéni Ze
jo, nebo néco v tom smyslu. Myslim si, Ze kdyby to clovek vedél driv, prosté cim driv tim
lépe, nebo aspon teda pro mé urcité, protoze ja jsem takovej clovek, ja mam rdda
informace, i kdyz jsou Spatné, porad lepsi, nez byt v nejistoté. ** (Protokol A)

, To Ze je mentalné postizena mi vekli, az kdyz ji byly tri roky. Predtim jsme resili
spis ten problém, ze nemluvila. Nikdo mi nebyl schopen driv Fict, jak na tom je, mohla jsem
se s ni vice ucit. “ (Protokol D)

. To, Ze se Sabinou neni néco v poradku, jsem se dozvedéla, az kdyz chodila do
sedmé tridy. Protoze pordd jsem se po tom pidila, to neni mozny, prece to z néceho musi
byt, ze je takova. Tak tenkradt jsem navstivila jednu doktorku, ktera mi poprvé rekla, jak to s
tou Sabinou vlastné je, ta ji rozebrala. Détska lékarka ta mi vitbec nic nerekla, oni nemaji
zdjem, oni treba poznaji, jak to s tim ditétem je, ale nic vam nereknou. Davaji od toho

radeji ruce pryc. Na vSechno si clovék musel prijit sam, pidit se po tom. *“ (Protokol C)

V prvni radé byly matky presvédceny, Ze mély nedostatek informaci o
postiZeni jejich ditéte, o jeho progndze. Chybély jim informace o tom, jak maji s ditétem
pracovat, jak maji dale postupovat v péci o n¢j. Sté€zuji si na to, ze po informacich a
faktech musely patrat. Byly presvédceny, ze pokud by tak neucinily, nedozvédély by se

vubec nic.

wRekla nam prosté jen tu diagnozu, ale uz nic ktomu, jak snim pracovat.*
(Protokol I)

,»Nikdy jsem neméla dostatek informaci. ** (Protokol G)

., Détska lékarka, ta mi vitbec nic nerekla, oni nemaji zdjem, oni tfeba poznaji, jak
to s tim ditétem je, ale nic vam nereknou. Davaji od toho radéji ruce pryc. Na vSechno si

clovek musel prijit sam, pidit se po tom.* (Protokol C)
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Zenam schazely informace o nabizenych sluzbich pro handicapované déti.

Nevédély, jaké maji moznosti ve vzdélavani svych déti apod.

,Potrebovala jsem vyresit jeji povinnou Skolni dochdzku, ale nikdo mi neporadil,
kam ji dat. ** (Protokol D)

., Pak prisel problém, kam Lidku umistit. Bylo to pro nds nové, viitbec jsme nevedeli,
Jjaké mame moznosti, kam ji dame do Skolky a tak. Nikdo nam neporadil, museli jsme patrat

S manzelem sami. *“ (Protokol A)

Matky se také setkaly s tim, Ze kdyZ upozornily lékafe na potize s jejich

ditétem, na napadnosti v jeho vyvoji, tak je pediatfi nebrali vazné.

»UZ v porodnici mé napadalo, ze néco nemusi byt v poradku, ale nikdo nic nerikal.
Kdyz treba v porodnici Spatné pila, byla lina, usinala, tak to mé napadlo, Ze je néjaka

podivnd, no ale doktori na to nereagovali. “ (Protokol D)

Matkam velmi pomohlo, Ze mély pri sdélovani diagnézy po svém boku svého
partnera. Nejen ze jim byl jejich partner v této situaci obrovskou oporou, ale také se

matky vyhnuly dalsi stresujici situaci - a to informovat o postizeni ditéte svého partnera.

WKdyz nam to vikali, byli jsme tam s manzelem. To mé hodné pomohlo.
(Protokol A)

,, Neméla jsem tam partnera, musela jsem mu pak vsechno doma vysvétlovat, bylo to
hrozne tezky. *“ (Protokol D)

,Byla jsem tam s manzelem, kdyz nam to rikali a ten na to reagoval uplnée stejné

Jjako ja, byl z toho strasné Spatnej. Ale bohuzel jsme museli Sabine pomoct. * (Protokol C)

Také jim vadil zpisob, jakym jim byly informace sdélovany. Matky mély pocit,
Ze je lékari neinformovali dostatecné citlivé, nékdy nabyly dojmu, Ze lékar jejich
pocity nechapal, nechoval se k nim dostateéné empaticky, popripadé jim dobre

nevysvétlil, o jaké postiZeni se jedna apod.

Rekla nam to jako fakt, vekla to tak chladné jakoby viastné o nic neslo. Porddné

nam ani nerekla, o jaké postizeni vlastné jde, tFeba nas poslala cvicit vojtovku, ale mi jsme
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ani nevedeli, o co jde. Myslim si, ze by bylo dobré, kdyby clovek mél vic informaci hned na
zacatku. Téch informaci bylo mdlo, protoze treba ta vojtova metoda mné prisla dost

drastickd. Clovék se s tim nikde nesetkal, Lidka ta fvala u kazdého cviku. « (Protokol A)

4.2 Pristup matky k vychové ditéte s mentalni retardaci

Vsechny matky se shodly, ze vychova jejich handicapovaného ditéte, spociva
pievazné na nich. Je to dano tim, Ze ony jsou ty, které zlstavaji s ditétem doma, které se
vzdavaji své profese, aby mohly poskytnout ditéti potfebnou péci. To, Ze se matky stavaji
zenami v domdacnosti, je dano nasi spolecnosti a tradi¢nim rozdélenim roli v manzelstvi -

zena pecuje o domacnost a déti, muz vydelava penize a snazi se finan¢né zajistit rodinu.

Prestoze zpusob, jakym matky vychovavaji své postizené dité, jaké uZzivaji
metody ve vychové, jak s ditétem pracuji, neni vZdycky stejny, vSechny se shodly na

tirech zakladnich pristupech a postojich k ditéti.

1. VSechny se snazi své dité vést k samostatnosti. Matky potiebuji védét, Ze se dité
zvladne o sebe postarat, kdyz ony tady nebudou. Jde o pfistup k ditéti, ktery
vychazi z budoucich obav matek handicapovanych déti - co s ditétem bude, kdyz se

matce nahodou néco stane.

»INekdy si myslim, Ze jsem na ni byla moc prisnd, zpétné kdyz se na to divam,
tak si myslim, Ze to ani nebyla potreba, ale chtela jsem, aby byla
samostatna. “(Protokol A)

., Chtéla jsem, at si deld véci sama, at’ si sama namaze rohlik, ale nékdy jsou
veci, napriklad koSile, kdyz je, tak ona je schopna si ji zapnout, to ja vim, ale treba
za pul hodiny, tak takové veci ji délam ja. Dokud vim, Ze to zvladne v urcitém
casovém limitu, tak ji to necham udélat samotnou. Ale jsou véc, i které teda za ni
radeéji udelam. ** (Protokol B)

., Preji si, abych tady pro ni jeste dlouho byla a mohla ji jeste ucit vice

samostatnosti. “ (Protokol D)
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NejdulezitéjSi vlastnost pri praci s postiZenym ditétem je trpélivost a

vytrvalost.

»Musela jsem byt hodné trpéliva. A s Liduskou to fakt jako chtelo hodné
trpelivosti. ©“ (Protokol A)
,Ja jsem nékdy byla tak zediend, z toho neustdlého uceni se, ale spis

psychicky nez fyzicky. Chtélo to hodné trpélivosti s ni pracovat. *“ (Protokol B)

A vSechny Zeny se snazi ditéti davat najevo lasku, snaZi se mu vénovat tak, aby

vykompenzovaly jeho handicap.

wnazime se oba Sabiné venovat, davat ji tu lasku, davat ji to, co ona
potiebuje. Hned ji nahrazovat vSechno mozZny a nemozny. Ona md svij svet.“
(Protokol C)

,»Mam ji moc rdda, je to takové nase slunicko. Snazim se delat, co ji na
ocich vidim, néjak ji to vynahradit. *“ (Protokol F)

, Myslim si, Ze tomu ditéti musite dat podle mé jesté vice lasky, vice jim to

davat najevo nez zdravim détem. * (Protokol H)

4.3 Hodnoceni ditéte s mentalni retardaci jeho matkou

To, jak matky hodnoti svoje dité, jeho projevy, ma obrovsky vliv na pfistup a

vychovu ditéte a je jedno, zda se jedna o dité handicapované ¢i ne. Skutecnost, zda matky

svoje postizené dité piijmou, je z velké cCasti ovlivnhéna chovanim a osobnostnimi

vlastnostmi ditéte. Také velmi zdlezi, na co se matky pfi hodnoceni ditéte zaméiuji -

vykonové pokroky, socidlni dovednosti, schopnost projevit lasku, emocni projevy apod.

4.3.1 Vlastnosti a projevy chovani ditéte, jichZ si matky déti
S mentalnim postiZenim nejvice ceni

Nejvice si ceni u svych déti dobrosrdecnosti. Vazi si toho, Ze jsou hodné,

zpravidla neschopné komukoli védomé ublizit.
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,,Ona je porad strasné hodna, dava mi najevo tolik lasky. *“ (Protokol C)

,Oni jsou prosté hodni, oni jsou diiverivi, to ja taky o néj mam vzdycky strach.
(Protokol G)

., Ze je strasné hodnd a nedokdzala by nikomu ublizit. Ani slovem nedokdze nikomu

ublizit. “ (Protokol B)

Také si ceni statenosti, houZevnatosti a pozitivniho naladéni svych déti.

wPripada mi, Ze je strasné silnda. Je porad usmévava, i kdyz driv byvala vic.“
(Protokol A)

,,Je takova odvazna, pere se s Zivotem. “ (Protokol D)

,,Ona ma svuj svet a ona si, kdo vi co nezabira, proto mam obcas pocit, Ze mi se
nad tim jakd je, trapime daleko vice nez ona sama.* (Protokol C)

,,Je porad pozitivné naladeny, mu prosté k radosti staci mdalo, mala prkotina. Treba

ho bavi, kdyz jedeme nakoupit do supermarketu. « (Protokol I)

Matky rovnéZz vnimaji, Ze tyto déti jsou hodné citlivé a empatické. Tyto

vlastnosti berou jako kompenzaci k jejich postiZeni.

»lo dité je takové jiné nez normalni déti, je pritulnejsi, citlivéjsi, je to porad malé
dite. ““ (Protokol C)

,,Je strasne hodna, pritulna a laskava. Oni, tyto déti maji ten cit takovy rozvinuty,
strasné pekny. *“ (Protokol F)

,,Ona by se zblaznila, aby mé potéesila, aby mi udélala nécim radost. *“ (Protokol H)

4.3.2 Vlastnosti a projevy chovani déti, které matkam déti s mentalni
retardaci nejvice vadi.

Jedna se o problémy v sebeovladani, vybuSnost vzteklost - matky si vétSinou
uvédomuji, Ze takové chovani mize byt i disledkem postizeni, a Ze dité¢ skute¢né svoje

projevy nedokaze ovladnout.
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wvadi mi na ni jeji nekdy vybusna povaha. Nekdy je v klidu, ona si treba bude
hackovat, a kdyz ja po ni néco potrebuji, tak ja ji vyrusim v té jeji cinnosti, v tom jejim
svéte a ona okamzité ztrati nervy. *“ (Protokol C)

., Vadi mi to, kdyz mi Fika, mné se nechce a to vétsinou rikd, kdyz po ni néco chci,
néjakou tu praci. A pak se u toho strasné vzteka. ** (Protokol B)

., Trapi mé jeho zdachvaty vzteku, mam z néj obcas strach, strach, Ze si ublizi nebo
svéemu okoli. To pak odejdu a necham ho vyvztekat. *“ (Protokol 1)

,,Je takovej rebel a vztekloun. Ja si myslim, zZe tohle to ma po manzelovi, protoze on
je taky takovej vztekloun, mu jak trosicku néco nejde... A ona Liduska tohle po nem
prebira, a kdyz je jesté neSikovna, tak ji spousta véci nejde, tak je takova vztekla.

Nejvic mi na ni vadi tady takové to vzteklounstvi. ““ (Protokol A)

Dale je trapi, Ze je jejich dité pomalé, Ze se pomalu u¢i a déla malé pokroky, a
to 1 presto, ze védi, ze je to nasledek postizeni jejich ditéte.

»laky mé nekdy Stve to, zZe je nékdy strasné moc pomald, jenomze to neni to, Ze by
to chtéla, ona prosté takova je. I kdyz vim, Ze takovd je, nékdy mé to stve. Clovek uz je
davno obleceny a ona se teprve obléka. ** (Protokol B)

Kdyz ji to uceni neslo a nejhorsi bylo, zZe ja nevédéla jak ji to naucit. *“ (Protokol E)

., Vsechno ji hrozné trva néz se néco nauci. “ (Protokol D)

., To byla ta pomalost, uz ve Skolce se to zacalo projevovat. Treba, kdyz se deéti ucili
nejaké ty basnicky, tak jsem zjistila, Ze Sabince to nepijde. Neni se schopna naucit Se treba

dve tri vety. *“ (Protokol C)

4.4 Vliv zkuSenosti Zivota s ditétem s mentalni retardaci

Celkové se da fFici, Ze narozeni postiZeného ditéte zakonité musi zménit
dosavadni chod a styl Zivota celé rodiny. Rodina musi svoji existenci prizpisobit péci
o dité s mentalnim postiZzenim. Hodn¢ véci a aktivit, které byly pro rodinu samoziejmosti,
se musela rodina vzdat. Matky vétSinou zastavaji s ditétem doma. A jelikoZ je péce o
postizené dité nesmirné¢ narocnd, nemohou se vénovat své profesi ani zalibam v takové
mife, jak si plivodné predstavovaly. I na zbytek rodiny jim nezbyva uz tolik ¢asu. Prioritni
je pro né pée o postizené dité. Zivot rodiny se velice Gasto od zakladti méni, a pokud

chtéji jednotlivi ¢lenové rodinu zachovat, musi tuto zménu akceptovat.
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,,Clovék uz nemiize zit takovym tim bezprostiednim Zivotem, clovék se musi tomu
diteti a jeho potrebam podridit. Neustale planujete den ode dne, jak si ten cas
zorganizovat. Celd rodina uz nemd ten zivot, tak jednoduchy. Museli jsme ten zZivot uplné

prekopat. Treba jsme museli prestat jezdit na hory atd.* (Protokol C)

Narozeni postiZeného ditéte méni hodnotovy systém matek i celé rodiny. Matky
meéni své priority a celkovy pohled na svét. Zpravidla nebyvaji tolik kritické, mnohem vice

si vazi zdravi, Zivota.

,.Nebylo to uz takové bezstarostné a odlehcené. Prislo mi treba plytvani casu, sedét
nekde v restauraci, kdyz jsem mohla pracovat s Maruskou. Nechodili jsme uz tolik za
zabavou, protoze jsme si rikali, tak ted ji budeme muset ddt nékam na hlidani, ani na to
clovek uz nemd takovou ndladu. Zméni se ti hodnoty. Pripada ti to jako ztraceny cas, i kdyz

I3

treba vim, ze by se cloveék mél bavit, aby se odreagoval, ale uz to nejde tak bezstarostné.
(Protokol D)

., Clovék prehodnoti cely Zivot, musi si Fict, mam to s déckem tak, tak proste,
kdovijaké aktivity, které jsme meéli radi, které jsme radi provozovali, musi jit tedka
stranou. ““ (Protokol C)

,»Na prvnim misté mam ted’ dite, Dominiku, ne manzela. “ (Protokol B)

Existence ditéte s mentalnim postiZenim se u matek odrazila i v jejich postoji
k ostatnim lidem. Mnohem vice si ted’ vazi upifimnych lidi, ktefi jsou ochotni opravdu
pomoci. Pomoc a podporu tyto matky neberou jako samoziejmost, jak to mame my vSichni

ostatni ve zvyku d¢lat.

~Poznani lidi, Ze clovek fakt pozna lidi, kteri jsou dobri, kteri ti pomohou a jsou
fajn a mili, a pak od nich dokazes rozeznat zIy lidi, co se jen pretvaruji. A zZe téch si clovek
nema vsimat, protoze to je uplna ztrata ¢asu. “ (Protokol D)

,,Neztracim cas s blbcama. * (Protokol E)

., To Ze je Liduska takova, jaka je, mi pro miij osobni vyvoj pomohlo. Driv jsem byla
takova vic kritictejsi, dalo by se Fict, Ze clovek dokadze byt takovej vic senzitivni, tolerantni,

vic chapajici. *“ (Protokol A)
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., Diky tomu jsem se seznamila se spoustou vybornéjch lidi, kteri dokazou opravdu
pomoci, a které bych jinak nepotkala. “ (Protokol H)

,Na spoustu veci se divam jinyma ocima, nez bych se divala, kdybych tady tu
zkusenost neméla. A je to takové spis jako vice pochopeni i pro hloupéjsi lidi nebo pro

riizné situace. “ (Protokol A)

Matky uvadéji, Ze Zivot s postiZenym ditétem je naucil zejména trpélivosti.

»Naucila jsem se trpélivosti, ale ta fakt nékdy dochazi a neni ji nikdy dost. “
(Protokol F)

,»Naucila jsem se mit vic trpélivosti, je fakt, Ze kdyz jsem byla mlada, tak jsem tak
nejak brala vSechno na haku. Pak to uz jsem byla maminka, tak jsem se naucila trpélivosti,
zodpovédnosti a planovani. *“ (Protokol B)

., Trpélivosti jsem se nejvice naucila. Bez trpélivosti bych s nim nic neudélala.
Jedna malinka véta se musela desetkrat opakovat. A taky duslednosti, ta mi hodné
pomohla, Ze chce po ném clovék fakt néco disledné. Kdyz se reklo, tak to tak muselo byt. *
(Protokol G)

,, Urcite jsem se naucila vic trpélivosti. I kdyz si myslim, Ze ja jsem celkem trpélivej

clovek. A s Liduskou to fakt jako chtélo hodné trpélivosti. © (Protokol A)

4.5 Nazor matek déti s mentalnim postiZenim na omezeni vlastniho
Zivota a naruSeni Zivotnich plant

Takovy postizeny potomek zasadné ovlivni zivot své matky, kterd se musi mnoha
véci vzdat, aby zajistila péci o své dité, musi se smifit s omezenim vlastnich moZnosti a
ptizplsobit se novym podminkdm. Vét§Sinou musi matky opustit svoje zaméstnani nebo
alesponi zredukovat ¢as straveny v praci, musi omezit svoje zijmy, na které jim
leckdy nezbyva ani dost ¢asu ani energie.

Matky maji pocit, Ze narozenim postiZeného potomka, priSly o
bezprostiednost ve svém Zivoté, kazdy den musi mit dopfedu naplinovany. Kvuli
naro¢né a dlouhodobé péci o dité¢ musi mit dobfe zorganizovany ¢as. Hodné si stéZuji na
stereotypni Zivot, ale zaroven si uvédomuyji, Ze bez dobte zab&hnutého stereotypniho chodu

domacnosti by to kolikrat ani neslo
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,.Nebylo to uz takové bezstarostné a odlehcené. Prislo mi treba plytvani casu, sedét
nekde v restauraci, kdyz jsem mohla pracovat s Maruskou. Nechodili jsme uz tolik za
zabavou, protoze jsme si rikali, tak ted ji budeme muset ddt nekam na hlidani, ani na to
clovek uz nema ani tak naladu. Zmeéni se ti hodnoty. Pripada ti to jako ztraceny cas, i kdyz

treba vim, ze by se cloveék mél bavit, aby se odreagoval, ale uz to nejde tak bezstarostné. “
(Protokol D)

., Zila bych tipIné jinym zpiisobem, kdyby nebylo Marusky. Méla bych vice konickii.
(Protokol D)

., Vychova Sabinky je prevazné na mné, ja jsem se musela vzdat prace.* (Protokol
C)

,,Omezila jsem se, co se tyce prace. Uz kdyz jsem délala v bance i na urade, tak
Jjsem méla kwviili nému v praci hrozné problémy. “ (Protokol I)

,,Vzalo mi to tu prdci, ja jsem byla v praci spokojend. Vzalo mi to to, Ze nemiiZu do
té prace. A Z prace si prinesete nejvice téch kamaradu a tu moznost se pobavit nebo vam
nékdo rekne, at jdete jen tak nékam a tudle moznost vilastné ja nemdam. Ja mam jenom
velmi omezenou moznost. Ale Ze bych to néjak tragicky nesla, to ne. (Protokol B)

., Omezila mé hodné, nemdam na sebe u? tolik casu. Cas sama na sebe mam vétsinou
az vecer. Zacinam v 6 rano a koncim v 8 vecer. A jak jde Dominika spat, tak ja mam to
svoje, Ze si miizu pustit televizi nebo délat si co chci. Uvarim si kafe, vylustim si kiiZovku
nebo si néco prectu.

Ja jsem nekdy byla tak zedrena, z toho neustalého uceni se, ale spis psychicky nez
fyzicky.

Dominika neni samostatnd, potrebuje neustdly dohled, ona jde pres silnici a ji
nevadi, Ze tam jede auto. Ja ji nemiizu nikam pustit samu. Ja ji mam furt pod
dohledem. “(Protokol B)

10 je prosté stereotyp, to co mame doma. Doma to mdame naplanované hodinu od
hodiny. Nékdy mé to az leze na nervy. Musim ale priznat, Ze ten stereotyp mi i pomdhd,
pomaha i Dominice, protoze ona zase nepoznd je dvandct hodin, tak je obéd, ona hodiny
moc nepozndva, takze to ma tak naucené cinnost od cinnosti, takze vi, Ze kdyz udela jedno,
tak potom ma delat uz to druhé. * (Protokol B)

¢

,Néekdy bych se potrebovala odreagovat od kazdodenniho stereotypu s ni.*
(Protokol F)
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4.6 Partnerstvi a manZelstvi matek postiZenych déti

Manzelstvi je intimnim parovym vztahem, mél by byt zdrojem jistoty a bezpeci,
mé¢l by poskytovat atmosféru vzajemného porozuméni a podpory zejména v tézkych
chvilich.

Pro matky postizenych déti je kvalita manzelstvi a opora a pomoc partnera jednim
z nejvyznamnéjsich socialnich faktort, ktery ma znaény vliv na zvladani zatéze vyplyvajici
nejen z narozeni ditéte s mentalni retardaci, ale i zatéze plynouci z dlouhodobé pécée o né;.
Oba se ocitaji ve stejné situaci, oba prozivaji a sdili stejné trauma, a proto zde neni nikdo
dalezitéj$i, kdo by mél matce pomoci tento problém zvlddnout. Jinymi slovy néstrahy
spojené s zivotem s ditétem s mentalnim postizenim by méli rodice zvladat spole¢n€, méli
by si byt vzajemnou podporou.

Také proto, ze se matka s handicapovanym ditétem pod vlivem téchto okolnosti,
dostava vétSinou do izolace od sociadlniho okoli, ztraci zaméstnani apod. a partner mnohdy

byva jedinym spojenim s okolnim svétem, které matka mize mit.

Bohuzel piedstavy muzii a zen o manzelstvi jsou Casto rizné. V situaci, kdy se
rodi¢tim narodi handicapované dité, mohou tyto rozdily piedstavovat obrovsky problém.
Uz jenom ve zplsobu vyrovnavani se stak zavaznou skutecnosti, se mnohdy oba
rozchéazeji. Kazdy se s timto problém vyrovnava po svém, rizn¢ dlouhou dobu a odlisné
projevuje navenek svoje reakce a smutek. A pokud si to partnefi neuvédomi, miZe to
znamenat 1 ukonceni manzelstvi.

Pro Zeny je dilezité, aby partner dokézal vnimat jejich pocity a dal jim to najevo.
Ocekavaji od néj emocni 1 faktickou pomoc, ale leckdy partnerovi ptesné nedokazi
vysvétlit, v cem by méla spocivat. Pottebuji, aby to partner umél vycitit a aby reagoval
emotivnéji, bohuzel, jak je zndmo, muzi nééeho takového nejsou vzdycky schopni, byvaji

Musime zduraznit, ze se ve vyzkumu jednd o subjektivni nazor matek na

poskytovanou pomoc a oporu, ktery nemusi odpovidat skutec¢nosti.
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4.6.1 Reakce otcti na sdéleni diagno6zy o postiZeni jejich ditéte

Polovina otcii tuto situaci zvladla bez vétSich problému. S postiZenim ditéte se
smiFili, prijali to jako fakt a byli matce oporou. Dité ptijali takové, jaké je, a byli
ochotni se o ngj starat. Matky byly stakovym chovanim svych partnerd nadmiru

spokojené.

,Byla jsem tam s manzelem a ten na to reagoval uplné stejné jako ja, byl z toho
strasné Spatnej. Ale bohuzel, museli jsme Sabiné pomoct, museli jsme to prekonat, nic se
nedalo délat, zvladli jsme to spolu. ** (Protokol C)

,, To si pamatuji dodnes, to mé hned rekl, to zvladneme. Pak uz jsme t0 nijak
neresili. “ (Protokol B)

., Reagovali jsme na to oba tak, zZe jsme se pevné rozhodli udélat vsechno pro to,

aby se to vyrovnalo a spravilo, abychom ji co nejvice rozvijeli. “ (Protokol D)

Druha polovina otcli se s postiZenim svého ditéte velice téZko smifovala.
Leckdy jim to trvalo i n¢kolik let nebo handicap svého ditéte nepiijali viibec. Takovi muZi
si neuspokojivé rodicovstvi kompenzuji v praci, akcentuji roli Zivitele, ktery musi

rodinu finan¢né zajistit.

,Nesl to hodné tezko. Myslim, Ze se s tim nevyrovnal dodnes. Méla jsem, pocit, zZe
radéji utika do prace. ©“ (Protokol E)

,»On se s tim vyrovnaval rozhodné hur nez ja a urcité mu to trvalo. “ (Protokol H)

wProsté jsem to vzala jako fakt, Ze to tak je, a prosté snaZila jsem se s tim délat
maximum, co §lo. Ale manzel on je takovy, ja bych rekla, Ze ten se s tim vyrovnadval jako
hodné tezko a nejmin do néjakych LiduScin deseti let. Jako ja vim, Ze ted uz je to tim
casem, clovek si zvykne, ted’ uz je to celkem dobry, ale téch prvnich deset let urcité pro

ného bylo horsich nez pro mé, co se tyka takové té psychické situace. “ (Protokol A)
Pro pochopeni potfeb a pocitii takovych matek je velmi dilezité v&dét, jakého

chovani a reakci si u svych partnerti cenily, a které projevy partnera je naopak trapily a

vadily jim.
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4.6.2 Chovani partneri, které matky nejvice ocefiovaly

Matky velmi oceruji, kdyZ partner neutece od problému a ziistane s rodinou.
Vazi si toho, kdyz dité¢ ptijme takové, jaké je, a kdyz je matce oporou. Skutecnost, ze s
ditétem neztistaly samy, je pro né dilezita i z hlediska budouciho zivota. Maji jistotu, zZe

kdyby se s nimi néco stalo, bude tu nékdo, kdo se o jejich dité¢ dovede postarat.

»Psychicky mé manzel strasné pomohl, drzel mé. * (Protokol C)

My mame uzasny vztah, takovy chlap by se v dnesni dobé tézko hledal, protoze
spolu vychazime velice dobre, podporujeme se. Ja mam velice hodného manzela a
takovych je asi velice malo. ““ (Protokol G)

., Nejvic mné pomohl tim, ze ziistal s nami. *“ (Protokol B)

., Vztah s partnerem jsem méla dobry, snazil se mé podporovat. To jako vSechna

Cest, myslim si, Ze mnoho Zen takové stésti nemeélo. *“ (Protokol D)

Vaizi si toho, Ze je byl partner schopen finan¢né zajistit, Ze zvladnul pokryt
zvySené naklady rodiny a to 1 pfesto, Ze na to byl v podstaté sam, jelikoz matky byly

nuceny okolnostmi opustit svoje zaméstnani.

wJe teda fakt, Ze vetsinu jsem vidycky délala spis ja, protoze on musel chodit do

G«

prace a vlastné se o nas postarat financné, takze vlastné tak to je rozdeélené doted.
(Protokol B)
, Taky nas financné zabezpecil. Takze jsem ani nemusela chodit do prace a plné

Jjsem se vénovala Marusce. “ (Protokol D)

Matky si také velmi ceni toho, kdyZ se partner angaZuje ve vychové
handicapovaného ditéte, kdyZ se mu vénuje. Muzi totiz ditéti dokazou poskytnout
odli$né podnéty a jinou péci, nez mu davaji zeny (matky). Pro matky je dilezity jakykoli
projev zajmu o toto dit&, protoze to vypovidad o tom, Ze partner zvladl pfijmout postizené
dité takové, jaké je. Matky kladou velky diiraz na pomoc v ¢innostech, které jejich dité
néjakym zplsobem dale rozviji - kdyZ se otec s ditétem uci, cvi¢i s nim, vede ho ke sportu

apod.
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»Nemuizu rict, Ze bych se citila na jeji vychovu uplne sama. Manzel se o ni staral,
staral se vic nez ostatni chlapi. On ji vSechno dovolil, koupil, blbnul s ni, to ja jsem byla
takova ta prisna. “ (Protokol F)

wnazime se oba Sabiné vénovat, davat ji tu lasku, davat ji to, co ona potrebuje.
Hned ji nahrazovat viechno mozny a nemozny. Ona ma sviyj svet. “ (Protokol C)

»Vychova Sabiny je prevazné na mne. Jsem s ni vice, ale dokud jsem chodila do
prace, tak to bylo, kdo byl doma ten se o ni postaral, hral si s ni, délal s ni ukoly. Vénovali
Jjsme se ji navzajem. Tatinek se o ni velice pilné staral, o vikendech, nikdy nerekl nemam
cas ted’ mé nechej.

,Mam cas sama na sebe. Na to, jaké ma nervy v prdci, tak se ji vénuje dost.*
(Protokol C)

,Snazil se i Marusce venovat, tireba jako po pohybové strance, deélal s ni riizné
sporty. UCcil ji jezdit na kole a tak.

Ma k ni dobry vztah, uz se s tim srovnal, ze zacatku hledél na lidi, co na ni reknou
lidi, ale ted’ uz ne, ted uz na né nereaguje, je mu to uplné jedno, co si lidé reknou.*

(Protokol D)

Neuvétitelnou pomoc pro tyto matky predstavovala skutecnost, Ze otec byl schopen
postarat se o déti, o domacnost, ze byl schopen za matku ptevzit povinnosti, na které¢ matka
neméla dostatek Casu ani energie. Nejen, Ze se zde jednalo o faktickou pomoc, ale matky

vnimaly, Ze muzi o né maji opravdu zajem a Ze jim na nich zalezi.

~Manzel byl takovej, Ze on mé dovedl nahradit, dovedl se postarat i o malé mimino
i 0 domacnost, kdyz ja jsem nemohla. *“ (Protokol A)
wtaral se o ty starsi deti, kdyz ja jsem na ne neméla cas. Tim mi daval cas a

prostor k tomu, abych s ni mohla pracovat, abych se ji mohla vénovat. “ (Protokol D)

4.6.3 Chovani otcii, které matkam nejvice vadilo
Matky samozi‘ejmé nejvic trapilo, kdyZ otec dité neprijal a nesmifil se s jeho

postiZenim. Stézovaly si na to, Ze o své postizené déti nejevili zdjem, ze se jim tolik

neveénovali, jak by se svému ditéti vénovat méli.
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,ON Se S tim, Ze je postizend moc nesmiril. Nedokaze se ji moc vénovat, nevi, jak na

ni. “ (Protokol E)

Matky povazuji za hlavni problém v chovani otce neschopnost poskytnout jim
takovou podporu, jakou by potfebovaly. Vadilo jim, Ze nebyli ochotni o problémech

souvisejicich s postizenim ditéte, mluvit, spole¢n¢ hledat jejich feseni.

wHodné tézké veci jsou, kdyz clovék chodi po doktorech a posloucha ty hodné
negativni zpravy. A kdyz je na tom tak, jak jsem byla ja, Ze prosté nema toho partnera,
ktery ji tady v tomto podrzi, ale naopak ja jsem védeéla, ze mu ani nékteré véci rici nemiizu,
protoze ho by to srazilo jesté vice nez mé. “(Protokol A)

,»Méla jsem pocit, Ze mé v nicem nepomdaha a nepodrzi mé.* (Protokol E)

Setkavame se i S pripady, Ze nejenZe otec nedokazal matce poskytnout
poti‘ebnou oporu, ale jesté ji poniZoval a svym chovanim deprimoval. Tyto matky
velmi silné pocitovaly ochladnuti partnerského vztahu. A Casto priznaly, Ze setrvaly

Vv manzelstvi pouze diky postizenému ditéti.

»Po tom narozeni se nas vztah hodné zmenil. Tim, Ze ten manzel to jako v podstaté
nezvladl sam se sebou, tak ten vztah jakoby hodné ochladl. Choval se hrozné odtazité a ja
Jjsem potiebovala pravy opak. Rekla bych dnes, uz jsme spolu dlouho, po téch letech si
clovek jeden na druhého zvykne a uz je to takovd do urcité miry zabéhla rutina. Clovék uz
vi, co miize od toho druhého ocekavat. Nedokdzu, ale posoudit jak by to vypadalo,
kdybychom to postizené dite nemeéli, ale spis si myslim, ze bychom byli rozvedeni."
(Protokol A)

., Takova bych rekla netecnost a nezajem o mé. Citila jsem to tak, ze mé doslova
zadupdval do zeme, ale je fakt, Ze na druhé strané, kdyz si to tedka vezmu zpétne, tak mné
to vlastné strasné pomohlo. Protoze jad jako kdybych se od toho dna odrazila, néjak jsem

V sobé nabrala tu silu, abych to zvladla, abych se z toho vyhrabala. Je fakt, Ze dodneska je

to ve mné, Ze to porad citim, ale fakt mné to pomohlo, mému osobnimu vyvoji. “ (Protokol

E)
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4.6.4 Vliv postiZeni ditéte na manZelstvi rodici

Postizeni ditéte je pro rodinu natolik dilezité, Ze se stane centralnim problémem a
postoj k nému je uréujici i pro vztah obou partnert, je to ta nejtézsi provérka odolnosti
jejich vztahu.

Matky si uvédomuji, ze jejich manzelstvi mize byt skutenosti, narozenim a péci o
postizené dité, vice ohroZeno. Ale na druhou stranu maji také pocit, Ze spolecné prozité
trauma, milze oba partnery jesté vice stmelit a jejich vzajemny vztah posilit. Hodné zalezi
na individualité a osobnosti obou partnerti, na tom, v jakém stavu bylo manzelstvi pred

narozenim postizen¢ho ditéte, na jejich dosavadnich zkuSenostech, postoji ke svétu a

hodnotovych preferencich.

Ja si myslim, Ze ti partneri bud’ ziistanou u sebe, nebo jdou od sebe a zalezi uz na
kazdym, jak na tom chlapovi, tak na té Zené, jak jsou staveni. * (Protokol B)
., Hodné to zalezi na individualité téch rodicu, jestli ziistanou spolu nebo ne. Nam to

teda moc nepomohlo, moc nds to nestmelilo.* (Protokol A)

A. Faktory prispivajici k posileni vzajemného vztahu

ManzZelstvi muZe stmelit sdileni spoleénych problému a jejich FeSeni. Prozité

trapeni a nepfizen osudu muze mit na vztah obou partnerti velmi pozitivni vliv, pokud mu

celi spolecné a dovedou se vzajemn¢ podporovat.

wPorad mame skvéely manZelstvi. Ten problém se Sabinou nas jesté vice stmelil.

Psychicky mné manzel strasne pomohl, drzel mé. * (Protokol C)
Také spolecna starost o vychovu a péci o dité miize spojit oba partnery. Rodice

vnimaji, Ze jejich postizené dit&, je na nich mnohem vice zavislé a potiebuje je daleko vice

nez ostatni déti.
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~Prece jenom je to dité ndas obou, oba se o ni bojime, oba musime tahnout za jeden
provaz, to nas dava dohromady. Myslim, Ze tomu ditéti musite podle mé dat vice lasky, vice
mu fo davat najevo. “ (Protokol C)

LwPostizeni miize stmelit manzelstvi. Myslim, Ze si Fikaji, Ze kdyby se nékomu z nich
néco stalo, tak tu bude pro to dité a jeho péci ten druhy. Ze se tak snadno nerozvedou jako

Jjini manzelé kvili blbostem. Maji pocit, Ze maji néjakou vétsi zodpovédnost. ** (Protokol D)

Nékteré matky se uvédomuyji, Ze péce o dité se stala hlavni néplni jejich rodinného
Zivota a Ze miiZze spojit oba rodice, ale spiSe ve vztahu k tomuto ditéti, jemuz chté&ji pomoci
a jemuz se chtéji vénovat. ManZelé spolu Ziji v podstaté jen kviili plnéni rodicovské
role, jen kvili handicapovanému ditéti, ale jejich vzajemny partnersky vztah je uz

davno vyhasly.

wMame s manzelem riizné konflikty. Moc si nerozumime, tak moznd, kdyby nebylo
Lidusky, tak jsme se s manzelem uz davno rozesli. Ale manzel je takovej, Ze on by LiduSku

nedokdzal opustit, takze viastné diky ni jsme to vSechno prekonali. “ (Protokol A)

B. Faktory, které naopak mohou prispét k rozpadu manzelstvi

PotiZze v manZelstvi mohou nastat v pripadé, Ze vétSinu povinnosti spojenych s
péci o postizené dité prebira matka. Matka je tak vytizena od rana do vecera, sedm dni
Vv tydnu - péce o handicapované dité je dlouhodobd, matky jsou vytizeny mnoho let. Kromé
toho, Ze se staraji na plny tivazek o své handicapované dit¢, museji se i fady véci ve svém
zivoté vzdat. Neni pak divu, ze takové matky jsou vyCerpané jak fyzicky, tak i psychicky.
A na samotny partnersky zivot uz nezbyva tolik ¢asu ani energie, aby vzajemny vztah obou
partneru fungoval, tak jak ma. Otec se pak miiZe citit zbytecny. MlZe mit pocit, Ze matka
se ptili§ upnula na své dité a o néj uz nemd zajem. Otec pak mize takovou situaci fesSit

unikem z domova.
»l0, Ze ta Zena je vytizena od rana az do vecera, treba vecer by uz radéji sla spat, a

pak to miZe zacit skiipat v manzelstvi, v sexudlnim Zivote. * (Protokol B)

., Stara se Zena, manzel utika z domova, aby tam s nimi nemusel byt. * (Protokol D)
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»Myslim si, Ze to manzelstvi hodné narusuje takova ta zvysend péce o to dite.
Clovek se tomu ditéti musi hodné vénovat a kolikrdt je z toho taky hodné unavenej.*

(Protokol G)

DalSim faktorem, ktery ma neblahy vliv na fungovani manzelstvi, je nedostate¢na
opora ze strany otce a skute¢nost, kdy otec neprijal dité takové, jaké je a dokonce se

za néj stydi.

Llatinci to dité vitbec nemusi prijmout, takové, jaké je. Nekdo se stydi, Ze ma takové
dité. Nekdo to vitbec neprijme. “ (Protokol C)

,,Problem by byl v tom, miZe se prosté stat, Ze ten druhy partner to neprijme.
(Protokol H)

, Kdyz si treba jeden z partneru vsima moc okoli a za to dité se stydi. Tak pak
dochazi kviili tomu ke zbytecnym hadkam. Pak miize dochazet k hadkam, Ze to dité se nékde

nevhodné chova. Vycita to pak tomu partnerovi, jak to dité vychovava, a to je miiZe

rozestvat.” (Protokol D)

Také rozdilny zpiisob vyrovnavani se S zatéZi, narozeni postiZeného ditéte,
miiZe narusit partnersky vztah. Ani jednomu s rodi¢i se nedostava takového pochopeni,

jaké by od svého partnera potieboval.

11 partneri nebo vétsinou chlapi davaji za vinu té Zené, Ze to décko je postizené.

Viibec ji nepodrzi. “ (Protokol C)

Mnohdy obéma rodi¢im, chybi &as, ktery by stravili jen oni dva sami. Cas, kdy by
se oba odpoutali od kazdodennich povinnosti nejen téch spojenych s péci o postizené dité a

vénovali se jeden druhému.

~Probléem miize nastat také v tom, kdo to dité pohlida, aby si ti dva spolu vyrazili.

v 66

Jakoze se potrebuji oba odreagovat, ale nemd jim, kdo pohlidat dité. “ (Protokol B)

98



4.7 Podpora prarodici

Pomoc a emocni opora ze strany nejblizSich (vétSinou tak byvaji chapéni prarodice
obou partnertl) je pro rodinu s postizenym ditétem velice dilezita. To, jak budou prarodice
ochotni poméhat a podporovat mladou rodinu zavisi na mnoha faktorech. Jedna se o
vzajemné vztahy uvnitt rodiny, predevS$im o vztah k partnerovi jejich ditéte, hodnoty a
postoje uznavané prarodi¢i a dal§imi piibuznymi, Zivotni zkuSenosti prarodicli, osobni
vyrovnanost a v neposledni fad€¢ zde vyznamnou roli hraje také typ postizeni ditéte, vzhled
ditéte a jeho projevy.

Ve vétsing pripadi rodic¢e matky pomahali s péci o dité s mentalnim postiZenim
vice nez rodie otce. Divodem muze byt to, ze vychova ditéte spociva prevadzné na
matkach, zatimco otcové chodi do prace a vydélavaji penize, aby zajistili rodinu po

finan¢ni strance.

My jsme teda méli babicku s dédou, teda moji rodice to jako nebyl vitbec problém.
Na partnerovi rodice jsem se nemohla spoléhat, protoze oba dva byli tézce nemocni, takze
ti v Zivoté déti nepohlidali. “ (Protokol B)

., V podstaté mi pomohli jen moji rodice, manzelovi rodice neméli takovy zdajem ho

hlidat. * (Protokol 1)

Matky potiebuji védét, ze jejich rodiCe i rodiCe partnera piijimaji dité takové jakeé
je. Védomi, Ze se prarodice nedistancuji od svého vnoucete, posiluje sebevédomi a
sebetctu matky. To, ze prarodice postizené dit¢ ptijmou takové jaké je, je prvnim krokem
Kk tomu, aby byli schopni rodi¢iim pomoci a podpotit je.

Nejvice prarodice rodi¢im pomahaji s hlidanim ditéte. Rodice maji alespoii
trochu tolik vzdcného Casu sami na sebe, na svilj partnersky zivot, maji cas se odreagovat
od kazdodennich povinnosti souvisejicich s pé¢i o postizené dité. Rodice jsou klidni,
protoze védi, Ze déti jsou v dobrych rukou. Hlidani déti je pro vSechny matky tou nejvetsi

pomoci a podporou, kterou Ize od prarodicti ocekavat.

SYAle s hlidanim mi pomohli a hlavné moje mama, protoze ona je ze stejného mésta

jako ja, takze ona mi obrovsky pomohla, i do tedka. | kdyz ted’ se to zacina spise obracet a
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Spis ona potrebuje nasi pomoc. Ale i tedka mi treba hlida Lidusku, kdyZz potiebuji.*
(Protokol A)

,»Moji rodice ji brali takovou, jaka je. Dokonce jsem méla obcas pocit, ze se s tim
vyrovnali mnohem lépe nez ja. Vitbec z ni nedélali chudinku. *“ (Protokol E)

., Rekla bych, ze jak moj,i tak i manzelovi rodice ji prijali velice dobre, Fekla bych,
Ze jeste lépe nez ja. Vztah k ni maji uplné vynikajici, nemaji s ni viitbec problém. Neni pro
né problém, aby ji pohlidali, kdybych potrebovala nékam jit. Neni problém, aby se ji
venovali.*“ (Protokol C)

,,Prarodice nam hodné pomahali. Méla jsem pocit, Ze moji rodice i manzelovi se

kviili nemu jeste vice semkli. “ (Protokol 1)

Nejvice matkam vadilo, kdyZ si prarodi¢e mysleli, Ze jejich postizené dité
télesné i psychicky strada, Ze trpi, Ze o néco v zZivoté prichazi, kdyz se nevyviji tak, jak

se vyvijeji ostatni zdravé déti. Dité ale neni nest’astné, protoze je postizené.

» Ja v podstate, jedinej muj probléem byl s manzolovejma rodicema, kteri prosté
brali Lidusku takovou jako chudinku, coz ja jsem nesnesla. To ja nemam vazné rada. Litost
nad tim jaka je a mé prosté brali jako takovou, Ze bych se k ni asi méla chovat jinak, nez
jsem se k ni chovala. ProtozZe ja jsem se z ni opravdu snazila vykresat to, co se dalo.“
(Protokol A)

., Oni, kdyz videli, kolik toho po ni chci, aby si vétsinu véci zvlddla udélat sama, tak
mi Fikali, Ze ji pry trapim. Kdyz byla u nich, tak oni hned priskocili, vSechno ji udélali, jako
kdyby byla uplné nemohouci. Ja jsem si rikala, jo jezdime tam jednou za tyden, tak to

proste preziji. “ (Protokol F)

Dost Casto se ve vypoveédich matek objevuje zkuSenost, Ze prarodice nedovedou
prijmout své postiZzené vnouce. Nevédi si rady, jak se k nému maji chovat, jak maji
rodicim s ditétem pomoci. Postizeni ditéte se snazi popirat nebo dokonce bagatelizovat.
Pfi¢inou takového jednani mize byt napiiklad nedostatek informaci o postizeni ditéte,
kterych zpravidla mivaji jeSt€¢ méné€ neZ rodice, a tudiz nevédi, co mohou od takového
ditéte ocekavat, nevédi, jak by s nim méli zachdzet. Za téchto okolnosti se prarodice i dalsi
blizci ptibuzni nestdvaji zdrojem opory a pomoci, nybrZz stavaji se zdrojem stresu a

frustrace.
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»Moje rodina, viastné moje mdma, tata uz nebyl nazivu, kdyz se narodila, mi
V zZivote s nicim nepomohla. Spis mé obvinovala a vycitala mi... No proste mi opakovala, Ze
Jje to moji vychovou, Ze je dcerka takova. “ (Protokol H)

,,Nechtéli se zabyvat mnou ani mym synem, pry je moc problematicky."
(Protokol G)

., Vesmés si moji nejblizsi nepripustili ten fakt, Ze to dite néjaké problemy ma a
svadeli to na mé, ze ji Spatné vychovavam. Neékteri pribuzni se za ni dokonce stydi.
Z jejich strany jsem citila spise podporu slovni, jako Fikali - budeme ti s ni pomahat, kdyz
budes potrebovat, tak ji pohlidame, ale skutek utek. *“ (Protokol D)

4.8 Pomoc, ktera je pro matky déti s mentalni retardaci dileZita

Matky povazuji za nejdilezitéjsi pomoc dostatek informaci, Zadaji kvalitni péci
zdravotnikil 1 dalSich odborniku. OvSem skutecnost je Casto jind, mnohé matky si stéZuji
pravé na nedostatek takovéto pomoci. Matky mivaji pocit, ze se jim nedostava tolik
psychické podpory, kolik by potiebovaly. Touzi po tom, aby jim odbornici poradili, na

koho dal§iho se maji obratit, jak maji postupovat pi'i péci o své postizené dit¢.

Ja si myslim, Ze jsem méla nedostatek informaci, ty informace mi opravdu chybély.
Chodily jsme do staciondre na vojtovu metodu, takze vlastné jsem s ni cvicila doma a plus
Jjsme dochazeli tam. Ale az uz ji byl jeden rok, tak teprve nam ta neurolozka rekla, Ze je to
deétska mozkova obrna s mentalni retardaci. Ja si myslim, Ze by bylo dobré, kdyby clovek
meél vic informaci hned na zacatku. Tech informaci bylo mdlo, protoze treba ta vojtova
metoda mé prisla dost drastickd. Clovék se s tim nikde predtim nesetkal. Lidka ta ivala u
kazdého cviku. Rehabilitacni sestra ze stacionare, ke které jsme chodily cvicit, nam po tom
roce tekla, Ze ji to bylo jasné od zacatku, Ze je to deétska mozkova obrna s mentdalnim
postizenim a Ze pry Fikala té neurolozZce, at' nam to rekne. At vime, jak na tom LiduSka je,
at’ prosté cvicime vic, ale ona, ta neurolozka, vlastné nebyla ochotna nam to vict. A ona
sama tikala, Ze ona jako rehabilitacni sestra, nam to vici nemohla. * (Protokol A)

., Myslim si, ze kdyby to clovek vedeél driv, jak na tom je a co s tim mdame délat, tak
by mohl uz néco podniknout, aby se to zlepsilo. Prosté ¢im driv tim lépe nebo aspon teda
pro mé urcité, protoze ja jsem takovy clovek, ja mam rada informace, i kdyz jsou Spatné. Je

to lepsi nez byt v nejistote. ** (Protokol E)
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., Rekli nam prosté jen tady tu diagnézu, Ze je mentdlné postizend, ale uz nic k tomu,
kam s ni jit, jak s ni pracovat.** (Protokol H)

., Nikdy jsem nemeéla dostatek informaci, vidycky jsem si je nejak domyslela, tak
jsem si myslela v ten moment, zZe jich mam dostatek. Az po case mi doslo, Ze to tak nebylo,
Ze mi nikdo nerekl, jak s ni spravné pracovat, tak jsem s ni mohla pracovat mnohem vice.
Ted’ mé to strasné mrzi. “ (Protokol D)

My jsme byli celou dobu presvédceni, Ze to neni nijak hrozmny, Ze se to vsechno
spravi a bude to dobré, Ze kdyz se mu budeme vénovat, zZe to bude v porddku. Nikdo ndm
tehdy nerekl, jak na tom Honza doopravdy je, nikdo nam nerekl, jak o néj pecovat, jak ho
rozvijet. “ (Protokol I)

A prosté bylo to s ni porad na stejné urovni a mrzelo mé, ze kdyz jsem prisla za
doktorkou a ptala jsem se ji, jestli nahodou néco neexistuje néjakda poradna nebo néjaka
specialni Skolka nebo néco lepsiho pro Sabinu, tak mi nic nerekla, nic mi neporadila.
Pokud se po tom clovek nepidi, tak se nic nedozvi. Dala jsem ji do specialni skoly. Kdyz
méla Sabina koncit, nikdo mné neporadil, nikdo mi nerekl co a jak. Nikdo mi nerekl, jak
s ni nalozit dal. “ (Protokol C)

, TakZe uz v té nemocnici by ndas méli néjakym zpiisobem navodit na néjakou
psycholozZku nebo na néjakou odbornou doktorku, ktera se zabyva néjakymi témi vadami.
Aby nds navedla, jak s ni pracovat, jak zlepsovat jeji stav. Rict vam, jak byste se ji méla

venovat. “ (Protokol B)

Chybi jim pomoc, ktera by byla ur¢ena pouze pro n¢, pro zeny, kterym se narodilo
postizené dit&. Zadaji si poradenské sluzby, kde by se o né zajimali, o jejich psychicky
stav, kde by jim nabidli odbornou emocni podporu. Poskytovatelé socialnich a
poradenskych sluzeb, by méli pocitat s tim, ze péCe o postizené dité, zasahne cely rodinny
systém. Psycholog ¢i jiny odbornik by mél byt k dispozici nejen détem s mentdlnim
postizenim, ale také rodi¢im, predev§im matkdm. Matky pottebuji védomi, Ze se maji na

koho obratit v ptipad€ potieby.

,»INejtézsi je to, kdyz se o tom ten clovek dozvi a smiFit se s tim, to podle mé trva cely
zivot. To je nejtezsi a takovd matka potrebuje urcité pomoci. Ta pomoc tady podle mé
chybi. “ (Protokol C)

,,Ja se to musim nejdriv naucit, abych to naucila ji. A nez prijdu na ten pristup, jak

Jji to mdam ucit. Priznam se, Ze spis jsem byla vztekla sama na sebe, nez na tu Dominiku.
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Meéla jsem pocit, Ze ja to nezvlidam. Ze ja jsem neschopnd, Ze prosté mné to nejde.
Potrebovala jsem pomoc ja a ne Dominika. ** (Protokol B)

., Takze od toho jednoho roku jsme tak jednou za piil roku chodili k psycholozce,
ktera jako davala néjaky rady, ale ja jsem stejné méla vidy pocit, Ze mné ta psycholozka
néjak moc nepomohla, stejné jsem si musela tu cestu najit sama. A je fakt, Ze ta péce se
cisté zamerovala vzdy jen na tu LiduSku, a az viastné, kdyz ji bylo sedm let a nastoupili
Jjsme do skoly, tak tam byla prvni psycholozka, kterd se zeptala na mé, jako jak to snasim
ja, jestli ja nepotiebuji pomoc. Je fakt, ze v tech sedmi letech uz jsem tu pomoc ani tak
nepotrebovala. Kdyz byla Liduska mensi, tak jsem to obcas potiebovala. ©“ (Protokol A)

Nesmirné si vazi pomoci matek, které se ocitly v podobné situaci jako ony
samy. Nejedna se jen o emocni podporu a sdileni stejné¢ho Zivotniho osudu, ale druhé
matky jsou zdrojem cennych rad a zkuSenosti s feSenim problémut vyplivajicich z péce o

postizené dite.

»Chce to tady zarizeni pro maminky, kde jsou stejné postizené déti. Aby ten clovek
zjistil, Ze v tom neni sam, s témi probléemy. A kdyz pak nékoho mate, s kym si o tom miuiZete
povykladat, nekoho, kdo zazil to podobné co vy, kdo vas pochopi jako nikdo jiny. A miizete
treba srovnat deti, jak ja jsem to mohla srovnat az teprve ve specialni skole. A tam jsem
V té dusi, v tom nitru bylo, Ze na tom nejsem jesté tak strasné zle, jak ty druhé maminky. “
(Protokol C)

., Dobré je, kdyz clovek poznd vice lidi, kteri maji stejné problémy. Ze kazdy ma
nejaké svoje finty a zpusoby resSeni a je dobré se o né podélit. Ty rady jsou cenné.
(Protokol D)

,Kdyz si to vezmu hodné zpétne, tak clovek hodné tézko ziskaval vitbec néjaké
informace, treba o tom, o co si miize pozadat, jak s tim ditétem pracovat, kam ho zaradit.
Takze pak jsme si to musely predavat mezi kamaradkami, protoZe mné se podarilo néco
zjistit, néco zase ji a tak. Ty co jsme se znaly ze Skolky, se dodnes viastné stykame. Jsme

takova parta ctyr lidi a tak se porad stykame. ** (Protokol A)

Za velikou pomoc také povazuji moZnost zaradit své déti do nejruznéjSich

7 ™ O

Skolskych zafizeni, stacionari, chranénych dilen, chranénych pracovist’. Diky témto
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institucim, maji matky €as na odpocinek, na relaxaci, a ptfitom vedi, Ze je o jejich déti

postarano, a Ze je rovnéz postarano o rozvoj jejich schopnosti a dovednosti.

., Planuji vzdycky Skolni rok Dominiky. Preji si, aby nékde byla. To prosté tak néjak,
jak zacala byt vetsi, jak zacala chodit do skoly, tak clovek premysli, kam s ni. TakZe teda
spis planuji rok od roku, skolni rok Dominiky. Bojim se toho, ona miize studovat jesté tak
dva tFi roky, ale pak kam s ni. Rikam si jesté dva roky je to dobry. Pak premyslim o
chranénych dilnach nebo stacionari. Nechtéla bych, aby byla od rana do vecera sedm dni
Vv tydnu doma. To rikam, to by jsem zblbla ja i Dominika. “ (Protokol B)

,, Planuji chranéné bydleni, pokud bych sehnala pro Sabinu chranené bydleni, byla
bych spokojena, strasné se mné ulevi. Protoze to je to, co mé porad nékde v hloubi dusi
trapi. To bych potrebovala mit vyreseny. Protoze kdyz bych védeéla, co bude se Sabinou,
kdyby si mi néco stalo, védela bych, ze Sabina je nékde, kde je o ni postarano.
(Protokol C)

,,Drzi me nad vodou to, ze miize chodit do skoly, to si preji i do budoucna. To bych
rekla, ze je nejvetsi dar v dnesni dobé, Ze to dite nemusi byt doma, Ze nemusi sedét doma
od rana do vecera a pricvakavat televizi. Jsem prosté rada, Ze je zaclenéna do kolektivu,
kde jsou décka, kde je ji dobre.* (Protokol H)

., Preji si, abych ji do budoucna umistila nekam, kde bude v pohodeé, kde spokojené
dozije.** (Protokol E)

., Ty penize z invalidniho duchodu bych dala na ty sluzby, kde by mohli dennodenné
dochazet, ale abych védéla, Ze se s nimi néco déla, zZe se s nimi pracuje, Ze se jim venuji
véetné nejakych vyletit a tabori, nekde, kde by byl skutecny dohled, aby se ¢lovek nemusel
o ty deti bat. “ (Protokol 1)

Za velmi dilezitou povazuji matky pomoc nejblizSiho okoli, tzn. rodinnych
prislusnika a pratel. Ti jim mohou poskytnout, jak nezbytnou emoc¢ni podporu, tak
faktickou pomoc pfi samotné péci o postizené dit¢ (dité hlidaji, kdyz matky potiebuje
apod.) Kdo jiny nez nejblizsi lidé by méli byt ochotni naslouchat. Blizké je také mnohem

jednodusi pozadat o pomoc.

»INejviC mné pomohli lidi kolem me, Ze jsem si dovedla s nekym o tom promluvit. A
jak jsem fFikala, kdyz jsem potrebovala na chvilku vypadnout ven tak tu byli moji rodice.

Prosté se odreagovat od toho kazdodenniho stereotypu s Dominikou. To je prosté stereotyp
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to co mdame doma. Doma to mame naplanované hodinu od hodiny. Nekdy mne to az leze na
nervy. “ (Protokol B)

., Ale s hlidanim mi pomohli a hlavné moje mama, protoze ona je ze stejného mésta
jako ja, takze ona mi obrovsky pomohla, i do ted. I kdyz ted’ se to zacina spise obracet a
spis ona potiebuje nasi pomoc. Ale i tedka mi treba hlida Lidusku, kdyz potrebuji. Je fakt,
Ze mozna spis to pocituji tedka, protoze je fakt, ze kdyz Liduska byla mensi, tak chtéla
hodné byvat u babicky, takze jsme treba méli jako volné vikendy jen pro sebe. Kdezto tedka
poslednich néjakych deset let, ona u té babicky byt nechce. A navic uz i ja vidim, Ze ta
mama je stard a je to na ni moc. A uz ji tim hlidanim nechci moc obtézovat. Obcas bych
uvitala, kdyby Lidka Sla prespat obcas k ni a mohli jsme jit s manzelem na ples. A ted’ fakt
tu Lidku mam furt na krku. © (Protokol A)

,,Socidlni okoli to vzalo vsechno v pohodeé, kdyz je néjaka akce, tak vsichni védi, ze
tam proste musime prijit i s Liduskou a berou ji takovou jakd je a to je super. *
(Protokol A)

,»Moje décka mi strasné pomohly. UCcily se s ni, pomdhaly ji a i mné tim vlastné moc
pomohly. Hraly si s ni, ucily ji. Dcera, ackoli je jen o ¢tyri roky starsi, ji vyrabéla pomucky
pro uceni. Naslouchaly mi a snazily se mi treba poradit, jak ji néco naucit a tak. Mély s ni
trpélivost, nestydely se za ni. Chovaly se k ni jako k sobé rovné.* (Protokol D)

»Mam velice dobré zdazemi. Celkem vzdycky to tak bylo, az na drobnéjsi konflikty,

které s odstupem casu povazuji za malicherné.*“ (Protokol D)

Za velikou pomoc matky povazuji, a v tom se témét vSechny shoduji, moznost a
dostatek prostoru odreagovat se, odpocinout si od vychovy postizeného ditéte,
moznost vénovat se sob¢, svym zajmim. Hledaji takové zazitky a zajmy, které je pozitivné
stimuluji, s rodinou cCasto nijak nesouvisi, zlepSuji jejich pocit pohody a spokojenosti,
kompenzuji dlouhodobou z4téz vyplyvajici z péce o postizené dité. TESi se, az se alespoii

na chvili dostanou ven z doméciho Zivotniho stereotypu.

,,Obcas bych wvitala, kdyby Lidka sla prespat obcas kni a mohli jsme jit s
manzelem na ples. “ (Protokol A)

., Vvhovovalo mi, kdyz deécka chodily do predeslé skoly a tam jezdily treba na
tydenni pobyty, to jsem si od ni odpocinula a nacerpala jsem nové sily. Ted ale na té jiné

Skole to tak neni, to mi hodné chybi. “ (Protokol A)
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,,Mné ale pomohla joga, ja jsem chodila do jogy, takze tam jsem se vzdycky néjak
odreagovala, méla jsem c¢as sama pro sebe. “ (Protokol A)

., Celkem mam cas i sama na sebe, protoze tohle si dokazu vydobyt. A zacala jsem
to takhle delat hned od zacatku, kdyz uz byla dcerka mala. Manzel byl takovej, Ze se
dokazal postarat i o to malé mimino, a tak jako jsem s tim celkem neméla problémy. "
(Protokol H)

,,Mam cas sama na sebe. Je skveélé, ze mam takového manzela, na to jaké ma nervy

V prdci, tak se Sabiné vénuje dost a ja se muzu odreagovat. “ (Protokol C)

Nékteré matky uvedly, Ze by si potfebovaly oddechnout od péce o své
handicapované dité, av§ak se od néj nedokazi odpoutat. PéCe o jejich dité se pro né
stala takovou Zivotni povinnosti a naplni, ze 1 kdyby takovou moznost odpocinku mély,
stejné ji nevyuziji. Jsou na své dit¢ piiliS navazané. A tato zavislost na svém ditéti

bezpochyby plyne z nedostatecné sobéstacnosti potomka a z jeho bezbrannosti.

»Méla bych cas sama na sebe, kdybych si ho chtéla udélat, tak moje rodina by mi
vzdycky pomohla, ale vzdycky si clovek rika, kdyz jdu tam, méla bych byt radéji s ni, méla
jsem takové vycitky svedomi. I Maruska mi to umozZnuje, ona se umi sama zabavit. “
(Protokol D)

,,Neni to uz takové bezstarostné a odlehcené, prijde mi tireba plytvani casu, sedet
nekde v restauraci, kdyz bych mohla pracovat s Maruskou. Nechodili jsme uz tolik za
zabavou, protozZe jsme si rikali, tak ted’ ji budeme muset dat nekam na hlidani, ani na to
clovek uz nema ani tak naladu. Zmeni se ti hodnoty. Pripada ti to jako ztraceny cas, i kdyz
treba vite, ze by se clovek mél bavit, aby se odreagoval, protoZe odpocinek je strasné
dilezity, ale uz to nejde tak bezstarostné. * (Protokol D)

,Strasné dlouho touzim po dovolené, jenze se bojim toho, zZe bych si ji stejné

neuzila, protoze bych musela pordd premyslet, co se s ni déje, jak se ma.“ (Protokol F)

4.8.1 Rady a vzkazy matkam, kterym se narodilo dité s mentalni
retardaci

Muizeme je rozdélit zpravidla do dvou zékladnich kategorii.
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1. Prvni skupinou jsou rady, které se tykaji zpiisobu vyrovnavani se se stresujici

skute¢nosti, s narozenim postizeného ditéte.

Matky ptedevsim, pod vlivem vlastnich zkusenosti, radi Zenam, které¢ se dostaly do
podobné situace, aby k faktu, Ze se jim narodilo dité s mentalnim postiZenim zaujaly

realisticky postoj, aby tu skutec¢nost braly takovou jaka je.

.Nevzdavat to, brdt to tak, jak to je. Musi se s tim prosté smirit. Zit se da i s takovou
zatezi. Prekonat ten Sok, prijmout to a naucit se s tim zZit. A kdyz se S tim nenauci zit, tak by
meély radeji to dité dat pryc¢ nez ho pak tyrat.* (Protokol B)

,, Prosté to musi vzit, tak jak to je, zadny clovek neni uplné dokonaly.* (Protokol D)

, Aby se drzely, snazily se s tim srovnat. Aby daly lasku tém détem. “ (Protokol C)

,,Nema smysl se utapét v néjaké litosti, ale prosté to musi vzit tak jak to je a néco

S tim délat. *“ (Protokol A)

Matky také radi ostatnim Zzenam, aby na narozeni ditéte s mentalni retardaci
vidély i pozitivni stranky. Aby tuto skuteCnost braly spise jako zivotni vyzvu a ne jako

zivotni nestésti. MEly by si udrzet optimismus a nadéji.

»Musi to brat, tak jak to je. Neni to jen nestésti, néco vam to také da. Ostatni
problémy vidite pak jako malicherné. ** (Protokol G)

., Aby to braly pozitivné. Zadnej clovék neni iipiné normalni, dokonaly. Ty postizené
deti jsou mnohdy Stastnéjsi. Maji to brat tak, Ze kazdy clovek je jedinecny a je radost s nim
zit.*“ (Protokol D)

,,Je to milj optimismus, to mé nejvice drzelo nad vodou. To mné hodné lidi rikali, Ze
mé obdivuji, kdyz mam to postizeny dité, Ze se dokdzu smat. Ja na to mam takovy ndzor, Ze
kdyz tu budu sedet zhroucena, tak tim nepomiizu ani sobé ani Lidusce, ale naopak bych

rekla. ““ (Protokol A)

2. Druhou kategorii tvori rady tykajici se pristupu k péci a vychové ditéte.

Matky by se mély pi‘edevsim pidit po informacich o postiZeni ditéte, mély by se

informovat, jak s ditétem pracovat, jak postupovat, aby u ditéte dochazelo k pokrokim.
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Mc¢ly by se radit s odborniky, aby véd¢ly, jak s takovym ditétem s mentalnim postizenim

zachazet.

Nemd smysl se utapét v néjake litosti, ale vzit to jako fakt a néco s tim délat. Nebat
se ptat odbornikii na rizné veci, pidit se po informacich, protoze jenom tak vam nikdo nic

nerekne. “ (Protokol A)

Matky vétSinou apeluji na to, aby témto détem davaly najevo dostatek lasky a

zajmu, aby se jim ze vSech svych sil vénovaly.

nlaké si mysli, Ze by mély svym détem davat najevo hodné lasky. ** (Protokol I)

,Mam pocit, ze ta laska k Sabiné je jesté vétsi, jenze je to dévce a schytala to tim
postizenim, tak se clovek musi snaZit ji to néjak vynahradit. Sabinka je takovej nas
vySkrabek rozmazilenej, ma vSechno, snazZime se ji to postizeni néjak vykompenzovat.
(Protokol C)

, Myslim, ze tomu diteti musite dat vice lasky, vice mu to davat najevo. Poradila
bych jim, aby se drzely, aby se s tim snazily srovnat, aby daly tém détem lasku, protozZe bez

lasky to nejde, to by ani jeden z nich nevydrzel. “ (Protokol C)

Vlastnost, ktera je velmi dilezita pro vychovu postiZzeného ditéte, je trpélivost.
Diivodem je, ze tyto déti reaguji trochu jinak nez zdravé déti, pomalu se uci, nedélaji tak

veliké pokroky ve vyvoji jako zdravé déti.

,,Starat se o takové dité, to chce fakt hodné trpélivosti, jinak se nepohnete z mista. 1
kdyz jsem si vidycky myslela, zZe ja jsem celkem trpélivej clovek, kolikrat mi sily s ni
pracovat dochazely.

Prosté kdyz jsem chtéla, aby se naucila sama vysvlékat, tak to trvalo pul roku, takze
vzdycky kdyz jsme prisly z toho staciondre, tak si tady v predsini sedla na takovou zidlicku
a ja jsem po ni chtéla, at’ se vysvlece a vyzuje, jenomzZe protoze ona je takova, Ze jak ji néco
nejde, tak ona se zacne vztekat a nechce to délat. Prosté trvalo asi piil roku, kdy ona sedéla
pul hodiny v predsini, tam se vztekala, Ze se nevysviece, Ze ji to nejde, ale kdyz vidéla, zZe ja
Jji to neudeélam, tak to potom dokdzala sama. Nebo tieba obout boty, treba jenom problém

nazout boty. “ (Protokol A)
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4.9 Matky postiZenych déti a jejich bilancovani vlastniho Zivota

Zamérn¢ jsme oslovili pro Gcast v tomto vyzkumu matky, které maji déti na hranici
mezi dospivanim a mladou dospélosti. Tyto Zeny maji uz za sebou zna¢nou etapu svého
zivota, néco uz si se svym ditétem s mentalnim postizenim zazily. Bilancuji sviij Zivot a na
zakladé¢ toho prehodnocuji dosud zazité¢, mohou nastolit Zivotni zménu, 1épe poznaji sebe,
sva rozhodnuti, mohou se posunout nékam dale, poznaji svoje limity. UZ védi, co d¢laly
Vv zivoté Spatné€, co se jim naopak povedlo. Maji rovnéz uz vlastni hodnotné zkuSenosti se
zivotem s ditétem s mentdlni retardaci, které mohou pfedat ddl méné zkuSenym matkam.
Dovedou si uvédomit, co jim narozeni postizené¢ho ditéte dalo, v ¢em je naopak tato
zkuSenost omezila, v ¢em narusila jejich Zivotni plany.

Na co nesmi matky postizenych déti nikdy zapomenout, je fakt, Ze jejich
handicapované déti budou soucasti jejich budoucich pland, ze budouci perspektiva matek
bude ovlivnéna péci o postizené dité. VEtsina vrstevnic téchto matek se postupné uvoliuje
Z vazby na rodinu, coz je ddno osamostatiiovanim jejich déti a jejich postupnym odchodem
Z pavodni rodiny. A to je néco, co matky mentaln¢ retardovanych déti v podstaté nikdy
nezaziji, protoze jejich potomci nikdy nebudou tpln¢ sobésta¢ni. Rodinny cyklus se zde
zabrzdi a nemiize ptejit do dalsi faze, jak je u vétSiny rodin bézné.

Bilancovani vlastniho zivota matek nam mtize Iépe poodhalit potifeby a piani
matek. A na zaklad¢ porozuméni témto potfebam mizeme zkvalitnit stavajici poskytované

sluzby, popiipad¢ nabidnout zenam nové sluzby, které by uvitaly.

4.9.1 Nejhez¢i obdobi Zivota matek

Za jedno z nejhezéich obdobi Zivota matky povazuji svoje mladi, kdy byly
nezavislé, bezstarostné a mohly si uzivat Zivota bez vétSich omezeni. Jedna se predevsim o
obdobi studia na stiedni nebo obdobi prvnich pracovnich piileZitosti a zkusenosti. Casto se

jedna o Zivot, kdy jeSté nemély déti a nebyly za nikoho zodpovédné, jenom samy za sebe.

»Za mlada, to bylo skvély, to byly jen starosti jako, kde si co uzit, kde si co koupit,

odmakat si ve své praci a bavit se. Rada na to vzpominam. “ (Protokol B)
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,Kdyz jsem byla mladad, to jsem byla takova bezstarostnd, nic jsem vlastné
nemusela. “ (Protokol F)

., Kdyz jsem jesté chodila do prace, tam byl super kolektiv, docela jsme blbli a bylo
to fajn.* (Protokol )

Také narozeni ditéte je pro mnoho matek tim nejhez¢im obdobim v Zivoté, a to

1 presto, ze se ukaze, zZe dit¢ je n¢jakym zpisobem handicapované.

,Narozeni vSech deti uplné stejné, to mé nejvic potésilo. ** (Protokol D)

vevr

Rovnéz vyvojové pokroky jejich déti jsou pokladany za krasné a diilezité

mezniky v Zivoté matek.

»Kdyz zacala konecné ve trech letech mluvit, to pro mé bylo jako zazrak.
(Protokol D)
,Jezis, kdyz jsem ji naucila treba zapinat si knofliky, namazat si chleba, zapnout

kosili, kdyz zacala pocitat a takové dalsi veci, tak to jsem se citila stastna. *“ (Protokol H)

4.9.2 Nejhorsi obdobi Zivota matek

YW

Nékteré matky nedokazaly Fici, které obdobi pro né bylo nejtézsi. Bud’ téch
tézkych obdobi bylo tolik, ze se je snazily ze své paméti vymazat. Nebo jsou tolik
optimisticky a pozitivné naladéné osobnosti, ze maji pocit, ze zadnym zvlasté tézkym

obdobim neprosly.

vyvvr

vvvvvvvv

To musim zaklepat na drevo.“ (Protokol A)
, To teda nevim, jestli na to dokazu odpovedet. Protoze ja jako obecné, ja jsem
takovej docela optimistickej clovek, takze samoziejmé si uvédomuji spis jako takové useky,

které byly pozitivni.... Negativni, to mé nic nenapada. ** (Protokol A)
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Nejtézsi obdobi matek vétSinou souviselo néjak s postiZenim ditéte a s jeho
vychovou. Za velice obtizné povazovaly vilbec samotné vyrovnani se s tim, Ze se jim

narodilo dité s mentalni retardaci.

»BYylo to hrozné tézké obdobi, kdyz jsem se dozvédéla, Ze je postizend. Plakala jsem,
bylo to otiesné a strasné zjisténi. Rikam si, Ze ta doktorka musela uz nékdy néco poznat,
proc¢ nic nerekla. “ (Protokol C)

., Nejtézsi je to, kdyz se o tom ten clovéek dozvi a smifit se s tim, to podle mé trva
cely zivot. ** (Protokol F)

,Hodné tezké veci jsou, kdyz clovek chodi po téch doktorech a posloucha ty
negativni zpravy o vlastnim ditéti. A kdyz je na tom tak, jak jsem byla ja, Ze prosté nemda
toho partnera, ktery ho tady v tomto podrzi. Ale naopak ja jsem védéla, Ze mu ani nekteré

véci Fici nemiizu, protoze ho by to zranilo jesté vice nez mé. “ (Protokol 1)

Dalsi tézka obdobi prozivaly, kdyz navsStévovaly odborniky a pidily se po
informacich. Cast matek proZivala velmi tragicky udalost, kdy jim byla potvrzena

diagno6za a skutecnost, Ze jejich dité bude postiZené.

,»INic moc informaci jsem neméla, kdyz mi rekli, Ze Dominika ma détskou mozkovou
obrnu, tak jediné co mé napadlo bylo, Ze ziistane na voziku, to jsem se hrozné lekla.
Dominika zacala chodit samostatné tak ve ctyrech letech. Jinak jako ona chodila, ale tak
se v§eho chytala nebo za ruku tapala, ale sama zacala az v tech ctyrech letech. A prvni
moment byl jako ten vozik, toho jsem se strasné bdla. To mné ale pak vysvétlili, Ze teda
vozik to nee. Prvni moment byl hroznej, ale hned mé uvedli do obrazu. Ja jako Fikam

V ramci moznosti je to sni dobry. Ale tenkrat to bylo pro mé nejhorsi obdobi.’

(Protokol B)

A druha ¢ast velmi tézce nesla nejistotu spojenou s nedostatkem informaci od
odborniki. Mnohdy citily davno pted potvrzenim diagnozy ditéte, Ze s nim neni néco
v poradku, vnimaly, Ze se jejich dité projevuje jinak neZ ostatni, ale nikdo nebyl ochoten
ani schopen, jim diagnézu sdélit. Lékati casto chodili kolem horké kaSe, rtzné se
vykrucovali a nebyli schopni matkam fici pravdu. Nejasné a netplné informace jsou velmi

stresujicim faktorem. Jedna se zde o rozpor mezi zachovanim nadéje a potfebou znat
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pravdu a zorientovat se Vv problému. U vétSiny lidi vitézi potfeba znat pravdu, protoze

jeding tehdy se da problém fesit. Nejistota je naopak spojena s pocitem uzkosti.

,,Nikdo mné nic nerekl. To, Ze se Sabinou neni néco v poradku, jsem se dozvédéla,
az kdyz chodila do sedmé tridy. ** (Protokol C)

., Pro¢ mi nic nerekla, ta doktorka to musela uz davno poznat. Daleko driv jsem
mohla proti tomu néco delat, mohla jsem shanét néjaké vhodné Skolské zarizeni uz od

Skolky.* (Protokol E)

Hodné také Zeny zminovaly konflikty S manZelem, které je dost trapily.

»Kdyz byla LiduSka mala, to jsem obcas méla pocity beznadéje. V té dobé jsme méli
problémy s manzelem, takze to tak vyplyvalo jedno z druhého. “ (Protokol A)

,,»Dostala mé manzelova netecnost a nezajem o mé. Citila jsem to tak, Ze mé doslova
zadupaval do zemé. “ (Protokol H)

,Jednu dobu jsme se S manzZelem docela casto hadali. Hadali jsme se kviili
wlozenym blbostem. Vytocila mé kazda malickost a manzel mé v tom mém vzteku jeste

podporoval. Hadali jsme se treba kviili jeho rodiciim a tak.* (Protokol D)

4.9.3 Chybna rozhodnuti matek déti s mentalni retardaci a potieba
zmény

Matky by zménily svij pristup k ditéti a jeho vychové. Jednak by byly

trpelivejsi, méné prisné a jednak by se snazily svoje dité vést k vEétsi samostatnosti.

»<Moznda bych se trochu jinak chovala kté Marusce, abych z ni vychovala jeste
samostatnéjsiho cloveka. ** (Protokol D)

Jediné ceho lituji, ale to je jenom takova hloupost. Ale budu si ji teda pamatovat
az nadosmrti. Tak jak se Dominika nechtéla ucit, vzdycky si sedla v pokojicku ke stolu a zZe
se budeme ucit. A to spis takovou hrou ze zacdtku a ona se nechtéla ucit, ne Ze by mi
odmlouvala, ale vidycky z té Zidle odchazela, a pak jako si sedla a nedélala nic, a ja jsem
to pak psychicky nevydrzela a dala jsem ji facku, poprvé v zZivoté a naposledy, ona zacala
7vat, a pak mné myslim tyden az ctrnact dni k tomu stolu ani nesla. Od té doby jsem ji

nikdy neuhodila, a to se priznam to mé dodnes tak mrzi, co jsem to tenkrat udélala.
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Vzdycky jsem odesla z pokojicku do kuchyné, tam jsem se napila, parkrat jsem
presla kuchyn, vratila jsem se klidna do pokojicku a znovu jsme se ucili. Tenkrat uz to
neslo. Neslo ji vysvetlit, proc jsem to udelala, neslo ji vysvétlit, ze mne ujely nervy, Ze uz to
vickrat neudelam, to ona nepochopi. Lituji toho, Ze jsem tenkrat neméla vice trpélivosti.
(Protokol B)

., To bylo prave v tom kritickéem obdobi, kdyz jsme méli s manzelem konflikty, kolem
3 roku Lidky, tak jsem byla tak psychicky vycerpanad, Ze jsem se ji nemohla uplné vénovat,
tak, jak by asi potrebovala. * (Protokol A)

., Nékdy si myslim, Ze kdyz byla Liduska hodné mala, tak jsem kolikrat na ni byla az

moc prisnd. Zpétné, kdyz se na to divam, tak to nebylo ani tolik potreba. “ (Protokol A)

Také by se vice zajimaly o informace spojené s postiZenim ditéte. Vice by
patraly po tom, jak s ditétem vice pracovat, jak ptistupovat k jeho vychoveé. Snazily by se
ziskat veSkeré informace o typu postizeni, o moznych potizich a pokrocich, které s typem

postizeni ditéte souvisi.

»lenkrat jsem se méla vice pidit po téch informacich, mozna by to s ni vypadalo ted’
jinak. ““ (Protokol H)
,, Urcité bych se snazila co nejdrive zjistit spravnou diagnozu jeho postizeni, abych

S nim mohla spravné pracovat.*“ (Protokol 1)

Nékolik matek uvazovalo dokonce o tom, Ze by si postizené dité neporidily.

Tvrdi, Ze kdyby véd€ly, ze bude postizené, tak by ho radéji nemély.

nlenkrat, kdyby ta medicina a véda byla na takoveé urovni jako je ted, tak bych sla
na riznd téhotenska vysetieni, abych zjistila, jestli je to dité zdravé nebo ne. Asi bych sla
na potrat, kdybych dopredu védéla, Ze se narodi postizené. *“ (Protokol C)

., Kdybych vedéla dopredu, zZe se narodi postizené, zni to krute, ale asi bych si

takové dité nenechala. “ (Protokol G)
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4.10 Budoucnost matek postiZzenych déti

4.10.1 Obavy z budoucnosti

Matky se snazi mySlenkam na budoucnost vyhybat, protoZze ty jsou plné obav.
Boji se budoucnosti natolik, Ze se snazi do budoucna neplanovat a nepfemyslet o ni. Matky
maji strach pfedevsim o svého potomka, o jeho budoucnost. Vnimayji, Ze jejich déti nejsou
upln€ sobéstatné a jsou si védomy toho, Ze ani nikdy sobéstacni nebudou. Boji se tedy

toho, co s nim bude, az tady ony nebudou, aby se o n¢j postaraly.

,Ja si celkem budoucnost neplanuji. Urcité bych si méla planovat néco, co bude se
Sabinou, az dokonci skolu. Planuji chrdanené bydleni. Pokud bych sehnala pro Sabinu
chranéné bydleni, byla bych spokojena, strasné se mi ulevi. Protoze to je to, co mé porad
nekde v hloubi duse trapi. To bych potrebovala mit vyreSeny. Protoze kdyz bych védéla, co
bude se Sabinou, kdyby si mné néco stalo, vedéla bych, ze Sabina je nékde, kde je o ni
postarano, byla bych spokojena a klidna. *“ (Protokol C)

,,Mam strach z toho, Ze se mi néco stane a on zistane na svété sam, bez pomoci.
(Protokol G)

., S tim, Ze je postiZena, jsem se uz tak néjak srovnala, ale nevyrovnala jsem se nikdy
S pocitem, co s tim ditétem bude v budoucnu, kdyz ja tady nebudu, to mé porad dennodenné
trapi. A to mé bude trapit porad, i kdyz vim, Ze moje décka by se o ni postaraly v ramci
moznosti. Ale mam Spatné svedomi, nechat jim takové dité na krku, kdyz budou mit svoji
rodinu. *“ (Protokol D)
néco planovat, mam z toho strach. Obcas se o tom snazim premyslet, ale pak jsem z toho
akorat smutna. To budu resit, az to nastane, i kdyz to uz mozna bude pozde Ze.

Bojim se toho, Ze se mné néco stane a ona bude beze mé, protoze je na mé strasné
zavisla. Takze bude beze mé uplne mimo. “ (Protokol H)

., Priznam se, budoucnost neplanuji. Bojim se toho, Ze jednou umiu diiv nez
Dominika. Rikam si, kdyz tady budu ja, vidycky se o ni postaram. Ale jak ja tady nebudu,
kdo se o ni postara. Vzdycky se Fika, Ze je hrozné, kdyz rodic prezZije své dite, ale ja bych to

tak chtéla. ** (Protokol B)
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., Bojim se toho, co s Liduskou bude, ale snazim se na to nemyslet. Nejak o
budoucnosti moc nepremyslim, protoze by tam byly takové ty negativni myslenky. Takové
ty, ze to asi moc dobré nebude. A tak si Fikam, na co ja se tady tedka budu trapit, tim co
bude v budoucnosti, kdyz nevim, jak to bude. Snazim se zit ted, pritomnosti. Pokud my oba
odejdeme driv nez LiduSka, tak co bude s tou Lidkou, protoze pak skonci asi nékde

Vv ustavu. “ (Protokol A)

Ze strachu, co s ditétem bude, az tady ony (matky nebudou), aby se o néj postaraly,
pak vyplyvéa obava, zda své mentilné postizené dité dokaZou vychovat tak, aby bylo

sobéstané a piipravené se o sebe v budoucnu postarat.

vvvr

mit pravidelnou hygienu, ted Ze se treba snida, ted se veceri, takovy ten denni rezim.
Protoze ji je treba jedno jaké jidlo ma k snidani, k obédu. SnazZim se ji vést neustale
k samostatnosti, mam ale obavu, Ze ji vSemu, co bude potrebovat k samostatnému Zivotu,
nikdy nenaucim. *“ (Protokol C)

,»Nejhorsi je myslenka na to, co bude v budoucnu. Kdyz to dite neni uplné
sobéstacné a nikdy nebude, tak mas o néj obrovsky strach. Ona je na mné strasné zavisla,
chci z ni vychovat co nejvice samostatného cloveka. Chci tu pro ni byt jesté dlouho, abych
Jji mohla ucit jesté vice samostatnosti. Jenze obcas uz nevim, jak ji to mam ucit, aby byla
sobéstacnd. *“ (Protokol D)

,,Mam tendence veést ji k samostatnosti, ale ona je tak omezena svym postizenim. “

(Protokol A)

Prestoze matky maji jesté dalsi zdravé déti, do budoucna, kdyby nebyly schopné se
dale o své postizené dit¢ starat, odmitaji presunout zodpovédnost za péci o dité
S mentalni retardaci na sourozence. Nechtéji svym détem nabouravat jejich Zivot a
omezovat jejich Zivotni plany. Za své dité prosté citi bezvyhradnou celoZivotni
zodpovédnost mnohdy spojenou s pocity viny za to, Ze nebudou schopné o né pecovat

tak dlouho, jak by potirebovalo.

,.Nikdy jsem se nesrovnala pocitem, co s ni bude, az ja tady nebudu. Bude mé to
trapit porad, i kdyz vim, Ze moje décka by se o ni postaraly, ale mam spatné svédomi

nechat jim takové décko na krku, kdyz uz budou mit svoji vlastni rodinu. “ (Protokol D)
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., Pokud muzou, tak mi moje deti se Sabinou vzdycky pomiizou, délaji s ni ukoly,
chodi s ni ven, aby viibec nevédéla, zZe ja tady zrovna nejsem, Ze se ji zrovna nemiizu
venovat, oni mé plné nahradi. Vim, Ze by to udeélaly, i kdybych tady nebyla. I kdyz vim, Ze
by se décka postaraly, radeji bych si jeji budoucnost vyresila sama, at je nemusim
zatezovat, to bych nechtéla. “ (Protokol C)

,Mam strach z budoucnosti, i kdyz vim, ze ma brasku, ktery by se o néj postaral,

ale to po nem nemiizu chtit, bude mit sviij zivot. “ (Protokol I)

4.10.2 Budouci prani

Nejcast€jsi prani matek do budoucna je, aby jejich handicapované déti byly
v budoucnosti dobie zabezpecené, spokojené a mohly se dale rozvijet. Matky potiebuji
veédét, ze bude o jejich déti dobfe postarano, ze jim nikdo neublizi. Ptfeji si zatadit svoje
déti nékam do kolektivu, aby nebyly cely den jen s ni doma. To je pfinosné nejen pro déti,

ale 1 pro matky, které¢ maji moznost byt na chvili bez ditéte a odpocinout si od péce o n¢;.

»Preji si, aby byla Stastna, aby byla rada na sveté, také jeji zdravi to si preji.
(Protokol D)

»Ja se priznam, Ze ja neplanuji, takze ja nevim, na co se nejvic tésim, neplanuji na
pétiletky, jak se rika. Planuji vzdycky rok Skolni Dominiky. Preji si, aby nékde byla. To
prosté tak néjak, jak zacala byt vétsi, jak zacala chodit do skoly, tak clovek premysli, kam
s ni. TakzZe teda spis planuji rok od roku, skolni rok Dominiky. Bojim se toho, ona miiZe
studovat jesté tak dva tii roky, ale pak kam s ni. Rikam si jesté dva roky je to dobry. Pak
premyslim o chranénych dilnach nebo stacionari. Nechtéla bych, aby byla od rana do
vecera sedm dni v tydnu doma. To Fikam, to by jsem zblbla ja i Dominika. “ (Protokol B)

,, Planuji chranéné bydleni, pokud bych sehnala pro Sabinu chranéné bydleni, byla
bych spokojend, strasné se mné ulevi. ProtozZe to je to, co mé porad nékde v hloubi dusi
trapi. To bych potrebovala mit vyreSeny. Protoze kdyz bych védéla, co bude se Sabinou,
kdyby si mi néco stalo, védéla bych, Ze Sabina je nékde, kde je o ni postarano.“ (Protokol
C)

., Drzi mé nad vodou to, Ze mize chodit do Skoly, to si preji i do budoucna. To bych

rekla, Ze nejvetsi dar v dnesni dobe, Ze to dite nemusi byt doma, Ze nemusi sedét doma od
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rana do vecera a pricvakavat televizi. Jsem prosté rada, Ze je zaclenéna do kolektivu, kde
Jjsou décka, kde je ji dobre. “ (Protokol H)

., Preji si, abych ji do budoucna umistila nékam, kde bude v pohodeé, kde spokojené
dozije.“ (Protokol E)

., Ty penize z invalidniho duchodu bych dala na ty sluzby, kde by mohly dennodenné
dochazet, ale abych védeéla, Ze se s nimi néco déla, zZe se s nimi pracuje, Ze se jim vénuji
vcetné nejakych vyletii a taborii, nekde, kde by byl skutecny dohled, aby se clovek nemusel
o ty deti bat. “ (Protokol 1)

Dulezité je, aby jejich postizené déti byly zdravé, aby nemély dalSi zdravotni

potize, které by se ptidruzovaly k jejich handicapu.

,,Chci, aby se méla dobre, aby byla zdrava. Uz jenom kratky pobyt v nemocnici byl
pro ni hrozny, ona nemiize byt treba v nemocnici.““ (Protokol C)

., Preji si, aby byla stastna, aby byla rada na sveéte, také jeji zdravi, to si preji.
(Protokol D)

., Preji si, aby Liduska byla hlavné zdrava. “ (Protokol A)

Matky s postizenym ¢lenem v rodiné si mnohem vice vazi vlastniho zdravi.
Pottebuji byt ve form¢ nejen psychické, ale i fyzické, aby byly schopné postarat se o svého

handicapovaného potomka.

»Bojim se toho, ze se mné nekde néeco stane a Maruska bude beze mé, protoze je na
mné strasné zavisla. Prosté musim se o sebe starat, abych vydrzela, co nejdéle, abych
nebyla nemocna. Abych tady pro ni jesté dlouho byla a mohla ji ucit vice samostatnosti. “
(Protokol D)

., Bojim se, ze jednou umru diiv nez Dominika. Rikém si, kdyz ja tady budu, vidycky
se o ni postaram. Vzdycky se Fika, Ze je hrozné, kdyz rodic prezije své dité, ale ja bych si to

tak prala. ** (Protokol B)

Vzhledem Kk naroé¢nosti a dlouhodobosti péce o postizené ditéte, matky velmi ¢asto
touzi po odpocinku, po alespont do¢asném odpoutani se od vSech starosti a povinnosti
souvisejicich s pé¢i o dité s mentalni retardaci. Té€Si se na piijemné zazitky, které Casto

s rodinou nijak nesouvisi. Pfeji si mit ¢as jenom samy na sebe, pieji si zazit néco, co by
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pozitivné stimulovalo a zlepsilo jejich celkovy pocit spokojenosti a psychické pohody, co
by jim vykompenzovalo zatéz Casto vyCerpavajici pée o handicapovaného potomka.
Takovym zdzitkem mutize byt naptiklad posezeni s kamaradkou, jakékoli pohybové aktivity

provozované mimo domov apod.

»Prala bych si chodit nékam cvicit, alespon bych se néjak odreagovala.*
(Protokol D)

, Vidycky se tésim, Ze si s kamarddkou zajdu na kafe a prosté jen tak
pokecame. “(Protokol C)

., Chtéla bych jet na dovolenou bez néj. Vim, Ze to zni sobecky, ale citim, Ze uz to

potrebuji. ** (Protokol 1)

4.11 Profesni role matek postiZenych déti a jeji vyznam pro matky

Na otéazku, jak postizeni ditéte naruSilo jejich plany, v ¢em je omezuje, témet
vSechny matky odpovédély, Ze je trapi, Ze priSly o svoji praci a zaroven jsou
piesvédceny, ze Clovek, ktery pecuje o postizené dité, nemiize usilovat o profesni kariéru.

»Meéla jsem obdobi, kdy mné prace hodné chybéla, ale tim, Ze nejsem clovek, ktery
by premyslel nad tim, co mné chybi, tak spis se snazim prizpusobit té situaci a snazim se
Z ni vytezit ty lepsi veci. Dneska uz to mam tak uzpiisobené, Ze mi prace V podstaté
nechybi. *“ (Protokol A)

,Jednu dobu jsem zazivala veliké deprese, Ze jsem doma a zZe nemiizu do prace.

Casem jsem si ale zvykla.“ (Protokol E)

Zaméstnani byva spojeno s nabidkou socialnich kontaktt, Zeny ptijdou do kontaktu
Sriznymi lidmi, nejsou uvéznéni ve stereotypu. Lidé mohou byt totiz nejen dalSim
zdrojem opory, ale také se zeny dovidaji o riznych Zivotnich problémech, které fesi jejich
Kolegové v praci. Uvéznénim v domacnosti tak matky ztraci jednu z hlavnich moZnosti
setkavani se s lidmi. Nejvice socidlnich kontaktti se uskuteCiuje pravé v zaméstnani.
Matky pecujici o svoje postizené dit¢ Ziji leckdy v socidlni izolaci a mivaji pocity
osamélosti. Ziskani novych socialnich kontakti je hlavnim motivem, pro¢ se matky

chtéji vratit do prace.
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Do prdace jsem moc chtéla. Premyslela jsem nad tim, vidycky jsem se ptala po
zameéstnani takhle na dopoledne, dokud je ve skole. No a kazdy se mi vysmal. Chcete praci
na ¢tyri az pet hodin dopoledne, to nejde, tak ted’ jako vsichni potrebuji WU flexibilitu. Ja
jsem si uz rikala jako i pitomej supermarket, vykladavat zbozi, prijdete tam do styku
s lidmi, jo a neni to Spatna prace. “(Protokol B)

,, Citila jsem se sama, potiebovala jsem mezi jiné lidi. Vzdycky jsem se setkavala jen
S lékari, kteri nam s ni pomahali, ale to jsou porad ti sami lidé. Potrebovala sem jiny
kolektiv.* (Protokol H)

»Byla jsem uz takovy inventar v domdcnosti, chtéla jsem mezi lidi, zménit
prostredi. “ (Protokol G)

., Vzalo mi to tu praci, ja jsem byla v praci spokojena. Vzalo mi to to, Ze nemuzu do
té prdce a z prace si prinesete nejvice tech kamaradi a tu moznost se pobavit nebo vam
nékdo rekne, at jdete jen tak nékam a tudle mozZnost viastné ja nemdam. Ja mdam jenom

velmi omezenou moznost. Ale Ze bych to néjak tragicky nesla, to ne. (Protokol B)

Matky se snazi najit praci alespon na ¢asteény uvazek, prosté takovou praci,
kterou by mohly snadno skloubit s pé¢i o postizené dité. VétSinou by potiebovaly pracovat
v dopolednich hodinach, kdy je dit¢ ve specidlni Skole a matka mé trochu casu sama pro

sebe. Takova mista se shani jen velmi obtiZné.

Do prace jsem moc chtéla. Premyslela jsem nad tim, vidycky jsem se ptala po
zamestnani takhle na dopoledne, dokud je ve skole. No a kazdy se mi vysmal. Chcete praci
na ¢tyri az pét hodin dopoledne, to nejde, tak ted jako vsichni potrebuji tu flexibilitu. Ja
Jjsem si uz rikala jako i pitomej supermarket, vykladavat zbozi, prijdete tam do styku s lidmi
JO a neni to Spatna prace. ““ (Protokol B)

,,Nesezenete nic. Nemiizete si dovolit tak pracovat, jako kdyz mate zdravy dite.

Honza nemuze byt doma sam ani na chvilku, nezvladne se o sebe postarat. “ (Protokol 1)
Jen jedna matka z vyzkumného vzorku si zvladla najit praci, ktera by ji

vyhovovala a vyhovovala by 1 potfebam postizeného ditéte. Pracovat si vSak mize dovolit

jen z toho dtivodu, Ze jeji dcera je docela sobéstacna.
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wPracuji na castecny uvazek v materské Skole. Jde to, protoze Maruska je hodné
samostatnd a dovede se sama zabavit, ale plnej uvazek bych uz nezvladla, to bych méla

pocit, ze zanedbavam jeji péci. *“ (Protokol D)

Navrat do zaméstnani, miZe mit pro matky terapeuticky vyznam, pozitivni
kompenzacni vliv - zafadi se do kolektivu, zlepsi se jejich sebehodnoceni a Zivotni
spokojenost. Matky si tak rozviji a udrzuji rizné schopnosti. V domacnosti matky upadaji

do stereotypu, potfebuji nové podnéty.

»wPripadala jsem si k nicemu. Vsechny povinnosti byly den ode dne stejné, furt se to
tocilo kolem péce o dceru. Do prdce jsem nesla kvili penéeziim, ale kvili tomu, Ze jsem se
potiebovala ujistit, Ze jesté néco dokazu. *“ (Protokol D)

., Do prace jsem sla kviili sobe, kvili své potrebé. *“ (Protokol C)
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5 Diskuze

5.1 Diskuze o vysledcich analyzy

Z vysledki analyzy vyplyva, Ze matky postizenych déti potiebuji jak pomoc
faktickou, tak podporu (emoc¢ni a kognitivni).

Mira Zivotni spokojenosti matek je pfimo umérna podpote, které se jim dostava, ze
strany rodiny, socialniho okoli a odbornikd.

Nejdilezitéjsi je pro né predevsim podpora ze strany nejblizsich, ze strany rodiny
(jednd se zejména o otce a prarodi¢e handicapované¢ho ditéte. Divodem piipadné
nedostatecné podpory ze strany rodiny, je fakt, Ze blizci neptijali dité takové, jaké je, ze
nevi, jak se k nému chovat, jak snim zachdzet nebo si vitbec nepfipousti moznost, ze by
dit¢ mohlo byt jakkoli postizené a jeho problémy a potize pak ptipisuji nespravné vychove
ze strany matky.

Co se tyCe podpory ze strany prarodicl, analyza ukézala, ze matkdm
s handicapovanym ditétem pomahaji hlavné jeji rodice. Je potieba vzit v uvahu, Ze jde o
subjektivni nazor matek, které maji piirozené blizs§i a vielejSi citovy vztah k vlastnim
rodi¢tim nez k rodicim manzela, a proto maji mensi zdbrany a Castéji se na né obraceji
s prosbou 0 pomoc V tizivé situaci. Od rodiny matky vyzaduji nejen emoéni podporu a
pochopeni, ale i1 faktickou pomoc, a to zejména v podob¢ hlidani ditéte. Matky tak maji
prostor a moznost pro odreagovani a relaxaci. Jednou za ¢as se vénuji samy sob¢, svym
z4jmum a cerpaji nové sily potiebné pro nesmirné€ naro¢nou a dlouhodobou péci o své dité
S mentalnim postizenim.

Matky, které maji vice Casu samy na sebe, jsou spokojenéjsi, jsou ve vétsi
psychické pohodé¢. Psychickd pohoda matek je dulezitym predpokladem pro kvalitni péci a
praci s ditétem a pro dal§i optimalni vyvoj ditéte. Jinymi slovy matky, které se ditéti
obé€tuji a dojdou na dno svych fyzickych a psychickych sil, ditéti nijak neprospéji. Naopak
mu tim spiSe ublizZi, protoze z nich budou citit vyCerpanost a nepohodu. Vycerpani lidé
jednoduse nejsou dobrymi spole¢niky ani vychovateli.

Matky postizenych déti si vSak nejvice vazi emocni podpory ze strany otce. ProtoZe
ten jediny se ocitd ve stejné situaci, matky s nim sdili spole¢né trauma, a kdo jiny by mél
byt tim, kdo ji pomiiZe tuto nelehkou situaci zvladnout. Matky ocenuji moZnost vzajemné

podpory i pfinosu, ktery jim i jejich ditéti poskytuje prave partner (Matéjcek, 2003).
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Ze skuteCnosti popsanych v analyze také vidime, ze matky, které mély
nedostate¢nou oporu v partnerovi a byly na vychovu ditéte prevazné samy, pocitovaly
mezi sebou a ditétem az nezdravy vztah vzajemné zavislosti. A jako problém tuto
vzajemnou zavislost zacaly vnimat v dobé, kdy jejich dit¢ ukoncilo povinnou Skolni

dochazku a zacal se fesit jeho budouci Zivot.

Kromé emoc¢ni podpory, byla pro matky nesmirné dulezitd kognitivni podpora.
OvSem, jak vyplyva z analyzy dat kognitivni podpory, kterou piedstavuji informace o
odbornikt, pfedevsim l€kait, o diagndze ditéte, o jeho zdravotnim stavu, o jeho prognoze,
0 poskytovanych socialnich sluzbach, o nabidce vzdé&lavacich pfiilezitosti, se jim
nedostava. Maji pocit, ze je l€kafi ¢i dal$i odbornici neinformuji v dostateCné mife a ze
jejich sdéleni jsou €asto nejasnéd a nesrozumitelnd. Po informacich museji ¢asto patrat nebo
vyuzivaji rad a zkuSenosti matek, které se ocitly v podobné situaci. Takové pidéni se po
informacich jim zabira hodné Casu, Casu, ktery by mohly vé€novat péci o své dité.

Matky jsou piresvédceny, ze jim diagndza o postizeni jejich ditéte nebyla sdélena
v€as. Mnohdy citily davno pted potvrzenim diagndzy ditéte, ze s nim neni néco v potradku,
vnimaly, ze se jejich dité projevuje jinak nez ostatni, ale nikdo nebyl ochoten ani schopen,
jim diagnozu sdélit. Lékari ¢asto chodili kolem horké kase, rizné se vykrucovali a nebyli
schopni matkam fici pravdu. Nejasné a netiplné informace jsou velmi stresujicim faktorem.
Jedna se zde o rozpor mezi zachovanim nadéje a potfebou znat pravdu a zorientovat se
v problému. U vétSiny lidi vitézi potfeba znat pravdu, protoze jediné tehdy se dé problém
fesit. Nejistota je naopak spojena s pocitem uzkosti. Vagnerova, Krejcova a Strnadova
(2009) uvadeji, ze celkovou zatéz mize ovlivnit fakt, ze definitivni potvrzeni této diagnozy
o postizeni ditéte trva nékdy dost dlouho a rodice jsou tak vystaveni stresim vyplyvajicim
Z nejistoty. Potvrzeni diagnézy sice piindsi definitivni ztratu nad€je na zdravé dité, ale
zaroven rodi¢iim umoZzni odpoutat se od zbyteCnych uvah zaméfenych na minulost a
vénovat se feSeni aktudlnich problému a budoucnosti ditéte (Barlow et. al., 2006). Matky
se pak nemohou zbavit pocitu, ze kdyby se o postizeni svého ditéte dozvédely diive, mohly
s nim daleko dfive pracovat a bylo by ted’ na tom mnohem Iépe, nez je dnes.

Analyza dat odhalila tendenci matek zamé&fit vychovu ditéte predevS§im na nacvik
sebeobsluznych cinnosti a na rozvoj samostatného fungovani ditéte. Tato tendence
Vv ptistupu k vychové plyne pravdépodobné z budoucich obav matek, co s ditétem bude,

kdyz ony tady nebudou, aby se o né€ postaraly.
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Analyza rozhovori ukéazala, Ze jednotlivé faze reakci matek na sdéleni diagnézy o
postizeni ditéte se podobaji reakcim na sdéleni diagndzy o zavazném onemocnéni, tak jak
byly zobecnény a popsany E. Kiiblerovou-Rossovou (1983).

Na sdéleni o postizeni ditéte reagovaly velmi citlivé - Sokem, placem, popiranim
apod. Po rizné dlouhé fazi truchleni se vSak zacaly s danym problémem vyrovnavat,
zacaly k nému pftistupovat realisticky, s chuti problém feSit. Témét vSechny matky
z vyzkumného vzorku pfistupuji k postizeni ditéte realisticky, ba dokonce se jim osvéd¢il
optimisticky a pozitivni pistup k této skutecnosti. Coz potvrzuje i fakt uvedeny v teorii, zZe
optimismus a pozitivni mysleni je vyznamnym ptedpokladem mozného osobnostniho ristu
po proziti zavazné zivotni krize ¢i traumatu. Podle matek byl pozitivni pohled na tizivou
situaci jedinym moznym zpusobem, jak se s diagndézou svého ditéte vyrovnat a moci
s ditétem pracovat na rozvoji jeho schopnosti a dovednosti.

Zamétime-li se na omezeni zivota matek, které vyplyva z péce o postizené dit¢,
vSechny se shoduji, Ze jim nejvice chybéla jejich prace. Z publikovanych vyzkumi je
znamo, ze zastavaji-li zeny vice socialnich roli (tzn. nejsou jen v rolich matek a manzelek,
ale tfeba chodi do zaméstnani), jsou tyto Zeny spokojencj$i a sebevédoméjsi a tato
psychicka pohoda, jak jiz bylo vySe uvedeno, se pak odrdzi v péci o handicapované dit¢.
Ackoli by se mnohé z matek, které zlstaly se svym ditétem s mentalni retardaci doma,
rady vratily do prace a ziskaly tak nové socialni kontakty, nové podnéty a kompetence,
uvédomuji si, Ze jsou s ditétem natolik svazané, ze by se nedokéazaly odpoutat od péce o
n¢j. Matky v téchto ptipadech rezignuji na veSkeré dalsi socidlni role a zhosti se vyhradné
role peCovatele o postizené dit¢ (LeCbych, 2008). Nemluvé o tom, jak je v dne$ni dob¢
obtizné, kdy si zaméstnavatelé u svych zaméstnanci predevSim ceni produktivity a
flexibility, najit praci, kterd by se dala skloubit s vychovou postizen¢ho ditéte.

Posledni vyznamnou oblasti je vnimani budoucnosti matkami. Matky se snazi
mySlenkam na budoucnost vyhybat, protoze ty jsou plné obav. Boji se budoucnosti
natolik, Ze se snazi do budoucna nepldnovat a nepfemysSlet o ni. Matky maji strach
pfedev§im o svého potomka, o jeho budoucnost. Vnimaji, ze jejich déti nejsou Uplné
sobéstacné a jsou si védomy toho, Ze ani nikdy sobéstac¢ni nebudou. Boji se tedy toho, co
snim bude, az tady ony nebudou, aby se o né&j postaraly. Pfi¢inou obav z budoucnosti
muze byt pravé pocit nedostatku informaci o socialni ¢i zdravotné socialni pééi o jedince

S mentalnim postizenim. Matky maji strach, Ze jejich déti jednou skonéi v ustavech
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socialni péce, kde o n¢ nebude dobie postarano. Na téchto obavach se podepisuje odkaz

minulosti v postojich spole¢nosti k lidem s mentalnim postizenim.

5.2 Metodologie vyzkumu

Vyzkum byl zalozen na kvalitativni metodologii, kterd umoznila do hloubky
zachytit zkoumané jevy a piiblizit problematiku péce o dit¢ s mentalni retardaci a
vyrovnavani se s diagnézou mentalni retardace v rodiné.

Jako metoda byl zvolen polostrukturovany rozhovor, aby bylo mozné zachytit
jedinecnost a komplexnost kazdého subjektivniho vnimani zivota s ditétem s mentdlnim
postizenim.

Polostrukturované interview povazujeme vzhledem k cily vyzkumu za metodu
vhodnou. Umoznuje nam alesponi ¢astecné a zprostiedkované proniknout do perspektivy
druhych osob.

V naSem piipad¢é to byly matky, které si na zédklad¢ vlastnich zkuSenosti uritym
zpusobem konstruuji sviij svét, svij zivot s dit€tem s mentalni retardaci. Kazda z nich
povazuje zdravi ditéte za jednu z nejvétSich hodnot a jeho trvalé znehodnoceni je naopak
jednim z nejhorSich zivotnich traumat, které mohou matku potkat. Narozeni postizeného
ditéte je situace, s niz neni jednoduché se vyrovnat, nelze z ni utéct a zvladani takové
situace s sebou nese mnoho dalSich stresi, které nenavratné zméni cely zivot nejen matce,
ale 1 zbytku rodiny. Kazd4 takova tiziva skuteCnost zakonité vyvolava rtizné obranné
reakce, kazda z matek ma jiny repertodr copingovych strategii, vS§echny matky nebudou
zatéz vyplyvajici z narozeni ditéte s mentalni retardaci prozivat stejné a ani se s ni nebudou
stejnym zplisobem vyrovnavat (maji jiné zivotni zkuSenosti, jiné zazemi apod.). Na druhou
stranu lze ptfedpokladat, Ze existuji néjaké obecné mechanismy, které se zde budou
projevovat a rizika, se kterymi je dobré se vypotadat ¢i jejich negativni vliv a dopad
alespoil zmirnit. A uziti polostrukturovaného rozhovoru ndm pravé dalo moznost zachytit
tyto obecné mechanismy a zaroven i1 subjektivni nazor kazdé z matek na pribch jejich
zivota s ditétem s mentalnim postizenim.

Vyhodné bylo také to, ze vramci polostrukturovaného rozhovoru jsme mohli
pouzit 1 inquiry neboli doptavani se, pomoci kterého bylo mozné ujistit se o sprdvném

pochopeni sdéleni respondentti ¢i o spravném pochopeni pravé subjektivnich vyznamu.
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Metoda vedeni polostrukturovaného rozhovoru a analyza a interpretace dat ziskana
jeho prostfednictvim se ukazala jako znacn¢ organizacné i Casoveé narocna. Tato metoda si
klade rovnéz zna¢né naroky na osobnost vyzkumnika, a to nejen na jeho trpélivost a
vytrvalost a schopnost jasné¢ a vhodné¢ formulovat otazky, tak, aby doslo k vzajemnému
dorozuméni se mezi vyzkumnikem a respondentem, ale také na jeho zkuSenosti s vedenim
rozhovoru.

Slabym mistem vtomto vyzkumu mohla byt nedostatetna zkuSenost autorky
s vedenim vyzkumného interview, coZ mohlo omezit jeho potenciondlni ptinosy.

Vzhledem k tomu, Ze vyzkumny vzorek nebyl dostate¢né velky, jelikoz bylo velmi
obtizné najit takové respondenty, kteti by spliiovali vSechna stanovena kriteria pro tento
vyzkum (zejména kriterium byt matkou ditéte se sttedné t€zkou mentalni retardaci, ale bez
vaznéjs$i smyslové ¢i1 pohybové poruchy a vylouCeny byly také déti s Downovym
syndromem) a Ze byl vyzkum proveden jen v ramci Olomouckého kraje, byli jsme nuceni
se odklonit ¢aste¢né¢ od metodiky tvorby zakotvené teorie, protoZe jsme si védomi toho, ze
neni mozné zobecnit vysledky vyzkumu na populaci matek s ditétem s mentalni retardaci v
celé Ceské republice. Je jasné, Ze ziskané vysledky odraZeji do urdité miry specifika
poskytovani sluzeb matkdm a jejich handicapovanym détem v Olomouckém kraji. Musime
si uvédomit, ze v kazdé oblasti Ceské republiky je jind nabidka poradenskych sluzeb,
vzdélavacich ptilezitosti, zdravotné socidlni péce a dalSich forem péce o jedince s mentalni
retardaci.

Analyzy a interpretace kvalitativnich dat je nikdy nekoncici proces sestavajici se
Z nevycerpatelného mnozstvi aha-zazitkli. Autorka sama citila, ze je stale co vylepSovat.
Dilezitym tématem pii praci s kvalitativnimi daty je otdzka teoretické citlivosti
vyzkumnika €1 jeho otevienosti v mysleni, jak uvadi Strauss a Corbinova (1999).

Pti analyze dat z polostrukturovanych rozhovort, bylo nutné, abychom si vypujcili
pojmovy aparat zriznych oblasti psychologie (napf. problematika zvladani zatéze,
klinicka psychologie, vyvojova psychologie apod.). Nesnazili jsme se pfitom aplikovat
celé teoretické koncepce a strukturovat sdéleni respondentti podle riznych teorii, aby byla
zachovana vnitini perspektiva ucastnika vyzkumu (Lincoln, Denzin, 2003).

Avsak 1 samotné pfifazovani pojmil ke konstruktiim respondenta, snahu o uchopeni
jeho reality, 1ze povazovat za strukturovani zkuSenosti respondenta vyzkumnikem. Neni
tak moZzné vyhnout se poskytnuti vnéjs$i perspektivy, nebot’ analyzu a zpracovani
kvalitativnich dat ovliviiuji schémata a konstrukty vyzkumnika, jeho védomosti, postoje a

zkuSenosti. Autorka si je téchto omezeni védoma.
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5.3 Prinosy vyzkumu a podnéty pro praxi

Za nejdulezitéjsi ptinos této prace povazujeme zmapovani subjektivniho nazoru
matek na pribéh jejich zivota s postizenym ditétem. Dovidame se, co je trapilo i co jim
pomahalo v procesu vyrovnavani se s takovou zatézi. Dovidame se, jak se v priabéhu ¢asu
meénily jejich nazory a postoje k dané situaci.

Znalost celého procesu vyrovnavani se s narozenim ditéte s mentalni retardaci je
predpokladem U¢inné pomoci a podpory. Tyto informace mohou dobie poslouzit
k vytvoreni kvalitnéjsi a dobte fungujici sité propojenych zdroju sluzeb, které by pomohly
usnadnit zivoty nejen témto matkam, ale 1 pfiStim generacim matek déti s mentdlnim
postizenim. Jak je z vysledkli vyzkumu ziejmé v zivoté téchto Zen nejde jen o lékatskou
pomoc, o oblast socialni péce, o péci v oblasti vzdélavani apod., ale mnohdy jde o pouhy
zpusob, jakym k nim rGzni odbornici pfistupuji. Matkdm jde piedev§im o projevy

pochopeni a zajmu ze strany profesionala.

5.4 Eticka problematika vyzkumu

Eticka pravidla vyzkumu - jedna se o ochranu osobnich udaji, zachovani
anonymity respondentii, dobrovolny a informovany souhlas s tc¢asti na vyzkumu - se nam
podatilo dodrzet.

Narozeni ditéte s mentéalni retardaci je natolik citlivé téma, Ze bylo velmi obtizné
najit dostatecné mnozstvi ucastnikit vyzkumu. V nasem piipad¢ se jednalo o matky déti
s mentalni retardaci, které mély zpétné subjektivné hodnotit a bilancovat svlij zivot
s handicapovanym potomkem, coz neni zrovna snadné. Béhem vyzkumu jsme se snazili
K této tématice pfistupovat nanejvys citlivé. K nastoleni ptatelské a citlivé atmosféry
béhem vedeni rozhovori nam pomohl fakt, ze vSechny ucastnice vyzkumu i jejich
postizené déeti autorka znala jiz pred vyzkumem. S potenciondlnimi respondenty se dostala
do kontaktu v obanském sdruzeni rodi¢t a pratel postizenych déti Jitro a v Mateiské,
Zakladni, Stredni skole DC’90 Olomouc - Topolany, kde pecovala o jejich déti jako
dobrovolnik. Vzhledem k tomu, ze déti si k ni vytvofili velice rychle ptatelsky vztah,

ziskala docela snadno ditvéru 1 jejich matek a ochotu s ni spolupracovat na vyzkumu.
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Pii provadéni vyzkumu jsme se fidili pfedev§im zasadou dobrovolnosti a
nedirektivnosti. Bylo jen na respondentech, zda a nakolik jsou ochotni se s autorkou o své

zkuSenosti a zazitky ze Zivota s ditétem mentalni retardaci podélit.

Pted zahdjenim rozhovorti byly matky upozornény na to, ze kdyby se v prubéhu
interview vyskytly né¢jaké otazky, na které by se jim téZko odpovidalo nebo by se jim zdaly
nékteré otazky pfili§ intimni a divérné, maji moznost na né nereagovat.

Po ukon€eni vyzkumné cCasti byla Gcastnicim dédna pftilezitost, aby se vyjadfily
k dojmiim ze sezeni, mély moznost vyjadfit svoje pocity, poskytnout nam zpétnou vazbu a
probéhl rozhovor, ktery mél slouzit k uvolnéni atmosféry po vyzkumném interview.

Vsechny matky povazovaly setkdni za velmi ptijemné, byly spokojené s pribéhem
rozhovoru. Nékteré dokonce natolik, ze rozhovoru piipisovaly terapeuticky efekt - byla jim
kone¢né dédna moznost popovidat si o svych dlouhodobych problémech a citily, ze jim
nékdo naslouchd, Ze o né¢ méa nékdo zajem, coZ bylo pro autorku vyzkumu obrovskym

neocekavanym piinosem a odménou za provedeny vyzkum.
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6 Zaver
Na zavér shrneme nejdilezitéjsi zjisténi provedeného vyzkumu.

Narozeni postizeného ditéte, respektive potvrzeni diagnézy mentalni retardace u
ditéte, predstavuje pro rodi¢e obrovskou zatéz, s niz obvykle nepocitaji, a tudiz nemaji
Sanci se na ni pripravit.

Rodice, v nasem ptipad¢ se jednd o matky, reaguji na informaci o postizeni svého
potomka samoziejmé predev§im emocionalné - Sokem, plaéem, vycitkami, ale dilezity je 1
zpusob kognitivni interpretace, kterd je ovlivnéna pifedchazejicim predpokladem
samoziejmosti narozeni zdravého ditéte. Neocekdvané traumatizujici sdéleni navodi
obrovskou uzkost vyplyvajici z dezorientace a nejasnosti ofekavani dalSiho déni, i1 ze
ztraty puvodnich pfedstav, které uz neplati. Matky jsou za takovych okolnosti velmi
zranitelné, protoZe neni uspokojena jejich primarni potfeba porozuméni a orientace v dané
situaci. Proces adaptace spocCiva v jejim piehodnoceni a z toho vyplyvajici reorientaci a
chapani daného déni. Jakmile mu matky za¢nou rozumét, vzroste i jejich pocit kontroly
nad situaci a s tim souvisejici pocit jistoty a bezpec¢i (Dale, 1996). Po rizn¢ dlouhé fazi
truchleni k tomuto problému tedy zaujaly realisticky postoj - braly to tak, jak to je a snazily
se ud¢lat vSechno, aby svému ditéti handicap vykompenzovaly. Obrni se trpélivosti a
vytrvalosti a naplno se svému ditéti vénuji, uci se s nim, trénuji nacvik sebeobsluznych
¢innosti a maji snahu své dit¢ vychovat k co nejvétsi samostatnosti.

Prioritni pro tyto matky je predevsSim zdravi a spokojenost ditéte a jeho
sobéstacnost, ktera je vSak omezena postizenim ditéte.

Aby se matky dokézaly vénovat svym handicapovanym détem tak, jak to tyto déti
potiebuji, museji zménit svlij zivotni styl, museji se lecceho vzdat. Nejcasteji opousteji své
zaméstnani, které je casové neslucitelné s péci o dit€¢ s mentalni retardaci, redukuji svoje
dosavadni zajmy.

Fakt, Ze ptisly o svoji praci, je trapi ze vSeho nejvice, ale zaroven je vétsina z nich
presvédcena, ze ¢lovek, ktery pecuje o svoje postizené dité, nemlze usilovat o profesni
kariéru.

Matky nejvice mrzi, Ze odchodem ze zaméstnani pfichdzi o nové socidlni kontakty

a stavaji se vézni v kazdodennim stereotypu souvisejicim s péci o postizeného potomka.
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Ackoli mé& navrat do zaméstnani pro matky terapeuticky vyznam, pozitivni
kompenzacni vliv (tzn. zafadi se do kolektivu, ktery je pro n¢ zdrojem novych podnétu,
zlepsi si vlastni kompetence, zvedne se jim sebevédomi a tim i zivotni spokojenost), je pro
n¢ v dnesni uspéchané dob¢ tézké najit vhodnou praci, kterd by se dala dobie skloubit
S péci o dité¢ s mentalni retardaci.

Prestoze se matky musely ve svém zivoté mnoha véci vzdat, musely od zakladt
zménit svoje plany, svlij dosavadni zivot i zivot celé rodiny, dokdzi na této tizivé
skuteCnosti najit fadu pozitivnich aspektti. Narozeni postizeného ditéte berou jako zivotni
vyzvu a uéi se z této zkusSenosti profitovat. Takovy pfistup k zaté€zi mize vyznamné snizit

Matky berou narozeni handicapovaného ditéte jako zkuSenost, kterad napomohla
jejich osobnimu rozvoji. Matky ptehodnotily sviij Zivot, nezaobiraji se malickostmi,
mnohem vice si vazi svého zdravi 1 zdravi ostatnich ¢lent rodiny. K zivotu ptistupuji podle
hesla: ,,Kdyz nejde o Zivot, nejde o nic.”“. Na fadu véci se divaji méné kriticky, s vétsi
toleranci a pochopenim. Naucily se trpélivosti.

Tento pozitivni piistup radi i1 pfiSti generaci matek postizenych déti. Narozeni
postizené¢ho ditéte je Zivotni vyzva, ne zivotni neStésti. Apeluji na matky, aby si udrzely
optimismus a nad¢ji, aby svym détem davaly najevo hodné lasky, protoze tyto déti zvysené
vyzaduji projevy lasky a zdjmu o né, aby se citili spokojené a v psychické pohodé¢.
Pottebuji se neustédle ujistovat o tom, Ze je maji matky rady. A s dobie naladénym ditétem

se 1 mnohem Iépe pracuje.

Z analyzy rozhovorti vyplyva, ze matky postizenych déti pottebuji podporu i
faktickou pomoc.

Podporu miizeme rozd¢lit na kognitivni a emoc¢ni.

Kognitivni podporou se rozumi pfisun informaci o postizeni ditéte, o jeho
zdravotnim stavu, jeho progndze, jeho budoucich moznostech a o nabidce dostupnych
sluzeb urcenych pro jedince s mentélni retardaci. Matky chtéji a potiebuji védét, jak maji s
takovym ditétem zachazet, jak s nim maji pracovat, jak postupovat v péci o n¢j. Informace
jsou totiz dalezitym predpokladem pro zvladani jakékoli zatéze, a z toho divodu matky
poZaduji dostatek jasnych informaci od lékati a dalSich odborniki. O vSem skutecnost je

jina, matky maji pocit, Ze se nedozvédély vSechno, co védét potiebovaly. Jsou
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presvédceny, ze je lékafi neinformovali v€as a v dostatecné mife a ze jsou sdéleni
odborniki mnohdy protichidné a nejasna.

V situacich, kdy matky pocitovaly nedostatek informaci, vyhledavaly
kontakty a navazovaly vztahy s matkami, které maji také postizené dité. Nejedna se
jen o emo¢ni podporu a sdileni stejného zivotniho osudu, ale druhé matky jsou
zdrojem cennych rad a zkuSenosti sfeSenim problémi vyplivajicich z péce o

postizené dit¢.

Emoc¢ni podporu muizeme chapat jako sdileni problému, vyjadieni pochopeni,
utéchu v obtizné situaci, ale 1 povzbuzeni v ur€itém jednani.

Emoc¢ni podporu matky vyZaduji zejména od svého partnera a od své rodiny
(prarodicii a sourozencit).

Kvalita manzelstvi a opora partnera je jednim z nejvyznamnéjSich socialnich
faktort, které ovlivituji zvladani zatéze plynouci z narozeni postizené¢ho ditéte. Ostatni lidé
nejsou za danych okolnosti tak vyznamni, partner se totiz ocita ve stejné situaci jako
matky, matky s nim sdili spole¢né trauma a mél by byt tim, kdo ji pomuzZe tento problém
zvladnout. Matky velmi ocetiuji moznost vzajemné podpory i ptinosu, ktery jim i jejich
ditéti poskytuje prave partner (Maté¢jcek, 2003).

Matky si velmi vazi toho, ze otcové ptijali dité takové, jaké je, Ze se za néj nestydi a
ze spolecné s matkami fesi problémy souvisejici s postizenim ditéte.

A dokézou-li se otcové svému ditéti vénovat, jsou pro néj zdrojem novych podnéti,
které jim matky poskytnout nemohou. Casu, ktery otcové travi se svym handicapovanym
ditétem, je bohuzel velmi mélo. Dtvodem je role otce coby zivitele rodiny, ktery musi
svoji rodinu zabezpecit po financni strance.

Emoc¢ni podporu by méli matkam poskytovat i prarodice ditéte. Matky ocenuji u
prarodi¢ti predev§im pomoc s hlidanim. Matky tak ziskdvaji moznost odreagovat se,
odpocinout si od kazdodenniho stereotypu s ditétem a maji moznost také travit urcity cas
pouze se svym partnerem.

Co matkédm velmi schéazelo, byly poradenské sluzby zamétené na matky, kde by se
o n¢ zajimali, o jejich psychicky stav, kde by jim nabidli odbornou emo¢ni podporu.
Poskytovatelé socidlnich a poradenskych sluzeb, by méli pocitat s tim, Ze péce o postizené
dite, zasahne cely rodinny systém. Psycholog ¢i jiny odbornik by mél byt k dispozici nejen
détem s mentdlnim postizenim, ale také rodi¢im, pfedevSim matkdm. Matky potiebu;ji

védomi, Ze se maji na koho obratit v ptipade potieby.
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Abychom mohli zkvalitnit efektivitu a zptesnit odhad potiebné podpory, je dulezité
znat 1 jejich vnimani budoucnosti, jejich budoucich obavy, poptipad¢ piani.

Co se tyce budoucnosti, matky se snazi mysSlenkam na budoucnost vyhybat, protoze
ty jsou plné obav. Boji se budoucnosti natolik, Zze se snazi do budoucna neplanovat a
nepfemyslet o ni. Matky maji strach pfedevSim o svého potomka, o jeho budoucnost.
Vnimaji, ze jejich déti nejsou Uplné sobéstacné a jsou si védomy toho, ze ani nikdy
sobéstacné nebudou. Boji se tedy toho, co s nim bude, az tady ony nebudou, aby se o n¢j

postaraly.

Nas§ vyzkum potvrzuje, ze matky s dit€tem s mentdlni retardaci potiebuji, jak
pomoc laickou, tak i odbornou, Ze pottebuji citit pochopeni a podporu z okoli. A Ze
Vv Zivoté téchto Zen nejde jen o lékarskou péci, nabidku vzdélavacich pftilezitosti, ale o
mnohé dalsi sluzby, které by byly zaméteny i1 na né€ jako na osoby, které ¢tyfiadvacet hodin
denné sedm dni v tydnu pecuji o své postizené dité. Pottebuji prostor k odreagovani a
nacerpani novych sil. Potfebuji védét, ze zatimco ony budou odpocivat o jejich déti bude
dobfe postardno. Mnohdy matkam jde piedev§im o zpiisob, jak jsou nabizené sluzby
vykonavany, diilezity je pro né¢ predevsim piistup odborniki, kdy matky potiebuji vnimat
pochopeni a zajem o jejich problémy. A pravé na tomto ptistupu by meli profesiondlové

jesté hodné pracovat.
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Souhrn

Diplomova prace je zaméfena na problematiku mentélni retardace a konkrétné na
oblast vychovy, vzdélavani a péce o mentaln¢ retardované déti v rodiné, na reakce rodict
na sdéleni zavazné diagndzy a na vyrovnavani se rodi¢t s diagndzou mentdlni retardace u

ditéte.

Diplomova prace je rozdélena do dvou casti - teoretické Casti a ¢asti praktické.

Ukolem teoretické &asti prace bylo nejen okoli seznamit s problematikou mentalng
retardovanych déti a s pé¢i o n€ v rodin€, ale také vytvofeni si teoretického zékladu pro
kvalitativni vyzkum o této problematice.

Mentalni retardace je vyvojova porucha, ktera zasahuje predev§im vyvoj
rozumovych schopnosti jedince, coz je patrné zejména v mysleni, usuzovani, v feCovych,
socialnich a pohybovych schopnostech a dovednostech, a to vSechno vede k naruSeni a k
omezeni v adaptivnim fungovani a adekvatnim chovani postizeného jedince v socidlnim
prostiedi. Jednd se o trvalé sniZzeni rozumovych schopnosti (IQ <70), které vzniklo
v diisledku organického poskozeni mozku (Svarcova, 2006).

Lidé s mentalni retardaci tvoii jednu z nejpocetnéjSich skupin mezi vSemi
postizenymi lidmi. Odhaduje se, ze asi 3 % lidi z celé populace trpi mentalni retardaci s
nerovnomérnym rozloZzenim vzhledem k hloubce a zavaznosti postizeni.

Mentalni postizeni mize byt zptisobeno jak endogennimi (vnitinimi) pfi¢inami, tak
pricinami exogennimi (vngj§imi). Tyto pfiCiny se mohou vzajemné¢ podminovat a
kombinovat. Pfes soustavny vyzkum a badéani po pticinach mentéalni retardace témét 80 %
piipadii, ma nezndmou etiologii (Svarcova, 2006).

Sdéleni, kdy se rodi¢e dovidaji o mentalnim postizeni ditéte, ovlivni dosavadni
souziti a fungovani rodiny. Tato diagnéza znamend pro rodinu obrovsky otfes. Rodice si
vytvari svoji pfedstavu o svém ditéti jiz pfed jeho narozenim, ocekévaji zdravé dité, které
bude naplilovat jejich potieby v roli rodiCe, ocekavaji pokracovatele vlastniho rodu a
nového nositele jejich hodnotového systému. Mizeme tedy fici, Ze narozeni postizeného
ditéte pro rodiCe neznamena jen okamzité trauma, ale znamena pro rodinu rovnéz
dlouhodoby stres, ktery s sebou nese krizi rodiCovské identity, ztratu predstav o oteviené
budoucnosti, ohroZeni pocitu bezpeci a jistoty (Vagnerova, 2003).

Reakce rodicii na sdéleni neptiznivé diagndzy o tom, Ze dit€ je mentalné postizene,

maji své typické charakteristiky a zakonitosti, jinymi slovy, probihaji podle uré¢itého fadu,

132



podle urcitych na sebe navazujicich fazi, které jsou u kazdého jedince rtzné dlouhé a
mohou mit rizné poradi, také se mohou tyto faze béhem zivota rodicti opakovat. Jednotlivé
faze reakci rodicli na postizeni ditéte se podobaji reakcim na sdéleni diagnézy o zdvazném
onemocnéni, tak jak byly zobecnény a popsany E. Kiiblerovou- Rossovou (1983). Faze
jsou nasledujici: faze Soku, faze popieni, stddium kompenzace, obdobi charakterizované
silnymi a intenzivnimi emocemi - pocity smutku, zlosti, hnévu, agresivni pocity, pocity
strachu, uzkosti a pocity viny, stddium rovnovahy a vyrovnavani se a posledni obdobi
reorganizace.

Tyto reakce rodi¢li na tizivou zivotni situaci a vyrovnavani se c¢lenti rodiny
S postizenim ¢i onemocnénim ditéte ovlivituje cela fada Ciniteld - jedné se naptiklad o druh
postizeni, etiologie, osobnost postizeného ditéte, osobnostni charakteristiky ostatnich ¢leni
rodiny, styly zvladani, styl, zptisob a doba sd¢leni zdvazné diagnozy atd.

Kazd¢ dité je beéhem svého Zivota vychovavano, vedeno, vzdélavano. Ani mentalné
postizené déti nejsou vyjimkou, potiebuji byt vedeny a vzdélavany. Rekla bych, Ze pravé
oni maji zvySenou potiebu vychovného piistupu svych rodi¢i. Rodie mentdlné
postizenych déti musi byt velice trpélivi a musi se umét radovat z kazdého sebemensiho
pokroku svych postizenych déti. Mentaln€ postizené deti se chovaji jinak nez ty zdravé,
jinak prozivaji, jinym zplusobem reaguji na podnéty z okoli, na projevy svych rodi¢i. A
pokud si rodi¢e tuto rozdilnost neuvédomi, zacnou se ve vychové, v pristupu k détem,
Vv zajiStovani a uspokojovani potieb déti (i téch specialnich potieb - myslim tim zejména
specialni vzd€lavaci potfeby) dopoustét chyb. Chci tim fici, ze se rodice mentalné
retardovanych déti kazdodenné¢ dostdvaji do obtiznych situaci, kterym musi v podstaté
celozivotné Celit, a proto se né¢kdy uchyluji k problematickym vychovnym stylim. Tyto
problematické a nevhodné vychovné piistupy pak maji negativni dopad na psychiku
postizenych déti. A ikdyz je to Casto velmi obtizné, méli by se snazit vyvarovat se téchto
neadekvatnich az patologickych postoji k détem.

Poté, co je rodi¢lim sd€lena ona nepiijemnd, zadvazna a stresujici informace o tom,
7e jejich ocekavané dité se narodilo mentaln¢ retardované, se ocitnou nejen v tizivé zivotni
situaci, se kterou se musi svym uréitym individualnim zptisobem vyrovnat, ale také stoji
pted otazkou, co si s ditétem pocnou dél, zda mu dokazou poskytnout adekvatni péci, zda
péci o dité zvladnou, zda maji dostatek sil na to mit je denné doma, zda jsou ochotni vzdat
se kvili ditéti vSech svych dosavadnich plant a cili. JednoduSe stoji pfed vaznym
rozhodnutim, jestli si maji své dit€ nechat nebo je dat do ustavu. Pokud se oba rodice

rozhodnout nechat si postizené dit¢ doma a pecovat o n¢j, existuji ur¢ité zasady a rady,
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které jsou uzite¢né pro rodie ve vnitinim zapase o zvladnuti této tizivé zivotni situace a
které by méli rodi¢im pomoci zvladnout a ulehit jim péci o své postizené dit¢ a usnadnit
jim zivot s postizenym ditétem. Za tyto zasady vdécime profesoru Zdeniku Matéjckovi
(1992), ktery je stanovil na zakladé svoji dlouholeté prace s rodinami s mentalné
postizenym ditétem, svych dlouholetych vyzkumnych studii a poradenskych zkuSenosti.
Jedna se o jakési desatero zasad v péci o dité s mentalnim postizenim.

Také je velice dulezité zminit zakladni potieby rodin s mentdln¢ retardovanym
dité¢tem - jsou celkem tfi a jedna se o: dostatek informovanosti o stavu a dalSich
moznostech postizen¢ho ditéte, emocionalni podpora, a to bud’ ze strany nejblizSich, ze
strany ptfibuznych a pratel nebo ze strany odbornikd, socialni a ekonomicka podpora ze
strany statu.

Vychova a vzdélavani mentdln¢ postizen¢ho ditéte je ve srovnani s nepostizenym
na rodi¢ovskou psychiku, na zvladani role rodi¢e coby vychovatele a pedagoga je to, ze
vysledky se u téchto déti dostavuji velmi pomalu a pozvolna, ¢asto jsou jen malo patrné.
Neni se potom ¢emu divit, Ze se u rodicli mentalné retardovanych déti obcas dostavi pocity
beznadéje, bezmoci, zoufalstvi, pocity toho, Ze vSe co délaji je k niCemu, ze jejich prace
nema zadné vysledky a zadny smysl. U rodici mentalné¢ postizenych je velmi dalezita
podpora okoli, podpora piibuznych, ptatel, ale také je velice dulezitd pomoc odborna,
kterou rodi¢c muze nalézt u I€kate, psychologa, specidlniho pedagoga, socialnich
pracovnikil nebo u rodicl, kteti se ocitli ve stejné situaci jako oni. Systém péce o mentalné
retardované jedince a jejich rodiny zahrnuje oOblast poradenskych sluzeb (specialné
pedagogicka centra, pedagogicko-psychologické poradny, poradenské sluzby na Skolach,
sluzby rané péce), oblast socialni €i socialné zdravotni péce (Gstavy socialni péce, denni
stacionare, tydenni stacionafe, chranéna bydleni, pracovisté a dilny, rizna obcanska

sdruZeni a spolecenské organizace) a oblast vzdélavani.

Praktickd ¢ast je vénovdna samotnému vyzkumu o problematice péce o dité
S mentalni retardaci a vyrovnavani se s diagnézou mentélni retardace v rodiné. Vyzkum je
zamefen na hlavni pe€ujici osoby o déti s mentdlni retardaci, kterymi jsou v naSich
sociokulturnich podminkach stale jest¢ matky. Cilem vyzkumu je zjiSténi, jak matky
vnimaji svoji situaci, ve které se ocitly v okamziku, kdy se jim narodilo postiZzené dité, jak
Se vyrovnavaji se zménou Zivotnich plant, které mély pted narozenim ditéte s mentalni

retardaci. Nasim tkolem je zprostfedkovat vypovédi matek o tom, ¢eho se musely vzdat
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(profesni seberealizace, kariéra, zajmy...) a co jim naopak fakt, Ze maji doma postizené
dité, dal, co jim pfinesl. Chtéli jsme se dozveédét, jak se vlivem postizeni jejich ditéte a
starostmi a problémy, které s sebou mentalni retardace nese, zménil jejich pohled na svét.
Zamg¢tili jsme se na to, jakym zplisobem ptijaly své dité, jak a kdy se dokazaly adaptovat
na tuto tézkou situaci, co jim pomohlo ve vyrovnavani se se zménou zivotnich podminek,
jez ptisla s narozenim postizeného ditéte atd.

Vyzkumny soubor tedy tvofilo celkem devét matek déti s diagndzou stiedné tezké
mentalni retardace (ovSem bez ptitomnosti dalSich vaznych postizeni). Jako metoda vybéru
vzorku byl zvolen vybér kriterialni.

Jedna se o vyzkum slouzici ke zmapovani dané problematiky a zachyceni
zkoumanych jevil do hloubky a v $irSich souvislostech. Vychazime proto z kvalitativniho
piistupu, ktery lze podle Miovského (2006) charakterizovat jako ptistup, ktery vyuziva
principti jedine¢nosti, neopakovatelnosti, kontextualnosti, procesudlnosti a dynamiky.
Jedna se o pftistup, ktery pro popis nekvantifikovanych ¢i nekvantifikovatelnych vlastnosti
zkoumanych psychologickych jevii nasi vnitini 1 vnéjsi reality vyuziva kvalitativnich
metod. V jeho ramci se cilené pracuje s reflexivni povahou jakéhokoli psychologického
zkoumani. Jako metodu sbéru dat jsme zvolili polostrukturované interview.

Sbér dat probihal vunoru 2010. Vysledky jsme prezentovali podle potadi
vyzkumnych otazek (viz kap. Vyzkumny problém a cil vyzkumu).

Pro ucely analyzy a interpretace dat jsme zvolili metodu otevieného kdédovani, jez
ma své kofeny v postupech zakotvené teorie. Jedna se o analyzu dat, kterda se zabyva
oznaCovanim a kategorizaci pojmi pomoci pec¢livého studia udaji, ktera mivaji Casto
biograficky charakter (Strauss, Corbinova, 1999). Jde o naro¢ny proces rozebirani,
prozkoumavani, porovnavani, konceptualizace a kategorizace udaju.

Ukazalo se, Zze pro matky je velmi dulezita faktickd pomoc a podpora, a to jak ze
strany odbornikii, tak ze strany rodiny a piatel. Pfi¢emz od rodiny a partnera matky
vyzadovaly predev§im emoc¢ni podporu a pochopeni a od odbornikl touzily po kognitivni
podpofte ve forme informaci o stavu ditéte, jeho dal$i prognoze a o nabizenych sluzbach.

Z vysledku vyzkumu je zfejmé, ze ackoli matky musely v mnoha ohledech omezit
svoje plany a maji obavu z budoucnosti, k postiZzeni svého ditéte ptistupuji jako k Zivotni

vyzvée a ne k Zivotnimu nestésti.
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Prilohy

Priloha ¢. 1

Tematické okruhy rozhovoru s matkami déti s mentalni retardaci

Téhotenstvi

1. Jak probihalo vase t€¢hotenstvi?

2. Jak jste se citila béhem téhotenstvi? Pocit'ovala jste n€jaké potize?
3. Jaké bylo vase partnerstvi béhem t¢hotenstvi?

4. Bylo to vase prvni t€hotenstvi?

Pribéh a zpisob sdéleni diagnézy

NG

Kdo vam sd¢lil informaci, Ze mate postizené dite?

Kdy jste se dozvédéla, jakym postizenim vaSe dité trpi?

Jakym zplisobem vam byla informace o postiZzeni vaSeho ditéte sdélena?
Byla jste u rozhovoru sama? Kdo vam byl oporou?

Reakce na postiZeni ditéte a vnimani postiZeni ditéte

9.
10.
11.

Kdy a jak se zacaly projevovat prvni potize?

Kdy vas poprvé napadlo, ze néco neni v poradku?

Ceho si na svém ditéti nejvice cenite? Co vam naopak na ném nejvice vadi, co
vas trapi?

Partnerstvi

12.
13.
14.
15.

16.
17.

18.

Jaké mate nyni rodinné zazemi? Bylo to tak vzdy?

Kdo dité prevazné vychovava?

Jak se v té dobé choval vas partner? S ¢im vam nejvice pomohl?

Co vas naopak na jeho chovani trépilo, co vdm na jeho chovani nejvice
vadilo?

Miize postizeni ditéte partnery v né¢em stmelit a v cem?

V ¢em je naopak postizeni ditéte pro partnersky vztah zatézi? Jak mize
narozeni postizen¢ho ditéte partnersky vztah narusit?

Mc¢la jste pocit, ze se vaSe manzelstvi v disledku narozeni postizeného ditéte
n&jak zménilo? A jak?

Budouci oéekavani matek - anticipované obavy, radosti a piani

19.
20.
21.
22.

Jaké mate plany do budoucna?

Ceho se v budoucnosti nejvice bojite?

Na co se naopak nejvice t&site? Co si prejete?
Jak vniméate budoucnost vaseho ditéte?
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Rady matek jinym Zendam s ditétem s mentalni retardaci

23. Co byste vzkazala jinym zenam, které se dostaly do podobné situace?

Bilancovani Zivota matek déti s mentalni retardaci

MV Vs

24. Co je podle vas pro matku postizen¢ho ditéte nejtézsi?

25. Co vam zivot s postizenym ditétem dal? Jakou zkuSenost vam to ptineslo?
Jak se v disledku postizeni ditéte zménil vas pohled na svét?

26. Co pro vas bylo v zivoté s postizenym ditétem nejtézsi?

27. Je néco, co byste ve svém zivoté zménila, co byste udélala jinak, kdybyste
mohla?

28. Jaky vyznam mélo postizeni vaseho ditéte pro vas samotnou, pro vas zivot?

29. Narusilo narozeni postizeného ditéte vase plany? A v c¢em?

30. V ¢em vas jeho postizeni nejvice omezuje?

31. Co jste se diky Zivotu s postizenym ditétem naucila?

32. Jak tato situace ovlivnila vase nazory, hodnoty a vlastnosti?

Podpora a reakce socialniho okoli
33.Jak se k vam zachovalo vase okoli, vasi blizci, vasi pratelé, kdyz se vam

narodilo postizené dit&?
34. Jak se k vam a k ditéti chovali vasi rodi¢e a rodi¢e vaSeho partnera?
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Nazev diplomové prace: Péce o dité s mentalni retardaci a vyrovnavani se s diagnézou

mentalni retardace v rodiné

Abstrakt diplomové prace:

Tato prace se zabyva problematikou péCe o dité s mentdlni retardaci a vyrovnavani se
S touto diagnézou v rodin€. Diplomova prace je rozdélena do dvou ¢asti. V teoretické ¢asti
se zamétujeme na popis mentalni retardace, moznosti vzdélavani a péce o osoby s mentélni
retardaci, na socialni sluzby, vénujeme se problematice rodin s ¢lovékem s mentalni
retardaci. V praktické ¢asti popisujeme vlastni kvalitativni vyzkum, ktery je zaméfeny na
matky déti s mentdlni retardaci. Hlavnim cilem bylo zprostfedkovat jedine¢ny pohled
matek na prabeh Zzivota s ditétem s mentalnim postizenim a popsat druhy pomoci a
podpory, kterou tyto matky povazuji za dilezitou. Vyzkumny soubor tvofilo devét matek
déti s mentdlnim postizenim. Pouzitou metodou ziskavani dat bylo polostrukturované

interview. Samotny popis prubéhu zivota téchto matek povazujeme za nejvétsi ptinos této

préace.
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