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Uvod

Pokud se tekne slovo ,rodina“, vétSina z nds by na toto téma mohla mluvit dlouhé
hodiny. Kazd4 rodina je jind a néfim jedinecna. ZkuSenosti s rodinou mohou byt
pozitivni 1 negativni. Rodina miZe prochazet v ur¢itém obdobi krizi, kterd je z pocatku
vnimana jako negativni, avSak s odstupem casu je hodnocena jako kladna a nééim
pfinosna. Takovou situaci se budu zabyvat 1 v této praci, kterd se zamé&fuje na rodinu,
které se narodilo dit¢ s mentalnim postizenim. Z pocatku je tato udalost pro rodinu Sok a
nepfedstavitelnd situace, ale postupné se s tim nauci zit skrze razné Zivotni strategie

zvladani az po silnou a spokojenou rodinu.

Préce navazuje na mou absolventskou praci', ktera je navrhem pro vyzkum této prace.
V bakalaiské praci se objevuji Casti textu, které jsou citované ¢i parafrazované

z absolventské prace.

Cilem této prace je vypracovani piipadové studie srodinou s ditétem s mentalnim
postizenim. Ve vyzkumné ¢asti chci zjistit, jaké si rodina klade cile a zda se jim je dafi

napliovat, dale jaké je rodinné bilancovani a také, jaké formy pomoci rodina vyuziva.

Prace je rozdélena do dvou cCasti a to teoretické a metodologické. Prvni kapitola
teoretické ¢asti se jmenuje ,,Rodina pecujici o dit¢ s mentalnim postizenim* a zamétuje
se na obecnéjsi popis terminll ,,rodina“ a ,,mentdlni postizeni“. Ne vzdy je rodina na
takovou situaci pripravena, a proto reakce na zjisténi toho, ze ma dité¢ postizeni, mohou
byt rizné. Mozné reakce popisuji v dalsi ¢asti. Déale uvadim, jaké krizové momenty
mohou v takové rodin¢ nastat, a také se veénuji oblasti sourozeneckych vztaht.
V nasledujici kapitole popisuji bilancovani zivota rodiny, do kterého patii také stres

v rodiné, budoucnost ditéte, stanovovani cilt a také rodinna resilience.

Protoze tato prace je pripadovou studii, kterd popisuje pifipad rodiny do hloubky,
v metodologické Casti popisuji kvalitativni piistup a nasledné jiz zminénou ptipadovou
studii. Cilem prace a vyzkumnou otazkou se zabyva dalsi kapitola, na kterou navazuje
vybér vyzkumného souboru a zplsob, jakym byla data ziskdvéna, tedy pomoci
polostrukturovanych rozhovort. Déale uvadim, jakou metodu jsem pouzila ke zpracovani
ziskanych dat a etické aspekty vyzkumu. Vysledky vyzkumu jsou dal$i ¢asti, pro lepsi

pochopeni uvadim také kazuistiku rodiny.

" SARSOVA, N., 2018, Bilancovini a stanovovdni cilii v rodiné pecujici o mentdalné postizené dite.
Olomouc. Absolventska prace. Vyssi odbornd Skola socidlni Olomouc
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1 Rodina pecujici o dité s mentalnim postizenim

Protoze moje prace se zabyva podrobnym zkoumdnim rodiny s ditétem s mentalnim
postiZzenim, jako prvni se obecnéji zaméefim na to, co to rodina znamen4, jak rizni autofi
rizné vnimaji rodinu a jakou ma rodina funkci. V rodiné se vSak miZe vyskytnout
situace, ze se narodi dit¢ s mentdlnim postizenim. Dale tedy popisi, co mentalni
postiZeni znamena, jaka je jeho klasifikace a také projevy jednotlivych druht postiZeni.
Pokud takova situace nastane, kazdy rodic¢ se s postizenim vyrovnava jinym zptisobem a
v riznych Casovych intervalech. V dalsi kapitole se zaméfim na to, jaké jsou reakce
rodicu v pfipad¢, Ze zjisti, ze je jejich dit€¢ mentalné postizené. Dale se konkrétnéji
zam¢&fim na situaci rodiny, kterd pecuje o dit€ s mentalnim postizenim, jak jsou touto
situaci ovlivnény vztahy v rodiné. Pfikladem mutze byt to, Ze matky zlstanou s ditétem
samy bez otce. V ptipadé, Ze rodina ziistane pohromadé€, mohou se objevit neshody v
oblasti péci o dit¢. Uvedu, jaké otazky si Casto kladou rodice déti s postizenim, co je
pro rodinu oporou a co ji poméha nelehkou situaci zvladnout. Sourozenecké vztahy,
které jsou dulezité v kazdé roding, budu popisovat v dalsi kapitole. V rodiné s ditétem s
mentalnim postizenim lze na situaci nahlizet z jiného thlu pohledu, nez jsme zvykli, a

proto se v nasledujici kapitole budu snazit tuto tématiku vice rozebrat do hloubky.

1.1 Rodina

., Clovek preziva ve skupinach — to je vlastni lidské prirozenosti. Nejzdkladnéjsi
potirebou nemluvnéte je materska postava, jez ho krmi, chrani a uci novému. Jedinec ve
v§ech spolecnostech prezil jen diky tomu, Ze patril k urcitému spolecenskéemu celku. “

(Minuchin 2013: 51)

Podle thlu pohledu, podle historického vyvoje se jednotlivé definice pojeti rodiny
mohou lisit. Rodina jako ,,zdkladni jednotka vsech lidskych spolecenstvi* (Langmaier,
Krejcitova 2006: 183) plni urcité funkce. Biologicka funkce je napliiovana v plozeni a
péC€i o novou generaci, socializa¢ni funkce vyuziva rodinu jako model spolecnosti.
Bezpeci, ochrana, domov, intimni misto, na citech zalozené vztahy zabezpecuji funkci
emocionalni. Rodina je i ekonomickou jednotkou, zalozena na solidarit¢ a

pierozdélovani. (Matousek 2003: 9-60)

Matéjcek (1986: 279) definuje rodinu jako malou socialni skupinu, jejiz zakladni

charakteristikou jsou vzijemné vztahy, tedy interakce mezi viemi &leny. Clenové jsou
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spjati fadou vztahii, mezi nejvyznamnéjsi a nejdalezitéjsi interakce, které tfadi do
popiedi, jsou vztahy emocni a citové. Rodina je individudlni, origindlni, neopakovatelny

spoleCensky organismus.

Rodina je mistem, kde se poprvé objevuje prosocialni chovani a prostfedim rodiny je
mozné vytvaret a upevinovat socialni vazby. Jedinci se v rodiné uci rizné procesy, které

jsou vyznamné v nasledujicim Zivoté a v dal§im vyvoji. (Sulova in Lé&bych 2008: 64)

Dle Hartla a Hartlové (2000: 512) je rodina ,,spolecenska skupina spojena manZelstvim
a pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci “. Funkéni rodina se vyznacuje
tim, Ze GspéSné zvlada fesit prichozi problémy a je emociondlné stabilni.

Rodina je nepostradatelna pro déti i pro dospélé. Mély by v ni byt napliiovany potieby
déti 1 umoznén rozvoj rodict. Vyznam rodiny se projevi pfedev§im v zdvaznych

zivotnich situacich. (Matousek 2003: 9-60)

Lécbych popisuje rodinu jako malou, primarni socidlni skupinu, ktera je slozena
z jedinci razného pohlavi a rizného véku. Rodina se zaméiuje na uspokojovani
zdkladnich zivotnich potieb, a to v oblasti biologické, psychologické a socidlni.
Objevuje se vzajemna propojenost a vzajemné ovlivitovani ¢lenti jeden druhym. Rodinu
mohou ovlivnit rizné udalosti a aspekty. Jednim z téchto aspektli miize byt zdravi a

nemoc, tedy také existence mentalniho postizeni v roding. (2008: 63)

Z vyse uvedené¢ho vyplyvd, Ze narozeni ditéte s mentdlnim postizenim je velkou
zménou a vyznamnym faktorem, ktery by mohl naruSovat funkénost rodiny.
V nésledujici kapitole vysvétlim termin mentalniho postiZeni, jaké je jeho rozdé€leni a

jakeé jsou konkrétni projevy jednotlivych druhil postizeni.

1.2 Mentalni postiZeni

Mentéalni postizeni je v zahrani¢i Casto oznacovano jako ,Intellectual Disability*.
Mentélni retardace, které se dfive nazyvalo oligofrenie, vychazi z latinskych slov
,mens* (mysl, duse) a ,retardare“ (opozdit, zpomalit), a doslovné tedy znamena
,0pozdeéni, zpomaleni mysli“. Jde o vrozené, vyvojové a trvalé postizeni osobnosti,
které ma nékolik druhi a kazdy z nich je charakteristicky jinymi znaky. (Socialni prace

2013 [on-line])

Podle socialni role postizeného muzeme rozliSovat termin postizeni a handicap.

Postizeni definuje Vagnerova jako deficit urcitého organu nebo struktury, handicap jako
8



komplex urc¢itého znevyhodnéni. Toto znevyhodnéni muize byt rizného druhu, byva
pfedevsim socidlni a do jisté miry je odstranitelné. Postizeny ¢lovek ziskava specifickou
socialni roli, ziskava tim urcita privilegia, ale urCita prava zase ztraci. (Vagnerova 2002:

98)

Palyzova (2007: 205) definuje handicap jako télesné, dusevni nebo smyslové omezeni,
které vyplyva z télesného nebo dusevniho vyvoje nebo vrozené vyvojové vady, ze

ziskaného onemocnéni nebo z negativnich vlivii socidlniho prostiedi.

Mentalni postizeni je podle Vagnerové (in Pugnerova, Kvintova 2006: 209) ,, souhrnné
oznaceni vrozeného postizeni rozumovych schopnosti vyznacujici se neschopnosti
porozumét svému okoli a prizpiisobit se mu. Jednd se o postiZzeni trvalé, i kdyz na
zdaklade kvality vnéjsich podnétii je mozny urcity posun, zdklad vsak ziistava s jistym
omezenim.

V roce 1992 vesla v platnost desata revize Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN)
Svétové zdravotnické organizace. Tato klasifikace zacala vznikat az po roce 1959 po

konferenci WHO v Milan¢ z toho dlivodu, Ze pojem mentalni postiZzeni byl velmi Siroky

a byla zde nutnost pfesnéjsiho rozdéleni. (Valenta, Michalik, Lécbych 2012:31)

Stupeii mentéalni retardace se urCuje podle stupné inteligence, podle schopnosti
adaptovat se a také podle schopnosti zvladat obvyklé socidlné-kulturni naroky jedince.

(Valenta, Michalik, Lécbych 2012:31)

Mezinarodni klasifikace nemoci rozliSuje nasledujici stupné mentalniho postizeni:
F70 Lehké mentalni postizeni - IQ 50-69

F71 Stfedni mentalni postizeni - IQ 35-49

F72 Tézké mentalni postizeni - 1Q 20 - 34

F73 Hluboké mentalni postizeni - IQ nejvyse 19

F78 Jiné mentalni postizeni

F79 Neuréené mentélni postizeni (WHO/UZIS CR [on-line])



Dale se u klasifikace osob s mentalnim postizenim pftihlizi k jejich poruchdm chovani,
naptiklad zda se osoby sebeposkozuji, maji afekty vzteku a podobné. Toto se oznacuje

pridanim tecky a Cislice za ¢iselné oznaceni diagnozy, kterd vyjadiuje stupen postiZeni.
.0 Z4dna nebo minimalni porucha chovéni

.1 Vyznamna porucha chovani, vyzadujici pozornost anebo 1é¢bu

.8 Jiné poruchy chovani

.9 Bez zminky o poruchéach chovéni (Valenta, Michalik, Lécbych 2012:31)

1.2.1 Lehké mentalni postizeni

Osoby s lehkym mentalnim postizenim jsou schopny se ucit nové poznatky a dosahuji
ur¢itého stupné samostatnosti i pracovniho zaclenéni. Pii praci potiebuji pouze dohled a
oporu. Pi1 mluveném projevu pouzivaji spiSe jednodussi kratsi véty. (Vagnerova 2004:

301)

Podobn& popisuje oblast fedi také Svarcova (200: 27). Jedinci jsou schopni
uzivat fe¢ v kazdodennim Zzivoté a dovedou udrzet jednoduchou konverzaci. Pracovni

uplatnéni je vSak spiSe praktického a manualniho zaméteni nez teoretického.

Jedinci s lehkym mentalnim postizenim jsou vzdélavatelni ve specialnich a nékdy i
v béznych zékladnich Skolach, to v pfipad¢, Zze pracuji s pedagogickym asistentem.
Mohou vykonavat méné kvalifikovanou ¢i nekvalifikovanou manudlni préci. Je pro né
dulezita socialni a emocionalni podpora. V dospélosti tito jedinci dosahuji urovné ditéte

sttedniho Skolniho véku. (Pugnerova a Kvintova 2006: 213).

1.2.2 Stifedné téZké mentalni postiZeni

Tento stupeit je charakterizovan vyraznym opozdénim a omezenim nékterych
schopnosti. Patfi mezi né naptiklad rozvoj chépani a uzivani feci, schopnost starat se
sdm o sebe, zrucnost nebo také schopnost ucit se. V ptipadé€, ze jsou jedinci pod
kvalifikovanym vedenim, je v&t§i moznost, ze se nauci rizné schopnosti, jako naptiklad
Cist, psat nebo pocitat. Je vSak dulezité, aby tyto schopnosti stale trénovali a opakovali
si je. Schopnost ucit se je pomalejsi a vyZaduje vice Usili. Tito jedinci mohou také
vykonavat jednoduchou manudlni ¢innost. Je mozné, ze se danou ¢innost nauci, avsak
za kratky c¢as ji zapomenou a musi se ji u¢it od zacatku. Jsou schopni socialnich

interakci s ostatnimi. (Svarcova 2000: 28)
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Jedinci se stiedné tézkym mentalnim postizenim nejsou vzdé€latelni, ale jsou
vychovatelni. Mohou se naucit rizné ¢innosti, av§ak neni mozné, aby se o sebe postarali
zcela sami. I pfesto, ze se dovedou naucit alesponn zakladni ukony péce o svou osobu,
potiebuji vZzdy péc¢i a dohled dalsi osoby. Nékteré jedince je mozné zameéstnat. Jako
piiklad mize byt uvedena riznd manudlni vyroba naptiklad pleteni kosSikli v chranéné
dilné. V dospélosti dosahuji mentalni rovné ditéte predSkolniho véku. (Pugnerova a

Kvintova 2006: 213).

1.2.3 Tézké mentalni postizeni

Osoby s téZzkym mentalnim postizenim nejsou samostatni a jsou zcela zavisli na péci
dalsiho clovéka. V dospélosti dosahuji mentalni trovné ditéte mladSiho batoleciho
veku. Uceni riznych ¢innosti je omezeno a v pripadé, Ze se jedinec néco nauci, jsou to
vetsinou pouze zakladni naucené Cinnosti. Stejné tak je tomu v oblasti fec¢i. Jedinci musi
vynalozit velké Gsili a i pfes to se nauci pouze par slovnich vyrazl. (Vagnerova 2004:

302)

Svarcova (2000: 29) poukazuje na vyznam péée. ,,I kdyz moznosti vychovy a vzdélavani
techto osob jsou znacné omezené, zkuSenosti ukazuji, Ze vcasnd systematicka a
dostatecné kvalifikovana rehabilitacni, vychovna a vzdelavaci péce miize vyznamné
prispét k rozvoji jejich motoriky, rozumovych schopnosti, komunikacnich dovednosti,

jejich sobéstacnosti a celkovému zlepseni kvality jejich Zivota.*

U nékterych osob se vSak fe¢ neprojevi viibec ¢i pouze ve formé zakladnich projevil.
Casto se objevuji zvukové projevy, podle nichZ pozname, jestli je jedinec spokojeny
zlobi se, zda si néco preje nebo ma napiiklad zlost. Pro orientaci v okoli a pro
komunikaci vyuZivaji alternativni a augmentativni komunikaci, coz znamena
komunikaci jinou, neZ mluvenou formou. Je vyuzivana u jedincii se zavaznym
postizenim feci. Alternativni a augmentativni komunikace vyuziva piktogramt, obrazkt
¢i fotografii. Lidé se t€Zkym mentalnim postizenim n€kdy uplatiuji tzv. echolalické
napodobovaci senzomotorické reflexy, coz znamend, ze opakuji slySené zvuky nebo

slova, av§ak nechapou jejich vyznam.( Klenkové in Bendekova, Zikl 2011: 14)

S tézkym mentalnim postizenim jsou spojeny také poruchy mobility a motoriky a u lidi
je jiz postizeni vizualné zietelné, na rozdil od lehké a stiedné tézké mentalni retardace,

kdy nemusi byt postizeni na prvni pohled zcela rozpoznatelné. (Klimentova 2013: 41)
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1.2.4 Hluboké mentalni postiZeni

Jedna se o jedince s kombinovanym postizenim. Vedle mentalniho postiZzeni se objevuje
také télesné ¢i smyslové postizeni. DalSim znakem je také imobilita, inkontinence,
neverbalni komunikace. Tito jedinci jsou zcela zavisli na péci jiné osoby a nejsou
schopni samostatného Zivota. Mnohdy Ziji v Gstavech zdivodu naro¢nosti péce.
(Pugnerova a Kvintova 2006: 213). Oblast komunikace je na velmi nizké urovni. Je zde

velka obtiZ porozumét poZzadavkiim a pfanim. (Vagnerova 2004: 302)

Casto se u jedincti s hlubokym mentalnim postizenim objevuji poruchy hybnosti,

epilepsie, poskozeni zraku, sluchu, také riizné formy autismu. (Svarcova 2000: 30)

Pojem F78 - Jind mentalni postizeni se pouziva v ptipadé, ze je velmi nesnadné nebo
nemozné stanovit stupen intelektové retardace, protoze osoba je napiiklad nevidoma,
neslySici nebo nemluvici. Pokud c¢lovéka s mentdlnim postizenim nelze z divodu
nedostateCnych informaci pfifadit do zadné z vySe uvedenych kategorii, uziva se

oznadeni diagndzou F79 — Neuréena mentalni postizeni. (Svarcova 2000: 30)

1.3 Reakce rodi¢i na zjiSténi postizeni u ditéte a zvladani této

situace

Zvladani takové stresové situace, jako je zjisténi toho, Ze dit¢ ma né&jaké postiZeni, je
pro kazdou matku slozité, pro nekteré by tato chvile ¢i obdobi mohla ptedstavovat
dokonce jeden z nejtézSich momentt v jejich zivoté. Protoze toto téma je velmi obsahlé

a lze na n&j nahliZet z riizné perspektivy, rozeberu jej vice do hloubky.

Existuje vice modeld, které popisuji reakce a pfijimani negativni zpravy a vyrovnavani
se s novou zivotni situaci. Kazda rodina ma jiné moznosti, schopnosti, jiné zkuSenosti a
toto ovliviiuje postoj a prozivani skuteCnosti, Ze maji dité s postizenim. Rodi¢e mohou

rtizné situace vnimat riiznymi zptisoby, a to v priibéhu celého Zivota. (Cerna 2008: 129)

V nasledujicich kapitolach uvedu tfi nejcastéji prozivané modely, se kterymi se u rodin
setkavame: model fazi, model chronického utrpeni a model osobniho konstruktu.

Jeden z nich je model fazi, ktery je velmi Casto uvadén nejen v piijimani tézké situace,
jako je narozeni ditéte s postizenim. Tyto faze pfijimani se v priibéhu ¢asu meni a Ize je

rozdélit do typickych péti fazi prozivani a chovani.
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1.3.1 Model fazi

Tento model vychazi z modelu Elisabeth Kiibler-Ross, ktera jej vypozorovala a popsala
pfi své praci s umirajicimi. Stejnymi fazemi, jakymi prochazi umirajici na své cesté ke
smifeni se s vlastni smrti a pfibuzni ke smifeni se s odchodem svého blizkého, mohou

prochazet lidé pfi setkani s kazdou zavaznou negativni situaci.

Faze Soku a popreni predstavuje prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou skutecnost,
ze dité neni zdravé. Velmi Casto je charakterizovdna vyrokem: ,,To neni mozné, to
nemuze byt pravda.“ V této chvili rodic¢e nechtéji slyset cokoli o moznostech vychovy a
péce o své dite, protoze se jeste nesmifili s existenci jeho postizeni (Valenta, Michalik,
Lécbych 2018: 341). Reakci na postizeni také velmi ovliviluje fakt kdy a jakym
zptisobem se rodice o této skuteénosti dozvédéli. Casto je 1ékaf, ktery diagnézu sdélil,
terCem kritiky a vycitek. Toto chovani je vnimano jako projev obranné reakce, protoze
v této fazi rodiCe zazivaji silny stres. (Vagnerova 2002: 103). Rodice si nechtéji situaci
jiného.

Nasleduje faze bezmocnosti. Rodi¢e se stakovou situaci nikdy nesetkali a nemaji
ptredstavu, jak ji feSit. Nemaji zkuSenosti, hledaji pticinu, ¢ekaji pomoc. V tomto obdobi
je velmi dilezity zplsob komunikace s rodinou, protoze Cclenové jsou citlivejsi
v pfijimani informaci, které pfichazeji od ostatnich. V této situaci si ¢lenové rodiny
neuvédomuji, Ze jsou nékde lidé, ktefi by jim mohli pomoci, Ze v této situaci nejsou
sami a ze mnoho jinych rodin proslo stejnou situaci. (Valenta, Michalik, Lécbych 2018:
341). V této fazi se Casto objevuji pocity smutku, zlosti, uzkosti a také pocity viny.

(Cerna 2008: 130).

Jako dalsi se zpravidla objevuje faze postupné adaptace a vyrovnavani se
s problémem. V této fazi se zcela méni smysl vnimani situace. Jde o hledani feseni.
Rodice se snazi ziskat nové informace a pro dité€ udélat vSe, co je mozné a dosazitelné a
prijmout dit¢ takové, jaké je. (Matéjcek 2000: 3). Rodice jiz zpracovavaji informace
racionalnéji, avSak stale se objevuji emoce, které mohou situaci zkreslovat. Emoce,
které mohou ovlivnit vnimani, jsou naptiklad prozitky smutku, deprese, tizkost, strach
nebo také hnév. , Rodice v této fazi chtéji vedet, proc¢ postizeni vzniklo, jaka je jeho
podstata a jak by méli o své dite pecovat, zajima je i jeho budoucnost.” (Valenta,

Michalik, Lé&bych 2018: 342)
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Tato faze by mohla byt jinak nazvana také faze zpracovani a zvladani problému. ,, Volba
urcitého zpusobu zvladani nebyva nahodna. Alternativy, které se v Zivoté osvedcily, maji
tendenci se fixovat a clovek je v kritickych situacich opakuje. Zpuisob a adekvatnost
vyrovnavani se se zatezi zavisi na mnoha faktorech: na zkusenostech rodicu, jejich
osobnostnich vlastnostech, na zdravotnim stavu, veku, kvalité partnerské vztahu, poctu
deti, které spolu maji, na druhu a priciné postizeni atd.” Zvladani situace, tedy
“cooping®, mize byt aktivni i pasivni. Aktivni zvladani zahrnuje tendenci bojovat a
pfijimat negativni situaci, a to ve form¢ hledani riznych zptisobti pomoci, naptiklad u
1ékare, lécitele, pomoc prostiednictvim sluzeb, studium problematiky v literatufe,
kontakt s jinymi osobami se stejnym problémem. Pasivni zplisob je charakterizovan
néjakou formou Utéku ze situace, napiiklad neustalé popirdni situace, umisténi ditéte do
institucionalni péce, odchod z rodiny nebo také bagatelizace, tedy rodice prezentuji dité
tak, jakoby problémy byly bezvyznamné. (Valenta, Michalik, Lécbych 2018: 342). Ne
vzdy vyitené, ale presto pravdivé, jsou pocity spojené s pfanim smrti ditéte. Casto jsou

stfidany s plnou akceptaci problému. (Selner 2012: 146).

Faze smlouvani je projevem jakéhosi kompromisu diive zcela odmitané situace. V této
fazi rodice jiz akceptuji skutecnost, avSak snazi se ziskat alespoil malé zlepSeni stavu.
Naptiklad rodice ditéte se zrakovym postizenim chtéji, aby alespon Castecné vidélo,
nebo rodice s ditétem s fyzickym postizenim si pieji, aby dité chodilo alespoii s berlemi.
Rodice mohou mit velkd o¢ekavani, avsak vysledky se nemusi vzdy dostavit tak, jak

predpokladali. (Valenta, Michalik, Lécbych 2018: 342)

Faze smifeni neboli stadium reorganizace je stadiem piijeti ditéte takového, jaké je.
(Cerna 2008: 130). Rodige se za¢nou chovat piiméfenéji a jejich plany do budoucnosti

jsou realnéjsi. (Valenta, Michalik, Lécbych 2018: 344)

VétSinou v prubéhu nékolika mésicti dojdou rodi¢e pomalu ke smifeni se se skutecnosti,
ze jejich dité je postizené. Museji se zacit ucit nové a jiné ptistupy v péci o dité, nez na
jaké byli piipraveni. (Selner 2012: 147)

Reakce rodict se také lisi v zavislosti na tom, zda se dit¢ jiz narodilo s viditelnou
odliSnosti a rodic¢e tedy o postizeni véde€li jiz od narozeni, nebo zda se dit€¢ narodilo
“zdravé* a rodice prozili par let v tomto domnéni a najednou se dozvédéli, Ze dité je
postizené bez zjevné udalosti, kterd by mohla byt vniméana jako pfi¢ina , napt. uraz ¢i
nemoc. V obou piipadech jsou viak faze, kterymi rodi¢e prochéazeji, podobné. (Cerna
2008: 130).
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Tomalova, Dupalova, Michalik (2015: 34-35) shrnuji tento vyvoj do schematu Sok,
zavrzeni, bolest, pochopeni a pfijeti. Popis jednotlivych fazi je podobny jako u vyse

zminénych autorq.

1.3.2 Model chronického utrpeni

Tento model je zaloZen na vnimani neustalého smutku a bolesti rodict 1 po n€kolika
letech zjisténi, ze dité je postizené. Nemusi to nutné¢ znamenat, Ze rodie nejsou
s problémem dostate¢né vyrovnani, avSak opakované se k nému vraceji a opakované
prozivaji fazi smutku a utrpeni. Tyto pocity mohou prozivat v pribéhu celého Zivota.

Postizeni ditéte miize byt chronicky vniméano jako utrpeni. (Cerna 2008: 131)

1.3.3 Model osobniho konstruktu

Model osobniho konstruktu vychazi ze zkusenosti jedince. Na zaklad¢ téchto zkuSenosti
se vytvaii mentalni (kognitivni) modely neboli piedstavy o zivoté. Tyto predstavy jsou
u kazdého c¢loveéka jiné. Zavisi to na Zivotnich zkuSenostech, vniméni Zivota a jeho

smyslu. (Cerna 2008: 131).

Rodice déti si jesté pred jeho narozenim utvéieji mentalni model o Zivoté s ditétem — o
jeho uspésnosti ve Skole, budoucim povoldni nebo o spokojen¢ prozitém Zzivoté. Ve
chvili, kdy se dozvi o diagndze, se jejich predstava (mentalni model) zhrouti a oni jsou
nuceni vytvorit si novy model, ktery opét vychazi z predchozich zkuSenosti. Aby si
rodi¢e mohli vytvofit novy konstrukt, potfebuji informace. V tomto obdobi si za¢nou

wrwe

odpovidat na potieby svého ditste. (Cerna 2008: 131)

Ptedchozi zkuSenosti a informace maji tedy velky vliv na vytvareni kognitivnich
modell a na budoucnost. Tu vSak ovliviluje mnoho dal$ich faktort, jako jsou naptiklad

vztahy mezi ¢leny rodiny.

1.4 Situace rodiny pecujici o dité s mentalnim postiZenim

Postizené dit¢ je nejsnaze piijiméano vlastni rodinou. Ale pro rodinu je to nova situace,
zatézujici a traumatizujici. Rodina ¢eli riznym problémim, prochéazi urcitym vyvojem.
Tento vyvoj je charakteristicky urCitymi fazemi, od Soku, popirani a smlouvani vede k

postupnému smifeni a vyrovndni se se situaci, rodice ptijimaji fakt, ze jejich dité nikdy
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nebude zdravé. Tento vyvoj je prirozenym obrannym mechanismem a mél by byt

respektovan. (Vagnerova 2002: 100-109)

Omezeni ditéte s postizenim zasahuje do zivota celé jeho rodiny. Ovliviiuje vztahy v
rodiné, formuji se vztahy k postizenému ditéti, méni se vztahy mezi ¢leny rodiny uzké i
Sirsi. Adekvatni vazby v rodin€ jsou potiebné, bez tohoto zazemi muze rodina narazet
na riizné potize. Nejveétsi naroky jsou kladeny na matku ditéte, ta zajiStuje péci, piebira
zodpovédnost, ¢asto se vzdava svého profesniho zZivota. Toto ovliviiuje 1 ekonomickou
situaci rodiny. Postizené dité¢ mize rodinu posilit, stmelit, ale v nékterych ptipadech se
rodina pod tihou situace rozpadd, vétSinou otec naro¢nou situaci neunese a rodinu

opusti. (Palyzova 2007: 205)

Rodina je prvni spole¢nost, které poskytuje ochranu, klid a pocit bezpe¢i nejen détem
s mentalnim postizenim. Vychova ditéte s postizenim je velmi dilezita jiz od
¢initeli ve vychové a jsou zodpovédni za predani prvnich zivotnich zkuSenosti a pociti.
Vyvoji ditéte tedy predchazeji zkusenosti a etické postoje rodict. (Selner 2012: 145)

Lidé s mentalnim postizenim neziji ve svété sami o sob¢ jako izolované jednotky, ale

vvvvv

vvvvvv

podporu. (Lécbych 2008: 63)

vV

Cim t&Z§i je postizeni, tim jsou zasahy do rodinného Zivota vétsi. Jak uz bylo zminéno
vyse, v rodinach postizenych déti se Casto objevuje, Ze otcové z rodiny odchazeji a
matky zlstanou vychovavat dit¢ samy. Matky samoZivitelky jsou zatizeny
dvojnasobné — mimo zaméstnadni a péci o postizené dit€¢ musi feSit také financni
problémy, casto jsou v socidlni izolaci, protoze matky nemaji Cas na kontakty
s ostatnimi lidmi & na seberealizaci. (Selner 2012: 146) Pokud jsou matky izolovany a
rezignuji na jakékoli dalsi socidlni role a zaujmou zejména role pecovatele, je zde

riziko, Ze péce o dit¢ se stane jedinou naplni jejich zivota. (Lécbych 2008: 65)

V rodindch muze po Case nastat Krize pii neshodach v péci o dité. V tomto piipade je
uzitecné, kdyz rodice postizenych déti najdou kontakty ve svépomocnych skupinach ¢i
jinych forméch kontaktu s osobami, které jsou ve stejné nebo podobné situaci. Rodiny si
pak mohou vyménovat zkuSenosti a rizné rady nebo se také vzajemné podporovat, coz

mize byt jeden z velmi dilezitych faktori v pééi o dité. (Selner 2008: 147)
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Riziko, ze péce o dité se stane pro rodi¢e jedinym smyslem zivota, je velké. Jak pise
Matéjcek, je dulezitd obétavost, ale ne obétovani. Dité¢ s postizenim potiebuje
porozuméni, empatii a pomoc. Pfi vychové ditéte s mentdlnim postizenim je pro
pecujici dilezitd opora a vedeni. Je také potieba, aby byla osoba, kterd vychovava,
v dobré télesné 1 duSevni kondici. V péci o dité s postizenim se nékteré ukoly a ukony
stale opakuji, coz vyzaduje spoustu Casu. V rodin¢ je dulezité, aby péce nezlstavala
pouze na jedné osobé, ale aby se na péci podileli vSichni, kdo jsou takové péce schopni.

(2000 5)

Selner (2008: 147) uvadi nasledujici vycet otazek, které si rodite &asto kladou,

premysleji o nich, a které je mohou znepokojovat.

e Jaké terapie a pomoc miuze kvalitu Zivota mého postizeného ditéte pozitivné
ovlivnit?

o Jak vypada budoucnost mého ditéte — doma, ve Skole, v zarizeni, v praci?

e Jakou formu pomoci potrebuji ja jako matka, nase rodina a kde ji miizeme najit?

e Kdo nam muze pomoci z rodiny — je to dlouhodobé nebo kratkodobé?

o Co ma nasSe dité rado, ceho se boji, v cem je nase dité samostatné?

o Jak se nase dité uci, jak se chova?

o Jaké ma kamarady?

Rodiny by mély myslet na to, ze s odpovéd'mi na tyto otdzky jim miize pomoci nékdo,
kdo jiz podobnou situaci zazil, tedy pomoc zven€i. Moznost sdilet své zkuSenosti,
starosti 1 radosti je pro mnoho rodict déti s postizenim velmi vyznamna. Takova pomoc
muze byt velkou oporou. Mimo pomoc jinych rodi¢i je také uzitecnd odborna pomoc
1€katti, psychologti, specidlnich pedagogt, socidlnich pracovnikid, riznych socialnich

sluzeb a mnoho dalSich moznosti. (Matéjc¢ek 2000: 9)

Pti péci o dité s postizenim je nutna tymovost a spoluprace odbornikli. Rodin€ pomahaji
1€kafti, psycholog, pedagog. (Dunovsky 2002: 585-595) Misto pro socialniho pracovnika
je pii feSeni socidlnich otazek ditéte a rodiny. Nabizi poradenstvi v oblasti bydleni,
finan¢nich ptispévki, kontaktuje rodinu s vhodnymi socidlnimi sluzbami, organizacemi,

specialni Skolou nebo sutavem. (Palyzova 2007: 205)

Matéjcek (2000:11) uvadi, Ze manZzelstvi rodici déti s jakymkoli postizenim si zaslouzi
zvlastni pozornost a uvédomélou ochranu. V takovych manzelstvich se mohou

objevovat zatizeni jako Uzkosti, nejistota, zvySené pracovni a organizacni naroky,
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jednotvarné ¢innosti a malo proménlivych situaci v roding. Dulezitou roli hraje 1
vzajemné pochopeni toho, Ze rodice se s dusevni zatézi vyrovnavaji rozdilen¢. Kazdy
¢loveék proziva smutek a bolest nad situaci ditéte rozdilng. Prozivani mize mit riiznou

hloubku a silu a projevy mohou byt navenek odlisné.

Zmény jako zivotni udalosti, pfedevSim vSak krizové udalosti, za které mizeme
narozeni ditéte s postizenim povazovat, kladou na rodinu vétsi naroky. Jsou provazeny
veétsi zatézi a stresem. Rodina vSak v téchto okamzicich mobilizuje své sily a objevuje
vlastni adaptacni strategie. Pokud rodinu chapeme jako systém, pak je tento systém
vybaven sebezachovnymi schopnostmi, ma tendenci ke stabilizaci a obnové svych
funkci. Razné rodiny maji riznou miru sebezachovnych schopnosti, velka vétSina rodin
dle Matéjcka zvladne krizové udalosti bez vnéjSiho zasahu. Jiné rodiny pomoc
potiebuji. Tato by vSak neméla rodinu zneschopilovat, ale vést k podpoie

sebezachovnych a stabiliza¢nich mechanismii. (Matéjcek 2005: 359)

Veskeré témata, ktera jsem v této kapitole uvedla, jsou tizce spojena a formuji se jiz od
zacatku situace, od zjisténi, Ze je dit€¢ mentalné postizené. Podle reakci, pfijeti, a
prozivani situace se vyvijeji nasledujici udélosti a to, jakym smérem se bude Zivot
rodiny ubirat. Neodmyslitelnou a nevyhnutelnou situaci je zjisténi, ze ma dité néjaké
postizeni. Tato chvile miize byt zdsadni pro dalsi rozhodovani v Zivoté a v péci o dit¢,
proto dale popisi, jak probihd proces smifovani se v ptipadé, Ze rodiCe zjisti, ze jejich

dité je mentaln€ postizené.

1.5 Sourozenecké vztahy

Sourozenecké vztahy jsou velmi vyznamné v jakékoli rodin€. Se sourozencem sdilime
velkou cast naseho Zivota a ztohoto vztahu neni mozné odejit. V této kapitole se
podrobnéji zamétim na sourozenecké vztahy v roding, ktera ma Clena, tedy sourozence

s mentalnim postizenim.

Sourozenecké vztahy maji velky vyznam po celou dobu zivota postizeného ¢lena
rodiny. LiSi se a vyvijeji se s pfibyvajicim vékem obou sourozencl a jsou zavislé na
mnoha faktorech. Naptiklad na hloubce postizeni, jaké mé jedinec chovani a jakym
zpusobem komunikuje. Déle také na vyspélosti a zralosti zdravého jedince. Sourozenci

také ¢asto buduji vztah podle vzoru rodi¢t. (Cerna 2008: 132)
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Selner (2012: 147) uvadi, e sourozenci vychazeji z toho, jak se rodi¢e chovaji k ditéti
s postizenim doma, jak se k nému chovaji na vefejnosti, jak o ném mluvi nebo jej
podporuji. Z téchto a dalSich faktorti se naddle formuje jejich pozitivni ¢i negativni

postoje vuci sestte €1 bratrovi.

V rodin¢ pecujici o dit€¢ s postizenim je zatéz kladena samoziejmé i na sourozence
postizen¢ho ditéte. Nékdy sourozenci reaguji ohleduplné, jindy proZivaji pocit odsunuti
do pozadi, protoze rodice se zamétuji vyhradné na nemocné dité. (Vagnerova 2002:

100-109)

Sourozenec je stabilni soucasti zivota ditéte. V tom ptipadé, Ze je sourozenec nemocny
&i postizeny, musi si zdravé dité vypracovat uréité strategie zvladani. Casto jde o
postupné pfijeti postizeni ¢i o ochranitelskou roli. Sourozenci byvaji soupefi, ale i
spojenci. Postizené dit¢ nemlze byt soupefem, protoze tomu neodpovidaji jeho
kompetence. Déti také veédi, ze sourozenec s postizenim musi byt ochranovan a neni
mozné, aby se k nému ostatni chovali jako ke kterémukoli jinému zdravému ditéti.
Z tohoto postoje vyplyva vSak jeden dilezity negativni disledek, Ze déti si nejsou
rovnocenné. Existence postizeni miZe vyvoldvat extremizaci postoji a ocekavani
rodict jak ve vztahu k ditéti s postizenim, tak ke zdravému sourozenci. (Vagnerova

1999: 106)

Jednim z krajnich postojil je zna¢na koncentrace pozornosti na postizené dité a odsunuti
zdravého sourozence do pozadi. Druhd extrémni varianta je zaméfeni se pouze na
zdravé dité. V piipadé, Ze jsou zajmy smérovany predevSim na dité s postiZenim,
rodi¢e zdravému ditéti nevénuji potfebnou pozornost a také se objevuji vysoka
ocekavani. Rodi¢e si neuvédomuji, Ze by zdravé dit¢ né&jak ochuzovali nebo
zanedbavali. U zdravého jedince se mohou objevit az pocity ménécennosti a také pocity

nejistoty v pripad¢, ze selze a nesplni ptilis vysokd c¢ekavani. (Vagnerova 1999: 106).

U déti se objevuje neustaly stres, tlak a pocity ,nesmim zklamat®. Objevuji se
pozadavky, aby dit¢ bylo nejlepsi, bylo tspésné ve Skole, sportu, pozd€ji v zaméstnani.
Musi se uskromnit na tkor postizeného z diivodu nakladnosti pomicek, péce, sluzeb
nebo 1€ki. Je potieba, aby rodice naSli rovnovahu nebo se v nékterych piipadech
zamérné vénovali zdravému ditéti, protoze trvalé opomijeni miize vést k jiz zminénému
pocitu ménécennosti a bezvyznamnosti. Sourozenci se c¢asto nauci zvySené
odpovédnosti, coz mize vyvolat psychickou zatéz, nékdy na ukor hrani s jinymi détmi
nebo na tukor vzdélani. (Selner 2012: 148)
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,,Sourozenci postizeného stoji v kazdodennim Zivoté v jistém psychickém napéti pri
rozhodovani — jit svoji cestou, stykat se se svymi kamarady, provozovat konicky nebo
pomoci rodiciim s péci o postizeného sourozence. Pokud nékdy zvoli variantu a jdou

svoji cestou, byvd to doprovizeno pocity viny. “ (Selner 2012: 148)

Koncentrace zajmu na zdravé dité je druhym extrémnim rodiCovskym postojem.
ZUzeny nebo jednostranny zajem o zdravé dit¢ milze slouzit jako prostiedek
kompenzace neuspokojeni, které rodicim piindsi postizeny potomek. Tento ptistup lze
interpretovat jako jeden z moznych obrannych mechanismi. Podporuje sebevédomi
rodic¢li a usnadiiuje zvladnuti rodi¢ovské role. Je to zplsob kompenzace negativnich

pocitl, které ptichdzeji s narozenim postizené¢ho ditéte. (Vagnerova 1999: 107)

Oba tyto pfistupy mohou vést k tomu, ze poZzadavky ze strany rodi¢d nebudou
sourozenci schopni zvladnout. Je mozné, Ze témito pristupy zkomplikuji socializaci ¢i
rozvoj identity pifedev§im u zdravého ditéte. (Vagnerova 1999: 107) U zdravych déti se
pak mohou objevit obranné mechanismy. Ptfidavaji se také psychosomatické potize,
jako napiiklad poruchy koncentrace, strach, pomoc¢ovani nebo koktani. (Selner 2012:

148)

Ne vzdy hodnoti autofi vétsi pozadavky rodi¢ii na zdravé déti negativné. Blazek a
Olmrova (1988) zdlraziuji, ze vetsi pozadavky rodict mohou podporovat socializacni
rozvoj a urychlovat schopnost pfevzit zodpovédnost, podporuji vétsi toleranci a ochotu
pomahat. To, jak bude pozadavky ze strany rodic¢t dit€¢ vnimat a jaké dopady na n¢j
bude mit, zalezi pfedevsim na postoji rodict. Dilezitym faktorem je také to, jak rodina
postizeni pfijme a jak se s nim vyrovnd, co pro ni vilbec existence postizeni znamena.

(Végnerova 1999: 108)

Zdravé dit¢ potiebuje stejné tolik lasky a pochopeni jako nemocny sourozenec,
potiebuje ujiSténi o lasce rodicli. Neni dobré ani piehnané odstrkovéni, ani pfehnand
péce a umetani cesty. Ve své rodiné miize ziskat mnohé potfebné dovednosti a socidlni
zkuSenosti, 0 mnohé vSak byva ochuzen. Dulezité jsou proto pro né¢ho i kontakty s

vrstevniky, se zdravym prostiedim. (Tomalova, Dupalova, Michalik 2015: 28-29)

Michalik ve svém ptispévku na Konferenci Ohrozené dit¢ v Praze v roce 2010
upozoriiuje na skutecnost, Ze sourozenci postizenych déti jsou neprdvem opomijenou
skupinou, ktera by zasluhovala systematickou a ucelenou péci. ,,Sourozenci deti se
zdravotnim postizenim, zdanlive deéti zdravé - bez zdravotniho postiZeni — stoji mimo

‘

Jjakykoli systéem verejné podpory. Z néjakého divodu se mad za to, Ze ,,jim nic neni*.
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Jestlize selhava verejna sprava, nepochybné existuje prostor pro filantropické snahy
neziskovych organizaci. Jisté by vsak bylo vhodné, aby ponejprv byly potreby (moznosti,

prani, omezeni) této skupiny déti zmapovany. “

Casto jsou sourozenecké vztahy dobré a funkéni, rodina tuto problematickou oblast
zvlada. Dalsimi faktory, které pomahaji rodi¢im pozitivné vyvazovat sourozenecké
vztahy, je jejich vyspélost, pomoc a reakce okoli, postoj blizkych, informovanost,
vyuziti nabidek pomoci. Voditkem a orientaci by pro né mohlo byt podle Selnera (2012:
149) zamysleni se nad nésledujicimi body:

e Piijeti nové zivotni situace,

e definovani novych roli a akceptovani alternativ v zivote,

e zapojeni se do socialni sféry,

e nové kontakty - styk srodinami, které maji stejné problémy (svépomocné

skupiny),
e objevovani novych forem vychovy,

e nalezeni nového smyslu zivota.

Témito body bych navazala na dalSi kapitolu, a to bilancovani zivota s ditétem
s mentalnim postizenim. Toto téma zvladani je velmi obsahlé a tizce spojené s vyse
zminénymi body. Zamétuje se napiiklad na vniméni spokojenosti, na kvalitu zivota,

smysl Zivota, zivotni omezeni Ci pfinosy.
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2 Bilancovani Zivota rodiny

Bilancovani neboli hodnoceni a vnimani vlastniho Zivota je neodmyslitelné pii praci
s rodinou s mentalnim postizenim. Bilancovani a Gvahy nad vlastnim zivotem mohou
vést ke zméné ¢i k lepSimu sebepoznani. V této kapitole se pokusim popsat zplisoby
uvazovani nad zivotem rodiny s ditétem s mentalnim postizenim. O ¢em takova rodina
pfemysli jinym zplisobem ¢i jaka témata je trapi. Na téma bilancovani jsem se také
podrobn¢ zaméfila v mém vyzkumu, kde budu zjist'ovat, co je pro matku postizeného
ditéte nejtézsi, co ji naopak Zivot s postizenim dal, zda se zménil jeji pohled na svét, zda

tato situace ovlivnila jeji hodnoty ¢i ndzory, ¢eho se obava v budoucnosti.

2.1 Stres v rodiné

SkuteCnost, ze dité je mentalné postizené, s tim souvisejici zména zpisobu Zivota,
postaveni v roding ¢i bézné denni situace mohou vyvolavat opakovany stres v rodinach,
které pecuji o dité s mentalnim postizenim. V této kapitole se zaméfim na to, co stres

v rodinach znamena a co jej mize ovlivilovat.

., Stres byva bézné definovan jako odezva jedince na hrozbu. Tato odezva se odehrava
na urovni psychologické, na urovni chovani nebo na urovni fyziologicke.* (Strnadova

2008: 34).

Boss (dle Strnadové 2008: 35) definuje stres v rodinach jako natlak ¢i napéti

v rodinném systému — rozruseni ustaleného stavu rodiny.

, Zpusob, jakym se rodice vyrovnavaji s postizenim svého ditete, zavisi na mnoha
somatickych, psychickych i socialnich faktorech: na osobnostnich vlastnostech,
drivejsich zkusenostech, hodnotach a naucenych postojich, ale i na zdravotnim stavu,
veku, na jejich postaveni, tj. zda jde o otce nebo matku, na kvalite partnerského vztahu,
poctu deti, které spolu maji, na druhu a priciné postizeni a na konec i na reakcich Sirsi
rodiny a celé spolecnosti“. (Beresford 1994 in Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova 2009:

28)

To, jak vysoky stres prozivaji matky postizenych déti, zavisi na mnohych faktorech,
avsak ty jsou odvozeny predev§im od vlastnosti ditéte. Zalezi napiiklad na druhu
postizeni ditéte, jak se projevuje. Stres v rodinach s ditétem s mentdlnim postizenim

mohou vyvolavat také odborné sluzby, napt. cekani v dlouhych potadnicich pro
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umisténi ditéte do respitni péce ¢i z davodu limitované dostupnosti sluzeb rané péce.
Velmi vyznamnym zdrojem stresu jsou pro matky postizenych déti také reakce okoli.
Neékteré matky v souvislosti se stresem hovoii o negativnim dopadu na jejich zivot.

(Strnadova 2008: 11)

Bilancovani se zabyva jak tématem stresu v roding, tak tématem pozitivniho prozivani.
Ne vzdy byva dopad postizeni hodnocen negativn€. Matky v tomto pifipadé zminuji
schopnost reflektovat napiiklad v oblasti hodnot, priorit i osobnostnich charakteristik.
Existence mentalniho postizeni v rodin€ mize posilit rodi¢ovstvi. Mnoho rodin hovoii o
tom, ze v zavislosti na postizeni se naucili trpélivosti, pokofe a ziskali dovednosti

potiebné k prosazovani prav vlastniho ditéte. (Strnadova 2008: 12)

2.2 Budoucnost ditéte

Mnoho rodict pecujicich o dit€ s mentalnim postizenim planuje Zivot svym détem tak,
aby dit¢ nemuselo do institucionalizované péce, aby mohlo co nejdéle zlstat v rodinném
a tedy pfirozeném prostiedi. Rodicovska role nekonc¢i v obdobi dosazeni plnoletosti, jak
¢asto byvé u rodin s détmi bez postiZzeni, ale pokracuje 1 v obdobi dospélosti. (Strnadova

2008: 10)

Obavy z budoucnosti ditéte jsou jednim z hlavnich problémt, ktery rodice znepokojuje
a o kterém piemysleji. V ptipad¢, ze maji stabilni socidlni zazemi, tedy dlouhodobé
vztahy s lidmi, na které se mohou spolehnout a ktefi jim poskytnou emociondlni
podporu, pomoc prostiednictvim poskytnuti informaci ¢i praktickou pomoc, obavy se
pak snizuji. Obavy o budoucnost déti naopak naristaji, kdyz se rodina potyka s riznymi
potizemi, ma problémy finan¢ni, dojde ke ztrat¢ rodinnych pfislusnikt, ptatel, pii

rozpadu rodiny rozvodem, ovdovéni. (Vagnerova 2004: 310).

VSichni rodice, nejen rodice déti s postizenim, planuji budoucnost déti a stale se na néco
v budoucnu t€8i nebo si délaji s né€im starosti. V piipadé, Ze se rodice staraji o dité
s mentalnim postizenim, je myslenka budoucnosti naléhavéjsi a je potieba divat se na
skutecnost co nejvice realisticky. Dilezité je si promyslet, zda jsou rodice v budoucnu
schopni zajistit vSechny potieby, které dit€¢ ma a bude mit, a také to, zda jim na to staci
jejich sily a jak dlouho mohou pocitat s pomoci od svych blizkych. Rodice si Casto
kladou otazky, zda je vhodné, aby o dit€¢ pecovali sami, ¢i je potfeba vyuzit denniho

stacionafe. Dale také, jestli nebude pro dit¢ vhodnéjsi trvalé umisténi v néjakém
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zaiizeni. RodicCe se také nevyhnou otazce, co s jejich ditétem bude, az rodi¢ zemfe,
protoze dité se o sebe nedokdze v budoucnu samo postarat. Z toho diivodu je planovani
budoucnosti neodmyslitelnou soucasti jejich zivota. Na tyto otazky neexistuje obecna
odpovéd’, ale situaci je potfeba posoudit individudlné. Rodice by tuto skute¢nost neméli
posuzovat zcela sami, avSak nechat si poradit také odbornymi pracovniky. V tivahach o
budoucim zivoté ditéte by méli hledat nejvhodnéjsi feSeni spole¢né, pficemz by méli
ptredlozit své plany a predstavy o tom, jak dit¢ bude Zit, a zhodnotit, zda je jejich plan

realisticky. (Matéjcek 2000: 12)

Realisticky pohled je velmi dillezity. Planovani budoucnosti i samotny Zivot s ditétem je
snaz$i, pokud rodice pfijimaji fakt, ze vyvoj ditéte je pomalejsi, ma svij fad a bude
postupovat podle odhadnutelnych zakonitosti. ,, Naopak, nejistota a uzkost se zvysuji,
Jjestlize rodice neustale doufaji v rychly a zdazracny vyvojovy pokrok ditéte nebo jestlize
svemu snazeni kladou zcela nerealistické cile a jsou pak vidy znovu zaskoceni
zklamanim. “ V takovych piipadech je lepsi pocitat s horsim a potom byt pifekvapeni,

pokud to bude lepsi. (Matéjcek 2000: 7)

Situace, které jsou v budoucnu vysoce pravdépodobné az jisté, je vyhodné planovat s
predstihem, pfipravit se na n¢. Pldnovani budoucnosti mize zivot s ditétem s postizenim

velmi uleh¢it. (Lécbych 2008: 67)

2.3 Stanovovani cilu

Jednou z ¢asti mého vyzkumu je zjistit, zda si rodina klade néjaké cile, naptiklad pti
uceni navyki a riznych ¢innosti s ditétem. Cile mohou byt rizného charakteru - od cilii
tykajicich se celé rodiny po cile, které se tykaji pouze jedné dovednosti ditéte. Cilem
mohou byt jednoduché ¢innosti, které ostatni lidé vnimaji jako samoziejmost a ani by je
nenapadlo se nad nimi pozastavit. Rodina s ditétem s mentalnim postizenim vSak muze
vynalozit velké usili k dosazeni urcitého cile, ktery se muize zdat nesplnitelny.
Napriklad naucit dité, aby si feklo, kdyz potfebuje na toaletu, aby si dité umylo ruce
pted jidlem, aby dité pozdravilo pfi pfichodu a odchodu, aby si dité feklo, kdyz ma hlad

a mnoho dalsich pro nas automatickych ¢innosti.

Uceni je nezbytnou soucésti pti stanovovani cili s ditétem s mentalnim postizenim.

Uceni je psychicky proces, pti kterém se prostfednictvim stimulaci z vnéjsiho prostredi
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a praktickou ¢innosti ditéte v kontaktu s jeho okolim navozuji, tvofi a podporuji zmény

a pokroky ve vyvoji a chovani ditéte. (Svarcova 2000:35)

Pti stanovovani cili je tfeba mit na paméti, Ze uceni ditéte je omezené, protoZze ma
mechanicky raz a informace a dovednosti ditéte se uc¢i stereotypné. Pokud po ditéti
pozadujeme zmeénu jiz nauceného navyku, mize mu to Cinit obtize v pochopeni a
pfizptsobeni se. Nez jedinec dosdhne urcit¢ho cile, trva to delSi dobu a je potieba
vynalozit velké Usili ¢i jedince néjakym zptisobem ho motivovat. Mize to byt formou
materialni odmény napiiklad oblibenym jidlem, sladkosti nebo také pochvalou ci
oblibenou ¢innosti. Dosahovani cile pak probiha kviili ¢loveku, ktery jedince motivuje a

ke kterému ma pozitivni vztah. (Pugnerova, Kvitova 2016: 215)

Pokud se dit¢ u¢i n¢jakou praktickou dovednost, je to pro né& nejsnadnéjsi
v konkrétnich podminkiach b& ného Zivota, na které je zvyklé. Uspdiné dosazené
navyky byvaji ty, které ditéti ndzorné ukazujeme v redlném zivoté. Co je vSak pii snaze
o dosazeni jakéhokoli cile s ditétem s mentalnim postizenim dulezité, je mnohonasobné
opakovani. Aby bylo dité co nejvice podpoieno v nacviku jakékoli pozadované Cinnosti,
je potieba zejména trpélivost, snaha o pochopeni jejich situace a komunikace,

povzbuzovani, pochvala, a ditvéra v to, ze to dokazou. (Lécbych 2008: 148 — 149)

Stejného nazoru je také Valenta, Michalik, Lécbych (2018: 361). Navyky vznikaji pfi
opakovani ¢innosti stejnym zplisobem. Tyto nauc¢ené navyky pak usnadnuji dalsi pribeh
zivota. Jedna se o uzitetné navyky, které jedinci usnadnuji kazdodenni zivot a denni

reZim a tim jim usnadnuji zbyte¢né vahani, jak se rozhodnout.

2.4 Resilience rodiny

Resilience rodiny by mohla byt jinak definovana jako rodinné fungovani. Jako prvni
popisi, co znamend socidlni fungovani, z néhoz dale vyplyva také socialni fungovani
rodiny. Socialnim fungovanim rodiny se budu zabyvat ve vyzkumné ¢asti, a proto v této
kapitole popi$i, co socidlni fungovani znamend. Socidlni fungovani mize byt jinak
vnimano jako zvladani urcité problémové situace. Nasledné popisSi, co znamena

resilience rodiny.

Socialni fungovani miZze byt definovano jako interakce mezi prostiedim a lidmi. Lidé a
prostiedi spolu navzajem souvisi a jeden druhému se musi podtizovat. Jedinec se musi

naucit zit v prostfedi a zvladat jeho pozadavky. Tim, jak se ¢loveék uci zit v prostiedi,
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vznikaji socidlni interakce. Lidé a prostfedi jsou tedy v neustalé interakci. Mezi
pozadavky prostfedi a clovékem musi byt ur€itd rovnovaha a v pfipadé, Ze neni, je

potiteba pomoci z hlediska socidlni prace. (Navratil 2001: 12)

Carlton (cit dle Navratil 2001: 13) vyjadiuje pojem socialni fungovani jako ,, schopnost
lidi provadet vikoly denniho Zivota a angazovat se ve vztazich k jinym lidem zpusobem,
ktery je uspokojivy jak pro né samotné tak pro druhé a odpovida potrebdam

organizované komunity .

Rodinné fungoviani je zplsob, jakym rodina plni své funkce (Planava in Sobotkova
2001: 42). Sauber vymezuje rodinné fungovani jako schopnost rodiny fungovat ve 4
zakladnich oblastech — osobni, manzelské a partnerské, rodicovské a socioekonomické

(in Sobotkova 2001: 42)

Zivotni situace, které ovliviiuji socialni fungovani rodiny, mohou byt piirozeni,
predvidatelné (napf. narozeni ditéte, odchod do dichodu, opusténi rodinného hnizda).
Zivotni tkoly v$ak mohou byt i mimofadné naro¢ného charakteru, odliné od
normalniho vyvoje rodiny. (napf. dité€ s postiznim, nemoc ¢lena rodiny, rozvod rodict).
Milo rodin takové naroky zvlada bez pomoci zvenci. Socidlni prace je v tomto piipadé
zaloZzena na rozpoznavani piekazek a vyhledavani zdrojt, které rodiné pomahaji. Je

tieba tyto zdroje vyhledat a podporovat jejich vyuziti. (Musil, Srajer 2008: 9-10)

Planava vnima funkéni rodinu ne jako tu, kterd je bez problémt, ale jako tu, ktera
disponuje uréitymi zptisoby pro jejich zvladani. (in Sobotova 201: 77). Shapiro( 1983 in
Sobotkova 2012: 77) definuje zdravé rodinné fungovani jako schopnost zvladat narocné

a stresové zivotni udalosti a pfizptisobovat se zménam.

Schopnost rodiny piezit krizi, zotavit se z ni a udrzet rodinné fungovéani shrnujeme pod
pojem rodinné resilience. V tomto kontextu se da prelozit jako elasticita, adaptabilita,
nezdolnost, schopnost se udrzet. Jejim opakem je vulnerabilita — zranitelnost.
(Sobotkova 2012: 77) Podle Walshové je resilience snaha rodiny o dosaZeni rovnovéahy
mezi naroky, které jsou na rodinu kladeny, a moZnostmi, které rodiny ma. Teorii
rodinného stresu vysvétluje, pro¢ urcitou zatéz nékteré rodiny zvladaji, jiné se pii stejné
situaci hrouti. (Walsh 1998 in Sobotkova 2012: 77-78) Pro rodinnou resilienci jsou
klicové faktory jako rodinné piesvédceni, organizaéni vzorce v rodin€, zpusob

komunikace a zpisob feseni problémi. Koncept rodinné resilience se vyuziva pii praci s
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rodinou, piedpokladd jedineCnost kazdé rodiny, pracuje s SirSim kontextem, je

inspirativni a pfinosny pro pomahajici profese. (Sobotkova 2012: 88-107)

Rodinna resilience znamena schopnost zvladat zatéz pii rodinnych obtizich, vztahuje
k zvladacim strategiim a adapta¢nim procesim v rodin€. Je to rodinné vlastnost, ktera
ma regenerativni silu a pomahd udrzovat ¢i obnovovat harmonii v rodiné. (Sobotkova

2004: 2)

Rodinna resilience je chapana i jako schopnost vydrZet utrpeni, odrazit se od nestésti a
stat se silngjsi a odolngjsi. Je to sila rodiny v riiznych obdobich zivotniho cyklu a za
riznych podminek. S pomoci této zkuSenosti je rodina schopna se poucit a nasledné
rust. Rodina se stava silnéjsi diky prozité zkusenosti. Klicovymi faktory jsou: hledani
smyslu Zivota, potvrzeni sily a udrzovani pozitivniho Zivotniho postoje, spiritualita a

hodnotovy systém. (Bayat 2007: 702)
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3 Metodologie

Cilem této prace je vypracovani kvalitativniho vyzkumu za pomoci metody ptipadové
studie. Pfipadovou studii budu zkoumat konkrétni rodinu do hloubky. Budu se zabyvat
predevsim tim, jak si rodina stanovuje cile v péci o dit¢ s mentalnim postizenim a jak
celkové tuto situaci zvlada, jaké je bilancovani a rodinnd resilience. V prvni Casti
zdivodnim vybér kvalitativniho pfistupu. Déle se zaméfim na popis ptipadové studie,
definuji vyzkumny problém, vyzkumnou otdzku a vyzkumny soubor. Polostrukturovany
rozhovor, pii kterém se respondentovi kladou otazky, bude metodou sbéru dat. V dalsi
kapitole budu popisovat, jakym zplisobem se bude se ziskanymi daty pracovat a jak
budou analyzovana. Dulezitym tématem je také etika vyzkumu, dalsi ¢ast kapitoly se
bude vénovat zjisténym informacim, tedy vysledkim vyzkumu. Nasledné¢ uvedu

kapitolu, ve které porovndm vysledky vyzkumu s teoretickou ¢asti.

3.1 Kbvalitativni vyzkum

V této kapitole se podrobnéji zaméfim na vysvétleni kvalitativniho vyzkumu a

zdivodnim volbu a vyhody tohoto pfistupu pro dané téma.

Kvalitativni vyzkum je proces, pii kterém se vyzkumnik snazi porozumét néjakému
jevu z hlediska socidlniho nebo lidského problému. Vyzkumnik tak vytvaii komplexni,
holisticky obraz, analyzuje rizné typy textli, informuje o nazorech ucastnikii vyzkumu a

provadi zkoumdani dané¢ho jevu v ptfirozenych podminkach. (Creswell 1998: 12)

Kvalitativni pfistup se snazi porozumét zkoumanému socidlnimu problému. Na problém
se zamétuje v jeho autentickém prostfedi a vytvari tak komplexni obraz samotného
problému, vcetné jeho dalSich vztaht. Pfi kvalitativnim vyzkumu se zkoumé podrobné
jejich sbéru. Zavérem je podrobné zkoumani konkrétnich podminek a situaci u jednoho

daného jevu. (Reichel 2009: 40-41)

Disman (2008: 287) uvadi, ze na zacatku vyzkumného procesu je pozorovani a sbér dat.
Nésledn¢ vyzkumnik patra po pravidelnostech, které se v ziskanych datech objevuji.
Na zékladé toho formuluje predbézné zavéry, z c¢ehoz mohou nadéle vzniknout nové

hypotézy nebo teorie. Sila kvalitativniho vyzkumu spociva v tom, ze vyzkumnik hleda
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vyznamné struktury ve vSech sesbiranych datech, které respondent povazuje za

relevantni.

Na zacatku kvalitativniho vyzkumu stoji vybér vyzkumného tématu a vybér
vyzkumnych otazek. Kvalitativni vyzkum je povazovéan za pruzny, otazky mohou byt
dopliiovany v pribéhu vyzkumu, béhem sbéru nebo analyzy dat. V jeho pribéhu vsak
nevnikaji pouze nové vyzkumné otazky, ale také hypotézy i nova rozhodnuti, jakym
smérem se bude vyzkum ubirat. V kvalitativnim vyzkumu vyzkumnik vyhledava a
analyzuje jakékoliv informace, které pfispivaji k osvétleni vyzkumnych otazek a pracuje
pfimo v terénu. Vyzkumnik vybird na zdkladé svého uvaZeni mista pozorovani nebo
jedince, které dale sleduje v riznych Casovych okamzicich. Analyza dat a jejich sbér
probihd soucasné, a to tak, ze vyzkumnik sbird data, nasledné je analyzuje, a dle toho
rozhodne, zda data potiebuje ¢i nikoli. Poté opét zacne se sbérem novych dat. V tomto

procesu vyzkumnik své domnénky a zavéry prezkoumava. (Hendl 2008: 48)

Pro svou praci jsem zvolila kvalitativni pfistup s ohledem na vySe uvedenou
charakteristiku. Protoze se chci podrobné zabyvat ptipadem jedné rodiny a zkoumat jej
do hloubkys, je tento piistup vhodné&jsi, dovoli mi podrobnéji zkoumat dany jev, 1épe mu
porozumét. Na rozdil od kvantitativniho pfistupu budu mit moznost vice rozebirat

zodpovézené otazky, doptavat se a vysvétlovat nejasnosti.

3.2 Pripadova studie

V absolventské praci jsem provadéla navrh vyzkumu, na ktery v této bakaldiské praci
navazuje ptipadové studie, ve které se budu podrobné zabyvat situaci jedné konkrétni
rodiny do hloubky. Pfipadovou studii jsem si zvolila proto, Ze je mozné zkoumat jeden

piipad z rGznych ¢i pohledu.

Ptipadova studie se povazuje za nejvyznamnéjsi vyzkumnou strategii v situacich, kdy se
ptame, jak nebo pro¢ se dé&ji urcité jevy, nad kterymi ma vyzkumnik omezenou nebo
viibec zadnou kontrolu. Tyto jevy muize vyzkumnik ovlivnit minimalné nebo vibec.
Vyzkumnik se pouze pta a studuje uréita fakta daného jevu. (Svaiicek, Sed'ova 2007:

295)

Pomoci piipadové studie je mozné zkoumat velké mnozstvi dat od jednoho nebo
nékolika jedinctd. Jde o zachyceni slozitosti ptipadu a o popis vztahti v jejich celistvosti.

V této metodé je predpokladano, ze pokud se piipad prozkouma velmi podrobné, bude

29



nasledn¢ mozné 1épe porozumét jinému podobnému piipadu. (Zhéan¢l, Hellebrandt,

Sebera 2014: 48)

Hendl (2008: 102-103) uvadi n¢kolik typt ptipadové studie. Rozd€luje je dle typu
sledovaného ptipadu. Jako prvni uvadi osobni ptipadovou studii. Tato studie se zabyva
podrobnym zkoumanim jedné osoby, u které se zaméfuje na jednu urcitou udalost,
kterou dand osoba proziva ¢i prozivala. Ptikladem by mohla byt osoba, ktera byla
zavisla na drogéch a z této zavislosti se vylécila. V tomto pfipadu se zkoumaji mozné
pfiCiny, determinanty, faktory, procesy a zkuSenosti, které k udalosti mély vztah. Dale
je moznd piipadova studie komunity. Zkouma se jedna ¢i vice komunit, naptiklad
v jednom meésté nebo muize byt zkoumano celé mésto, u kterého se nadale zjist'uji
politické aspekty, zaméstnani, volny ¢as, rodinny Zivot a dalsi. Pak se provadi jejich
komparace. Dal$i moznosti je ptipadova studie socialnich skupin, ve které se zkoumaji
malé skupiny, které spolu navzajem komunikuji a jsou mezi nimi pravidelné interakce.
Jako ptiklad miize byt uvedena rodina, Skolni tfida, zaméstnanecka skupina a dalsi. Tyto
studie popisuji a analyzuji vztahy a aktivity ve skupin€. Studium organizaci a instituci je
dalsim typem ptipadové studie. Zde jsou zkoumany firmy, Skoly, odborové organizace,
kultura organizaci, procesy zmén a adaptaci. Cile zkouméani mohou mit rizny charakter.
Jako posledni typ ptipadové studie uvadi Hendl zkoumani programt, udalosti, roli a
vztahl. Tyto studie se zaméfuji na urcité udalosti a vztahy mezi nimi. Zahrnuji

napfiklad analyzu interakce mezi ucitelem a zakem. (Hendl 2008: 102-103)

Dle Bfichacka (1981 in Miovsky 2006: 94) se piipadova studie uziva pti zkoumani
velmi fidkého a vzacného jevu, pifi analyze experimentdlniho zasahu, pfi analyze

ptipadu typického pro urcitou skupinu nebo naopak jako popisu ptipadu atypického.

Objektem zkoumani a centrem pozornosti je pfipad, fenomén v daném kontextu.
Ptipadova studie rodiny je n€kdy vyclenéna z varianty piipadové studie socidlnich
skupin. Pro svou specifi¢nost a jedinecnost vztahli v rodiné vyzaduje zvlastni piipravu a
ma své typické etické aspekty, zvlast¢ s ohledem na ucast nezletilych déti. (Miovsky

2006: 94-96) .

Dle povahy mého vyzkumu Ize vyvodit, Ze tato ptipadova studie se bude zaméfovat na
studium socidlnich skupin. Rodina pecujici o dit€ s mentdlnim postizenim muze byt

vnimana jako malé socialni skupina.
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3.3 Cil prace a vyzkumna otazka

Cilem mé prace je zjistit, jaké je bilancovani a stanovovani cili v rodin¢ pecujici o dité
s mentalnim postizenim. V této praci chci zjistit, jak rodina zvlada rodinnou situaci,
jakeé je celkové bilancovani ¢lent rodiny, jaké nazory a postoje rodina zaujima a také
zda a jaké cile si rodina s ditétem s mentalnim postizenim stanovuje. Ve vyzkumu se

také zaméfim na to, jakd pomoc je pro pecujici osoby dulezitd. Hlavni cil jsem si

rozdé¢lila do ctyt dil¢ich cili:

V' prubehu pul roku zmonitorovat, jaké si rodina klade cile a jaka je jejich
uspesnost.

- Bilancovani Zivota rodiny — co by udélali v Zivote jinak a co povazuji za uspéchy
- Jaka pomoc je pro pecujici diilezita? (dostatek informaci, odborna péce lékarii)
- Zjistit, jake formy pomoci rodina vyuziva (socialni sluzby, poradenstvi, systém
socialniho zabezpeceni, jiné formy pomoci) a které z nich jsou pro né prinosné a

které méné.
Zaméfim se na tfi hlavni vyzkumné otazky:

- Jaké si rodina klade cile a jaka je jejich uispésnost?
- Jaké je rodinné bilancovani?

- Jake formy pomoci rodina vyuziva?

Na tyto oblasti se budu ptat podrobnéji v rozhovorech. V oblasti cilii se zamétim jak na
kratkodobé, tak dlouhodobé cile, ze kterych vyplyvaji také otazky na budoucnost.
V oblasti cili se budu ptat také na jejich uspéSnost. Dal§im dilezitym bodem bude
bilancovani zivota rodiny. V této Casti se zaméfim na postoje, zkuSenosti, vnimani
zivotnich hodnot, osobnostnich vlastnosti, zménu pohledu na svét, uspechy a netuspechy
nebo vnimani zvladani zivota s ditétem s postizenim. DalSim téma, kterému bych chtéla
vénovat pozornost pii vyzkumu, jsou formy pomoci, které rodina vyuziva, a jaka pomoc
je pro pecujici dilezita. Zajimat se budu o to, z jakych zdroji ziskava rodina informace,
které¢ povazuje za dualezité. Dale chci také zjistit, zda bylo rodin€ poskytnuto dostatek

informaci o moznostech, jak o dité pecovat.
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34 Vyzkumny soubor

K vybéru respondentii jsem si vybrala metodu zamérného vybéru neboli vybér
usudkem. Tento vybér byva casto nazyvany ucelovy a pouzivd se v kvalitativnich
zkoumanich. Vybér tsudkem se pouziva spiSe pro malé vyzkumy. Vyzkumnik na
zaklad¢é znalosti kontextu vybira prvky sdm dle svého tsudku. Vyzkumnik tedy na
zaklad€¢ svého rozhodnuti vybere, ktefi respondenti jsou pro jeho vyzkum vhodni.

(Reichel 2009: 83)

Ptipadova studie je v mém Setfeni zaméfena na rodinu pecujici o dit¢ s mentalnim
postizenim. Zakladnim kritériem pro vybér rodiny bylo to, jak jsem se s rodinou znala a
jak divérny vztah jsme spolu méli. Pro tuto praci bylo dalezité, aby mi rodina byla
ochotna poskytnout podrobné informace. S rodinou jsem se znala jiz n¢kolik let, a proto
jsem védéla, Ze 1 pro provadéni rozhovoril a poskytovani diivérnych informaci bude tato
skute¢nost vyhodou, nez kdybych provadéla vyzkum s rodinou, kterou neznadm, a kterou

mi napiiklad nékdo doporucil.

Protoze chci dany jev sledovat do hloubky a z rGznych perspektiv, vyzkumny soubor
v mém vyzkumném Setfeni tvofila rodina a lidé, ktefi jsou s ni néjakym zplisobem
v interakci, a souhlasi s rozhovorem. Rozhovory jsem provadéla s matkou, na kterou
jsem se nejvice zaméfovala, protoze ona je v rodiné hlavnim pecujicim. Déle jsem se
ptala na otdzky ohledné péce, vztahli a zvladani také jejiho syna. Jako dalsi mi poskytla
rozhovor kamaradka matky, kterd se s rodinou Casto styka a zna ji. Rozhovor s jinou
osobou, kterd neni pfimym c¢lenem rodiny, nabizi pohled na situaci zvenci, s ur€itym

odstupem, pomaha tak ke komplexnéjSimu obrazu.

3.5 Metoda sbéru dat

Mezi hlavni metody sbéru dat kvalitativniho vyzkumu patii pozorovani, studium textti a
dokumentti, interview neboli rozhovor a dale audio-zaznamy nebo video-zdznamy.

(Hendl 2008:48)

Rozhovor je metodou sbéru dat, ve které vyzkumnik klade otazky tc¢astnikovi vyzkumu
a shromazd'uje data rtizného charakteru k nasledné analyze. Interview je mozné
provadét formou osobniho kontaktu, pomoci telefonického hovoru ¢i video-hovoru pies

internet ¢i socidlni sité. Vyhoda a sila rozhovoru spociva zejména v tom, ze vyzkumnik

32



klade otazky a v ptipadé¢ potteby upravi jejich povahu, potadi nebo néjaké otazky doplni
¢1 pokud zjisti, Ze jsou bezptedmétné, vynecha je. (Zhanél, Hellebrandt, Sebera 2014:
29)

Jako metodu sbéru dat jsem si zvolila polostrukturovany rozhovor, ktery se velmi Casto
vyuziva pii kvalitativnim vyzkumu. Vyzkumnik se opira o pfedem urCenou strukturu
otazek, avSak déale se muize dotazovat a upfesiiovat si nejasnosti. Vyuziva urcitou
volnost, nenucenost a pfirozenou komunikaci. Neni vazdn pouze piedem danymi
otazkami, ¢imz do hloubky zkoumd danou situaci. Dopliujici otazky jsou pfi analyze

dat ve vétsing pripadi velmi uzite¢né. (Miovsky 2006: 159-160)

Pted rozhovorem jsem si pfedem pfipravila témata, na kterd se chci zaméfit, a k danym
tématiim jsem si dale urcila konkrétni otazky. AvSak z rozhovoru mi vyplynuly néjaké
dalsi dopliujici otazky. Témata otdzek jsem formulovala v souladu se c¢tyimi
tematickymi okruhy uvedenymi v kapitole 3.3, pro vSechny dotazované¢ mély stejny
charakter, avSak kazdého respondenta jsem se tazala jinym zptisobem. V rozhovorech
jsem se zaméfovala tedy na téma stanovovéani si cild, bilancovani Zivota rodiny
s dité¢tem s mentalnim postizenim, formy pomoci, tedy zjiSténi, jakd pomoc je pro
rodinu dilezitd a také jakou pomoc vyuziva. Seznam otazek, na které jsem se tazala

matky v prvotnim rozhovoru je uvedeny v piiloze €. 1.

Tyto rozhovory je tfeba néjak zaznamenavat k pozd¢jsi analyze. Pro zaznamenavani,
tedy fixaci dat, jsem si zvolila metodu audio-zdznamu, ke které jsem vyuzila svij
mobilni telefon. Tato metoda sbéru dat mi ptipada velmi spolehliva, protoze z ni jdou
poznat urcité projevy v feci jako tieba smich nebo dlouhé mléeni, coz dava vétam jiny

vyznam.

Audiozaznam slouzi k fixaci dat ziskanych pii rozhovorech. Zachycuje vSechny kvality
mluveného slova, je autenticky, nestranny, slouzi k ptipadné kontrole a rekonstrukci.
Zaznamové zatfizeni by mélo zajistit technicky kvalitni zdznam, soucasné by nemélo pii

rozhovoru rusit ¢i prekazet. (Miovsky 2004: 198)

Celkem jsem provedla Ctyfi rozhovory vrozmezi rok a pul. Dva rozhovory jsem
provadéla s matkou, dale jeden se synem a jeden s kamaradkou, kterd je s rodinou
v blizkém kontaktu. Rozhovory jsem provadéla v souladu s etickymi pravidly, které
popisuji dale v kapitole 3.7 Etika vyzkumu. Témito rozhovory jsem ziskala spoustu

kvalitnich a podrobnych dat, avSak s odstupem casu si myslim, zZe by bylo vhodn¢;si
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provést vice rozhovorii a zapojit 1 jiné osoby, které se na péci o dité podileji, jako
naptiklad uclitelka ze Skoly. Poskytla by mi informace o stanovovani a plnéni cili

z jiného pohledu.

3.6 Metoda zpracovani dat

Zpusoby tridéni a analyzovani ziskanych informaci mohou byt riznorodé. Za vychozi
materidl Ize povazovat texty, video-zdznamy, pozorovani a dalsi formy ziskanych udaju.
Na rozdil od vyhodnocovani udajia v kvantitativnim vyzkumu, nema analyza dat jasn¢
dané parametrizované postupy, ale existuje nékolik pomocnych ttidicich, analytickych,
vyhodnocovacich postupt, které vyzkumnikovi poméhaji pracovat s daty a rizné je dle
potieby seskupovat. Zpracovani, urovnavani a ttidéni dat pii1 kvalitativnim vyzkumu se
vyviji postupné béhem jejich ziskavani, oproti kvantitativnimu vyzkumu, kde miazeme
data tfidit okamzit¢ po skonceni ziskdvani dat v terénu. V obou piipadech je vSak
dalezité drzet se predem stanoveného sméru, protoze udaje, které¢ hodnotime, musi
reflektovat piivodni cile, a to 1 v pfipadé, Ze respondent neodpovida tak, jak bychom si
predstavovali a jak jsme si pfed zapoCetim vyzkumu mysleli, ze bude odpovidat.

(Reichel 2009: 164-165)

Abych mohla dale pracovat se ziskanymi daty, vSechny rozhovory jsem doslovné
prepsala, aby nedoSlo ke zkresléni. Pievedeni audiozdznamu do textové podoby,
transkripce, ma pro dalsi zpracovani velky vyznam. Technickd stranka transkripce je
zavisla na tématu a kontextu, jeji Casova a persondlni naro¢nost musi odpovidat rozsahu
a cilim studie. Vyhodna je elektronickd podoba textovych dat, umoziuje rychlejsi
manipulaci, pfipadné pouziti softwarového programu pro analyzu. (Miovsky 2004: 206-

208)
VétSinou se pii analyze dat postupuje pomoci kodovéni, tedy systematickym
prohleddvanim dat s cilem nalézt pravidelnost a utfidit jejich jednotlivé casti. Na tuto

fazi zpravidla navazuje snaha vysledky interpretovat jako celek. (Hendl 2008: 226)

Kodovani poméha popsat ziskana data. Kod je symbol ptifazeny k tseku dat tak, ze ho
klasifikuje nebo kategorizuje. Kody maji povahu a vztah k vyzkumnym otdzkam,

tématiim a cilim. (Hendl 2008: 248)

Pfi analyze dat, které jsem ziskala pomoci rozhovort, jsem pracovala se dvéma druhy

koédovani, kterymi je oteviené a axidlni. Dle Strauss a Corbinova (in Hendl 2008: 247)
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neni nutné pouzivat tyto metody oddélen¢, avSak dle potieby mezi nimi mize
vyzkumnik prechdzet. VétSinou se vSak zacind otevienym kodovanim a nadale se

pokracuje axidlnim.

Otevien¢ kodovani je prvotni ¢i zdkladni metoda, vyuzivana pii analyze dat. Vytvaii se
seznam predbéznych kodi a jejich definic, které se v pribehu dale doplnuji. V této fazi
se urCuje zakladni seznam témat. Vyzkumnik tento seznam postupné tfidi a organizuje.
Oteviené kodovani je prvotni analyza a tvorba prvotnich kategorii. Pfi axiilnim
kédovani se hledaji pficiny, disledky, podminky a vztahy mezi jednotlivymi
kategoriemi. V této casti vyzkumnik propojuje jednotlivé kategorie a hleda dalsi

koncepty, které spolu souviseji. (Hendl 2008: 246-251)

Jako prvni jsem si v rozhovorech vyznacila ¢asti, které se mi jevily jako vyznamné a
které spolu vztahové souvisely. Abych se v textu 1épe vyznala, pouzivala jsem barevné
vyznaCovani. Jednotlivé Casti textu jsem si nazyvala riznymi pojmy a nésledné ttidila

do dalsich kategorii. K analyze jsem nevyuzivala zadny pocitacovy program.

3.7 Etika vyzkumu

Pti provadéni vyzkumu je dilezité dodrzovat eticka pravidla, ktera s nim souviseji. Ve
svém vyzkumu se zabyvadm velmi citlivym tématem, pfedpokladdm, ze mi rodina
sd¢luje mnoho divérnych informaci, a proto je dulezité dat si pozor na respektovani

jejich soukromi a zachovani anonymity.

., Etickd odpovédnost vyzkumnika zahrnuje vseobecné principy akademické integrity a

poctivosti a respekt k ostatnim lidem, kteri se na vyzkumu podileji. “ (Punch 2008: 86)

Jednim z hlavnich pravidel je, ze vyzkumnik v zddném piipadé¢ nesmi menit zjisténé
udaje, a to 1 ptesto, Ze nejsou dle jeho ocekavani nebo jsou dokonce v odporu s jeho
pfedpoklady. Jakékoli pozménovani tdaji je neptipustné. Vyzkumnik musi pfijmout

veskeré zjisténé informace a neztratit objektivni ndhled (Reichel 2009: 175)

Dulezité¢ je také ziskani informovaného souhlasu respondentii. Respondent, ktery
rozhovor poskytuje, musi souhlasit s provadénim a naptiklad nahravanim rozhovoru.
Informovany souhlas musi byt dobrovolny a zahrnovat informaci, ze respondent
s rozhovorem souhlasi a ze si je védom rizik, kterd mohou vzniknout v ndvaznosti na
poskytnuti rozhovoru. Nikdo nesmi byt zkoumany, pokud stim sam nesouhlasi.

(Miovsky 2006: 281)
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Zéasadou je, Ze zjiStetna data mohou byt pouzita pouze k vyzkumnym ucelim a
vyzkumnik je povinen veskeré osobni ¢i jakékoli divérné informace zajistit tak, aby

nedoslo k jejich zneuziti. (Reichel 2009: 176)

V ptipadé€ pofizovani jakychkoli zvukovych €1 obrazovych zaznamt je nezbytné, aby o
tom zkoumana osoba byla pfedem informovéana a sviij souhlas vyslovila také ustné

v tvodu nataceni. (Reichel 2009: 178)

Budu tedy klast diraz na ochranu soukromi a osobnich tdaji ucastnik vyzkumu. Mtj
vyzkum bude anonymni, bez pouziti existujicich redlnych jmen. Pro vyzkum pouziji
fiktivni jména. Rodina mi povolila sd¢lit jejich identitu a osobni udaje vedouci prace

Mgr. Pavling Jurnickové, Ph.D.

S rodinou se budu domlouvat, které informace mohu zvetejnit. Je mozné, Ze se
v prib&hu rozhovoru dostaneme k tématiim, které mi rodina sdéli, av§ak budou natolik
divérna, ze si bude prat, aby nebyly ve vyzkumu pouzity. V tom piipadé¢ budu
samoziejme jejich pfani respektovat a udaje v praci nepouziji. Nakonec dam celou praci
k rodin€ na schvaleni, aby mi dala souhlas s jejim uvetejnénim. Budu pouZzivat fiktivni

jména, aby nedoslo k moznému identifikovani.

Naplnila jsem tedy tyto zakladni etické pozadavky vyzkumu: informovany souhlas,

moznost odmitnuti, anonymita, emo¢ni bezpeci, reciprocita.

3.8 Vysledky vyzkumu

V této kapitole popisi vysledky, které jsem ziskala pomoci analyzy rozhovora. Prvotnim
planem a hlavnim cilem bylo zjistit, jaké cile si rodina klade v obdobi pil roku a jaka je
jejich uspésnost. Celkova doba vyzkumu nakonec byla rok a ptl, nikoli 6 mésici, a to
zejména z mych osobnich divodi v prubéhu provadéni vyzkumu. V tomto delSim
¢asovém obdobi jsem prubézné provadeéla rozhovory. Tuto zménu hodnotim pro svij
vyzkum velmi pozitivné, protoze matka, kterd mi rozhovory poskytovala, méla moZnost
podivat se na urcité téma Ci problém s vétSim ¢asovym odstupem. Méla jsem tedy
moznost také porovnat, jaky méla pohled na véc ze zacatku, pfi provadéni prvniho
rozhovoru, a jaky byl jeji pohled po roce a pll, kdy se rodinna situace vyvijela.
V nékterych oblastech se nazor velmi zménil a v nékterych naopak ziistal zcela stejny.
Aby ¢tenafi 1épe pochopili situaci rodiny, jako prvni kapitolu uvedu kazuistiku rodiny a

nadale popisi samotné vysledky.
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Kazuistika rodiny

V této kapitole popisi situaci rodiny, které se vénuji v ptipadové studii. Ze zacatku
popisi situaci, kdy jsem s rodinou provadéla prvni rozhovor, a déale v zavéru uvedu
zmény zivotni situace, ke kterym doslo v prubéhu roku a pil. Situace je popsana na

zakladé€ 0dajt ziskanych z rozhovort.

Rodinu tvofi rodi¢e a dvé déti. Ziji na vesnici ve vlastnim tii pokojovém byts. Oba
rodice jsou zaméstnani. Otec Petr ma vysokoskolské vzdélani, je zaméstnan ve firmé ve
mésté, kam denné¢ dojizdi. V dobé prvotniho rozhovoru méla matka Alena stfedoSkolské
vzdélani a studovala dalkove vysokou skolu, pii které zaroven chodila do zaméstnani na
cely tivazek. Matka mé praci ve stejném méste, kam vozi dceru Petrusku do specidlni
Skoly. Zaméstnavatel ji vychazi vstfic a zaméstnava ji i pfes Castou absenci z divodu
nemoci a péfe o dceru s postizenim. Pracovni doba Alené¢ vyhovuje, protoZe rano
zaveze Petrusku do skoly a odpoledne ji zase vyzvedne. Jistota zaméstnani je pro ni

dualezita a prace si velmi vazi, protoze je to pro ni jisté odreagovani od narocné péce.

Dcera Petruska ma 9 let. Dva roky po porodu se vyvijela jako kazdé jin¢ dité, chodila,
komunikovala, za¢inala mluvit. Ve dvou a ptl letech nastal zlom a regrese, hol¢icka
prestala mluvit a vyvoj se dostal na uroven ro¢niho ditéte. Rodina se vyrovnavala
s novou situaci, prochdzela riznymi obdobimi. Z poc¢atku nejistota, nejasnd diagnodza a
nadéje, pozdéji vyrovnavani se s novou situaci a v kone¢ném stavu piijeti situace. Ve

ttech letech Petrusce diagnostikovali tézkou mentalni retardaci s autistickymi rysy.

V soucasné dobé je Petruska plné zavisla na péc¢i druhé osoby. Po pohybové strance
zvlada samostatné chiizi, kterd je obcCas vratkd a nejistd. Ve znamém prostiedi se
prostorové orientuje, venku chodi radéji s n€kym ,,za ruku®. Rada chodi na prochazky.
Re¢ je vyjadiena spise zvuky a broukanim si. Neverbalni komunikace je vyvinuta,
dokaze vyjadfovat emoce, naladu. Je to zivé dévce, neustale v pohybu, vétSinou je
vesela a usmévava. Hygienické navyky se nepodatilo naucit, nosi kalhotkové pleny.
Sama se nenaji. Navstévuje zékladni Skolu specidlni, kde se ji vénuji specidlni
pedagogové, individualné podle svych schopnosti se uci a udrzuje urcité dovednosti.

Starsi syn David ma 15 let a studuje stfedni Skolu. Proziva obdobi dospivani a k sestie
Petruice ma velmi pdkny vztah, jsou zvykli travit spolu &as. Rika, Ze spolu radi
,»blbnou®, lechtaji se a hraji si spolu. Je zodpovédny a obcas, pokud Alena potiebuje,

sestiicku pohlida.
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V dob¢é naseho prvniho setkani rodina prozivala krizi. Otec Petr mél novy vztah
s ptitelkyni, feSila se otdzka odchodu z rodiny a nésledného rozvodu manzelli. Piestoze
otec s rodinou jiZ nezije ve spole¢né domacnosti, ma s nimi velmi pékny vztah, nechce

piijit o moZnost byt s nimi v kontaktu a travit s nimi cas.

Tyto problémy mezi manzeli samoziejm¢ ovliviiovaly 1 situaci celé rodiny. Starsi syn
David se vyrovnaval po svém, spiSe o tom nemluvil, snaZzil se mamince pomoci
pfekonat naro€nou situaci, nezatéZzovat ji. Dcera Petruska tim byla urcit¢ taky
ovlivnéna, nova situace narusila jeji pocit bezpec¢i. V této dob¢ se u ni poprvé objevily

zachvaty epilepsie, coZ mohlo byt reakci na proZivany stres.

V tomto obdobi, kdy se objevila epilepsie, ptibyla Alen¢ spousta péce, na kterou vsak
byla sama. Manzelé se rozvedli a stanovili si stfidavou péci o déti. Otec je s détmi

kazdy druhy vikend.

Po roce a piil se situace v rodin€ celkem stabilizovala. I ptes vSechny obtize a t€zkosti,
se kterymi se v Zivot¢ maminka Alena vyrovnava, plsobi jako silna, optimisticka.
PetruSce se vénuje, jak nejvice mize. Aktivné se zajimd o problematiku spojenou s
mentalnim postizenim, o socialni sluzby i oblast socidlni politiky. Hledd nové
informace, poznatky, vzdélava se, zapojuje se do socialnich skupin, mé plany do
budoucnosti tykajici se rozvoje komunitniho bydleni ¢i svépomocnych skupin. V
soucasn¢ dob¢ si hledd novou praci, s pfimétenou pracovni dobou, ktera by ji 1épe
umoziovala skloubit pé¢i o dceru, domécnost i zaméstnani. K pozitivnimu zvladani
situace patfi 1 to, Ze si nasla pfitele, ktery je oporou ji samotné, dokaze ji vSak pomoci i
s pé¢i o Petrusku. Ze socidlnich davek vyuzivaji pfedevsim pfispévek na péci IV.

stupné, prispévek na dopravu a prikaz ZTP/P.

Petruska navstévuje zakladni Skolu specialni, pobyt ve Skole zvlada. Toto umoziuje
matce Alené vykonéavat zaméstnani, zlepSit nejen financni situaci rodiny, ale sama miize
prozivat seberealizaci. V souc¢asné dobé¢ zacala chodit jednou tydné na plavani. Péce o
Petrusku je narocnd, ovlivnénd novymi zdravotnimi problémy. Babicka, kterd rodiné
diive pomahala a kratkodobé¢ Petrusku pohlidala, si na to ted’ netroufd, boji se moznych
epileptickych zachvat. Syn David sestiicku hlid4 a tvrdi, Ze si je jisty, co ma d¢lat,
pokud by méla epilepticky zachvat. Alené v ptipadé potfeby pomahd kamaraddka Marie.

Petrusku znéd od malicka, jsou na sebe zvyklé, méa zkuSenost i s epilepsii, s pfipadnym
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zachvatem si dovede poradit. Pro Alenu je velkou oporou a jistotou. Pfesto Alena

zvazuje o vyuziti sluzby osobni asistence, ktera by ji s péci o Petrusku obcas pomohla.
Jednotlivé oblasti

Z analyzy rozhovorii jsem ziskala obsdhly seznam jednotlivych koncepti. Ty jsem
seskupovala do témat podle urc¢itého vztahu ¢i podobnosti. VSechny rozhovory byly
uskute¢nény jako polostrukturované, mély predem stanovenou osnovu. Témata této
osnovy se projevila i pfi seskupovani konceptit do skupin, témat. Vytvofila jsem tedy

tyto okruhy konceptii:

e okruh cili
e okruh podpory
e okruh socidlnich sluzeb
e okruh informaci
e okruh zvladani
e okruh bilancovani, Zivotni strategie
V této kapitole tedy budu popisovat vysledky studie podle jednotlivych okruhi, tak jak

jsem k nim dosla na zdkladé provedenych rozhovort. Pro vétsi prehlednost uvadim i

piehled provedenych rozhovori a oznacenti, jak budou v textu pouZity:
Alena 1 —uvodni rozhovor s matkou (20. 8. 2017)

Alena 2 — rozhovor s matkou vedeny s odstupem 1 a ptl roku (8. 1. 2019)
Marie — rozhovor s kamaradkou matky (28. 11. 2017)

David — rozhovor se synem Aleny Davidem (27. 1. 2019)

Okruh cili

Z vypovedi respondentlt vyzkumného Setieni vyplynulo, Ze se rodina nad urCitym
systematickym kladenim cili dosud nezamyslela. Pti hlubsim rozboru rozhovori vsak
muzeme konstatovat, ze rodina chape cile spiSe jako tkoly, které pred ni stoji, plany do
budoucnosti, pfani a predstavy, vize budoucnosti, smér svého snazeni. Nebudeme-li
tedy stanovovani cilli chapat jako védomé systematické a piesné vytyCeni toho, ¢eho
chce jedinec dosdhnout, ale stanovime vySe uvedenou obecnéjsi rovinu, miizeme potom
zivot rodiny pecujici o dité¢ s mentalnim postizenim vidét jako neustalé sméfovani k

mnoha riznym cilim, potykdni se s mnoha naro¢nymi tkoly.

,,...takze cile si asi v Zivoté nekladu...“ (Alena 1)
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,» ... no vzhledem k tomu, Ze ty cile nemam... " (Alena 1)

Stanovovani cilt je také zavislé na Case, na obdobi, které rodina pravé proziva. Pro
Petruska je mentalné postizena. Toto obdobi charakterizuje odmitdnim situace, obavami

z reakci okoli, bezradnosti.
,,...méla jsem jen myslenky, jak to budem zvladat, Ze mam postizeny dité... " (Alena 1)

Takeé jeji kamaraddka Marie vnimala obdobi pfijimani situace jako urcity Alenin cil. Je to
doba, kdy se rodina sziva s predstavou mentalniho postizeni svého ditéte, ma nejisté
informace, nema ujasnénou diagnozu a stupen postizeni. V této dobé je urcité velmi
nesnadné myslet na n¢jaké cile s ohledem na Petrusku. Rodina nevi, co mize ocekavat,
nevi, s jakymi limity miiZe pocitat. Samoziejmé se snazi o rozvoj ditéte, ale cile —

predstavy nemuseji byt vzdy realné.

,,..ze si ty cile hlavné kladla v obdobi, kdy nebylo upiné jasné, co je vlastné podstatou

toho postizeni...to se ty cile hrozné spatné kladou... (Marie)

Rodice nemaji dostatek zkuSenosti, maminka piiznava i nedtslednost, malo trpélivosti,

pohodlnost.

,,...a my jsme to zkouseli taky a vidycky sleze ze zachodu a vycura se..a nemam tu

trpelivost a nejsem diisledna...“ (Alena 1)

,,...ve Skole ji naucili jist rukou, tak jestli bude mit tu trpélivost, aby ji nechala tou rukou
se najist...protoze ono se strasné rychle podlehne tomu jako nemam cas... rychleji tomu

décku dam najist... * (Marie)

Faktor, ktery podle maminky Aleny pfispél k neochoté stanovovat si konkrétni cile,
systematicky se snazit o urcity pokrok a rozvoj Petruscinych dovednosti, byla prozita
zkuSenost regrese v jejim vyvoji. PetruSka uméla mluvit, chodit, komunikovat, pak v
disledku mentalniho postizeni doSlo ke ztraté téchto schopnosti a jeji vyspéclost se
vratila zpatky. Strach z toho, Ze by mohlo zase dojit k vyznamné regresi ve vyvoji
dcery, pak plsobi demotivaéné, v systematické praci vidi bezesmyslnost, marnou
namahu, zbyteCnou praci. Strach z regrese je tedy odivodnénim jeji neduslednosti a

netrpélivosti.
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,,...takZe proto ja jsem tak néjak povolila, protoze ja jsem si rikala, dobry, ja ju tady
naucim néjaky bez plinek .. a pak nastane ze dne na den regres a mize byt na

plinkach...

Maminka ptiznava, ze Skola, kterou PetruSka navstévuje, s urCitou formou cilt pracuje.
Uvédomuje si systematicnost, pravidelné uceni, odborné zkuSenosti a schopnosti
pedagogickych pracovnikii. Také oni vSak nardzeji na urcité limity dané formou a
stupném mentalniho postizeni, pies diislednou snahu se jim nedaii stanovené cile
naplnit. V téchto pfipadech se Alena zamysli nad redlnosti cilli, nad potfebou reagovat
na aktualni situaci, pfehodnocovat vlastni pfedstavy a prani, a pfijmout dané limity a
omezeni. A znovu se tak Alena dostava k tkolu pfijmout situaci, jakd je. Tento ukol, cil
se prolind celym sledovanym Zivotnim obdobim. Stejny pohled na situaci vyjadiuje i
kamaradka. Vnimala, Ze Alena si jako cil stanovuje pfijeti dané situace, vyrovnani se s

ni, Alena se podle ni snazi i zde hledat pozitiva.

,...snazi se i ve Skole, jsou dusledni...tam vysazovali pravidelné...nepodarilo se

to...“(Alena 1)

,,...z€ ji chcou naucit obrazkovou komunikaci a ona se viibec nechyta...déti treba udeélaji

za kokino cokoliv...ona to nemd... " (Alena 1)
,,...Tkala, Ze se tim nebude trapit a bude si to s spis uzivat tak, jak to je... " (Marie)

Cile a ukoly se mohou také jevit jako kratkodobé a dlouhodobé. Cilem miize byt
potieba prezit kazdodenni a casté zatéZové situace, momentalni nemoc ditéte. Ty
dlouhodobé ptedstavuje maminka Alena jako obecna ptani, touhy, predstavy
budoucnosti. Jako obecny a zaroven konkrétni cil si stanovuje spokojenost Petrusky.
Tomuto cili pak ptizptisobuje i ostatni cile, od ného se odviji jeji postoj k zajistovani
péce. Snaha o urcité kroky k rozvoji pak mulze podle ni n€kdy sméfovat spiSe k
napliiovani predstav rodicl, ke zjednoduseni péce, k vlastnimu uspokojeni. ¢i poteb¢ si
néco dokdzat. Pojem spokojenosti Petrusky vSak miize byt pro nezacastnéného ¢loveka
nejednoznacny a matouci, ale z pohledu Aleny, v roviné vztahu matky a ditéte, ve
vztahu, ktery je budovén na ldsce a bezpodmine¢ném piijeti, je to pojem naprosto
jednoznacény a presny a nazameénitelny. Ona, jako matka, dokaze vnimat, jestli dité je

nebo neni spokojené, a nepiipousti nic mezi tim.

,,...no a mij cil to je jako aby Petruska prozZila spokojeny détstvi...a jestli bude umét

tady ty véci, to neni ze bych na tom trvala...bylo by to jednodussi...“ (Alena 1)
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,,...CO Se tYkda uspéchu v péci, tak jenom to, Ze je Petruska spokojend...kamarad

psycholog mi Fikal, Ze to je moje zasluha, Ze je spokojena...tak to tak beru... " (Alena 1)

Dalsim tkolem, se kterym se Alena vyporadava, je konflikt roli. Alena je v roli osoby,
ktera pecuje o dceru s mentalnim postizenim, je vSak také matkou starSimu synovi.
Sama se zamysli nad touto situaci. Zpocatku se vice zaméiovala na péci o dceru, sama
se vyrovnava s novou situaci. Matku vSak potiebuji obé déti. Jak zajistit péci o ob¢ déti,
jak napliovat jejich potieby? S odstupem casu prizndva Alena chyby. Piilis se
zaméfovala na Petrusku, syna Davida se snaZila uchrénit, boji se pfiznat vlastni
bezradnost, zranitelnost. Syn pfijima ochranitelskou roli, ktera nepfislusi jeho véku,
vyjadfuje mamince podporu. Vnim4 i to, co chce Alena skryvat. V pribéhu dvou let
opravdu dospiva. Sdm v rozhovoru ocenuje, Zze maminka se vzdy snazila davat mu pocit

jistoty, z jeho pohledu vSechno zvlada.

,».t0 bylo hrozné zvlastni...ze David za mnou prisel a Fikal, maminko, ja vim Ze té to

mrzi, nemusis se kviili mné snaZzit...ja ti budu kdykoliv pomahat... “ (Alena 1)

,,...to bylo Sileny, to jsem védeéla, Ze takhle to nema byt...Ze to decko nema chranit

mé...tady toto neni dobry... " (Alena 1)

,...mdma to zvldda v pohodé, je to obcas tézsi, ale nic, co by se nedalo

zvladnout... “(David)

V dobé prvniho rozhovoru Alena stoji pfed novymi ukoly. Musi se vyrovnat s

odchodem manZela, musi se naucit zvladat péci o rodinu sama.

,,...no tak jako manzela nemam...takZze posledni rok a pul jsem fungovala sama...*

(Alena 1)

Epilepsie Petrusky, kterd propuka soucasné, je dalSim zatézujicim faktorem. Epilepsie
ovliviiuje vSechny sféry Zivota rodiny. Ma disledky pro samotnou Petrusku, casté
zachvaty vedou k casté hospitalizaci, 1éky maji negativni ucinky. Petruska malo ji, je
unavena, pridruzuji se Casté infekce, nachlazeni, casto chybi ve Skole. Maminka proziva
strach ze zachvatl, uci se reagovat a poskytovat adekvatni pomoc. Kvili casté
nemocnosti PetruSky uvaZzuje o zmén€ zaméstnani. Také nemiiZe pocitat s pomoci
rodiny a pratel. Kvuli epileptickym zachvatim se boji Petrusku hlidat. Alena uvazuje o
vyuziti socialnich sluzeb, ale i tady je nemoc limitujici, mnohé sluzby ditéti s epilepsii

sluzby neposkytuji.
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,,...tedka posledni dva zdchvaty méla..uz ji to nezabralo, ze skoncila v
nemocnici...vymenili ji léky, néjaky silnéjsi...je to takovy, ze clovek musi byt porad ve
stiehu...driv jsem odesla na dvir a Petruska byla v pohodé doma...ale ted’ nemiizes...

(Alena 1)
,,...hlida spis Majka, babicka se ted’ boji, kdyz jsou ty zachvaty...* (Alena 1)

Kamaradka Marie vidi epilepsii Petrusky také jako faktor, ktery ovliviiuje i planovani
budoucnosti. V té¢ dob¢ neni jisty typ zachvatl, neni jista reakce na lécbu, Petrusce se
zmeénil denni rezim vlivem nezadoucich ucinkd 1ékt. Maminka, ktera se v té dobé
zamyslela nad planovanim budoucnosti, se nemohla o nic opfit. Budoucnost byla
nejistd, vse zalezelo na formé zachvatl, na jejich Cetnosti, na potfebé hospitalizace.

Planovat budoucnost v téchto nejistotach neslo.

,,...menili ty léky..jestli nebudou mit vic téch neZadoucich ucinkii...je treba hodné
unavend...Petruska ani nechce jit ven...driv fakt chtéla...oni byli porad venku,vybila

trochu energie...a ted’ ta Petruska nechce... “ (Marie)

,,...to bylo takové jako jasné..planuje se, v dospelosti by byla nékde v néjakém zarizeni
typu Archy...ale tedka je to takové neprijemné v tom, ona vlastné nevi, jak bude

Petruska reagovat na lécbu, jestli to bude v poradku... “ (Marie)

Alena vnimala epilepsii dcery Petrusky v té dobé jako velmi zatézujici. V pocatecnim
rozhovoru, tedy v dobé, kdy byla Petruska casto hospitalizovana, velmi ¢asto zazniva
snaha, pfani zbavit se epilepsie jako takové. Alena hledd informace, nové zplsoby
1é¢by, alternativni metody. Petruséina epilepsie je pro ni velky nepfitel, se kterym chce
bojovat, chce se epilepsie zbavit. Za dva roky vsSak vidi situaci realnéji, popisuje cil
posledniho obdobi ve tiech krocich: od snahy zbavit se epileptickych zachvat pies
potiebu najit adekvatni a u€¢innou lécbu, kterd by minimalizovala epileptické zachvaty
dospéla k cili naucit se s epilepsii zit. Je to obraz, kdy slevuje ze svych pozadavk,
pfijima realitu a limity onemocnéni a vyrovnava se se situaci. Diky ¢asovému odstupu

tedy mizeme sledovat, jak se vnimani této skute¢nosti vyvijelo a ménilo.

,,...Ceho chci v nejblizsi dobé dosahnou...hlavné se zbavit téch zachvatii epilepsie...

(Alena 1)
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,,...takzZe to je ted miij jedinej cil...najit lécbu, ktera by ji zabirala...to je béh na dlouhou
trat...nebo nesedne zdadnej a bude ten stav tak porad...cil by mohl byt naucit se s tim

néjak zit... *“ (Alena 2)

Dalsi zavaznou skute¢nosti, se kterou se musela rodina vyrovnat, byl odchod otce Petra
z rodiny. Pro kazdého to byl velky zasah, kazdy se s tim musel vyrovnat po svém a
podle svych mozZnosti. Alena se s odchodem manzela a naslednym rozvodem postupné
vyrovnava, ptiznava, ze i v dob¢ pfijimani postizeni dcery od ného nedostala potfebnou
podporu. Nedostate¢nou podporu z jeho strany uvadi i jako mozny diivod, Ze si rodina

nevytvarela konkrétni cile v oblasti péce a rozvoje Petrusky.

,...Oon Si to néjak nepripoustél, Ze by ta Petruska, ze zacatku..kdyz jsem ho

potiebovala... * (Alena 1)

Konecné rozhodnuti, odchod otce od rodiny a rozvod manzel vSak vidi Alena i jako
pozitivum. Rodina neproziva napéti, rodinny Zivot se zklidnuje. Alena vSak podcenila
vnimani této situace PetruSkou. Pfiznavd mozny vliv situace na rozvoj epilepsie.

Petruska vSak prozivéa netplnost rodiny, potfebuje oba rodice.

,,...David Fikal, Ze tam (u taty) je v pohodé...ale prijde sem a tady ji tata chybi...a tam ji

chybi zase mama... * (Alena 2)

,,...Zljeme v domnéni, Ze ona nic nevnimd a pritom ona vnimd vic, nez si myslime..."

(Alena 2)
Okruh podpory

Dalsi okruh je vyjadfenim zdroji, které rodin€ pomahaji pfi vyrovnavani se s ukoly,
které jsou piedstaveny v okruhu predchozim.

k ni samotné, vztahy mezi détmi 1 vztahy v §ir$i rodiné.

,,...mdm tu rodinu, to bych nechtéla vymenit.. kamarddy, to jsem taky rada, Ze je

mam... " (Alena 1)

s oo @ on (David) ju (Petrusku) taky miluje...oni oba dva maji ten vztah...to je beze

slov...takova cista laska...  (Alena 1)

Alenino nastaveni a snaha o to, aby détem zajistila spokojeny zivot v danych

podminkach, mizeme vidét také jako obecny dlouhodoby cil, vize do budoucnosti.
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Alena spoléha i1 na to, ze oba sourozenci se maji radi. Adam piijima Petrusku jako svou
sestru, bez hodnoceni, kritiky, bez podminek. Petruska mu to vraci a vyjadifuje svou
lasku k nému svym zplsobem, pro n¢ho srozumitelnym. Alena ma podporu i v Sirsi

roding, v okruhu pfatel.
,,...je to moje nejuzasnéjsi sestra, at’ je jakakoliv...“ (David)
,,...komu se to nelibi, at’ se na nas nediva...je to moje ségra a hotovo... (David)

Po odchodu manZela prozivala Alena osamoceni, sezndmeni se s pfitelem Markem a
navazani bliz§iho vztahu je pro ni obohacujici. Je podporou pro jeji osobni zivot, pro

zivot celé rodiny, pro planovani budoucnosti. Alena zaziva obdobi spokojenosti.

,,...a ted’ bych rekla, ze se mam dobre.. jsem zamilovana, mam nékoho, nejsem na to
sama...je to velice inteligentni clovek, kdyz néco nevi, nastuduje si to..takze s nim to jako

planujem... " (Alena 2)

Velkou podporou je pro Alenu i moZznost zaméstnani. PfestoZze se v poslednich letech
situace rodiny velmi zkomplikovala, Alena nikdy neuvazovala o tom, Ze by odesla ze
zamé&stnani. Hledad zpisob, jak zabezpecit péci o Petrusku a zaroven chodit do préce.
Vyhledava informace, vzdélava se, upravuje si pracovni dobu. Zaméstnani je pro Alenu

finan¢ni, ale 1 spolecenskou potiebou.
,»-.-a taky kdybych meénila praci, budu potrebovat hlidani na prazdniny...” (Alena 2)
,,...chtéla bych spis ten zkracenj uvazek...na celej vitbec ne...to neni realny...“ (Alena 2)

K tomu, aby Alena mohla tuto svou potfebu napliiovat, ji pomahéd skutecnost, Ze
Petruska je schopna navstévovat specidlni Skolské zatizeni. Bez této moznosti by do

préace chodit nemohla.

,, ...d potom ta moznost té skoly, kde je i ta druzina, Ze je ten den vykryty, kdyz ona je v
praci... “ (Marie)

Okruh informaci a socialnich sluzeb

P11 péci o dité s mentalnim postizenim potiebuji rodice mnoho informaci. Zejména hned
ze zacatku. Pocatecni nejasna diagndza a nedostatek informaci o mentalnim postizeni
byl pro rodinu zatézujici. Vyznamnou pomoci byla Rand péce. Kamarddka Marie

potvrzuje pozitivni ptinos této sluzby pro Alenu. Byl to zdroj potfebnych informaci,

nasmérovani rodiny k dal§im formam pomoci, podpora.
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., ...kamarddka mi poradila ranou péci...takze pak tady byly ty poradkyné z rané

péce...byla hodné prinosna...ze si uvédomis, Ze na to nejsi sama... " (Alena 1)
,,...protoze kdyz mas dobrou sluzbu a clovéka, co té umi navigovat...“ (Marie)

Alena ziskavala informace také na socidlnich sitich, na webovych strankach, pozd¢ji na
facebooku. I pes ur€ité nedostatky a negativni zkuSenosti ji toto bylo zdrojem sdileni,

podpory, povzbuzeni.

,,...tak tedka je napojena ve skupiné maminek, které se staraji o dite s epilepsii...v tom

je ona takova aktivni... (Marie)

,,...jd jsem na internetu hledala néco o postizenych détech a vyjel mi ten web postizené

deti a tam mohl clovék psat... nejsou tam jen ty rady, ale i to vzajemny sdileni... “ (Alena
1)

Rana péce byla pro rodinu vyznamnou socidlni sluzbou, kterd zahrnovala i odborné
poradenstvi. Skolské zafizeni, zakladni $kola specilni, kterou Petruska v sou¢asné dobé
navstévuje, nabizi ur€itou formu vzdélavani. Pro Alenu to vSak znamend nejen pomoc
pfi vychové a rozvoji schopnosti Petrusky, jak jiz bylo uvedeno, pro Alenu mozZnost

vyuziti této sluzby znamena moznost dochazet do zaméstnani.

,, ...d potom ta moznost té skoly, kde je i ta druzina, Ze je ten den vykryty, kdyz ona je v

praci...“ (Marie)

Dostatek informaci umoziuje rodin¢ ziskat i potiebné socialni davky, zabezpecuje
rodinu po finan¢ni strance. DileZita je také vlastni iniciativa a ochota informovat se,

vzdélavat se v této problematice.
,,...0na to ma fakt nastudovany... " (Marie)

., Tak mame prispévek na péci, na prikaz ZTP/, pak ma mobilitu a vzhledem k jejimu

postizeni ma narok na prispévek na zakoupeni motorovéeho vozidla... “ (Alena 1)
Okruh zvladani, coopingové strategie

Z rozhovorl a nasledné analyzy vyplynulo, Ze vybrana rodina se s naro¢nou situaci
vyrovnava, pfes mnohé nové zatézujici skute¢nosti miizeme fici, Ze Alena z pohledu

v

socialni prace situaci zvlada bez potieby vnéjsi intervence.

K zvladani zivotni situace patii jiz uvedené okruhy podpory, podle kamaradky Marie

Alen¢ pomaha hlavné socialni zdzemi, rodina a také jeji vlastni osobnostni nastaveni.
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Takeé jeji systém hodnot a predev§im snaha o hledani pozitiv v kazdé situaci souvisi s

osobni pohodou a vyrovnanosti, pomahé ke smifeni se se situaci.
,,...je pravda, Ze neresim malickosti... “ (Alena 1)
,,...Prosté se snazim si to uzit co to jde...ale taky to nékdy nejde, ze...“ (Alena 1)

Alena si toto své pozitivni nastaveni uvédomuje, jako dal$i zivotni strategii uvadi
zaméteni na rodinu, na déti, na vztahy. Snahu zvladnout vlastni negativni prozivani a

neprenaset ho na déti vSak vnima 1 jako svou slabou stranku.

,,...aby ty deti vedeély, ze se na me miizou spolehnout, aby byly veseli a spokojeni, aby

mohly prijit a aby védeély, ze jsem tady pro né... " (Alena 1)
,,...z€ je potieba mit radost z kazdého dne... " (Alena 1)

,,...mé tvrdi (David), ze je v pohode...nevim..jestli to nema treba nékde uduseny...*

(Alena 2)
Okruh bilancovani, Zivotni strategie

Téma bilancovani zaznélo v prvnim rozhovoru s Alenou, ve druhém se nad tématem
zamysli s delSim Casovym odstupem. V ivodnim rozhovoru se Alena cCastéji vraci k
naroénému obdobi szivani se s mentdlnim postizenim Petrusky a s pfijimanim této
skutecnosti. Zamysli se také nad otazkou, jestli Petru$c¢ina spokojenost a veseld nalada
jsou vysledkem vychovy, pfistupu, vztahii, vazby mezi ¢leny rodiny, nebo je to
Petrus¢ino osobnostni nastaveni, které usnadnuje vychovu a zvladani situace. Mizeme

tak usuzovat na vzdjemné ovliviiovani jednotlivych systémii.

., ...pFijmout jeho postiZeni... jako smifit se s tim, Ze je jiny... " (Alena 1)

,,...ona to ma tak sama od sebe, Ze je takova veseld, ale Ze to pry vyzaruje zvnitiku i ze
mé... " (Alena 1)

Podobn¢ se Alena divad i na svlij charakter, ktery hodnoti jako staly, neovlivnény
postizenim ditéte. Pozd€ji vSak pfiznava, ze setkdvani se s prekazkami ji pomahd k
pifehodnocovani, k hlub§imu vnimani hodnot, bohatosti zivota, k vdé¢nosti, k pokote.

Toto hodnoti jako zisk z negativnich udélosti. Mentalni postiZzeni PetruSky je tak pro ni

obohacenim.

,,...ale ja si myslim, Ze i bez toho postizenyho ditéte...Ze to miij charakter az tak jako

neformovalo...* (Alena 1)
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,,-.jako mam vic pokory...mé to spis obohacuje... neni to jen o ztratach, ale i o ziscich.

Ona (Petruska) mé naucila byt porad ve strehu... “ (Alena 2)

,,...uplné jsem obdivovala, Ze je s tim tak smirenda a bere to tak, jak to je...jsem
presvédcena, Ze to neni zadny vnejsi obraz...ona takhle fakt Zije a je to super...ona sama

¢

Alena vika, Ze ji to zménilo nahled na svét, hodnoty a Ze si spoustu véci uvedomuje... "

(Marie)
Na konec této kapitoly bych chtéla uvést, jak celou situaci matka hodnoti:

. ...2e kdyz ocekavads to dite, tak si myslis, Ze je to jak vylet do Itdlie, Ze cekas slunce a
more a teplo, prosté prijemné. A ted se ti narodi dité a ty se ocitnes v Gronsku. Je tam
zima mrdz, more je daleko a ted najednou ty jses z toho nestastna, protoze ty jsi chtéla
jet do té slunné Italie, ale kdyz najdes priivodce a ukaze ti to Gronsko z jiné strany a
ukaze ti jinej uhel pohledu, tak ty viastné zjistis, Ze je to krasné. Takze tak to mizZe byt i

s zivotem. *
Naplnéni cile prace, odpovéd’ na vyzkumné otazky

Cilem mé prace bylo zjistit, jaké je bilancovani a stanovovani cilii v rodin€ pecujici o
dit¢ s mentdlnim postizenim. Z vysledkt, které jsem piedstavila v pfedchozi kapitole,

mohu konstatovat, Ze cil prace byl naplnén.

Sledovana rodina si sice nestanovuje presné a konkrétni cile, ale plnéni
jednotlivych ukoli a prozivani situaci, se kterymi se musi vyrovnavat, chape jako

strategii srovnatelnou se stanovovanim a vyhodnocovanim cili.

Diskuze
V této kapitole uvedu ziskané vysledky do souvislosti s teoretickym poznatky
popsanymi v 1. kapitole.

Z vysledného Setfeni vyplynul velky vyznam rodiny, rodinnych vztahli a rodinného
zazemi pro dit€¢ s mentdlnim postizenim i pro pecujici rodice. (Matéjcek 1986,

Matousek 2003)

Vv

mentalni postizeni svého ditéte, konfrontuji se s nim. Matka vybrané rodiny popisuje
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proces vyrovnavani se s touto skutecnosti, ktery odpovida modelu fazi podle Kiibler-

Rossové. (gelner 2012, Vagnerova 2002, Valenta, Michalik, Lécbych 2018)

Z vypovédi je mozno potvrdit narocnost situace rodiny pecujici o dit€ s mentalnim
postizenim, vytizenost matky, vliv na vztahy v rodin¢ 1 na samotné manzelstvi, na
finan¢ni situaci. (Palyzova 2007) Vyznamna je pro rodinu podpora okoli, pomoc zvenci,

moznost sdileni, odbornd pomoc i vyuzivani socidlnich sluzeb. (Matéjcek 2000)

Sourozenci jsou dal§im vyznamnym faktorem, pfedevSim vztahy mezi sourozenci
navzajem, piijeti sourozence s mentalnim postizenim ostatnimi a také vtahy a postoje
rodicu k ditéti s postiznim a ke zdravym sourozenciim. Matka Petrusky si uvédomovala
chybné postoje, nebezpeCi extremizace a zamétfeni se pouze na dité s postizenim.

(Vagnerova 1999, Michalik 2010)

Vysledky tykajici se bilancovani, hodnoceni prozit¢ho obdobi koreluje s teoretickymi
poznatky (Vanerova, Strnadova, Krejcifova 2009), kde jsou zdliraznény jako vyznamné
faktory osobnostni vlastnosti, systém hodnot, postoje. Podle Strnadové (2008) ma na
prozivani stresu matky vliv $ir§i okoli, jeho negativni reakce nebo naopak podpora.

Toto odpovida i zkuSenosti zkoumané rodiny.

V oblasti planovani budoucnosti dal§iho zivota déti s mentdlnim postizenim se projevila
potfeba mit podporu, dostatek odbornych informaci, mit realistické¢ cile a planovat
budoucnost s ohledem na skutecny stav ditéte, na miru postizeni, schopnosti ditéte i
jeho limity. Nejistota v této oblasti pldnovani budoucnosti znesnadnuje. (Matéjcek

2000, Lécbych 2008)

Zékladnim tématem vyzkumné casti bylo stanovovani cild. V teoretické c¢asti je
zdtraznéna potieba pravidelného uéeni, motivace, potieba opakovani (Svarcova 200,
Lécbych 2008). Tato témata se v rozhovorech objevila pouze sporadicky, spiSe v

souvislosti se systematickou praci v ramci specialni Skoly.

Z vyzkumného Setieni vyplynula také vysoka mira rodinné resilience jako odolnosti a
schopnosti zvladat rodinnou zatéz (Sobotkova 2004). Potvrdil se vliv téchto faktord na
miru rodinné resilience: smysl zivota, pozitivni zivotni postoj, hodnotovy systém (Bayat

2007)
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Zavér

Cilem vyzkumu bylo zaméfit se na zjisténi kladeni cili u rodiny pecujici o dité
s mentalnim postizenim, jaké je rodinné bilancovani a jaké formy pomoci rodina
vyuziva. Z rozhovorti mi vyplynulo, Ze rodina si systematicky a v€domé cile neklade,
avsak bere je spise jako zivotni ukoly, které je potieba zvladnout. Prvni velka zkouska,
kterou byla rodina nucena zvladnout, bylo zjiSténi toho, Ze ma dit¢ mentalni postizeni.
Jako cil by mohlo byt vnimano také to, Ze se matka snazi, aby jeji déti prozili spokojené
détstvi. Na druhou stranu je jistym cilem také zvladnout aktudlni situaci, napiiklad
poradit si s béznymi dennimi ukoly. Jako cil si matka pojmenovava zbavit se zachvatl
epilepsie, ale s odstupem ¢asu mluvi jiz o cili, ve kterém uvadi, Ze by chtéla zvladnout
naucit se s epilepsii zit. S odstupem c¢asu je mozné pozorovat, jak se vnimani cile
meénilo a také to, Ze matka pfijima situaci tak, jak je a snazi se nalézt co nejvhodné;jsi
zpusob, jak se s epilepsii szit. Cilem rodiny bylo také piekonat odchod otce z rodiny,

coz bylo pro v§echny ¢leny nelehkym tkolem.

Zdroje neboli formy pomoci a podpory spatfuje matka predevS§im v rodinnych vztazich
a v pratelstvi. Velmi si ceni vztahu, jaky mezi sebou maji sourozenci. Bratr bere svou
sestiicku takovou, jakd je a ma ji moc rad. V oblasti pomoci je pro matku také dilezité
jeji zaméstnani, které je do jisté miry flexibilni a umoziuje tak matce skloubit praci
s pé€i o dceru. V dobé posledniho rozhovoru uvadi matka také to, ze je pro ni velkou

podporou jeji novy pfitel, se kterym proziva spokojené obdobi.

Dostupnost informaci hraje v zivoté rodiny velkou roli. Z diivodu pocatecni nejasné
diagndzy byla poteba informaci o to vétsi. Matka hodnoti nékolik forem pomoci, které
se ji jevi jako uzitecné a se kterymi ma pozitivni zkuSenost. Patii mezi n¢ naptiklad rana
péce, kterd zajiStovala zejména poradenskou cinnost, dale webové ¢i facebookové
stranky, které byly téz ptinosné, hlavné kviili moznosti vzajemného sdileni s ostatnimi
rodici, ktefi jsou v podobné situaci. Moznost vyuzivat Skolské zafizeni je pro matku
neodmyslitelné¢ dulezité, protoze méd moznost chodit do zaméstnani, a také proto, ze

s dcerou systematicky pracuji na rtiznych cilech a rozvoji schopnosti.

V oblasti zvladani situace matka uvadi zejména to, Ze si snazi zZivot uzit takovy, jaky je
a vazi si maliCkosti. V piipad¢ zjistovani oblasti bilancovani a Zivotnich strategii rodiny
matka Casto uvadi pro ni velmi naro¢né obdobi, kdy se musela vyrovnat s tim, ze ma jeji

dcera mentélni postizeni. I pfes vSechny téZkosti si uvédomuje, Ze je Petruska §t’astnd a
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to ji také dodéva silu do Zivota. V souvislosti s vyznamem postizeni pro matku mluvi o

pozitivni sebereflexi a vnimani Zivotnich hodnot.

I presto, ze ptivodnim planem bylo provést vyzkum v obdobi ptl roku, avSak nakonec
trval rok a pll, hodnotim tuto zménu jako pfinosnou, protoze jsem ziskala rozsahlejsi
nahled do situace. Jak Ize vidét z rozhovord, s odstupem casu hodnoti matka rtzné
situace z jin¢ho pohledu. Z vysledkl vyplyva, Ze intervence socidlniho pracovnika byla
pro matku potifebna a pfinosna hlavné v obdobi, kdy zjistovala, Ze ma dcera mentalni
postizeni a také zejména, kdy nebylo jasné, jak t€zké postizeni ma, jak se bude
projevovat a také, jak bude celou situaci rodina zvladat. V dalSich obdobich, které byly
pro matku slozité, uvadi jako velkou podporu okruh rodiny a ptatel. S celou situaci se
rodina zvladlavypofadat, a 1 pfes vSechny tézkosti, jsou nyni dle jejich hodnoceni

$tastni.
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Priloha ¢. 1: Otazky pro prvotni rozhovor s matkou
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Jaké cile si klade rodina a jaka je jejich aspéSnost?

- Jakym zplsobem si stanovujete cile? Jsi na to sama nebo ti s tim nékdo poméaha?
- Inspirujes se v tomto naptiklad v n¢jake literature?

- Jaké jsou vase kratkodobé cile? Ceho cheete dosdhnout v nejblizsi dob&?

- A naopak dlouhodobé cile? Jaké jsou vase plany do budoucna?

- Ceho se v budoucnu nejvic bojite?

- Na co se naopak nejvic t&site? Co si piejete?

- Jak vnimas budoucnost tvého ditéte?

Jaka pomoc je pro pecujici dulezita + jaké formy pomoci rodina vyuziva

- Bylo ti poskytnuto dostatek informaci o moznostech, jak o dit¢ dale pecovat a
jakych podptrnych sluzeb mizete vyuZzivat?

- Jaké formy pomoci nebo socialnich sluzeb tedy vyuzivate?

- U odborné pomoci — stanovuji si zde cile? A jak tam s nimi pracuji?

- Vyuzivate nebo jste nékdy v minulosti vyuzivali néjaké poradenské sluzby?

- Premyslela jsi nékdy o tom, Ze bys vyuzila néjakou respitni/odleh¢ovaci sluzbu?

- Na jaké davky socialni péce mate narok?

- Co je osobn¢ pro tebe dulezité z hlediska pomoci, nejen socialnich sluzeb, ale i
jinych zdroji pomoci dulezité? Napiiklad nové informace, dostatek informaci,
odborna péce 1ékatti, nebo néco jiného? (zkuSenosti ostatnich?)

- Co je pro vas nejpiinosnéjsi? Bez které pomoci byste nemohli byt?

- Bez kterych myslis, Ze byste se naopak obesli?

Bilancovani Zivota

- Coti zivot s postizenym ditétem dal? Jakou zkuSenost ti to prineslo?

- Jak se v disledku postizeni ditéte zménil vas pohled na svét?

- Je néco, co bys ve svém zivoté zménila, co byste udélala jinak, kdybys

- mohla?

- Co naopak povazujes za nejvétsi uspéch?

- Jaky vyznam mélo postizeni tvého ditéte pro tebe samotnou, pro tviyj zivot?
- Narusilo narozeni postizeného ditéte vase plany? A v cem?

-V ¢em t¢€ jeho postiZzeni nejvice omezuje?

- Co si se diky zivotu ditéte s postizenym naucila?

- Jak tato situace ovlivnila tvoje ndzory, hodnoty a vlastnosti?

Priloha ¢. 1: Otazky pro prvotni rozhovor s matkou
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