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Uvod

K sepsani diplomové prace na toto téma mé pfivedla ndvaznost na cilovou skupinu mé
bakalatské prace, a také piecteni publikace Ivany Fitznerové (Mame dité s handicapem, 2010),
které mé dovedlo k mySlenkam a ivaham o problematice psychické odolnosti rodiny, a jejich
¢lent jako jednotlived, s ditétem s mentalnim postizenim. V této praci nalezneme par myslenek
vybranych pravé ztéto knihy. Obecné muzeme fici, Ze narozeni ditéte do rodiny je pro
partnersky par velkou zkouskou a zivotni zménou. Dité s postizenim, které ma své jedinené
specifické potfeby, mlize byt pro pary jest¢ vétsim zaprahem z rtiznych divodu (naptiklad
finan¢ni a psychickd naro¢nost). Neexistuji pouze negativni uskali, kazdy jednotlivec se také
se situaci vyrovnava jinak a vnima ji jinym zptisobem. Tato situace hluboce ovliviiuje nejen
rodice, ale i sourozence a $irsi rodinu (viz. kapitola 2). Z tohoto diivodu se v praci zamétime na
téma resilience rodiny s ditétem s mentalnim postizenim. Cilem této diplomové prace je zjistit,
zda a jakym zptisobem ovliviuje dité s postizenim chod doposud fungujici rodiny, jak se rodina

se situaci vyrovnava/ vyrovnavala, a také pochopit, jakym zptisobem rodina funguje jako celek.

Prvni, teoreticka ¢ast je rozdélena do 5 kapitol — nalezneme zde témata rodiny, specifika
rodiny s ditétem s postizenim, problematiku resilience a lidské odolnosti, také problematiku
mentalniho postizeni a v posledni fadé se budeme zabyvat moznymi druhy podpory pro rodiny

S détmi s postizenim.

Pro druhou, praktickou ¢ast prace je stéZejni analyza rozhovori, které probéhly
s vybranymi rodinami. Jednotlivi ¢lenové rodiny prozradili své zkusenosti, sdileli své pocity,
diky kterym nam bylo umozZnéno, pomoci interpretativni fenomenologické analyzy, zjistit

odpovédi na vyzkumneé otazky a proniknout tak hloubé&ji do tohoto tématu.



1 Rodina

V prvni kapitole se zamétfujeme na problematiku rodiny a rodinného Zivota, na jeho soucasti —
tedy 1 na rodiCovstvi, manZelstvi a sourozenectvi. Je zde také definovana rodina jako systém a

zduraznéna celkova dilezitost mezilidskych funkénich vztaht pro fungovani rodiny jako celku.

1.1 Rodina, rodinny systém
Dunovsky (1999 in Smelova, 2004, str. 87) definuje rodinu ,,jako malou primarni
spolecenskou skupinu zalozenou na svazku muze a zeny, na pokrevnim vztahu rodict a déti
nebo na vztahu subjektivnim (osvojeni), na spolecné domacnosti, jejiz ¢lenové plni spolecensky
urcené a uznané role vyplyvajici ze souziti, a na souhrnu funkci, jez podminuje existenci tohoto

spoleCenstvi a davaji mu vlastni vyznam ve vztahu k jedinciim i k celé spole¢nosti®.

Skopalova (2014, str. 9) uvadi, ze rodina je socidlni skupinou osob, spjatych pokrevnimi
svazky, manzelstvim, nebo adopci. Rodinou mize byt ale i nesezdany par, jsou totiz spojeni
spole¢nym souzitim, vzdjemnou pomoci a také vzdjemnou moralni odpovédnosti, kdy dospéli
¢lenové jsou odpovédni na vychovu déti. Jednd se o nejvyznamnéj$i formu organizace

soukromého zivota (Matousek 1997 in Skopalova 2014, str.9).

Pojem ,,rodina® zna kazdy a kazdy mu také rozumi jinym zplsobem. Uchopit tento
pojem muzeme ruzné, v zavislosti od historického obdobi, az po rizné sociokulturni tradice
dané spolecnosti (Prevendarova, 1998, str. 11). Podle Prevendarové (1998, str. 12) vymezime
tento pojem co Vv nejvétsi Sifi — rodina je piirozenou (primarni) skupinou, nejastéji slozenou
z jedinct rizného pohlavi a v&ku, ktefi jsou na sob¢é navzijem zavisli a jsou spjati vztahy

zaméefenymi na uspokojovani zakladnich biologickych, psychologickych a socidlnich potieb.

Nedilnou soucasti rodin byvaji Casto déti. Rodina by méla byt pro dité¢ prosttedim
stalym, vielym, pfijimajicim a citové ptiznivym. Jen v takovém prostiedi je dit¢ schopno se
vyvijet po dusevni, charakterové strance a vytvaret si tak zdravou osobnost. Rodina by méla

byt tedy pro dité zakladni zivotni jistotou (Maté&jicek, 1994, str. 16-17).

I pfesto, Ze na vSestranném vyvoji ditéte se podili vice instituci, jako napiiklad skola a
ptatelé, rodina mé vyznamné a nezaménitelné postaveni, které nasledné ovliviiuje vyvoj a také
cely zivot ditéte. Rodina se nachazi hned na zacatku Zzivota, ma tedy vliv na dité¢ v jeho
nejcitlivéjSich obdobich, dale ma schopnost uspokojovat zakladni potteby ditéte, a to tim
nejpfirozenéjSim a nejvydatnéjSim zpusobem. Z pohledu mezilidskych vztahl je jakymsi

modelem, vzorem, které si dit¢ ponese dal do svého zZivota (Matéjicek, 1994, str. 16).



Upravou rodinného prava se zabyva oblansky zakonik. V jeho druhé &asti, ¢asti
rodinného prava (§ 655 - § 975), jsou definovany a rozebirany tyto pojmy: manzelstvi,

piibuzenstvi a §vagrovstvi, poru¢enstvi a jiné formy péce o dité (Zakon ¢. 89/2012 Sb.)

Rudi Dallos (1999 in Sobotkova 2006, str. 26) uvadi: ,, Rodiny se musi postupné
prizpisobovat zménam, které piinasi rodinny Zivotni cyklus, aby zvladaly rizné zivotni ukoly.
V kazdé rodiné se vyvijeji specifické zplisoby zvladani ukolil a fesSeni problémi. Tyto pokusy
o feSeni jsou ovlivnény systémem piesvédceni a nazorl, které zastavaji jednotlivi Clenové
rodiny 1 rodina jako celek, 1 t¢émi nazory, které jsou obecné platné v SirSi spolecnosti. Tyto
proménlivé kombinace ukoli, pokust o jejich feseni, vysledkii a pfesvédceni spolecné tvoii

rodinny systém. “

Pochopeni rodiny jako systému miize pomoci tém, ktefi chtéji rodinu podpoftit zvenci —
tedy napiiklad pracovnikiim poradenskych, nebo socidlnich sluzeb, ale také rodiné samotné.
Predstava rodiny jako systému se zaklad4 na tom, Ze prvky systému nepiedstavuji jednotlivi
lidé sami o sobg, ale prave lidé ve vzajemnych vztazich a ve vzajemné soucinnosti, je to tedy
néco vice nez pouhy soucet jeho prvki. M4 svij vlastni vyvoj a svou zivotni dynamiku

(Matgjicek, 1994, str. 47).

Rodina jako celek se sklada z vazeb ¢lenti navzajem, pro lepsi pochopeni mizeme vidét

toto uspofadani rodinnych vztaht Stérbova (2013, str. 15):

Vazby mezi Vazby mezi rodi¢i/ détmi
sezdanymi partnery, a predky

~(VZTAH
Vazby mezi —

—7 Vazby mezi komunitou
sourozencl a rodinou

V odborné literatute existuje nékolik typologii rodiny, my zde zminime typologii dle rodinnych

systému, uvadénou Sobotkovou (2012, str. 52):

a) Uzavieny rodinny systém — je charakteristicky pevnymi strukturami (stala energie,

pravidelny ¢as a ustaleny prostor) jako vztaznymi body pro fad a zménu.



b) Otevieny rodinny systém — zde fad a zména vychazi z interakce relativné pevnych, ale
rozvijejicich se rodinnych struktur (pohyblivy prostor, proménlivy cas a flexibilita
energie).

c) Nahodny (nepravidelny) rodinny systém — Vtomto typu jsou vSechny struktury

nestabilni, tzn. rozptyleny prostor, nepravidelnost ¢asu a kolisava energie).

1.2 Rodicovstvi
Rodi¢ovstvi nastava okamzikem narozeni ditéte (ptipadné adopci). Psychologické rodicovstvi
je tvofeno zpravidla na zdklad¢ rodicovstvi biologického, kdy je alespont jeden z rodici
biologickym rodi¢em. Toto rodiCovstvi by mélo byt protektivnim faktorem pfii ochrané ditéte
pied ohrozujicim chovanim dospé€lého. Psychologické rodiCovstvi muze vznikat 1 za
predpokladu, kdy neptibuzny dospély pecuje o dit€. RodiCovstvi obecné se zakldda na
instinktivni bazi, svlj podil zde ale hraje i kultura. Déle dopliiuje omezené moznosti malého

ditéte a pomaha uceni a rozvoji jeho osobnosti (Skopalova, 2014, str. 36)

Schofieldova a Beckova (2008 in Skopalova 2014, str. 36) odliSuji tyto aspekty rodicovstvi:
- dosazitelnost rodice, diky které je podporovana zékladni diivéra rodice

- citlivé reakce rodice, podporujici schopnost ditéte zpracovavat a regulovat své chovani

- ptijmuti ditéte rodi¢em, coz podporuje sebediivéru ditéte

- kooperativni peCovani rodice, podporujici u ditéte pocit kompetence

- zaclenovani ditéte do rodiny, diky tomuto faktoru ma dité pocit, ze n€kam patfi

1.3 Manzelstvi
,ManZelstvi je pravné potvrzeny vztah, v némz jsou vymezena prava a povinnosti, které plati
pro oba manzele (Stérbova, 2013, str. 14)“. E. Erikson (in Novék a kol. 2007, str. 8) definoval
manzelstvi jako sexudlni uspokojeni s milovanym partnerem (opacného pohlavi), se kterym
jsme ochotni a schopni fidit cyklus prace, plozeni, vychovy déti a volného ¢asu takovym
zpusobem, aby byly zabezpeCeny podminky pro zdravy rist a osobnostni rozvoj naSich
potomkti. Skopalova (2014, str. 38) vSak uvadi, Ze rozliSujeme manZzelstvi heterosexudlni a
homosexualni. Ze sociologického hlediska mizeme manzelstvi, nez jako lasku a Stésti, popsat
jako zakladni stavebni kamen pro rodinu, rodina je dale primarni socialni jednotkou, ktera tvoii

spolecnost.



Je dilezité, nejen kvili citovému vzajemnému uspokojeni obou partnerd, ale i pro St'astné
souziti celé rodiny, aby manzelstvi bylo harmonické. Neznamena to, Ze manzelé budou s tim
druhym souhlasit za kazdou cenu, ale bereme ho jako souziti dvou lidi Zijici v intimnim citovém
vztahu hluboké lasky, kdy jedinci neztraci svou individualitu a také o ni nepfipravuji svého
partnera. Takova harmonie neni hotovou véci, ale je nutno na ni stale pracovat a hledat ji na
kazdodenni bazi, manzelé totiz stoji pfed spoustou otdzek, kterymi musi spoleCnymi silami
projit. Harmonicky vztah rodict je prfedpokladem pro stanoveni jednotnych cilii rodiny 1 pro

jednotné vedeni a vychovu déti (Horak a kol., 1979, str. 8).

1.4 Sourozenectvi
Sourozenecky vztah mé v zivoté¢ Cloveéka nezaménitelné postaveni. Jednd se o nejranéjsi
vrstevnicky vztah — sourozenci jsou prvnimi spolecniky pii hie, pii tvorbé pratelstvi, pfi
ptekonavani piekdzek, jsou soucasti prvnich hadek a prvnich rozepti (Havelka a Bartoskova,

2019, str. 19).
Sourozenci se podle Havelky a BartoSové (2019, str. 19) ovliviiuji v téchto oblastech:

- Sourozenec miize piimo ovlivnit vyvoj druhého sourozence v kognitivni oblasti
(mysSleni, fe¢, pozornost) a také v psychosocialnim vyvoji — ve vyvoji zplisobu chovani
ditéte, ve formovani jeho povahy, a hlavné ve schopnosti navazovani a udrzovani
mezilidskych vztaha.

- Vzijemnou podporou, hrou a pomoci vzdjemné také rozviji své komunikacni
dovednosti (pokladani otazek, hadky, davani pokynt, soutéZeni, opravovani atd.), a také
se uci pracovat s emocemi a ovladat je — v sourozeneckém kontaktu dité totiz proziva
silné emoce, at’ uz pozitivni, nebo negativni.

- Vztah mezi sourozenci je ve vEtSiné piipadech vyznamny ve vSech Zivotnich etapach, i
pfesto, Ze se li$i mira souziti a spolecné straveného €asu. Sourozenci sdili vzadjemné

mezi sebou své vlastni zazitky a zkuSenosti, kterymi se vzdjemné¢ obohacuji.



2 Rodina s ditétem s postiZzenim

Druha kapitola se zabyva tématem rodiny s ditétem s postizenim. Jedna se o obtiznou zivotni
situaci, se kterou je tfeba se vyrovnat, proto tato kapitola popisuje, jakym zplisobem se muiize
rodina a jednotlivci adaptovat na tuto situaci, a jaky vliv mé tato skutecnost na manzelské
vztahy, partnerstvi a také zdravé sourozence. Zavérem této kapitoly jsou zminény nékteré
myslenky, které uvadi Fitznerova (2010) ve své publikaci jako doporuceni pro rodice a jiné

pecovatele.

2.1 Dité s postizenim v rodiné
Byva pravidlem, Ze nastavajici rodice, ¢ekajici na ptichod ditéte, jsou plni ocekavani, predstav,
téSeni. Tyto ocekdvani mohou byt velmi intenzivni a tim padem nastane vétsi Sok poté, co
rodice zjisti, ze ma dité¢ né¢jakou vrozenou vyvojovou vadu. Musime také brat ohled na to, ze
situace se méni v ptipadé, Ze se jedna o adaptaci na narozeni ditéte s postizenim anebo adaptaci
na zivot rodiny s ditétem s postizenim v pribéhu zivota (Matgji¢ek a Dytrych, 1994, str. 25-
26).

Tato situace ovlivni cely zbytek Zivota rodiny, mé dopad na celkové rodinné klima —
narozeni ditéte s postizenim muze byt pro rodice traumatem. Problémy vznikajici kvuli
postizeni ditéte mohou piertst v rozpad rodiny, naopak to miize ale manzelstvi a rodinu upevnit.
Vyznamnou roli zde mé také reakce a ptijmuti prarodici, blizké rodiny a okoli, negativné muze

rodinu zasahnout také stigmatizace (Fitznerova, 2012).

Jedna se o mimotadné zatézovou situaci, kde, dle Mat&jicka (in Fitznerova, 2012, str. 49)
dit¢ nesmi byt rodi¢i povazovano za zklamani nebo problém, ale naopak jako Zivotni tkol.
K tomuto postoji a zdsadnimu obratu vSak rodice potiebuji ¢as i pomoc od svého okoli. Také
zalezi na individualité dané rodiny — pro né¢koho mtiize byt i nepatrna vyvojova vada velkou
zatéZi a naopak. Nesmime zapominat, Ze déti s postiZenim maji stejné potieby jako déti intaktni,

také potebuji dostatek podnét z okoli, davku citu, pocit zivotni jistoty (Fitznerova, 2012).

2.2 Faze adaptace
Rodina je pro dité zakladem pro zpusob zivota a jeho kvalitu. Pokud se rodiné narodi dité
S postizenim, po jeho narozeni rodin€ pfipadd odliSnd socidlni identita, dojde také
K reorganizaci jejich zivota, miize dojit ke zméné financni situace. Zkratka je ovlivnén chod
celé rodiny, dulezitym faktorem pro tyto zmény je také zavaznost postizeni ditéte. Je dulezité,

aby rodi¢ pro spokojeny Zivot vSech ¢lent rodiny, dosel do faze akceptace a piijmuti. Ne ale
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kazdy této faze dosahne. Pfistupy mohou byt az extrémni, napiiklad odmitani ditéte nebo

ptehnany ochranitelsky postoj (Bazalova, 2014).

Bazalova (2014, str. 84) popisuje faze vyrovnavani se s postizenim ditéte nasledovné:

Faze Soku a popfreni — tato faze je doprovazena silnymi emocnimi reakcemi (etapa
emocni dezorganizace), rodi¢ mlize situaci zcela popirat a nasledné€ obvinovat okoli (zde
muze byt zahrnut zdravotnicky personal, ale i partner). Pokud rodice obdrzi néjaké
informace o moznostech péce o dité, v této fazi je nemusi ani pfijimat.

Faze bezmoci — Vv této fazi rodice nevi, co si pocit, maji obavy z reakci, které se jim
dostanou od okoli a rodiny, ¢asto také vini sami sebe.

Faze postupné adaptace — rodi¢e vyhledavaji dal§i a nové informace, zaCinaji se
orientovat na budoucnost, jsou aktivni (vyhledavani, absolvovani vySetieni a

intervenct).

Pokud, dle Bazalové (2004), nastane moment, Ze se se situaci rodi¢ nedokaze vyrovnat, mize

se unikovou reakci stat umisténi dit¢ do instituciondlni péce, v tomto piipadé rodicem

zdivodnéno jako ,,nejlepsi moznost pro dité*, avSak v n€kterych piipadech je to opravdu na

misté, mysleno V piipade t€zkého postizeni. Dalsi tinikovou cestou mize byt odchod jednoho

z partnerti. Dale mizou rodi¢e zaméfovat svou pozornost jinam, napiiklad organizovanim

pomoci jinym rodi¢um, stale vSak ziji danym postizenim. Jako posledni piiklad tGniku je

uvedeno tplné sebeobétovani se ditéti.

Podobné popisuje faze adaptace také Vagnerova (2004), piesto se jeji déleni odlisuje. Prvni

dve faze se vyznacuji svou podobnosti, proto se budeme vice zabyvat az fazi tieti. Jmenovany

jsou Vagnerovou (2004) tyto faze:

Faze Soku a popreni

Faze bezmocnosti

Faze postupné akceptace a vyrovnavani se s problémem — u této faze (jeji délce
trvani a intenzit¢) zdvisi na mnoha faktorech — napft. dostatek informaci, prognéza ditéte.
Rodice prozivaji silné emoce jako strach, hnév, zoufalstvi. Rodi¢e mohou zvolit bud’
aktivni, nebo pasivni zplisob, jakymz se se situaci vyrovnaji. Aktivni cestou rodice
bojuji s problémem, mohou tak hledat pomoc u odbornikii, nebo také shazovat vinu na

druhé. Pasivnim zptsobem je myslen Uték ze situace, kdy se rodi¢e chovaji, jako by
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zadné postizeni nemélo. Mohou nastat pfipady, kdy je mozné i zvazovani umisténi
ditéte do ustavni péce.

e Faze smlouvani — kdyz rodice zvladnou alespon z ¢asti piijmout fakt, ze ma jejich dité
postizeni, nasleduje etapa smlouvani. To znamena, Ze se snazi o ,,vynuceni‘ minimalné
¢astecného zlepsSeni situace, stavu ditéte. V této fazi se rodice snazi mit nadéji.

e Faze realistického postoje — tato etapa je posledni fazi, ke které se nemusi dopracovat
vSichni rodice. Pokud se jim toho podafi docilit, znamena to, Ze ptijali své dit¢ a jeho
individualitu, jeho jedine¢nou osobnost. Dité dale vychovavaji pfiméiené a optimalné

k jeho postizeni, situaci vidi realisticky.

2.3 Vliv na manzelské vztahy
Dle Stérbové (2013, str. 15) ma v rodinném systému dilleZité postaveni kvalita manzelského

vztahu, pfedevsim v roli ochrany pfed vznikem krize.

Jak jiz bylo zminéno, narozeni ditéte s postizenim je velkou zivotni zkouSkou,
obrovskou zatéZi z riznych pohledt. Mizeme fici, ze jde o jakousi zkousku rodi¢u — tedy
zalezi, jaka je jejich osobnostni zralost, trpélivost, tolerance, a hlavné schopnost spolupracovat.
Kromé téchto a dal$ich individudlnich dispozic berme v uvahu i stabilitu vztahu. Pravé narozeni
ditéte s postizenim mutize byt velkym rizikem pro naruseni této stability (Prevendéarova, 1998,

str. 33).
Prevendarova (1998, str. 34) popisuje mozné trovné zasahu manzelstvi/partnerstvi:

e Dité u rodicli vzbuzuje silné emoce a city, pozornost rodi¢li na sebe tedy poutd na
maximum. Z tohoto divodu mutize byt potlacena do pozadi manzelska (partnerska) role,
roli rodi€ovskou anebo mohou partneti zaujmout postoj rezignace.

e Dité spostizenim mize byt pro své rodice symbolem selhdni — partnefi mohou
obvilovat i sebe navzajem.

e Dochazi k naruSeni chodu domacnosti. Toto vyzaduje dobré organizacni schopnosti a
vzajemnou spolupraci. V ptipadé€, ze jeden partner odmita spolupracovat, miiZze nastat
vznik naruseni a nasledného rozpadu vztahu.

e Mohou pfijit problémy spojeny s vychovou, tim paddem vznika zéklad pro manzelsky
konflikt.

Rodice ditéte s postizenim se Castéji dostavaji do situaci, které jsou tézko fesitelné, a

tim padem muze byt jejich vztah Castéji ohrozen. Dal§im faktorem muiZe byt finan¢ni naro¢nost,
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wewvr

malo Casu na sebe), spankova deprivace, nedostatek odpocinku, socialni izolace od rodiny a

blizkych piatel (Prevendarova, 1998, str. 34-35).

Podpora pro rodice

Rodice déti s postizenim jsou vystaveni vyrazné vyssi mife stresu nez rodice zdravych déti,
nejvyznamnéjSimi stresory mtizou byt samotné projevy postizeni a zdravotni stav déti, stresujici
muze byt ale 1 nedostatek informovanosti a nasledné nepochopeni, souzeni ze Strany $irsi rodiny

a okolni spole¢nosti. (Havelka a Bartosova, 2019, str. 11).

Obecné je pro pecujici o dité s postizenim negativné ovlivnéna kvalita zivota v n¢kolika
sférach — fyzické zdravi, socialni vztahy, rodicovské obavy, vétsi vychovna zatéz, nizsi zapojeni
do komunity, problémy tykajici se pracovniho poméru, financi. Proto je velice dulezitym
faktorem pro rodinné fungovéani dobra a kvalitni péce o vlastni psychické zdravi, v téchto
ptipadech, kvili vytizenosti, byva asto piehlizeno. Redeni a pée o své fyzické i psychické
zdravi je potieba fesit vcas, jelikoz mimo jiné, je to pro fungujici chod rodiny dilezité —

spokojeny rodi¢ = spokojené dité (Havelka a BarotSova, 2019, str. 13).

Desatero Zdeiika Matéjicka pro vychovatele a rodic¢e déti s mentalnim i télesnym

handicapem (in Fitznerova 2010, str. 53):
1.) Rodice maji o svych détech vedet do nejvice.

Plati zasada, Ze rodice, piipad¢ jini vychovatelé, maji o svém ditéti v€det co nejvice
informaci neZ kdokoli jiny v jejich blizkosti. Je to dobré z diivodu toho, Ze budou znat
podstatu postizeni ditéte a tim padem mu poté budou vice a 1épe rozumét a pomahat

(Jirakova, 2014).
2.) Pravdu, ale s perspektivou. Rodiciim bychom neméli nic podstatného zatajovat.

Z vyzkumnych studii vyplyva, ze rodin€ a tim 1 ditéti prospiva, pokud se na postizeni
ditéte divaji realisticky. MiZe to tak snizZit miru nejistoty a uzkosti, které by se jinak, za
predpokladu neredlné vize rychlého a zazratného vyvoje a uzdraveni, mohly zvySovat
arodiCe by tak kladli nerealistické cile. Lékafi, psychologové, 1idé v socialnich sluzbach
a jiny odbornici by méli zaroven se zakladnimi informacemi predat rodi¢im také

alespon nastin blizké budoucnosti, tzn. odhad dal$iho vyvoje ditéte (Jirakova, 2014).
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3.) Ne nestesti, ale vikol.

Ptistup rodi¢t hraje velkou roli, pokud budou postizeni svého ditéte vnimat jako
nestésti, povede to k pasivité a moznému uzavieni se do sebe sama, coz by nebylo dobré
ani pro jednu ze stran (Jirakova, 2014). Jak jiz bylo zminéno — spokojeny rodi¢ se rovna

spokojen¢ dité.
4.) Obétavost ano, ale ne sebeobétovani.

Dité s postizenim, stejn¢ jako kazdé jiné, potiebuje porozuméni a pomoc, potiebuje
oporu, vychovné vedeni, mnohému se naucit, proto si rodi¢e/ vychovatele musi
uvédomit, Ze jejich povinnosti neni obétovat se — vyCerpani a obétovani lidé pak
nezvladdnou plnit své funkce a nejsou ani dobrymi spole¢niky, ani pracovniky, ani

vychovateli. Dtlezité dbat na svou télesnou i dusevni kondici (Jirakova, 2014).
5.) Vse v pravy cas a v pravé mire.

Pro vSe, co rodice s ditétem délaji, nebo chtéji délat, je vhodné urcité obdobi a
davkovani. Pokud rodi¢e vkladaji mnoho energie a financi naptiklad do 1écby ditéte,
Ztoho dlivodu, Ze to chtéji mit co nejrychleji a predbihaji 1ékatska doporuceni,
rehabilitace a podobné, mohou na dité (a 1 na sebe) nalozit vice zatéze, nez je tfeba a

nez je zdravo (Jirakova, 2014).
6.) Dité samo netrpi.

Nékdo si mize myslet, ze dité, které se n¢jakym zplsobem opozdéné vyviji nebo se
vyviji jinak neZ ostatni déti, miZe v disledku toho strddat — télesn€, nebo dusevné.
Nemusi tomu ale tak byt, Zije svym détskym zivotem, s jeho radostmi a starostmi, které
se rovnaji jeho dosazené Grovné dusevniho vyvoje. Vice naopak mlZou trpét ti, ktefi
maji k ditéti vytvofenou citovou vazbu a védi, jak by se za normalnich okolnosti dité

projevovalo (Jirakova, 2014).
7.) Nejste sami.

Nezapominejme na solidaritu — existuji lidé, ktefi maji stejnou zkuSenost a jsou ochotni
sdilet své zkusenosti, starosti i radosti s ostatnimi, které mizou dal$im rodi¢m pomoci
Vv piijeti jejich situace. Tato pomoc muZe byt zdsadni, at’ uz ze strany komunity, nebo

odbornych pracovnikl, sluzeb a organizaci (Jirakova, 2014).
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8.) Nejste ohrozeni.

Rodice ditétem s postizenim mohou byt obcas vice piecitlivéli na okoli — na zvédavé
pohledy, na zajem druhych, na jejich slovni pozndmky, rozpacité chovani. Mohou se
dostavit také projevy litosti, coz rodi¢e nemusi vnimat pozitivné, a naopak ziji neustale
ve zvySeném napéti, protoze ,,Cekaji na titok*. Je nutno si uvédomit, zZe tento pocit mize

byt jenom nasledkem citlivosti anebo zI¢é vule téch, kdo nas obklopuji (Jirakova, 2014).

9.) Chraiite si manzelstvi a rodinu.

Tento bod je rozhodujici pro chod a fungovani rodiny, statistiky a studie popisuji, ze
manzelstvi rodict déti s jakymkoli postizenim se Casteji rozpadaji, miizeme ale naopak
vidét 1 obdivuhodnou soudrznost. Dllezité je také pochopeni, Ze kazdy clovék vnimé a
proziva véci individudlné a vyrovnava se s nimi svym zpiisobem a rodi¢e nemiizou
zapominat i na svou manzelskou roli. V kazdé rodin¢ je dulezité byt si oporou,

Vv rodinach, kde se nachazi dité s postizenim to plati dvojnasob (Jirakova, 2014).
10.)  Vyhled do budoucnosti.

Clenové rodiny spolu vzdy néjakym zpisobem vyhlizi budoucnost, v piipadé rodiny
s ditétem s postizenim je tfeba v téchto mysSlenkdch myslet na naléhavéjsi otazky a
myslet realisticky, musime pfemyslet nad tim, jakym zpisobem, dokdzeme zajistit
vSechny potieby ditéte, jaké na to mame prostiedky a sily, pfipadné jaké mame moZnosti

pomoci (Jirakova, 2014).

2.4 Vliv na sourozenecké vztahy

,, Pokud se sourozenecky vztah vydari, jsou si sourozenci na cesté Zivotem skoro stejné cennymi

souputniky jako manzelé . (Havelka a BartoSova, 2019)

Ptichod ditéte s postizenim mé vyznamny vliv 1 na jeho sourozence. Problémy zdravych

sourozencl se tykaji spiSe intrapsychického charakteru nezli charakteru extrapersonalniho, tim

padem neplisobi pfevazné téZkosti rodicim, ale sobé samym. Star$i sourozenec je pro dité

S postizenim casto velice prosp€sny, muze mit roli ochrance nebo opatrovatele, pomaha také se

zaclenovanim do $ir$iho socialniho prostiedi (Prevendarova, 1998 str. 51). Podle Sktrice a kol.

(1984 in Prevendérova, 1998, str. 51) byvaji sourozenci déti s postizenim na sviij veék 1épe

ptizplisobeni, zralejsi, odpoveédnéjsi, tolerantnéj$i a celkové ochotnéjsi k pomoci druhym

osobam. Nemusi pfevazovat ale jen tyto pozitivni emoce, je zde mozny vyskyt neptatelstvi viici
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sourozenci s postizenim, a to hlavné v ptipadech, kdy dité citi preferovani ditéte s postizenim.
Ze strany rodi¢l muze v nékterych ptipadech dojit k tomu, ze zdravé déti zanedbavaji, nebo
praveé naopak — vytvaii pro né¢ nadmérné pozadavky (ty se mohou tykat jejich chovéani nebo

uceni) (Prevendarova, 1998, str. 51).

V rodinach s ditétem s postizenim byl zaznamenan celkové vétsi vyskyt negativnich
projevi v sourozeneckych vztazich. Ze strany zdravého sourozence se mohou vyskytnout
pocity kiivdy, zlosti a zarlivosti. Tyto pocity a emoce mohou plynout z toho, ze zdravé dité
naptiklad musi vice poméahat doma, rodi¢e mu nevénuji tak velkou pozornost, rodice se tolik

nevénuji jeho problémim a tézkostem. (Prevendarova, 1995 in Prevendarova 1998, str. 51-53).

Stejné, jako je to u rodi¢l, manzeld a partnerd, i dité, které je sourozencem ditéti
S postizenim celi, mimo bézné problémy, dalsi fad¢ situaci, které ptinasi specifika jejich
bratrii/sester. V tomto ohledu zalezi na praci a ptistupu dospélych (rodict, blizkych, terapeutii
atd.), kteti mohou ovlivnit, zda situace pro dit¢ bude mit negativni a Skodlivy nasledek, nebo
naopak nasledek obohacujici. Podporujici, uvédomély a promysleny pfistup mize totiz dité

pozitivn¢ ovlivnit a podpofit (Havelka a BartoSova, 2019, str. 21).

Podpora zdravych sourozencu

Havelka a BartoSova (2019, str. 16), zdiraziiuji prevenci jako pfedchazeni psychickym
problémiim ditéte. Mezi faktory, které mohou ditéti pomoci se nachazi: dobré rodinné klima,

podpora ze strany rodi¢t, oteviena komunikace v rodiné a v posledni fad¢ silné vazby s Sirsi

rodinou, ptateli a jinymi zdroji podpory.
1.) Dobré rodinné klima

Chovani déti se mnohdy odrazi od chovéni rodicu, uz tady tedy efektivné mizeme piedchazet
problémiim. ProtozZe je pée o nemocné dité naro¢na, je dilezité si doma nastavit co nejveétsi
»pohodu®. Dévat si otevien¢ najevo city, smat se spolu, realizovat spole¢né aktivity, mit

spolecné ritualy. Je velmi podstatné s détmi umét mluvit, podporovat je, naslouchat jim.
2.) Podpora rodi¢u

Rodic¢e ditéti pomizou aktivnim vyhleddvanim a pojmenovanim jeho silnych strdnek a
podporovani v tom, co ma rado, potiebuje také podporu a ocenéni. Nesmime zapomenout na

to, ze 1 zdravé dité potiebuje vlastni Cas a individudlni interakci s rodici.
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3.) Oteviena komunikace

Détem pomize fakt, ze védi, ze rodiCe, ale i jiny dospéli, berou zcela vazné jejich starosti,
problémy, pocity. Oteviena komunikace v rodin€¢ o libovolném problému, o zkuSenostech
jednotlivych ¢lenti rodiny ve vztahu k sourozenci s postizenim, miize normalizovat pocity ditéte

a je dalsim vyznamnym krokem ke zdravému prozivani.
4.) Silné vazby s $irsi rodinou, piateli, zdroji podpory

Z divodu narocnosti péce o dité s postizenim a casové vytizenosti muze dojit k uzavirani se
Z bézného socialniho zivota — miiZze se omezit kontakt s ptateli, zmensit okruh pfatel a blizkych,
omezeni navstév a riznych akci. Nejlepsi cestou je nalezeni rovnovahy. Tedy najit balanc mezi
péci o dité¢, udrzovanim rodinnych vazeb a kontaktl s dal§imi blizkymi osobami,
volnoCasovymi aktivitami. Pro nalezeni této rovnovahy je potifebna velka kreativita a

prizptisobivost. V soucasné dobé¢ ale existuje velka sit’ podpory z vnéjsi, které by se rodiny

neméli bat vyuzit (neziskové organizace, osobni asistenti, odlehcovaci sluzby).

Ptichod ditéte s postizenim do rodiny je naro¢nou situaci, je pfirozené, Ze tuto zivotni situaci
provazi pocity viny, hledani odpoveédi na otazku: proc a jak se to stalo. Je ale tfeba se postupné
pfes tento fakt pfenést, zorientovat se a nalézt nejlep$i moznou péci pro dité. Nutnosti je také

proces vyrovnani a nalezeni rovnovahy (Fitznerova, 2010).
Fitznerova (2010, str. 153) jmenuje zavérem své publikace nékolik myslenek:

e _Nenahrazujme lasku k partnerovi laskou k ditéti — na$ partner je potom nadbytecny a
dité milovano pfilis.

e D¢ti nejvice potiebuji milujici rodice, to je zdkladem pro jejich cely budouci Zivot.
Starejme se o to, aby nds naro¢na péce o dité¢ nepohltila natolik, Ze zapomeneme sami
na sebe.

e Piijméme nase dité jako tizasnou, jedine¢nou bytost, véetn¢ jeho dobrych stranek i jeho
handicapu. Nikdo neni dokonaly, diky riznorodosti a odliSnosti se u¢ime vétsi citlivosti

vree

a nas svet je tak pestiejsi, barevnéjsic.
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3 Resilience a lidska odolnost

Tato kapitola se zabyva resilienci a psychickou odolnosti. Soustfedi se na vymezeni zakladnich
pojmu s témito tématy souvisejicim, na pochopeni problematiky lidské psychické odolnosti, na

zvladani stresovych situaci a definuje také obranné mechanismy.

3.1 Vymezeni pojmi: resilience, rodinna resilience
Pro pojem resilience neexistuje jednozna¢na definice, rtizni autofi ji popisuji jinym zptusobem,
shodu ale mizeme nalézt vtom, Ze jde o schopnost zvladnout konfrontaci s vyrazné
nepfiznivymi okolnostmi. Podle Adgera (2000, in Paulik 2017, str. 158) je resilience
naraznikovou kapacitou nebo schopnosti systému vstifebavat ruSivé podnéty, dokud systém
nezméni svou strukturu zménou proménnych a procesii, které pomahaji regulovat chovani.
Gillian (2000, str. 35 in Paulik, 2017, str. 158) chape resilienci jako souhrn ryst, pomoci kterych
jedinec 1épe snese fadu negativnich Ciniteli a neptiznivych situaci. Podle Sobotkové, (2007,
str. 80) jde o pojem multidimenzionalni, podle Solcové (2009, str. 11) jde také o pojem
diferencovany — VvV tom vyznamu, Ze uspé$né zvladdnuti jednoho typu problému neznamena
stejny Gspéch u jiné nepiiznivé situace. Protipolem resilience je zranitelnost — vulnerabilita

(Sobotkova 2007, str. 81).

V riznych zdrojich jsou pouzivany dva anglické terminy: resiliency a resilience.
Vysvétleni nalezneme u Pattersonové (in Sobotkova, 2007, str. 81): ,,Termin resiliency se
vztahuje Kk individualnimu rysu (tzv. ego-resiliency), kdezto termin resilience popisuje proces,
kdy ¢lovek Gspésné prekona neptiznivé okolnosti®. V oblasti rodinné resilience bychom toto
aplikovali nasledovné: Family resiliency znamena schopnosti rodiny zvladat zivotni okolnosti.
Family resilience zahrnuje procesy, diky nimz se rodiny Gspé$né adaptuje ¢i odolava zatézi

(Sobotkova, 2007, str. 81).

Existuji tfi zékladni dimenze resilience, které obsahuji nékolik faktori. Patii sem
individualni faktory, do kterych jsou zahrnovany osobni a socialni dovednosti a podpora ze
strany vrstevnikl. Dal$imi jsou vztahy s primarné pecujici osobou/osobami, zahrnujeme sem
tedy 1 psychickou a fyzickou péci. Posledni dimenzi jsou kontextudlni faktory, v nichz svou roli

hraji kulturni souvislosti, spiritualita a vzdélani (Paulik, 2017, str. 160).

Pro pochopeni pojmu rodinna resilience je nutné nejdiive zminit zdravé rodinné fungovani
a zvladani stresu. Zdravé rodinné fungovani popisuje vztahové procesy, které v roding existuyji,

jedna se o cestu, kterou rodina plni své funkce. Soudrznost, adaptabilita a komunikace patii
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mezi zakladni stavebni kameny funkéni a odolné rodiny (Sobotkova, 2007). Sobotkova (2007,

str. 71) zmifuje tyto funkce rodiny:

-, Zaclenéni jedince do rodinné struktury (poskytuje pocit soundlezitosti, ovlivituje
osobni identitu, smysl a zaméfeni Zivota)

- Ekonomické podpora (zajistovani zékladnich i rozvojovych potieb ¢lenti rodiny)

- Péce, vychova, socializace (umoznuje fyzicky, psychicky, socialni a duchovni vyvoj
déti 1 dospélych, zprostiedkuje socidlni hodnoty a normy)

- Ochrana zranitelnych ¢lenti (mladych nemocnych, handicapovanych, starych, ¢i na

ostatnich néjak zavislych)."

Zvladani stresu, a tedy schopnost rodiny efektivniho vypotfaddavani se se zatézovymi
situacemi a prizptisobovani se zménam, je také soucasti zdravého rodinného fungovani. S tim
je tizce spjata jiz zminéna adaptace rodiny pii zatézi, a také hledani a nalézani rovnovahy. Mira
tohoto stresu zavisi na jeho intenzité — to, jak ho rodina vnima a zhodnocuje, na zdrojich a
prilezitostech, jak zvladat stres a také na tom, v jakém psychickém a fyzickém stavu jsou

¢lenové rodiny v situaci, kdy se stresor objevi (Sobotkova, 2007 str. 77).

Rodinna resilience je definovana jako soubor pozitivnich vzorcti chovani, pozitivni interakce a

funkéni kompetence, které:

- Clenové rodiny i rodina jako celek ovladaji pfi neptiznivych a zatéZovych podminkach
- ovliviiuji schopnost rodiny udrZeni integrity 1 pfi situacich stresu a krizich
- Umoziuji opakované obnovit harmonii a rovnovéhu v rodiné¢ (McCubbin, McCubbin,

at Sobotkova, 2007, str. 85).

Rodina muize byt tedy jednim ze zdroji odolnosti vici zatézi. Existuje totiz fada
protektivnich faktori, kterymi rodina dokéze kladné plsobit na své ¢leny. Mezi tyto faktory
patii napfiklad rodi¢ovska laska, vielost, respekt, soudrznost, oteviend komunikace, reZzim a

fad, kontrola chovani déti, podpora talentii a zajma atd. (Paulik, 2017, str. 206).

S pojmem fungovani rodiny je tizce spjat termin funkéni rodina. Funk¢éni rodinu Ize
charakterizovat vice zplisoby, jde pfedevSim o plnéni optimalnich a Zadoucich slozek souZiti a
plnéni svych funkci, nemtiZeme ale zapomenout, zZe nepfitomnost problému neexistuje v zadné
roding. DileZity je ale zplsob jejich zvladani a to, s jakym pfistupem se k nim rodina postavi.
Musime brat také ohled na to, Ze kazda rodina je zcela jedine¢néd a fungovani a chod jedné

funk¢ni rodiny nemusi byt zcela stejny jako fungovani rodiny druhé (Sobotkova, 2007, str. 73).
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Podle Sobotkové (2007, str. 77) je zvladani zatézovych situaci v rodin€ téma, které lze
Vv literatuie nalézt ziidka, vétSinou souvisi se zvladanim a vypotradavanim se s postizenim, nebo
nemoci v rodiné. Ve svéte je uplatiovan tzv. strength-based approach, tzn. ptistup zalozen na
silnych strankach dané rodiny. Je totiz pfedpokladem, Ze kazdy rodina ma své sily a moznosti,
které je mozno rozvijet. Tyto sily a moznosti mohou byt nevyuzité do té doby, nez se rodina
obrati na odborniky, proto existuji odborné sluzby (viz kapitola 5), které rodin¢ pomahaji

identifikovat a rozvijet jejich rodinné sily (Sobotkova, 2007, str. 77).

3.2 Odolnost, zatéZové situace, obranné mechanismy
Psychicka odolnost je podle Paulika (2017, str. 148) kvalita lidské psychiky vyznacujici se
schopnosti nenechat se vyrazné vyvést z miry a rychle po skonéeni zatéze obnovit pivodni stav
akceschopnosti, kreativnim zpisobem pouzit poznatky ze svych zkuSenosti z jiz piekonané

zatéze a s vynaloZzenim optimalniho Usili v dal$i adaptaci.

Pokud bychom chtéli najit urCité osobnostni rysy a vlastnosti, které by byly znaky pro
uspésné zvladani stresovych situaci nebo riznych narokti, nepovede se ndm to. S pomoci
védeckého vyzkumu se nezdatilo prokazat existenci obecnych faktorti. Pohled na odolnost jako
osobnosti vlastnost zahrnuje strukturdlni a dynamické hledisko. Strukturalni popisuje
stabilizovany souhrn individualnich ptfedpokladli osobnosti, které pomahaji jedinci
k adaptaénimu chovani a zvladani naroki. Dynamicky pohled sleduje pribéh a vysledky

zvladani s ohledem na individualitu (napt. copingovy styl) (Paulik, 2017).

U odolnosti zalezi tedy na vice faktorech, jednim znich miZe byt i pohlavi.
Z biologického hlediska je napovidano, ze rozdily ve funkci mozku u muzi a Zen se promitaji
také do prozivani a chovani v zatézovych situacich, nemizeme toto chovani vysvétlit vSak
pouze biologickymi €initeli. Podle nékterych vyzkumnikti muzi pfi feSeni danych piekazek a
problémil vyuZzivaji vice jednu hemisféru, kdezto zeny vyuZivaji obé. Na zaklad¢ této teorie by
to mélo tedy pozitivni dopad na odhad pfi hodnoceni situace a flexibilitu pii prizptisobovani se
zméndm. Mimo jiné zde mizou pisobit také hormony, kdy Zensky estrogen podporuje tendence
Kk laskavému a pecovatelskému jednani, u muzi testosteron podporuje aktivni a agresivni
tendence. Na tuto problematiku se miizeme ale divat s vice thla pohledu, dal§imi faktory mizou
byt i socialni role, které se poji se socialnim ocekavanim (Paulik, 2017, str. 185). I Bazalova
(2014, str. 94) zobrazuje problematiku otcovstvi a manzelstvi, pravé v souvislosti s tématem
této diplomové prace. Podle ni je obecné tvrzeno, ze otcové maji veétsi tendence

K odmitavej§imu postoji vuci ditéti s postizenim nezli matky. Muze to byt divodem
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psychologickym — kdy je tézké pro muze jako ,vidce rodu“ a samce, ptijmout fakt, ze
nezplodili zdravé dité, je to pro n¢ jakymsi osobnim selhdnim. Dal§im divodem miize byt
povaha muze, ktery chce byt opeCovavany a ma rad své pohodli, a na toto obecné s ditétem,

pricemz s ditétem s postiZzenim je to jesté tézsi, nezbyva uz tolik Casu a sil.

Do zvladani zatézovych situaci miizeme zahrnout eliminaci stresorti, zde zafadime také
vyhybani se jim, nebo jejich popirdni, dale ziskavani, zptistupiiovani, ¢i mobilizaci vnéjSich
zdrojii anebo posilovani vlastnich wvnitinich zdroju, tj. kapacity zvladani, tréninkem —
posilovanim psychické odolnosti vuc¢i stresu (zde jsou zahrnuty razné techniky od

sebepoznavani, seberozvoje, odpocinku, relaxaci, az po télesna cviceni, time management,

vyzivu) (Paulik, 2017, str. 115).

Obranné mechanismy jsou zpiisobem, kterym jsou zabezpeCovany pocity jistoty a jiné
nepiijemné skutecnosti, které ohrozuji obraz o nas samych. Jedna se o mechanismy, které
cloveék deéla nevédome a jejich jadrem je zména (mnohdy zkresleni) hodnoceni a prozivani

vnimané reality (Paulik, 2017, str. 115).

Za hlavni formu obrany sebepojeti a pocitu jistoty 1ze pokladat nevédomé vytésnéni a
védomé potlaceni. Vytésnéni znamend eliminaci nepfiijatelnych a nepfijemnych pocitd,
myslenek z védomi ¢lovéka. Tyto pocity a mySlenky mohou ¢lovéka nevédomé kontrolovat a
ovlivitovat jeho chovani a prozivani. Potlateni znamena zieknuti se jisté subjektivné atraktivni
aktivity nebo jeji odklad na pozdé&ji (Paulik, 2017, str. 116). Mezi dal$i obranné mechanismy
fadime napfiklad projekci (promitani svych pocitid a motivii do druhych lidi), sebeobviiujici
chovani (pfi¢itani viny sobg, i1 pfesto, ze jsme nic nezpusobili), opacné postoje (vyhnuti se
odpovédnosti zaujetim opozicniho stanoviska), socidlni izolaci (uzavieni se do sebe sama pred

okolim), atp. (Paulik, 2017, str. 116).

Mechanismy rozdélujeme na mechanismy nezralé obrany a mechanismy obrany zralé.
Za nezralé mizeme povazovat obrany neurotické, psychotické nebo obrany vychazeji z poruch
osobnosti. MlZeme je oznalit na mechanismy ,nezdravé“. Do obrany zralé¢ zahrnujeme
odreagovani skrz pozitivné¢ sméfované aktivity (relaxace, joga, sport), nadhled, altruistické
chovani anebo soustiedéni se na pfipravu feSeni problému na zékladé¢ jeho piredvidani

(Paulik, 2017, str. 117).
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Coping

Oznaceni pojmu coping znamend aktivni a védomy zpisob vypotradavani se se stresem. Je
nutné zdlraznit rozdil mezi pojmy coping a adaptace, stejné jako rozdil mezi pojmy stres a
zatéz. Adaptace je proces vyporadavani se se vSemi ndroky, které jsou kladeny na jedince
v souvislosti s interakci s prostfedim obecné. VSechny tyto naroky mizeme povazovat za zatéz.
Pokud néroky piesdhnou hranice bézné adaptacni kapacity a ptisobi dlouhodobé¢ nebo aktualné,
muzeme tento stav pojmenovat jako stres. Jedna se o stav neoptimalni zatéze a podnéty, které
stres vyvolavaji nazyvame stresory (Paulik, 2017, str. 69). Adaptace se tedy tyka obecného
zvladani zatéze, coping je na druhou stranu uzivan v pfipadech, kdy je zat¢z vhledem
k osobnosti jedince nadlimitni nebo podlimitni a tim padem je tiecba vytvofit zvySené tsili

k vyrovnavani se se situaci (Paulik, 2017, str. 118).
Lazarus (1966, in Paulik 2017, str. 118) definuje 4 zakladni strategie copingu:

1.) atok na obtézujici a rusivy fenomém (noxa)
2.) razné druhy aktivit vedoucich K posilovani vlastni obranyschopnosti vii¢i noxam
3.) vyhybani se noxam

4.) apatie (pocit beznad&je, deprese, bezmocnost)

Dale rozlisil coping podle toho, jak ptuisobi (Paulik, 2017, str. 118):

a) coping zaméfeny na problém (Gsili je zaméfeno na zménu situace pomoci upravy
okolnosti nebo vlastniho chovani)
b) coping zaméfeny na emoce (v tomto piipadé jedinec své emoce dostava pod kontrolu

tak, aby nenaruSovaly jeho integritu, ani vztahy s okolnim prostiedim
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4  Problematika mentalniho postiZeni

Ctvrta kapitola se zabyva tématem mentélniho postiZeni, definuje tedy tento pojem a popisuje
nékteré¢ zjeho déleni. Kromé toho zobrazuje také charakteristiku a vycet nékterych
pridruzenych nemoci a poruch, které mohou mentalni postizeni doprovazet. V posledni fad¢ se

zabyva problematikou poruch autistického spektra a jeho charakteristikou.

4.1 Vymezeni mentalniho postiZeni
Mentalni postizeni je definovano AAMR (2002, in RVP) jako sniZzena schopnost (disability)
vyznacujici se vyraznymi omezenimi ve funkcich intelektovych a funkcich adapta¢niho
chovani. Toto se projevuje zejména ve schopnostech mysleni v abstraktnich pojmech a také
v dovednostech praktickych, adaptagnich a socialnich. Svarcova (2006, str. 29) zmifuje, Ze

MV

poskozenim mozku, které nelze odstranit.

Podle Cerné a kol. (2015, str. 75) se v nyn&jsi ¢eské psychopedii uZivaji jako synonyma
pojmy — jedinec s mentalnim postiZzenim a jedinec s mentalni retardaci. Za mentalni retardaci
je pak povazovan samotny syndrom. Pojem mentdlni postizeni formuluje Vasek a kol. (1994,
in Jurkovickova a kol. 2010, str. 38) jako zastfeSujici pojem oznacujici vSechny jedince s 1Q
(inteligenéni kvocient) pod 85 — tzn. jedince v pasmu mentalni retardace a soucasné

V hrani¢nim pasmu mentalni retardace.

Hrani¢ni pasmo mentélni retardace je vymezen pasmem IQ od 71 do 80. Do tohoto
pasma jsou zahrnuty osoby socidlné¢ a vychovné zanedbani, duSevné infantilni, dale
s poruchami védomi, s détskou mozkovou obrnou, s poruchami sluchu a zraku, s ADHD atd.
(Jurkovicova, 2010, str. 38).

Svarcova (2006, str. 28) definuje mentélni retardaci jako zaostani vyvoje rozumovych
schopnosti, dale jako odlisny vyvoj n€kterych psychickych vlastnosti a porucha v adapta¢nim

chovani, kdy je hloubka postiZeni jednotlivych funkci individualni.

V bakalarské praci (Ttrasdkova, 2020) jsme se zabyvali podobnym tématem a
charakterizovali jsme vztah mezi pojmy mentalni postizeni a mentalni retardace. Nalezneme
zde informaci, ze néktefi autoti tedy uzivaji pojmy mentalni postiZzeni a mentalni retardace jako
synonymum (dle Svarcové, 2006 a Kroupové, 2016). V této praci je budeme odliSovat, jako
synonyma je tedy uzivat nebudeme. Podobn¢ jako Bazalova (2014, str. 12) zdlraziuje ve své

publikaci, mentalni postizeni ma mnoho podob — nékolik syndromd, stavi, stupiiti. Oznacuje
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tak tedy o termin, ktery zahrnuje rizné deficity intelektu vcetné lehkého deficitu, ktery jesté
neni mentélni retardaci, fadime sem ptipady pozdé&ji ziskanych poSkozeni mozku na zakladé

urazu a onemocnéni typu demence.

4.2 Déleni mentalniho postiZeni
Osoby s mentalnim postizenim mizeme dale zafadit do dalSich skupin podle jednotlivych
faktorti: dle toho, kdy k postizeni doslo, dle klasifika¢nich systémti duSevnich poruch, ¢i

etiologie (RVP, online).

Existuje n¢kolik klasifikanich systém, které tiidi mentalni retardaci do nejriznéjsich skupin.

Pipekova (in Vitkova, 2004, str. 295) uvadi naptiklad toto ¢lenéni:

e Vrozena mentalni retardace je pojena s poskozenim, odchylnou strukturou nebo
odliSnym vyvojem nervového systému, a to v obdobi prenatdlnim, perinatalnim nebo
postnatalnim piiblizné€ do dvou let zivota ditéte.

e Ziskana mentalni retardace (demence) je proces zastaveni, rozpadu mentalniho
vyvoje, ktery je disledkem pozdé¢jsi poruchy, nemoci, nebo zranéni mozku. Mezi
nejCastéj$i priciny zahrnujeme zanét mozku, zanét mozkovych blan, razy mozku,
poruchy metabolismu, intoxikace, degenera¢ni nemoc mozku, nebo dusevni poruchy.

¢ Socialné podminéna mentalni retardace (pseudooligofrenie) miva ptivod ve vnéj$im
prostfedi, neni tedy zplsobena poSkozenim centrdlni nervové soustavy, ale
nedostate¢nou stimulaci v prostfedi ditéte. Socidlni faktory se mohou vyrazné podilet

na inteligen¢nim kvocientu, v rozmezi az 10-20 bodu.

Dale se v odborné literatufe vyskytuje ¢lenéni z hlediska faktoru Casu, jez déli pfi¢iny vzniku
mentalniho postizeni na prenatalni, perinatalni nebo postnatalni. Klasifikace dle etologie se

rozdé€luje na dvé kategorie (Pipekova, in Vitkova 2004, str. 295):

¢ Endogenni priciny (genetické, dédicné pticiny)
e Exogenni priciny (vzniklé vlivem prostiedi)

Bendova (2011, str. 12) vysvétluje, Zze je mozné ve vykonu déti s mentalni retardaci,
nachdzejici se ve Skolnim véku, pozorovat zvlastnosti a odliSnosti, které zavisi jak na stupni
mentalni retardace, ale také na jinych faktorech, napt. adaptabilita jedince, jeho socialni zazemi
a prostiedi, kterym je obklopovano, vychovny stylem rodi¢li nebo vychovateli, také pedagogii

a podobng.
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Charakteristika mentalniho postizeni podle stupiiti mentéalni retardace (Jurkovi¢ova, 2010, str.
38):
Lehka mentalni retardace (IQ 50-69)

Tento stupent odpovidd mentalnimu véku 9-12 let u dospé€lych jedinct. Jedince tento stupen
postizeni vede k potizim ve vyuce, fe¢ byva po formalni i obsahové strance naruSena. I pres
tyto odliSnosti a prekazky je ale mnoho dospélych schopnych k praci a také k udrzovani

socialnich vztaha (Pipekova, in Vitkova 2004, str. 297).

Stiredné tézka mentalni retardace (1Q 35-49)

U dospélych jedinci tento stupefi odpovidda mentalnimu véku 6-9 let. Re¢ je zde vyvijena
opozdéné, s chudym slovnikem. Jedincovo vyjadfovani je zpravidla na Grovni jednoslovnych
vét. (Jurkovicova, 2010, str. 38). Je zde tedy pfitomno zietelné vyvojové opozdéni v détstvi, ale
mnoho jedinci je schopno se vyvinout a zdokonalit k urcité hranici sob&stacnosti a nezavislosti,
jsou schopni piiméfené¢ komunikovat a také pracovat na Skolnich dovednostech. Dospéli
potiebuji jisty stupen podpory k praci a k dals$im ¢innostem ve spolecnosti (Pipekova, in

Vitkova, 2004 str. 297).

Tézka mentalni retardace (1Q 20-34)

Tézka mentalni retardace odpovida v dospélosti jedince mentalnimu véku 3-6 let. Tento stav
Jiz potiebuje trvalou podporu jedince, je zde totiz vyrazné opozdéni psychického ale i1
motorického vyvoje, fe¢ je na velmi prosté urovni, bez chipani obsahu, Casto muizeme
zpozorovat echolalii. I pfesto, Ze tito jedinci potiebuji trvalou podporu, je mozné je naucit
zakladim sebeobsluhy, jednoduchym pracovnim ukonim a hygienickym navykim

(Jurkovickova, 2010, str. 38).

Hluboka mentalni retardace (IQ 20 a méné)

Tento stupent odpovida mentalnimu veéku 3 roky. V tomto stupni je celkové omezen
neuropsychicky vyvoj a také motorika (vetSina osob je imobilni). Dal§im charakteristickym
znakem muZou byt i stereotypni pohyby, dale fe¢ v podobné hlasovych projevii, pudovych a
efektivnich reakci (skiektll). Pro tento stav je typickd nesamostatnost a potfeba pomoci druhé

osoby pii pohybu, komunikaci, i hygiené (Jurkovicova, 2010, str. 38).
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Jina mentalni retardace

Tento stupen mentalni retardace nelze piesné definovat z divodu piidruzenych postizeni

(smyslovych a télesnych), poruchdm chovani a autismu (Pipekova, in Vitkova 2004 str 297).

Nespecifikovana mentalni retardace

V tomto piipadé je stanoveno, Ze jde o mentalni postizeni, ale jedince nejde jednoznacné zatadit

kvuli nedostatku znakt (Pipekova, in Vitkova 2004, str. 297).
4,3 PridruZené nemoci a syndromy

Bendova a kol. (2011, str. 22) zminuji, Ze Se u mnoha déti s mentalnim postizenim mohou
vyskytovat dalsi ptidruzené nemoci nebo syndromy. K nim patii i poruchy autistického spektra
(PAS), patiici mezi pervazivni vyvojové poruchy (dle MKN F84). Mezi n¢ podle Bendové
(2011, str. 23 in MKN-10, 2000) zahrnujeme:

- Détsky autismus

- Atypicky autismus

- Rettlv syndrom

- Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi

- Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
- Aspergertiv syndrom

- Jiné pervazivni vyvojové poruchy

- Pervazivni porucha nespecifikovana

Mimo vyskyt pervazivnich poruch mohou mentalni postizeni doprovazet jesté jednotlivé
syndromy (Bendova 2011, str. 29):

- Downtiv syndrom

- Syndrom fragilniho X chromozomu

- Angelmantv syndrom

- Prader — Willy syndrom

- Klinefelterv syndrom
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Poruchy autistického spektra

Autismus lze dle Peeterse (1998, str. 10) zahrnout mezi kategorii pervazivnich vyvojovych
poruch, mezi mentalni retardaci a také specifické vyvojové poruchy. Pokud je ,kvalitativni
postizeni® pfitomn0o ve vice oblastech, jedna se o pervazivni vyvojovou poruchu.
Charakteristikou pervazivni poruchy je, Ze se dominantni postizeni skladd z problémut
tykajicich se oblasti kognitivnich funkci jazyka, motoriky a socidlnich dovednosti. Slovem
pervazivni je mysleno, Ze je zasazeno néco hluboko v ¢lovéku, co postihuje celou osobnost.
Nasemu zivotu dava smysl komunikace a porozuméni druhym lidem a véci s timto spojeny, a

Autismus je definovan Miihlpachrem (in Vitkova ed. 2004, str. 343) stereotypnimi
cestami chovani, omezenymi z4jmy a aktivitami. Dale je typickym rysem také zdbrana adaptace

na obklopujici prosttedi, zZivot je pro né jakysi chaos bez pravidel, a proto si vytvaii svoj

pravidla, pro néz maji logiku.

Autismem trpi deset aZ patnact déti z tisice, prvni symptomy miiZeme pozorovat pied
tficatym mésicem véku ditéte, vice zfetelné je ale mizeme zpozorovat v dobé, kdy u ditéte
dojde k vyrazné poruSe ve vyvoji komunikac¢niho jazyka. Existuji 3 kategorie — socialni
interakce, komunikace, ¢innosti a zajmy, které slouzi jako diagnosticka kritéria (dle DSM-1V,
1994, v CR se vychazi z MKN-10, pfi¢emz se tyto kategorie nelii) (Richman, 2008, str. 7).
Piiklady diagnostickych kritérii autismu (in Svarcova, 2008, str. 151):

Pro stanoveni diagndzy se musi u jedince vykytovat alespon 6 z nich.

a) Socialni interakce — selhavani pii vytvafeni vztahi s vrstevniky, nezajem o sdileni
zajmi a poznatkd s ostatnimi, neschopnost sdilet spontanni radost, smutek a dalsi
pocity, preferovani samotafstvi, neschopnost uzivat béznych zplsobd vystupovani
k socialni interakci (pohled do o¢i, mimika, gestika, fe¢ téla)

b) Komunikace — pouzivani jazyka stereotypné, s opakovanimi, vyvoj mluvené fe¢i mize
byt opozdén nebo uplné chybét, pokud je fe¢ vyvinuta, je zde nedostatek schopnosti pro
schopnost zacit a udrzet konverzaci, absence schopnosti napodobit chovani, které je
ptiméiené véku jedince

¢) Cinnosti a zajmy — &innost a zajmy jsou omezené a opakujici se, jedinec je ptili§ zaujaty
jednou nebo vice takovymi c¢innostmi, které jsou abnormdlni intenzitou, nebo
pfedmétem zajmu, pfilnuti k rutiné a ritudlim, vytrvalé zaujeti detailnimi ¢astmi

jednotlivych predméth
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5 Podpora pro rodiny s détmi s postiZzenim

Cilem nasledujici kapitoly je popsat moznosti rodiny s ditétem s postizenim, co se tyce jeji
podpory. Existuje nékolik organizaci, statnich i nestatnich, neziskovych, dale nadace, cirkevni
organizace, informa¢ni portaly a jiné (Bazalova, 2014, str. 133-142). V této kapitole se
zamétime obecné na druhy podpory, kterou mize rodina vyhledat a poté popiseme podporu ze
strany socialnich sluzeb a vymezime charakteristiku a ¢innost sluzeb rané péce. Zminéna je zde

také role socialni pedagogiky v oblasti rané péce.

51 Druhy podpory
Podporu dostupnou pro rodiny s détmi s postizenim mtizeme podle Cerné a kol. (2015, str.132)

rozdélit na podporu:

1 Legislativni — touto podporou jsou mysSleny vSechny platné vyhlasky, zdkony a
metodické pokyny, které upravuji oblast vzdélavani zakti s mentalnim postizenim a dale
moznost jejich pracovniho uplatnéni. Je dilezité, aby rodice znali tyto prava, také prava
ditéte a nebdli se je prosazovat.

2 Financni — finan¢ni podporu zahrnuji socialni ptispévky, davky a dalsi formy finanéni
pomoci pro rodiny s ditétem s postizenim.

3 Operativni — zde jsou zahrnuty prostiedky materidlniho charakteru pro osoby
S mentalnim postizenim v Case jejich vzdélavani a jejich pozdéj$iho pracovniho
uplatnéni. Pro ptiklad mizeme uvést osobni asistenci, nebo rizné kompenzacni
pomucky.

4 Poradenskou — tato podpora se da dale ¢lenit na tii sekce — poradenstvi zdravotnické a

lékatské, poradenstvi psychologické a poradenstvi pedagogické.

Psychologické sluzby rodindm obsahuji dle Krejéitové (1997 in Cernd a kol., 2015, str.
133):

- vyvojove a anticipacni poradenstvi, tykajici se budouciho povoléani, rodiCovstvi
ditéte, nebo reakcemi a stigmatizaci ze strany okoli
- Specidlni terapie pro dité, naptiklad psychoterapie
- Sluzby pro rodice, rodi¢ovské skupiny, individudlni psychoterapie
- Sluzby pro sourozence.
S5 Vzdelavaci — je poskytovana uciteli (v béznych 1 specidlnich Skolach) a také

poradenskymi institucemi (napf. pedagogicko-psychologicka poradna).
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6 Informacni— tento druh podpory pomaha rodin¢ v orientaci se v problematice postizeni
ditéte, jemu lepSimu porozuméni a moznostem, které¢ maji.

7 Svépomocnou — tento druh podpory zalezi viceméné na rodicovské aktivité — jedna se o
informace a zkuSenosti, které se preddvaji mezi rodinnymi piislusniky, anebo od dalsich
rodin s ditétem s mentalnim postizenim. Patfi sem i neformalni setkavani, ale i rizna

sdruzeni a podplrné skupiny.

5.2 Podpora ze strany socidlnich sluzeb
Hlavnim cilem nynéj$i pravni upravy ma byt vytvofeni podminek pro uspokojovani
opravnénych potieb lidi, ktefi jsou né&jakym zplsobem omezeni nebo oslabeni v jejich
prosazovani. Zakladni ramec pomoci a podpory v ur¢itém druhu neptiznivé socidlni situace je
vymezen zdkonem o socialnich sluzbach (108/2006 Sb.). Do této podpory a pomoci jsou
zatazeny takové Cinnosti, které jsou neopomenutelné pro socialni zaclenéni osob a distojné
podminky pro Zivot v dané spolecnosti. Socidlni sluzby se z hlediska formy déli do tfech
kategorii — socialni poradenstvi, sluzby socialni prevence, sluzby socialni péée (Cerna a kol.

2015 str. 495).

Clovék s mentalnim postizenim miize ve své podstaté vyuzit viechny sluzby, z déivodu
toho, Ze i on se mize ocitnout napiiklad v situaci bez domova, nebo v problémech zavislosti
(Bendova a Zikl 2011., str. 127). Zde ale uvedeme pichled sluzeb, jejichz cilovou skupinou
mohou byt prave lidé s mentalnim postiZzenim (Zakon 108/2006 Sb.):

e Centra dennich sluzeb, denni stacionare

e Domovy pro osoby se zdravotnim postiZzenim
e Chréanéné bydleni

e (Odborné socialni poradenstvi

e Odlehcovaci sluzby

e Osobni asistence

e Rana péce

e Socialné terapeutické dilny

e Socialni rehabilitace

e Tydenni stacionafe
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Rana péce

Spravna a brzkd intervence v raném obdobi zivota ditéte je dulezitym faktorem na jeho dalsi
vyvoj a také zivot celé rodiny. Podpora formou rané péce muze dané rodiné pomoci
V reorganizaci zivota, schopnosti pfijmuti situace a ptizpusobit se specialnim potiebam ditéte
(Bazalova, 2014, str. 129). Podle Bazalové (2014, str. 130) by méla rana péce obsahovat

intervenci pedagogickou, psychologickou, terapeutickou, pravni a diagnostickou.

Rana péce je odborna terénni sluzba urena pro rodiny déti do 7 let, jejichz vyvoj je
ohrozen v dusledku nepfiznivého zdravotniho stavu, nebo déti se zdravotnim postizenim. Cilem
sluzby je podpora rodiny a vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. Rana péce je
definovana zakonem o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sh. § 54 (Spole¢nost pro ranou péci,

online).

Dle Guralnicka (2005) hraje rana péce, ¢im dal tim vétsi roli v oblasti mentalniho
postizeni. Forma pomoci, které rana péce poskytuje, je jakousi v€asnou intervenci a diky ni
jsou vytvotfeny vyhlidky pro prevenci nezddoucich jevil, nebo minimalizaci dopadu
mentalniho postizeni. Ranou péci mizeme vnimat také jako alternativu ustavni péce a jako
sluzbu s preventivnim charakterem, tedy spadajici, dle zdkona o socialnich sluzbach, pod

sluzby socialni prevence. Sluzba je poskytovana zdarma (Sandorova a Faltové, 2005).

Sluzba podle odstavce 1 (zakon 108/2006 Sb. § 54) obsahuje tyto zakladni ¢innosti:
1 ,,vychovné, vzdelavaci a aktivizaéni ¢innosti,
2 zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
3 socialné terapeutické Cinnosti,
4

pomoc pfi uplathovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich zalezitosti“.

e Do vychovnych, vzdélavacich a aktiviza¢nich ¢innosti miizeme zahrnout naptiklad:
zhodnoceni aktualni Grovné schopnosti a dovednosti ditéte, urceni potfebné miry
pomoci pro rodiCe, poradenstvi rodicim a také jinym blizkym osobam, informovani o
podpirnych programech, seminafe a prednasSky pro rodice, doporuceni, vyptjceni
vhodnych hracek a pomiicek k podpote psychomotorického vyvoje ditéte aj.

e Zprostiedkovani kontaktu se spoleenskym prostiredi znamend umoznéni kontaktu

s dalsimi rodinami, které prozivaji obdobnou situaci, skupinova setkavani rodict déti,
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pfipadné¢ sdileni zkuSenosti a jinych uzitenych véci na webovych strankéach
poskytovatele.

e Mezi mozné formy socidlné terapeutické cinnosti patii: podplirny rozhovor
s podptrnou formou, kurzy pro rodiny — pobytové akce s programem, pomoc pii hledani
a oslovovani navazné sluzby v regionu, uzivani metod a technik vedouci ke zkvalitnéni
urovn¢ vzdjemné komunikace (mezi vSemi stranami), podpora vymezeni klientovych
priorit a jejich dosazeni.

e Pomoc pri uplatiiovani prav, opravnénych zdjmi a p¥i obstaravani osobnich
zalezitosti je forma pomoci, ktera se dotyka oblasti: doprovod pfi jednani s urady a
jinymi odborniky, informa¢ni podpora ve sféfe socialnich davek, pomicek v souvislosti
se situaci klienta, pomoc pii vybéru a zafazovani ditéte do Skolského zafizeni,

poskytnuti kontaktd na jiné vhodné podptrné odborniky, nebo organizace, a podobné.

Jako charakteristické znaky rané péfe muzeme dle webovych stranek rané péce

(Spole¢nost pro ranou péci online) mizeme uvést:

e Jeji preventivni charakter sniZzuje vliv prvotniho postiZeni a brani vzniku druhotného, to
muze byt projevem poruceni vazeb ditéte s jeho okolim nebo nedostate¢nym rozvojem
funkci postizeného organu

e Posiluyje rodinu a zdravé rodinné fungovani

e Spoluucastni se na GspéSné integraci

e Rand péce je postavena rodiné ,,na miru®, tedy na zédklad¢ analyzy individualnich potieb
rodiny

e Sluzby rané péce jsou nejobvykleji poskytovany v pfirozeném rodinném prostiedi
ditéte, prace srodinou tedy probiha formou konzultaci v domacim prostiedi, tedy
terénni formou. Pro dit¢ a jeho rozvoj psychickych 1 fyziologickych funkei je zdsadni
laskyplné a stimulujici interakce, proto je pro tuto socidlni sluzbu typicka forma terénni.

¢ Rodic¢tim jsou poskytovany nezavislé informace

e Dle Sadorové (2005) méa ekonomicky charakter, snizuje totiz zavislost rodi¢t na
institucich a také potfebu pobytu ditéte v zafizenim, tim padem dochdzi k usporam statu
na vefejné vydaje. Tato sluzba je perspektivni, s dlouhodobymi u€inky, prave kvili své

terénni povaze, flexibilité a dostupnosti.
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Je rana péce vyzvou pro socialni pedagogiku?

Sandorova a Faltova v ¢asopise Socidlni pedagogika (2015, roénik 3, &islo 2, str. 51-63)
pokladaji otazku, zda mize byt rana péce také vyzvou a prilezitosti pro socialni pedagogiku.
Ptredpokladem pro zprostiedkovani kvalitni, hodnotné sluzby je mimo jiné profesionalni
interdisciplinarni tym, ktery ptisobi mezirezortné. Tim padem zde muze najit misto 1 socidlni
pedagog. Jednim z divodi, pro¢ spolu tyto odvétvi souvisi, je spjatost socialni pedagogiky S
jejim preventivnim pisobenim, jehoZ ,,vyznamny vychovny charakter je jednim z mostti mezi
vychovy, prevence, resocializace, socialni pomoci, sanace rodiny jako prevence umistovani
déti do ustavni péce od raného veku a jeji aplikace v ramci sluzby rané péce je tim padem
7hdouci (Sadorova a Faltova, 2005). Autorky navrhuji rozvrzeni zakladnich &innosti pro
jednotlivé pracovni pozice. Mezi Cinnosti, které by mohl socialni pedagog vykonavat patii
naptiklad: podpora a posilovani kompetenci rodi¢ii, vyhodnoceni schopnosti a dovednosti jak
ditéte, tak 1 rodicu, zjiStovani, jaké mé rodina potfeby, pomoc pii upevilovani kontaktu
s rodinou, dale pomoc a podpora pii aktivitach podporujici socialni za¢lefiovani osob, podpora
a pomoc pfi vyuzivani bézné dostupnych sluzeb a informaci, doprovod pfti vytizovani zadosti,

jednéni a vySetfeni, pomoc pii komunikaci, podpora svépomocnych aktivit rodici.

Zkouména zde byla také dostupnost této sluzby v Ceské republice. Doglo se k zavérim, Ze ran4
péce je zprostiedkovavana pracovisti v nestatnim neziskovém sektoru. Rana péce pro déti se
sluchovym nebo zrakovym postizenim je sluzba koncipovana s celorepublikovou ptisobnosti
s detaSovanymi pracovisti. Pro déti se zdravotnim, mentalnim, kombinovanym postiZenim,
s diagnézou autismu to z v&ti &asti jsou pracovisté s krajskou ptisobnosti (Sandorova a Faltova,
2005).

Zavérem popiSeme ,,program provazeni®, ktery je dle Myskové (2008, str. 40) pro ranou pééi v
Ceské republice typickym. Tento model se snazi o podporu celé rodiny a opiré se o vlastni sily

a schopnosti jednotlivych ¢lenil. Sklada se ze tfi programi:

e Podpora rodiny (specializované poradenstvi, rodinna terapie, podpora intuitivniho
rodicovstvi a podpora svépomoci rodi¢li, komunitni prace, pomoc u prosazovani prav a
zajmi)

e Podpora vyvoje ditéte (podpora zachovanych funkci, psychomotorického a

osobnostniho vyvoje, poradenstvi pii vybéru adekvatnich metod, pomticek, hracek)
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Osvéta a vzdélavani (vliv na vefejnost je zaméfen na prevenci vzniku postiZeni,
mezioborovou spolupraci, uceni a vzdélavani sméfujici k toleranci, K socialni
integraci, vzdélavani pracovnikli v oblasti rané péce, ale 1 laické a odborné

vefejnosti).
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6 Vyzkumna c¢ast

Touto kapitolou za¢ina vyzkumna ¢ast diplomové prace zamétena na resilienci rodin

s ditétem s mentalnim postizenim. Nalezneme zde obecné informace o vyzkumu, ale i
rozhovory s jednotlivymi participanty a také analyzu a interpretaci ziskanych dat, diskusi a
vyzkumné zavery. Vyzkum byl analyzovan prostiednictvim interpretativni fenomenologické

analyzy.

6.1 Cil vyzkumu, vyzkumné otazky, metodika, vyzkumny vzorek, sbér

dat, analyza vyzkumu

Cil vyzkumu

Cilem diplomové prace je zjistit, zda a jak ovlivnilo rodinu narozeni ditéte s mentalnim
postizenim. Obecné tedy mizeme fici, Ze je vyzkum zaméten na pochopeni a popsani situace

dané rodiny.
Vyzkumné otazky

V interpretativni fenomenologické analyze, jez byla zvolena a uzita pro tento vyzkum, je ve
vyzkumné otdzce charakteristické tazat se, jakym zptisobem dany jedinec nebo skupina
vnima4, nebo proziva urcitou situaci a také, jakym stylem této zkusenosti ptisuzuji smysl

(Smith a Osborn 2003, in Kostinkova a Cermak, 2013, str. 12).

Kli¢ovou vyzkumnou otazkou bylo zjisténi, zda a jakym zptisobem rodinu ovlivnil
ptichod ditéte s postizenim a jak jednotlivi ¢lenové, i rodina jako celek, zvladaji tuto

zatézovou situaci. Dale:

e Jakym zpisobem dité€ S postizenim ovlivnilo chod doposud fungujici rodiny a jak tento
ptichod ovlivnil rodinné vztahy?

e Jakou cestou se rodina s touto skute¢nosti vyrovnavala, jak ji ptijmula, co pomohlo?

e Jakou pomoc ze strany socialnich sluzeb (ptip. jiné odborné pomoci) rodina

vyuzila/vyuziva?
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Metodika vyzkumu

Vyzkum je realizovan pomoci interpretativni fenomenologické analyzy (interpretative
phenomenological analysis, dale IPA), jejiz fokusem je pochopeni a porozumeéni zité
zkuSenosti ¢lovéka, diky tomu mizeme s detaily zkoumat jednotlivé udalosti nebo procesy
daného fenoménu. Na IPA je také pohlizeno jako na ptistup, u kterého je umoznéno vice
prostotu pro kreativitu a svobodu vyzkumného procesu, s porovnanim s jinymi kvalitativnimi

vyzkumy (Kostinkova a Cermék, 2013).
Vyzkumny vzorek

Participanti byli zvoleni zamérnym vybérem, ktery je pro interpretativni fenomenologickou
analyzu pfirozeny. Je zde tfeba jasn€ si ujasnit a definovat okruh lidi, pro které bude
vyzkumna otazka relevantni, odpovidajici (Kostinkova a Cermak, 2013). Rodiny, které se
vyzkumu tcastnili, jsou kazda jina, maji sva specifika a jedine¢nost, spojuje je vSak jedna véc
— vyzkumnym vzorkem pro tento vyzkum byly rodiny, které pecuji o dité s mentalnim

postizenim.

Participanti byli zvoleni zamémym vybérem, ktery je pro interpretativni
fenomenologickou analyzu ptirozeny. Je zde tieba jasné si ujasnit a definovat okruh lidi, pro
které bude vyzkumna otézka relevantni, odpovidajici (Kostinkova a Cermak, 2013). Rodiny,
které se vyzkumu Ucastnili, jsou kazd4 jina, maji sva specifika a jedinecnost, spojuje je vSak
jedna véc — vyzkumnym vzorkem pro tento vyzkum byly rodiny, které pecuji o dité s mentalnim

postizenim.
Byla zde zkoumana konkrétnéji situace 3 rodin, podatilo se ndm ziskat celkem 4 rozhovory:

e Rodina ¢. 1 — rodina Gplna, funkéni, ¢tyt€lenna. K rozhovoru byly ochotny pfistoupit
matka a starsSi dcera. Otec se rozhovoru nechtél ucastnit, neni ochoten o tomto tématu
mluvit s okolim.

e Rodina €. 2 —rodina pln4, funk¢ni, tyfé¢lenna. Spole¢ny rozhovor ndm poskytl matka
1 otec. Dcera se rozhovoru netcastnila, z davodu nizkého véku.

e Rodina ¢. 3 — rodina ¢tyiclennd, funkéni, Giplnd, jedno dité je adoptovano, druhé je
V péstounské péci, je tedy i rodinou nahradni. Rozhovoru se ticastnila jen matka. Planem
byla i ucast otce, ale z diivodu mého piijezdu (vice popsano v rozhovoru v tabulce €. 4),

jel se syny na vylet, nemohl se tedy zucastnit.
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Rozhovory srodinami probihaly v jejich pfirozeném prostiedi, v jejich domovech, po
predeslé domluvé a souhlasu. Jeden z rozhovora probihal online formou, prostfednictvim

aplikace Zoom, z divodu odjezdu jedné z participantek do zahranici.
Sbér dat

Sbér dat byl uskute¢nén metodou polostrukturovaného rozhovoru, ktery je dle Kostinkové a
Cermaka (2013) pouzivan v IPA nejéast&ji, dava participantovi moznost volného mluveni o
tématu, moznost reflektovat svoje postoje a rozvijet své myslenky. Pfi této metod¢ byly
zakladem otéazky, které byly pfedem k rozhovoru pfipraveny, zbytek otazek a témat pfirozené
vyplynul ze situace. Pfi rozhovorech jsem se snazila o navozeni pratelské atmosféry a duvery,
aby se participanti nebali s ¢imkoli svéfit a byli otevieni ke sdileni jejich zivotnich zkusenosti.
Na zacatku probé&hla také dohoda o nahravani, anonymité, také jsem participanty upozornila na
to, Zze pokud jim otazka nebo situace bude neptijemna a nebudou se o ni chtit pod¢lit, mizou se
vyjadiit a bez problému budeme pokracovat dale. Délka trvani rozhovord byla primérné

piiblizné 60-90 minut.
Polostrukturovany rozhovor

Do piipravy a planovani rozhovoru zahrneme vybér vhodnych rodin pro nas vyzkum, déle
domluvu a naplanovani terminu a mista konani, v posledni fad¢ také piipravu hlavnich bodu a
otazek rozhovoru, které¢ budou tvofit zédklad, ze kterého vzniknou dalsi otazky a rozvinout
vypravéni jednotlivcd. Rozhovory byly nahravany na mobilni diktafon, se souhlasem
participantti K pozd&jSimu zpracovani. Soucasti této domluvy byl také fakt, Zze rozhovory
mohou byt nahrany, ale pouze k mému osobnimu pouziti a ucelu, ptepisy v této praci nebudou
tedy doslovné ptepsany, bude se jednat o piepisy, prevypravéni rozhovoru mymi vlastnimi
slovy. Také z ditvodu zachovani anonymity rodin budou jednotlivé rodiny oznaceny ¢isly, a jeji

¢lenové inicidly.
Mezi zékladni otazky, které byli k rozhovoriim pfipraveny, byly:

e Charakteristika rodiny, diagnostika, rodinny pfib&h

e Jak dité s mentalnim postizenim ovlivnilo doposud fungujici chod rodiny?

e Jakym zplsobem rodina piijimala/pfijima tuto skute¢nost? (zaméfeni na jednotlivce, 1
na rodinu jako celek, rodinné fungovani)

e Jaka byla reakce rodiny?

e Jak rodina situaci zvlada jako celek?
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e Jaky vliv to mélo na manzelstvi, rodicovstvi, sourozenectvi a jiné vztahy v roding?
e Jaka je z pohledu jednotlivce psychicka odolnost jednotlivych ¢lent rodiny?
e Kdo/co (mifeno na socialni sluzby, organizace a podporu od statu) pomohlo rodiné pii

vyrovnavani se se situaci? Vyuziva/ vyuzivala rodina téchto sluzeb?

Analyza

Proces analyzy startuje vzdy zamétfenim se na jeden z rozhovort. Byla zde moznost naslednych
dvou kroku: aplikovani témat, které vzejdou z prvniho rozhovoru a ty dale pouzit k orientaci
v rozhovorech dalSich, nebo provadét analyzu kazdého rozhovoru zvlast, od zacatku.
V soudasnosti je dle Smitha, Flowerse a Larkina (2009 in Kostinkova a Cermaék, 2009)
preferovan zptsob druhy. Ten vyuZzijeme také pii této analyze. Je pochopitelné, ze v celém
procesu se nelze vyhnout ovlivnéni pfedchozich analyz, zde je ale podstatné, aby byl
vyzkumnik schopen zachovat otevienost a dal prostor pro rozeni a exploraci novych témat

(Kostinkova a Cermak 2013).

Obecny postup analyzy podle IPA popisuji Smith, Flowers a Larkin, 2009 (in Kostinkova a
Cermak, 2013, str. 16-21) takto:

“Reflexe vyzkumnikovy zkuSenosti s tématem vyzkumu
Cteni a opakované ¢teni

Pocatecni poznamky a komentare

0
1
2
3. Rozvijeni vznikajicich témat
4. Hledani souvislosti napfi¢ tématy
5. Analyza dalsiho piipadu

6

Hledani vzorch napfic piipady*
Jednotlivé kroky analyzy ve vyzkumu

Nultou fazi je reflexe vyzkumnika stématem, kterd mize byt uzitetnd z davodu
transparentnosti a prace z fenomenologického pohledu. Kladla jsem si otazku tykajici se
resilience rodiny s ditétem s postizenim pfi Cteni, jiz zminéné, publikace (lvana Fitznerova —
Mame dite s handicapem, 2010). Pravé tato kniha mé navedla v zamysleni se nad timto
tématem, nad myslenkami o zatézi, stresu, rodinném fungovani, stigmatizaci o starostech, ale
naopak 1 radostech, které takové rodiny zaZivaji. Mé prvni mySlenky se tykaly pouze
negativnich zalezitosti — jaké t€zkosti a komplikace se mizou v rodin€ objevit a jak velka zatéz

to musi pro Cleny rodiny byt. Ale pfi postupném piemysleni nad tématem, pii ¢teni knihy, a
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nakonec 1 pfi realizaci samotnych rozhovord, jsem postupné pozorovala, ze ¢im dal vice
vnimam i pozitivni stranky. Rozhovory s participanty byly velice inspirujici a mné samotné

piipomenuly, co je v Zivoté opravdu dulezité a na ¢em nejvice zalezi.

P¥i prvni fazi, jsem nejprve poslouchala nahravky a poté piepisovala elektronicky (ne
doslovnou citaci, vynechala jsem pouze nékolik nepodstatnych c¢asti, nebo casti, které
participanti nechtéli sdilet s SirSim okolim, snazila jsem se ale pfesto o co nejautenticté)si
ptepis). Pfi tomto opakovaném Cteni a zkoumani rozhovoru jsme si mohli v§imnout vice detailti

a postiehti, které nam rozhovory mohly piinést.

Druhou fazi je psani poznamek a komentait, které jsou psany vlevo, ¢i vpravo — po
stranach textu. Zvolila jsem zplsob, kde jsem si v textu nejprve zvyraznila nejvyznamnéjsi

myslenky, a pro ty jsem poté nasla adekvatni popis.

Treti fazi, rozvijeni vznikajicich témat, formulujeme a zuzujeme nase poznamky a
komentate do vystihujicich témat, které pretvoii predchozi myslenky, ale zaroven si vS§imaji
participantovi vypovédi. Nazvy témat jsou na miziv€é vyS$§i Urovni abstrakce, nez nase
poznamky a komentéte, jsou ale stidle konkrétni a zakotveny v textu, aby bylo jasné spojeni

S prvotnimi vyroky.

Ve ¢&tvrté fazi hledame souvislosti napfi¢ tématy, kterd byla v ptedchozim kroku
formulovana. Mohou vznikat témata nadiazena, podobna, méné dulezita atp. Tyto souvislosti

usporadame do tabulky, kde dame vznikla témata zatfadime do oblasti, do kterych patfi.

DalSi, pata faze znamena pievedeni témat do narativni podoby, které shrnuji hodnoty,

postoje, vyznamy participantovi zkusenosti. Vychazime zde z tabulky témat.

Naslednym krokem je analyza dalSiho pripadu.
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6.2 Rozhovory s participanty
Rodina 1-E

Rodinna charakteristika

ey

Prvni rodinou je ¢tyf¢lenna rodina Zijici v menSim mésté ve Zlinském kraji. Matka E (46 let),
je vyucenou cukraikou, nyni pecujici o mladsi dceru, ma ¢asteény uvazek pro mistni firmu, kde
odpoledne par hodin uklizi. Otec M (51 let) je zaméstnan jako stavebni dozor. Maji dvé dcery
— starsi dcera M (26 let) studovala obor Evropskych studii a politologie na Univerzité Palackého

v Olomouci, nyni pracuje jako au-pair v Americe. Mladsi dcera E, 22 let.

Diagnodza

m¢ela. Po narozeni dcery E matce ihned fekli, ze ma dcera mensi usi, srostlé nékteré prsty, ma
hor$i motorické schopnosti, ale predpokladali, Ze je to jejim pfedCasnym narozenim. Do t¢ doby
rodina jezdila ¢asto na neonatologii z divodu pfed¢asného narozeni, nutnosti inkubatoru. Kdyz
se situace troSku ustalila, nastala dal$i komplikace s ledvinami, méla neustalé zanéty. Problémy
pretrvavaly del$i dobu, az po zméné Iékafe, ktery odhalil pfic¢inu problému. E tedy musela
absolvovat 2 operace. Nyni jedna ledvina funguje na 10 % a druha na 90 %. V osmi mé&sicich
zivota se E do cesty pfipletl zanét mozkovych blan, kvtili kterému si matka mysli, ze se u dcery
zrodili i problémy se sluchem. E netrpi Gplnou hluchotou, pomaha ji naslouchatko. Ma 85 %
ztratu sluchu. Podle matky to také vyvolalo mentalni retardaci. E ma 22 let, ale je na Grovni
6leteho ditéte. Trpi DiGeorgovym syndromem, ktery se projevuje napiiklad jiz zminénou
velikosti usi, sristem prstt, velikosti hlavy. Tento syndrom vSak nesouvisi s mentalnim
postizenim. Je zde také problém epilepsie, kterd se E pfipletla do cesty také. Ta je ale léCena
farmakoterapii, ktera zabird, jak ma. Jedna se o prvni stupen epilepsie. Stav E se nyni neméni,

nejvetsi problémem je dle matky problematika ledvin a mentalni postiZeni.

Tabulka é. 1 — Rozhovor s matkou E

Rodina 1 — Rozhovor s matkou | Vybrané klicové Kategorie Oblast
citace
Matka vzpomina, kdyz méli jen | ..vzpomind ™ Vzpominani ~ na | Minulost

dceru M a byly jen oni ti, byli ,,...bvli mladi, stastni, | ,,pohodovéjsi® Casy,
Lo . . «x. s x| byli vdécni, Ze maji | témét bez omezeni
mladi, Stastni, byli vdécni, ze PR .
., A . N zdravé dite, které
maji zdravé dité, které nemélo | ,omelo Sadné

zadné zdravotni problémy. | zdravotni problémy.
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Jezdili, kam chteli, kdy chtéli.
Kdyz otéhotnéla s E, ve tietim
mésici nastaly komplikace, kdy
bylo zjisténo, Ze ma matka
problémy s pupecni Snirou.
Nebyla dostatecné dlouha, jak by
méla byt a tim padem i
nepruchodnd, E z tohoto divodu
neméla dostatek zivin a zacaly
problémy. Te¢hotenstvi  bylo
oznaceno za rizikové. Poté lezely
V nemocnici mésic, kde toto bylo
pro matku velice tézkym
obdobim. Byla na pokoji, E
V inkubatoru a byla v nejistote.
Mezitim se na pokoji prosttidalo
vice maminek, které nemély
zadné komplikace a mély své
novorozené zdravé déti u sebe.
Toto bylo pro matku velice
psychicky naro¢né. Nemocnice
by toto mohla udé¢lat jinak. Poté
rodinu zasekly E problémy s
ledvinami, travili v nemocnicich
spoustu ¢asu. Bylo to pro ni jako
rana pod pas. O zadnych
problémech tedy po narozeni
nevédéli, E byla brana jako

pfedCasné¢ narozend. Chodili
cvi¢it Vojtovu metodu. SE
problémy s ledvinami  jim

pomohli az lékafi v olomoucké
nemocnici, ktefi se divili, Ze
S takovym problémem  je
z predchozi nemocnice neposlali
vyrazné dfive a problém netesili.
Do skoly §la E v 8 letech. Na E
prvni dovolené byli, az méla 15
let, az to doktor dovolil. Matka
tik4, Ze ale zaziji spoustu srandy.
E je bezprosttedni, vzdycky za
vSechno dékuje. Jednou jeli k
mofi jedna velkd parta, E, kdyz
vidéla poprvé mote a jak moc
byla nadSena, tak =zvolala
»Maminko, j& jsem tak rada, ze
jste me¢ kone¢né vzali ven!*™ a
kamaradi si s nich délali legraci.
Celych deset dni u motfe matce
jenom dekovala a bylo vidét, ze

Jezdili, kam chtéli,
kdy chteli.”

,...byla v nejistote.
Mezitim se na pokoji
prostiidalo vice
maminek, ktere
nemeéli zadné
komplikace a meli své
novorozené  zdravé
deti u sebe. Toto bylo
pro matku velice
psychicky narocné.

»O0 Zadnych
problémech tedy po
narozeni nevedél,

Ema byla brana jako
predcasné narozena.
»w. SE  problemy

s ledvinami jim
pomohli  az  lékari
Vv olomoucké
nemocnici, kteri se
divili, ze s takovym
problémem je
Z predchozi
nemocnice neposlali
vyrazné  drive  a

problém neresili.

». E je bezprostiedni,
vzdycky za vsSechno
dekuje.

Nejistota, psychicka
Z4tEzZ.

Pozorovani
»Zdravych*
novorozenych déti
se Stastnymi
maminkami.

Setkani se s
,»odbyvanim
lékara“, neduveéra a
nespokojenost  se
zdravotnictvim,

S personalem.

Uvédomovani s,
vdécénost.

Prozivani

Zdravotnictvi

Nedaveéra

Zdravotnictvi

Prozivani
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je opravdu vdécna. Matka se
sm¢je a premysli, Ze se do
takovych situaci mizou dostat
velice lehce a ze pro okoli to
muze byt nékdy matouci. E mofte
miluje, kazdy rok se pta, kdy
pojedou znovu. Naptiklad 1 kdyz
byla rodina letos vyzkousSet
bézky, s E, byla neskutecné rada
a furt jen dckovala, je straSné
vdécna.

Kdyz byla M mala, fika matka,
nevnimala to, Ze je E jin4, ale az
si to zacala uvédomovat tak to
pro ni nebylo vibec lehké.
Castokrat plakala, Ze je jeji sestra
opét v nemocnici. Kdyz byla pak
star$i, tak nam zase vycitala, ze
bylo vSe jenom pro E. Bylo to
téz8i, ale snazili se to M
vysvétlovat, aby to pochopila,
potom se to uplné obratilo.

Kdyz zacaly jezdit do specialni

Skoly, byla ztoho matka
ptiblizné pal roku vykolejena.
Z toho duvodu, ze ostatni

maminky, co tam byly, si ze
situace d¢laly srandu a nebraly to
tak vazné. Byl to pro ni az moc
drsny humor, ktery absolutné
nechapala. Potom ale pochopila,
ze jde o jejich pfistup, ktery je o
,Jje to tak, jak to je*“ a poméha to
jejich pfijiméni a také psychice.
,Clovék by se ztoho jinak
zblaznil.* Toto matce chybi, E uz
chodi na ucilisté, a nema moc
moznosti se takto setkat s rodici,
chybi ji ta parta. V okoli mésta,
kde bydli nejsou ani zadné
skupiny, které by mohli matce
toto nahradit, existuji jenom
takové, kde jsou déti pfili§ malé.
Jednou to byla vyzkouset, ale

nesedly ji matky, které tam byly.
Mozna byl problém v jiné
generaci. S nekterymi

maminkami ale udrzuje kontakt,
pisSou si e-maily, nebo si
telefonuji. Vtéto dobé E

wMatka se sméje a
premysli, Ze se do
takovych situaci
muzou dostat velice
lehce a ze pro okoli to
muze byt  nekdy
matouci.

wKdyz byla M mala,
Fika matka,
nevnimala to, ze je E
jina, ale az si to
zacala  uvédomovat
tak to pro ni nebylo
vithec lehke.
Castokrat plakala, ze
je jeji sestra opét
V nemocnici. Kdyz
byla pak starsi, tak
nam zase vycitala, zZe
bylo vse jenom pro E.

Bylo to tezsi, ale
snazili se to M
vysvétlovat, aby to

pochopila, potom se
to uplné obratilo.

,,Matky si ze situace
delaly  srandu  a
nebraly to tak vazne.
Byl to pro ni az moc
drsny humor, ktery
absolutné nechdpala.
Potom ale pochopila,
Ze jde o jejich pristup,
ktery je o ,je to tak,
jak to je* a pomdha to
Jjejich prijimani a také
psychice. ,, Clovek by
se ztoho  jinak
zblaznil.

., ...nejsou ani Zdadné
skupiny,  které by
mohli  matce toto
nahradit, existuji
jenom takové, kde
Jjsou deti prilis male.
Jednou to  byla
vyzkouset, ale nesedli
ji matky, které tam
byly.  Mozna byl
problém v jiné
generaci. S nékterymi

Humor.

Postoj.

Zpusob, ktery
pomaha.

Vnimani situace

ofima druhé dcery.
Tézké zacatky se
spousty  uskalimi,
nakonec ale uplné
prijeti.

Humor.
Postoj.
Zpusob,
poméha.

ktery

Podpora ze strany
matek ve stejné, Ci

podobné situaci,
komunita.
Nedostate¢nost

podpuarnych skupin

Podpora  ostatnich
matek nachazejicich
se v podobné
situaci.

Prozivani

Ptijimani
situace

Ptijimani
situace

Vztahy
rodiné

Prozivani

Pfijimani
Situace

Skolstvi

Komunita

Odborna
pomoc

Komunita
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navStévuje jiz tfetim rokem
ucilisté, kde ma své znamé, ale to
uz se nestykaji tak casto, a navic
na to ma vliv také koronavirova
krize, diky které se matky
nechtéji  naptiklad  schazet
v kavarné, aby ndhodou néco
nedonesly domu a nepfitizily tak
svému ditéti. V nynéjsi Skole je
E zboznuje, a jezdivaji casto na
vylety. Podle matky tato Skola E
velice pomohla, nebyla zvykla
nikam jinam nez k babicce, bez
matky by to nezvladala. Kdyz ale
nastoupila do Skoly, skvéle se
vypofadala 1 se ¢ty dennim
pobyt, ktery je ve Skole tradici.
Byla nadSena, vtomto ji Skola
opravdu pomohla a rozvinula ji.
Nekolikrat se stalo, Ze rodiné
bylo na vetejnosti vytykano, ze
maji nevychované dité. Matka
popisuje, Ze je to tézka situace,
lidi si neuvédomuji, pokud nevidi
piimo naptiklad Cloveka
upoutaného na vozik a nepoznaji,
ze dit¢ muze mit postizeni,
néjaké problémy.

Okoli se matky parkrat zeptalo,
jestli je rozvedend, protoze s E
vSude chodila ona sama, nenosi
prstynek, takZe vznikly takoveé
pfedstavy. Podle ni ale, by
opravdu rozvedeni s manzelem
byli, pokud by E nemé¢la Za4dné
problémy. Manzel tuto situaci
zvladal hire. SpiSe zde byl ale
problém ze strany tchyné, kterad

nedokazala pfijmout tuto
skutecnost. Prvnim problémem
bylo, kdyz tchyné¢ ocekdvala

narozeni vnuka, ne vnucky.
Nedokézala se pted to pienést.
M¢la povahu, Ze kazdého
poucovala a jen ,ona délala
vSechno spravné®, sdétma jim
ale napfiklad nepomohla. Matce
vzdy vytykala, pro¢ s E déla
hypochondra a cpe ji prasky,

maminkami ale
udrzuje kontakt, pisou
si e-maily, nebo si
telefonuji.

, Podle matky
skola E velice
pomohla, nebyla
zvykla nikam jinam
nez kbabicce, bez
matky by to
nezvladala. Kdyz ale
nastoupila do Skoly,
skvéle se vyporadala i
se ¢ty dennim
pobytem, ktery je ve
skole tradici.

tato

,, Nekolikrat se stalo,
Ze rodine bylo na
verejnosti  vytykano,
Ze maji nevychované
dite. Matka popisuje,
Ze je to tézka situace,
lidi si neuvédomuji,
pokud nevidi primo
napriklad cloveka
upoutaneho na vozik a
nepoznaji, ze dité
muzZe mit postizeni,
nejaké problémy.

,Okoli  se  matky
parkrat zeptalo, jestli
je rozvedena, protoze
S E vSude chodila ona
sama, nenosi
prstynek, takze vznikly
takoveé predstavy.
Podle ni ale, by
opravdu  rozvedeni
S manzelem byli,
pokud by E neméla
zadné problémy.
Manzel tuto situaci
zvladal hiire. Spise
zde byl ale problém ze
strany tchyné, kterd
nedokazala prijmout
tuto skutecnost. ,,

Skola pomohla E
V rozvoji.

Stigmatizace,
predsudky ze strany
okoli.

Vnimani vefejnosti.
Nedostate¢na
informovanost.

Dcera E
dohromady
manzelstvi
manzel
zvlada hute.
Nepochopeni
ze strany
rodiny.

drzi
rodicu,
situaci

také
Sirsi

Skolstvi

Ptijimani
situace

Veftejnost

Pfijimani
situace

Vztahy
V rodiné

Dusledek
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nedokazala pochopit, ze ma
n¢jaké problémy. Nyni trpi jiz
desatym rokem Alzheimerovou
chorobou.

Rodinnd  situace je  ted
v poradku, jiz mésic neni dcera
M doma, ale v pracovné
V zahrani¢i. Rodina se nékdy
potyka s hadkami, stava se, ze E
prozradi vSechno pani ucitelce,
takze ta vi vSechno o jejich
rodinné situaci a kdo co fekl. ,,Uz
vim, co u vas bylo vcera“
slychavéa matka, kdyz vede E do
Skoly. Povzdechne si. Rodina
bydli ve dvougenera¢nim domé,
matka z matciny strany bydli
Vv dolnim patie. Matka néjakou
chvili ~ml¢i.  Hluboce se
nadechuje a mluvi o své matce.
Jeji  matka ma  povahu
»generala®, kdy musi byt vSe
podle ni a musi ji poslouchat.
VydrZzela to velice dlouho
tolerovat, ale po jedné vétsi
hadce uz to ptrekrocilo hranice.
Toto je diivod, pro¢ rodina stavi
novy diim a matka se t&$i, ze tam
budou moci byt co nejdiive a
budou vice v klidu, zit v tomto uz

necht&ji. Matka dokonce
ptemyslela, Ze se odstéhuji

k manzelovym  rodi¢im, se
kterymi neméli nejlepsi vztahy,
uz to pro ni bylo k nevydrzeni.
Matka se zde rozpovida o stavbé
jejich nového domu.

KdyZz matka chce néjakou
spole¢nou ¢innost, naptiklad jit
pracovat na zahradu, musi

probéhnout piiprava, aby E Sla
také, a pfitom si matka musi
kolikrat ~ vyslechnout  rizné
urdzky, protoze se ji nechce.
Vtomto je nutné nastavit
hranice, aby E védéla, co si mize
dovolit. Obdobi puberty bylo
drsné, E byla strasné tvrdohlava a
méla tendence ke vztekani.
Trvalo to pfiblizné rok. Klinicka

., Matce vzdy vytykala,
proc¢ sE déla
hypochondra a cpe ji
prasky,  nedokdzala
pochopit, zZe md
néjaké problémy.

,, Rodinna situace je
ted v poradku, jiz
mésic neni dcera M
doma, ale v pracovné
V zahrani¢i.  Rodina
se nékdy  potykd
S hadkami, *

,, Matka néjakou
chvili mlicéi. Hluboce
se nadechuje a mluvi
o své matce. Jeji
matka ma povahu
,generala®, kdy musi
byt vse podle ni a musi
ji poslouchat.
Vydrzela to velice
dlouho tolerovat, ale
po jedné vetsi hadce
uz to  prekrocilo
hranice. Toto je
duvod, proc¢ rodina
stavi novy dum a
matka se tési, ze tam
budou moci byt co
nejdrive a budou vice
Vv klidu, Zit v tomto uz
nechtéji.

.Matka se zde
rozpovida o stavbé
Jjejich nového domu.

., -..vyslechnout riizné
urazky, protoze se ji
nechce. Vtomto je
nutné nastavit
hranice, aby E védéla,
co si muze dovolit.
Obdobi puberty bylo
drsné, E byla strasné
tvrdohlava a méla
tendence ke
vztekani.

Neduvéra,
neschopnost
prijmuti vnucky
S postizenim,
svadéni viny na

druhého ¢loveka

Nyni jiz
stabilizovana
situace.

Rodina nékdy
prochazi konflikty.
Komplikované
rodinné vztahy,

matku to tizi, mrzi ji
to. Je ale rada za
prilezitost
,,osamostatnéni se
a doufa ve zlepseni a
uklidnéni situace.

Zajem o konverzaci,
vypovidani se

Matka (1 dalsi
Clenové) museli
preckat t€zsi obdobi
E, nebylo to lehkym
obdobim pro nikoho
z nich. Museli pfijit
na to, co na E
funguje, vice se ji
snazit porozumét.

Neduveéra

Vztahy
Vv rodiné

Pfijimani
situace
Vztahy

V rodiné

Ptijimani
situace

Vztahy
rodiné

Prozivani
Dusledek

Vztahy
Vv rodiné

Prozivani

Piijmuti
situace
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psycholozka matce fikala, Ze tyto
déti potiebuji  daleko  vétsi
ptisnost, aby to pochopili. Doma
m¢éli problémy napiiklad s tim, ze
matka E fekla, at nesahd na
horkou troubu. E udé¢lala opak.
Museli ji neustale hlidat a davat
na toto pozor. Az se jednou
nechténé stalo, ze se E opravdu
popalila, pochopila to. Musi si
zkratka véci vyzkouSet, aby je
plné pochopila. V tomto
,,divokém“ obdobi doma vSechno
shazovala, strhavala, hazela,
schovavala.

Dit¢ s postizenim zméni Uplné
vSechno. Rodinu tato situace ale
asi spiSe utuzila a dala
dohromady. Matka uznava, ze
V rodin¢ prob¢hlo hodn¢ hadek.
Manzel to rozdychaval hodné
dlouho. Zazlivala mu napftiklad
to, kdyz se ho kamaradi nebo
rodina zeptali, co E, on
odpovédél, Ze jJe V poradku.
,KdyZ ¢lovéku, ktery o tom nic
nevi feknete, ze v poradku, tak si
predstavi, ze mate zdravé dité.
Brali to tak, ze byla nemocna
pfechodné, ale uZz je zdrava.
Matka komentuje, Ze se za to v té
dob& asi stydél a zmifuje i
jesitnost. Toto pak mohlo vést
k problémum, které byli spojené
Stchyni. Protoze to manzel
mozna fikal 1 jim. V této dob¢ uz
E vSichni znaji a vi, smifili se
stim. Manzel by ale takovy
rozhovor neposkytl, nechce o
tom mluvit. DEl4 pro ni vSe, ale
napiiklad neSel by spolu
s manzelkou ke klinické
psycholozce, zkratka délit se o to
S ostatnimi nechce.

Matka ptemysli, Ze se z ni z této
situace stal vice flegmatik.
Pfedtim to tak nebyvalo, ale
zmeénilo se to. Kdyz nebyla jesté
E na svété, tak se matka vice
zamétovala na uklid, vafeni, aby

,Dité s postizenim
zmeéni uplné vSechno.
Rodinu tato situace
ale asi spise utuzila a

dala dohromady.
Matka wuznava, ze
Vrodiné  probéehlo

hodné hadek. Manzel
to rozdychaval hodné
dlouho. Zazlivala mu
napriklad to, kdyz se
ho kamardadi nebo
rodina zeptali, co E,
on odpoveédel, Ze je
Vv poradku. ., Kdyz
cloveku, ktery o tom
nic nevi reknete, Ze
V poradku,  tak  si
predstavi, Ze mate
zdravé dite. ” Brali to
tak, ze byla nemocna
prechodne, ale uz je
zdravd. Matka
komentuje, Ze se za to
Vv té dobé asi stydel a
zminuje i jesitnost.
Toto pak mohlo vest
k problémiim,  které
byli spojené s tchyni.
Protoze to manzel
moznd Fikal i jim.
Vtéto dobe uz E
vSichni znaji a Vi,
smirili  se s tim.
Manzel by ale takovy
rozhovor  neposkytl,
nechce o tom mluvit.
Déla pro ni vSe, ale
napriklad nesel by
spolu s manzelkou ke
klinické psycholozce,
zkratka deélit se o to
S ostatnimi nechce. ,,

Situace dala rodinu
dohromady,
stmelila je.
Obcasné probihani
konfliktd.

Postoj manzela,
uzavieni, neochota
sdilet situaci

vvvvvv

vyrovnavani se se
situaci. To  pak
mohlo  vznécovat
dalsi konflikty.

Muzi situaci podle
matky mohou

vvvvvv

zplsobem nez

zeny.

I pres  horsi
prijimani

skuteénosti  otec
bezmezné¢ miluje

svou dceru.

Vztahy
Vv rodiné

Ptijimani
situace

Dusledek

Vztahy
V rodiné
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bylo vSechno ,perfektni“. SE
doma byval vétsi neporadek, a
ona se to musela naucit tolerovat
a snaset. Zvykla si na to a
nehodla se kvili takovym
malickostem stresovat.

Nyni chodi matka jiz patym
rokem uklizet na mésto, vzdy par
hodin denné. Manzel to ze
zaCatku tézce nesl, Ze nebyl
zvykly, ze kdyz doSel z prace,
musel kvili tomuto byt s E dvé,
tii hodiny, nez se matka vratila
domut. Trvalo to pfiblizné dva
roky, nez se stim vyrovnal.
V této dobé manzel piichazi
Z prace, matka tedy jiz nemluvi o
pfistupu manzela. PteSli jsme
tedy na jiné téma.

Co se tyce pomoci od stitu a
organizaci, pomoc spiSe citila
vzdy naptiklad ve Skole, kdy
ostatni matky dokazaly poradit a
jiz se orientovaly v situaci.
Pfedtim meéla 1 problém na
ufadech, kde ji vté dobé pfisel
pristup pracovnic
neprofesionalni, v této dob¢ se to
uz ale zménilo. Pfisuzuje to
nastupu mladSich pracovnic,
které jsou ochotnéjsi a maji jiny
pfistup. VZdy matce poradily, na
co, jak, kde, pro¢ ma narok.
Zadné socialni sluzby nebo
organizace rodina
nenavstévovala/ nevyuzivala. Jen
vSe, co méli v ramci Skoly. Bylo
malo informaci ze strany
odbornikd, ani obvodni 1ékaika
rodin¢ neporadila, jaké maji
moznosti, nikdo. Vice moznosti

vidi ve vétSich  méstech.
V nynéjsi  situaci  takovych
moznosti ale piehled nema,

nevyhledava je. Nejvice asi
matce pomohla skola, kde vid¢la,
ze v tom cloveék neni sdm. Kdyz
jeli napfiklad do Prahy do
nemocnice a vidéla déti, které
jsou na tom opravdu $patn¢, byla

, Matka premysli, ze
Se zni ztéto situace
stal vice flegmatik. *

. Manzel to ze zacatku
tézce nesl, Ze nebyl
zvykly, ze kdyz dosel
Z prace, musel kviili
tomuto byt s E dve, tri
hodiny, nez se matka
vratila domii. Trvalo
to priblizné dva roky,
nez se s tim vyrovnal.
Vtéto dobé manzel
prichadzi z prace,
matka tedy jiz nemluvi
o pristupu manzela.
Presli jsme tedy na
Jjiné téema. *

,, ...o0Statni matky
dokdzaly poradit a jiz
se orientovali
V situaci “

,,--DFIStup pracovnic
neprofesionalni...

 Zddné socialni
sluzby nebo
organizace  rodina
nenavstévovala/

nevyuzivala. Jen vse,
co meli v ramci Skoly.
Bylo mdalo informaci
ze strany odbornikii,
ani obvodni Iékarka
rodiné  neporadila,
jaké maji moznosti,
nikdo. Vice moznosti
vidi ve vetsich
meéstech. V nynéjsi
situaci takovych
moznosti ale prehled
nema, nevyhledava je.
Nejvice asi matce
pomohla skola, kde
vidéla, ze v tom ¢lovek
neni sam. Kdyz jeli
napriklad do Prahy
do nemocnice a vidéla
deti, které jsou na tom

Psychicka
odolnost,
uvédomovani  si
situace, vdék za
bézné véci, zména
postoje

Manzel se tézce
vyrovnaval

S manzel€inym
zaméstndnim, po
delsi dobé to
prijmul.

Po prichodu
manzela jsme jiz
nemluvily 0
manzelovi a jeho
situaci.

Podpora  matek
nachdzejicich se
v obdobné situaci

Neprofesionalni
ptistup

Nedostatecna sit’
socialnich sluzeb,
organizaci, spise
ve vétsich
mé&stech.
Nedostate¢na
informovanost,
podpora.

Pomoc ze strany
Skoly,  podpora
komunity, rodict
ve stejné  Ci
podobné situaci.

Kdyz vidéla
situaci jinych lidi,

Prozivani

Vztahy
Vv rodiné

Ptijimani
situace

Komunita

Socialni sluzby

Odborna
pomoc

Zdravotnictvi

Skolstvi

Komunita
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rada za to, jaky zdravotni stav E
ma.

Matka nema zadny konicek, nebo
podobnou véc, prostiednictvim
které by ventilovala
nahromadény stres. Co ji ale
pomaha je uklid pro mésto, u
kterého si odpoCine a ma svij
klid.

»J€ u nas hodné¢ srandy, E je
potad takova usmévava, prosté je
to dité“. Cloveék se zde naugi
radovat z malickosti a béznych
véci. E rada chodi do Skoly, méa
rada pani ucitelku, spoluzaky, je
spokojena. Ted” se rodina
spole¢n¢ tési na novy dim, ktery
je kazdodennim tématem. Jen to
potad bude to dit¢ a bude své
rodi¢e pottebovat. Ted uz je
situace takova, ze se rodina
naladila na jednu vinu a celou
situaci  n¢jakym  zplisobem
zvladli, adaptovali se a nasl
spolec¢nou cestu.

opravdu Spatné, byla
rada za to, jaky
zdravotni stav E ma.

., Matka nema zadny
konicek, nebo
podobnou vee,
prostiednictvim které
by ventilovala
nahromadeény  stres.
Co ji ale pomaha je
uklid pro mésto, u
kterého si odpocine a
ma sviy klid.

,Ted uz je situace
takova, zZe se rodina
naladila na jednu vinu
a celou situaci
néjakym  zpiisobem
zvladli, adaptovali se
a nasli  spolecnou
cestu. “

S horsi diagndzou,

vvvvvv

Ventiluje
nahromadény
stres  uklidovou
praci, kterou
vykonava kazdy
den par hodin.

Stabilizace
rodinné  situace,
adaptace na
situaci, nalezeni
spole¢né cesty

Ptijimani
situace

Prozivani

Vztahy
V rodiné

Piijimani
situace

Shrnuti rozhovoru s matkou E

e Matka vzpomind, jak rodina fungovala pted narozenim mladsi dcery E, komentuje dobu

jako vice bezstarostnou, bez n&jakych vétSich omezeni.

e Matka citila, Ze néco neni v pofadku jiz ve tfetim mésici t€hotenstvi, kdyZ se objevili
komplikace a t€hotenstvi bylo povazovano za rizikové. Po E narozeni, z divodu
pfed¢asného narozeni, byla matka sama na pokoji a t€Zce snasela pozorovani $tastnych
maminek a jejich zdravych novorozenych déti kolem sebe, komentuje to jako psychicky
narocné. Byla by radsi, kdyby ve zdravotnictvi mysleli i na tyto faktory. Byly
pozorovany sice jisté odliSnosti, ale E byla narozena jako zdravé dit€. Problémy se

zacaly na E a na rodinu az postupn¢ nabalovat. Rodina se setkala s chybnymi

diagnézami, kdy E pomohla aZ zména lékare.

e Popisuje humor, jako dobry 1ék. Na zacatku, nez se situaci vyrovnala a ,,rozkoukala“ se,
to nedokazala, ale poté pochopila, Ze situaci nékdy ¢lovék musi brat s humorem a

lehkosti. Musi se snazit vidét ve vSem to pozitivni. Matka komentuje, ze Z ni stal
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flegmatik, diive fesila 0 mnoho vice detailt, které si az zpétné uvédomuje, Ze nebyly
podstatné.

Matka si uvédomuje, ze zazivaji jiné situace nez ostatni rodiny, setkali se s negativnimi
komentafi ze strany vetejnosti i rodiny, zaziji ale spolu i naopak spoustu hezkych chvil,
uvédomuje si vdécnost za svou rodinu. Negativni postoj ostatnich pfisuzuje
nedostateénému zamySleni a informovanosti. Vztahy srodinou ovlivnili psychiku
matky velkym zptsobem.

V téchto situacich ji hodné zasazovala nedivéra — kdyz ji nékdo nevéfil realitu a
obvinoval ji. S timto se setkala hlavné ze strany tchyné, od které slychavala nepckné
komentare. Matka to pfisuzuje pravdépodobné chybé otce, ktery komentoval situaci E
tak, ze je v poradku. Tim padem si okoli (a tedy pravdépodobné i rodina) myslelo, ze se
nic ned¢je.

Otec se tedy se situaci vyrovnaval hiife, matka tomu pfisuzuje i pohlavi a povahu
manzela. I pies rizné komplikace ale E miluje a udélal by pro ni v§e. Tohoto rozhovoru
se ale ucastnit nechtél, nemluvi o tom s ostatnimi lidmi. Matka si mysli, ze E rodinu
stmelila, jinak by mozna byli rozvedeni.

Starsi sestra E nejprve nepiijimala, toto obdobi mélo riizné faze. Bylo pro ni nejprve
tézké se s tim vyrovnat, po pochopeni a pfijeti ale situace nyni vypada Gplné jinak.
Nejvetsi oporou pro matku byla podpora ze strany komunity, ktera se tvotila ve Skole.
Vidét situaci rodici a jejich déti matce pomohlo ve vyrovnani se se situaci a také
Vv hledani riznych odborniku, 1ékait, tipt. Pozitivni vliv skoly vidi také v rozvoji E,
mysli si, Ze spolecnost v kolektivu ji vice socializovala, Skolu miluje. Napomocné bylo
také vidét ostatni rodiny, mnohdy i s détmi s hor$i diagnézou, v tomto momentu si
Matka si mysli, Ze ve mésté, kde bydli, neni dostatek socialnich sluzeb, ¢i organizaci,
které by pomahali rodindm podobnych, jako jsou oni. M4 opravdu malé zkuSenosti
S vyuzitim tohoto druhu podpory. Negativni zkuSenost, nespravny ptistup, zazila také
na uradech, pfi feSeni statni socidlni podpory.

Matka se v jednu chvili rozpovidala o stavbé jejich nového domu, z mého pohledu $lo
o to, Ze ji muze chybét socialni kontakt, a proto ji nedélalo problém se rozpovidat. Matka
relaxuje prostiednictvim své prace.

I kdyz to nebylo pro nikoho lehkou zalezitosti, kazdy ¢len rodiny situaci snaSel jinym

zpiisobem, nyni E berou takovou, jaka je a jako rodina funguji. V rodin€ se obcasné
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vyskytuji hadky, ale nasli si spolecnou cestu, ktera je pro vSechny optimalni. Rodina se
spole¢n¢ adaptovala a spolecné se t&si, az bude jejich novy domov hotovy a budou

osamostatnéni a ve vétSim klidu.

Zavér rozhovoru s matkou E

Narozeni E rodinou situaci ovlivnilo obrovskym zptisobem, situace byla pro rodinu, a zejména
pro matku, té€Zkou, totiz zdravotni komplikace E ptichazely postupné a nabalovaly se. Rodina
tedy zila dlouhou dobu v nejistoté¢ a oekavani. Se situaci se kazdy ¢len rodiny vyrovnaval
jinymi cestami, nejhiie to pravdépodobné nesl otec. Pro starsi sestru to také nebylo lehké, ale
nasly si k sob¢€ cestu. Matka se nyni situaci snazi brat takovou, jaka je, s nadhledem, snazi se
ve veécech vidéet pozitivni stranku a nestresovat Se z nepodstatnych véci. Je rada, ze je situace E

nyni stabilizovana. Uvédomuje si, ze E bude ale navzdy ditétem.

Se situaci matce nejvice pomohla podpora komunity, kterd vznikla v navs§tévované
Skole. Podpora jinych matek, které se nachazeji v podobné situaci byla/ je velice povzbudiva.

Skola také byla/je diilezitym mistem pro E, pomohla ji v rozvoji a navitévuji ji rada.

Co rodiné nepomahalo v pfijimani situace, byly negativni postoje ze strany vetejnosti a
rodiny. Také rodinné vztahy, které musely fesit situaci mnoho podporovaly. Negativné také

matka hodnoti néjaké pristupy lékaiti a odbornych pracovnikd.

Situace ovlivnila néjakym zpisobem vsSechny vztahy, naptiklad je mozné, ze by
manzelstvi bez E jiz nefungovalo. Rodina se ale na celou situaci spole¢né adaptovala a piijmula

ji takovou, jaka je.
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Tabulka ¢&. 2 — Rodina 1 - Rozhovor se sestrou M

rodiny? Uplné ho zméni od
zakladi, ptekope ho vzhlru
nohama. Rika, Ze nékdy je to o
tom, ze premysli, ze by chtéla mit
,,hormalni“ sestru, se kterou
muze délat normalni bézné véci.
Naprtiklad v rodin€, hlavné ze
strany matky, se udrzuje tradice
skrz hody. Chodi kazdy rok, i E
ma usity kroj, jenZe nikdy nebude
v chase tak, jak by mohla.
Napadéd ji, Ze hlavné v téchto
,béznych® vécech vidi rozdil.
Podle nidzoru M to nejvice
ovlivnilo matku z toho divodu,
ze nemuze normaln¢ pracovat a
mit tolik volného Casu a ¢as pro
sebe. Ted se ma situace tak, ze
s E travi vice C¢as 1 M, takze i ona
muze mit néjaky ten ¢as pro sebe,
nékdy  naptiklad  jit  ven
S kamaradkami. Difiv  matka
nechodila vibec nikam, az
napiiklad posledni 4 roky. Pry do
jist¢é miry, to mohla byt 1
vymluva, ale nyni je situace
zkratka uz lepS$i a ustalené;si.
Zméni to zivot od zaklada.
Rodi¢e by méli v této dobé uz
,odrostlé“ déti a mohli by si jit
vice podle sebe, jenze oni budou
mit doma furt to malé dité. Jako
by byli furt zaseknuti na tom
jednou misté. Posledni roky
muze byt sestra doma sama,
napiiklad vecer, k tomu je ale
navedla a pfesvédcila je M, Ze 1
takovym zptsobem to jde. Snazi
se praveé 1 matku nasmérovat tak,
aby vice chodila ven a zkratka
vypadla ze stereotypu. Kdyz je E
sama vecer doma, ud¢la si ,,svij
vecer, kdy si pusti jeji oblibené
pohadky a je spokojend. Je tu ted’

zakladu, prekope ho
vzhiru nohama. Rikd,
Ze nékdy je to o tom, zZe
premysli, ze by chtela
mit ,,normalni* sestru,
se kterou mize délat

¢

normdlni bézné véci. *

LPodle ndzoru M to
nejvice ovlivnilo matku
Z toho

nemiize

divvodu,  zZe

normalné
pracovat a mit tolik
volného casu a cas pro
sebe.

,,...Cas pro sebe, ...

WZkratka zméni to Zivot
od zakladu. Rodice by
meli  vtéto dobé uz
,odrostlé* deti a mohli
by si jit vice podle sebe,
jenze oni budou mit
doma furt to malé dité.
Jako by byli furt
zaseknuti na tom jednou

‘

miste. *

zptisobem zméni
dit¢ s postizenim
chod rodiny, popis
situace,
potieba délat
bézné véci, ,,byt
normalni‘

vnimani

Ovlivnéni matky,
¢asova naroCnost,
méné
sebe

casu pro

Diusledek

postizeni  ditéte,
dit¢  pfipoutano
k roding po cely

Zivot, vnimani
jisttho  omezeni
rodict

Rodina 1 — Rozhovor se Vybrané kli¢ové Kategorie Oblast
sestrou M citace
Jak zméni dit& s postizenim chod | »Upiné ho zméni od | Popis, Jakym | Pfijimani situace

Prozivani

Vztahy v rodiné

Dusledek

Dusledek

Ptijimani situace
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jesté takova jistota, protoze
rodina bydli ve dvougenera¢nim
domé, takze dole v patfe bydli
prababicka dcer. M si mysli, ze
az se prestéhuji (rodina stavi
novy dam v blizkém okoli), bude
to uz veétsi problém. Neni
problém ji  doma  nechat
samotnou, pokud ji nékdo sd€li a
zduirazni pokyny, nejlepsi je to
vzdycky zopakovat vicekrat a
taky, aby to zopakovala. Je
dilezité¢ toto fict, protoze ne
vzdycky vnima s plnou
pozornosti, timto se ziskd vétsi
jistota. M tika, jak si mysli, Ze je
dilezitd divéra. E je vzdycky
neskutecné rada a pysnd, kdyz
vidi, ze ji ¢lovek véti a kdyz néco
dokaze. Naptiklad spolu sestry
chodi do mistni hospody pro
chleba. Vi, Ze je to misto, kterd E
znéa a ze vi co ma délat. Az teda
na penize a jejich hodnotu, toto je
oblast, ve které se nevyzna.
V hospod¢ ale pracuje znamy,
takze je jasné, Zze by E penize
nevzal a mizeme mu véfit. M na
ni vzdy ¢eka pred hospodou a je
vzdycky pysna, Ze to zvladla. Do
obchodu a podobné¢ ji ale poslat
nemuzou. Vytvareni takovych
situaci ale stoji trochu vic usili,
nékdy ¢lov€k nema cas a energii.
M se ale snazi pro sestru tyto
situace vytvaret.

,UZ jsem parkrat ptremyslela, jak
by to vypadalo, kdyby byla E
zdrava, naSe rodina by vypadala
zkratka uplné jinak, vSechny
vztahy by byly upln¢ jiné.“ M
pokladd otazku, jak by asi
vypadaly vztahy 1 mezi rodici.
Vsechny Cleny jejich situace totiz
ziejm& drzi dohromady. Podle
jejiho ndzoru vzdy, kdyZ nastala
n¢jaké situace nebo konflikt,
ktery byl vyhroceny tak, ze by po
ném mohlo nastat i odlouceni, tak
nenastalo, pravé proto, Ze kvuli

M Fika, jak si mysli, ze
Jje dulezita duvera. E je
vzdycky
rada a pysna, kdyz vidi,
zZe ji ¢lovek veri a kdyz

neskutecnée

néco dokaze. Napriklad
spolu sestry chodi do

mistni  hospody pro
chleba.*
, Vytvareni  takovych

situaci ale stoji trochu
vic usili, nekdy clovek
nemd cas a energii. Mo
se ale snazi pro sestru
tyto situace vytvdret.

LUz jsem  pdrkrat
premyslela, jak by to
vypadalo, kdyby byla E
zdrava, nase rodina by
vypadala zkratka uplné
Jjinak, vSechny vztahy by
byly uplne jiné.“ Mo
poklada otazku, jak by
asi vypadaly vztahy i
rodici. Vsechny
¢leny jejich situace totiz
drzi

mezi

zirejmé
dohromady. “

Podpora ze
strany
sourozence,
snaha
porozuméni  a
oporu
sourozence, jeji
rozvijeni,
potésent,
sebediivéra

Néro¢nost
situaci (jak
tak

energetického

hlediska)

Z ¢asového,

Stmeleni rodiny
diky E

Vztahy v rodiné

Dusledek

Dusledek

Vztahy v rodiné
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sestie se to néjak zvladlo. E by
zménu tézko snasela, kdyby byly
naptiklad rodice od sebe, tézko
by to chapala. I M s otcem maji
»takovy vSelijaky* vztah, ale drzi
je stale to pozitivni, na coz se
zamétuji. Kdyz se E narodila, M
byly 4 roky a matka s E travili
spoustu Casu po nemocnicich,
n¢kolik let. Ona trévila ¢as doma
se svym otcem. Mysli si, ze prave
tato zkuSenost a spolecné
straveny  Cas  je  secvakl
dohromady a utuzil jejich vztah.
Utvorilo to jakysi zaklad.

Z jejiho pohledu to otce zasahlo
dost, fika, ze muzi to asi celkove
snasi hor§im zplsobem. Kdyz
jezdili spolecné se sestrou do
Skoly, tak tam tvofilo snad 80 %
rodin rozvedené pary. Ale nechce
tvrdit, Zze pro ni to bylo lehké.
Dokonce bylo obdobi, kdy M
,,nemeéla rada“ svou sestru, nez se
Stim vyrovnala a vice tomu
porozuméla. M bylo 5-6 let a ona
byla dité¢tem, které ji bralo
maminku, jeji pozornost. Neméla
ale malo pozornosti, tim, ze
travila hodné cCasu s tatinkem,
chodili napiiklad na fotbal, na
kolo, dokonce jezdila spolu
s prarodi¢i na dovolenou k mofi.
M se necitila n€jakym zptsobem
utiskovana nebo néco
podobného. Ale byly to roky, kdy
k sestte nemohla najit cestu.
V puberté mela takové obdobi,
kdy se za ni stydéla, nechtéla E
brat mezi kamarady. Trvalo dost
dlouho, nez ji naopak zacala brat
vSude, i mezi kamarddy a neZ
vlastné¢ wvnitiné prekonala, Ze
,»ségra je prosté jind, vzala jsem ji
takovou, jaka je.“ To ji bylo
pfiblizné 17-18 let. M si mysli, ze
maji s otcem podobnou osobnost,
Vv jakych vécech a ten s tim mé¢l
problém také delsi dobu, to celé
pfijmout. Ale taky si to uvédomil

oI M sotcem maji
,, takovy vselijaky
vztah, ale drzi je stale to
pozitivni, na coz se
zameruji. Kdyz se E
narodila, M byly 4 roky
a matka SE ravili
spoustu casu  po
nemocnicich,  nékolik
let. Ona travila cas
doma se svym otcem.
Mysli si, ze prave tato
zkusenost a spolecné
straveny cas je secvakl
dohromady, jejich
vztah. Utvorilo to jakysi
zaklad.

Z jejiho pohledu to otce
zasahlo dost, 7ika, ze
muzi to asi celkové
sndsi horsim zpiisobem.
Kdyz jezdili spolecné se
sestrou do Skoly, tak
tam tvorilo snad 80 %
rodin rozvedené pdry.
Ale nechce tvrdit, ze pro
ni to bylo lehke.
Dokonce bylo obdobi,
kdy M ,,neméla rada*
svou sestru, nez se s tim
vyrovhala a vice tomu
porozuméla. M bylo 5-6
let a ona byla ditétem,
které ji bralo maminku,
jeji pozornost. Neméla
ale malo pozornosti,
tim, ze travila hodné
casu s tatinkem, chodili
napriklad na fotbal, na
kolo, dokonce jezdila
spolu s prarodic¢i na
dovolenou k mori. M se
necitila nejakym
zpusobem  utiskovand
nebo néco podobného.
Ale byly to roky, kdy
k sestie nemohla najit
cestu. “

Drzeni  rodiny
pii sobé, i pies
neshody.

Snaha rodi¢a o

nepociténi
rozdili, snaha o
rozd¢leni
pozornosti a
péce mezi
sourozenci.
Popisuje
vnimani  otce,

podle M to nesl
tézce,
pravdépodobné
snaseji hure.

muzi to

Ptijeti ze strany
sestry, nejprve
Sok, odmitani,
k sestie si
nemohla  najit
cestu. Moyslela,
ze E  Dbere
pozornost, co
m¢la piipadat ji.
Po  pochopeni
situace a smifeni
se stim, ale ted’

bere sestru
s sebou vSude a
situace se
obratila.

Vztahy v rodiné

Prozivani

Pfijimani situace

Pfijimani situace

Vztahy v rodiné
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a zacal ji brat ssebou vsude.
V této dob¢ je situace takova, ze
jsou stim vSichni smifeni.
Takové situace cloveku ukaze
zivot uplné z jiného thlu. Ukaze
jinou stranku Zivota. Ve finale se
¢lovek snazi nefesit hlouposti a je
Vv rozpolozeni, kdy si vic vazi
véci, které nékdy muze brat jako
automatické.

M si mysli, Zze v sestie nékdy
potlacuji jeji prirozenost, hlavné
ze strany otce. Od toho nékdy
slychava, ze ,,na takové véci si uz
stara“ a podobné. E si tfeba rada
hraje na htisti s malymi détmi, je
to pro ni normalni, pfirozené a
chce to. Nékdy se ale stane, Ze to
V ni potlacuji, brani ji. Nékdy je
ji vnucovano, co ,,ona ma na svuj
vek délat”, ale M si uvédomuje,
7e to pro ni neni ziejm¢ dobra
cesta. Naopak matka k tomuto
pfistupuje opacné¢ a necha ji
délat, co chce, i sestra ze strany
otce ma takova pfistup. ,,My
s tatkou bychom na tom m¢li asi
zapracovat, naucit se to. Ale jak
jsem naptiklad mluvila o tom
htisti, kdyz si E hraje s détmi,
toto jsou pravé ty momenty, kdy
ti ta celd situace nejvic dojde.*
Co se tyce negativnich predsudki
ze strany vefejnosti nebo rodiny,
nejvice to pocitila ze strany
babicky z otcovy strany.
Nedokazala to pochopit a délala
roding jenom zle. M si mysli, Ze
to vidi jinak, protoZe diky sestie
a skrz situace a lidi, které poznala
a poznava, diky celé komunitg,
dostala na véci jiny pohled.
V rodin¢ se setkali 1 s ptfedsudky
a nadavkami ze strany vetejnosti
a cizich lidi, ale podle ni by se
¢loveék mél nejprve zamyslet nad
tim, Ze dany ¢lovék mize néjaké
postizeni vibec mit, nez hned
soudit a kficet.

.,V této dobé je situace
takova, ze jsou s tim
vSichni smireni. Takovd
situace cloveku ukdze
Zivot uplné  z jiného
uhlu.  Ukaze  jinou
stranku Zivota. Ve findle
se clovek snazi neresit
hlouposti a je
V rozpolozeni, kdy si vic
vazi veci, které nékdy

miize brat  jako
automatické.
M si mysli, Ze v sestre

nekdy potlacuji  jeji
prirozenost, hlavné ze
strany otce. Od toho
nékdy slychava, ze ,,na
takové véci si uz starda
a podobné. E si treba
rada hraje na hristi
S malymi détmi, je to
pro ni  normalni,
prirozené a chce to.
Neékdy se ale stane, Ze to
V ni potlacuji, brani ji.
Nékdy je ji vaucovdno,
co ,,ona ma na sviyj vék
delat”, ale Monika si
uvedomuje, zZe to pro ni
dobra

neni  ziejmé

cesta.

- MY S tatkou bychom

na tom méli  asi
zapracovat, naucit se
to. Ale jak jsem

napriklad mluvila o tom
hiisti, kdyz si E hraje
S détmi, toto jsou pravé
ty momenty, kdy ti ta
cela  situace nejvic
dojde. "

,, Co se tyce negativnich
predsudkiit  ze strany
verejnosti nebo rodiny,
nejvice to pocitila ze
strany babicky z otcové
strany. Nedokdzala to
pochopit a  délala
rodiné jenom zle. M si
mysli, Ze to vidi jinak,
protoze diky sestre a

Soucasné
vnimani situace,
smifeni.

Popis toho, co
¢loveéku tato
zkuSenost
pfinese, vnimani
zivota  jinyma
oCima.

Sebereflexe  a
reflexe postoje
otce k E. Uvaha
0 odebirani a
branéni
ptirozenosti  E.
Uvédoméni  si
pochopeni,  Ze
individualitu E
nemuzou
potlacovat.

Ptijimani situace

Sirsi rodiny,

Ptijimani situace
Vztahy v rodiné

Prozivani

Prozivani

Reflexe

Ptijimani situace

Ptijimani situace
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M moc nesouhlasi s inkluzi jako
takovou, mysli si, ze to pro déti
neni dobré. Protoze od déti podle
jejiho nazoru nemuzeme
oCekavat jakoukoli empatii a
sama z vlastni zkuSenosti Vi,
kdyz na stfedni Skole méli
spoluzédka s postizenim, jak
snim bylo zachdzeno. Kdyz
chodili s E na zakladni $kole do
pecovatelskych domi, kde bylo
hodné déti s postizenim, tak to M
hodné¢ dalo. Nechce, aby to znélo
néjakych zpusobem zle, ale kdyz
vidé¢la jiné déti a jejich problémy,
uvédomila si, ze E je na tom
vlasté jest¢ dobfe. Mizou s ni
dé¢lat v podstaté cokoli, M sestru
brava na florbal, do divadla, na
kolo, byla s ni i na vikend v Brn¢.
Kdyz jsou, podle ni, naptiklad
lidi na voziku, piipoutani
k lazku, nebo s tézkym
mentalnim postizenim, to uz je
hor§i situace. Je rada, zZe
samoziejm¢& vSechno v omezené
mife a mozna jinym zpusobem,
ale muzou spolu délat viceméné
cokoli.

Mysli si, ze rodina jako celek
celou situaci zvladli. Zacatky
byly urcité¢ nejednoduché, i ta
nejistota, ktera se vyskytuje
nejvice na zacatku. Co se tyce
dalsich rodinnych pfislusniki,
matka ze strany otce a tato Cast
rodiny fikali, ze je E zdrava a
nedokazali si to pfipustit. Souvisi
to asi S rozumem, je to problém
téchto lidi, co se stim v zivoté
nesetkali a tfeba o tom nikdy nic
necetli a podobné, od takovych
lidi nemizeS cekat né&jaké
pfijmuti, fika M. Popisuje, Ze u
téchto lidi potfebujes, aby byla
néjaka inteligence a aby chapali
ten problém, co se dé&je. Takze
tato Cast rodiny na zacatku
nechtéla tento fakt pfijmout,
trvalo to asi dva roky, a poté,

skrz situace a lidi, které
poznala a poznava, diky
celé komunité, dostala
na veci jiny pohled.
V rodiné se setkali i
S predsudky a
nadavkami ze strany
verejnosti a cizich lidi,
ale podle ni by se c¢lovek
mél nejprve zamyslet
nad tim, ze dany clovek
muze néjaké postizeni
vithec mit, nez hned
soudit a kricet.

»Nechce, aby to znélo
néjakych zpiisobem zle,
ale kdyz videla jiné deti
a jejich  problémy,
uvédomila si, ze E je na
tom vlasté jesté dobre.
delat
V podstaté cokoli, M
sestru brava na florbal,
do divadla, na kolo,
byla sni i na vikend
vV Brne.  Kdyz
podle ni, napriklad lidi
na voziku, pripoutdini
K lizku, nebo s tezkym

mentalnim postizenim,

¢

Miizou s ni

Jjsou,

to uz je horsi situace.

,Mysli si, Ze rodina
jako celek celou situaci
zvladli. Zacatky byly
urcité nejednoduché, i
ta nejistota, kterda se
vyskytuje nejvice na
zacatku. tyce
dalsich rodinnych
prislusnikii, matka ze

Co se

strany otce a tato cdst
rodiny vikali, Ze je E
zdrava a nedokdzali si
to pripustit. Souvisi to
asi srozumem, je to
problém téchto lidi, co
se S tim v Zivoté
nesetkali a treba o tom

popis akceptace
babicky.

Jakousi
toleranci,
taktnost, pfijeti
vidi v zavislosti
na vice
faktorech.
Popisuje zde

také podporu ze
strany komunity.

Po zpozorovéni
jinych, bohuzel
horsich
problémi jinych
deéti si M
uvédomila
vdécnost a Stésti.
Uvédomeéni, ze

spolu  vlastné
mohou délat (i
kdyz

S omezenimi)
cokoli.

Celkové
zvladnuti
situace, 1 pies
tézké zacatky se
rodina szila.

Sirsi
opét

Piijmuti
rodiny,

Vztahy v rodiné

Komunita

Pfijimani situace

Prozivani

Vztahy v rodiné

Pfijimani situace
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kdyz teda uznali, ze se néco d¢je,
zacali Ji diskriminovat
(uptfednostiiovali jind vnoucata,
»zapominali“ na ni, atd.). Tato
situace rodic¢tim urcité
nepomohla. Nyni ma zdravotni
problémy, ale u dédy miZzeme
doted’ vidét, ze se kE chova
jinak. Je kni vybusnéjsi. ,,E je
upovidana, vsude je ji hodn¢, on
po ni obcas tak vyjede a vim, Ze
ke mn¢ by si to nedovolil, takze
nékdy tam citi§ jeSt¢ takové
pocity. E vnima ale vSechno,
vnima héadky, i pfesto, ze by si
vétSina lidi mohla fict, ze ne.*
Co se tyce psychické odolnosti,
M si mysli, Zze by o ni okoli
mozna feklo, ze je labilni, ale to
jen v ,nepodstatnych vécech®.
Tvrdi, ze kdyz jde do tuhého, umi
zatnout. Takovéa vlastnost jde
vidét i na jeji matce, dokaze byt
hysterickd, dokaze vybouchnout,
M je spise klidn€jsi po otci.
Pokud jde ale o néjakou vaznou
situaci, ona tuto situaci zvladne
jak profesionadl. M vzpomina,
kdyz mél jeji otec nehodu na kole
a nebyl na tom viibec dobfe,
matka mu s klidnou chladnou
hlavou dokéazala bez problému
pomoci. V tyto momenty zatne a
vSechno dokaze vytesit. Fakt, Ze
ma dité s postizenim ji taky jisté
uréitym zpusobem obrnil v tom,
ze si Clovék fekne, ze takovou
situaci prost¢ musi zvladnout.
Matka ma pry celkové na takové
véci cit, je vnimava. KdyZ se toto
v zivoté ¢loveka stane, tak uz to
ma celé posunuté jinak.

Otec si jede po vlastni draze, ma
svoje  aktivity, které d¢la
pravidelné a nevzdd se jich.
Matka by dle M naopak mohla
mit n&jaké takové aktivity, kde si
odpocine. S kamaradkami chodi
malokdy. Nyni ale rodina stavi
novy dim, na coZ se matka t&si,

nikdy nic necetli a
podobne, od takovych
lidi
néjaké prijmuti,
M.~

nemuzes  cekat

rika

,, ... (uprednostitovali
jind vnoucata,
., zapominali
atd.).

na ni,

yrroe. ale u dédy miizeme
doted’ videt, ze se kE
chova jinak.

., Co se tyce psychicke
odolnosti, M si mysli, ze
by o ni okoli moznd
reklo, ze je labilni, ale
to jen v ,,nepodstatnych
vecech . Tvrdi, ze kdyz
jde do tuhého,
zatnout. Takova

umi

vlastnost jde videt po ni
i na jeji matce, dokaze
byt hystericka, dokaze
vybouchnout, M je spise
klidnéjsi po otci. Pokud
jde ale o néakou
vaznou situaci, ona tuto
zvladne

situaci jak

profesional.

. Matka ma pry celkové
na takové veéci cit, je
vaimavd. Kdyz se toto
V zivoté clovéka stane,
tak uz to ma celé
posunuté jinak.

Otec si jede po vlastni
draze, ma svoje aktivity,
které déla pravidelné a
nevzda se jich. Matka
by dle M naopak mohla

mluvi 0
faktorech, které
mohou
ovliviiovat
toleranci a pfijeti
— souvislost i
s inteligenci.

(Odmitavy)
postoj prarodicii.

Povidani 0
vlastni povaze,
prozivani.

V zat€zovych
situacich dokaze
zatnout zuby.

Deskripce
matciny
odolnosti,
zatézoveé, tézké
situace podle M
zvlada jak
profesional.
Obdiv.
Vnimavost
matky,
premysleni 0
situaci, lidé,
ktefi se s timto
setkaji  vnimaji
véci odlisné.

Dle M by mohla

mit matka vice
aktivit k relaxaci

Ptijimani situace

Vztahy v rodiné

Prozivani

Zatézové situace

Rodinné vztahy
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té$i se na zafizovani a vSechno
hodné pomahé taky ptitomnost
jejich psa, se kterym travi hodné
Casu. Dcera se ji vzdy snazi brat
do divadla, nebo do kina. Co se
ty¢e napiiklad odborné pomoci
psychologli nebo jiné, rodina
nikam nechodila. M popisuje, ze
jeji rodina je ta generace, pro
které je ostudou k psychologovi
jit, nebo vyhledat néjakou
takovou pomoc. M osobné se
k psychologovi chysta a je
pripravena k nému jit, protoze by
chtéla néjake véci vytesit. Rodice
na to tedy nejsou stavéni, ale M
ma nazor, ze by to mozné bylo
prospésné, doma nckdy totiz
nastanou situace, které se neresi
dobie a mysli si, ze by to bylo
prospésné. Da se fict, Ze
»psychologem* je pro matku
dcera M, se kterou probiraji
vSechno. Dfive byla matka
introvert a nesdilela vibec nic,
dcera matku rozmluvila tak, ze se
ji mize s ¢imkoli svéfit a matce
to jist¢ pomaha. Je rada, Ze uz
vSechno nedrzi v sobé. Co se tyce
podpory jako takové, E pobira
diichod a prispévek na péci.
Z4dné organizace a podobné
nenavstévuje, mysli si, Ze ve
meésté, kde bydli, neni nabidka
téchto sluzeb dostatecna.

Péce o dité s postizenim nebo
s obdobnym problémem zabere
hodné ¢asu. Pokud chce clovek
néco délat, vénovat se libovolné
aktivité, ten c¢as nema. Anebo
minimdlné. M se snazi sestie
davat na narozeniny zazitkové
darky, na vylety soucasné¢ moc
nejezdi, ale snazi se 1 tak nové
aktivity vymyslet. Pokud ma
Clovék zdravé déti, tak s nimi
jezdi na vylety, travi s nimi dost
Casu, ale pak je ocekavano, Ze si
déti budou volny Cas travit po

mit  néjaké  takové
aktivity, kde Si
odpocine.

, Nyni ale rodina stavi
novy dum, na coz se
matka tési.

,,Matce hodné pomdha
taky pritomnost jejich
psa,...

M popisuje, Ze jeji
rodina je ta generace,
pro které je ostudou
k psychologovi jit, nebo
vyhledat néjakou
takovou pomoc. osobné
se k psychologovi
chysta a je pripravena
k nému jit, protoze by
chtéla  néjaké
vyresit. Rodice na to
tedy nejsou stavéni, ale
M ma nazor, ze by to
moznd bylo prospésné,
nékdy
nastanou situace, které

veci

doma totiz
se neresi dobre a mysli
si, zZe by to bylo
prospésné. Da se TFict,
Ze ,,psychologem*” je
pro matku dcera, se

kterou probiraji
v§echno. Drive byla
matka introvert a
nesdilela vitbec nic,

dcera matku rozmluvila
tak, zZe se ji
S ¢cimkoli sverit a matce

miize

to jist¢ pomdaha. Je
rada, zZe uz vSechno

nedrzi vsobé. Co se

tyce  podpory  jako
takové, E ma duchod a

‘

prispévek na péci.

a odreagovani,
vice d&asu pro
sebe.
TéSeni se na
novy dim,
pejsek jsou véci,
které podle M
matku
odreagovavaji.

M tvrdi, Ze by

rodiné  mohla
v nékterych
situacich pomoct
navstéva
psychologa,
rodice tuto
pomoc ale
odmitaji,  ona
sama se tak
chysta.

Dcera M je pro
matku osobou,
které se muze
sverit a
vypovidat se.

Jako  podporu
popisuje jen
davky statni
socialni
podpory.

Relaxace

Prozivani

Odborna pomoc

Rodinné vztahy

Socialni pomoc
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svém. Vtomto vidi zésadni
rozdil. M premysli, ze necetla
zadnou literaturu na toto téma,
mozna se meéli 1épe vzdélat.
Shlédla ale par dokumentt.
Rodice to podle ni nedélali také,
matka mozna néco malo a otec
vubec ne. [ kdyz se v domécnosti
nékdy hodné kii¢i, i naptiklad
Z tohoto nepochopeni, M tika, ze
je ona ve vysledku ten, kdo se E
snazi nejvice porozumet.

Na otizku, co M nejvice
pomohlo ve vyrovnani se se
situaci uvadi, ze komunita. Kdyz
se dostala do komunity, kde byl
feSen stejny nebo podobny
problém, kde citila pfijeti a
podporu, citila se 1épe. Kdyz E
chodila do specidlni Skoly, mé¢la
tam kamarady, a i matka si mohla
popovidat s ostatnimi  rodici,
mysli si, ze tento faktor pomohl
dost.

Uzavira rozhovor tim, Ze by se
meli polepsit vtom davat Emé
vice volnosti, a ne ji tlait tam,
kde ji chtéji oni, kdyZ to pro ni
neni pfirozené.

.1 kdyz se v domdacnosti
nekdy hodne krici, i
napriklad z tohoto
nepochopeni, M rikd, ze
je ona ve vysledku ten,
kdo se E snazi nejvice
porozumeét.

Na otdzku, co M nejvice
pomohlo ve vyrovnani
se se situaci uvadi, zZe
komunita. Kdyz se
dostala do komunity,
kde byl reSen stejny
nebo podobny problém,
kde citila prijeti a
podporu, citila se lépe.
Kdyz E chodila do
specidalni  Skoly, meéla
tam kamardady, a i
matka Si mohla
popovidat s ostatnimi
rodici, mysli si, Ze tento
faktor pomohl dost.
Uzavira rozhovor tim,
ze by se méli polepsit
Vtom davat E vice
volnosti, a ne ji tlacit
tam, kde ji chtéji oni,
kdyz to pro ni neni
prirozené.

I pfes obcasné
hadky, které
mohou plynout
Z nepochopeni,
se M snazi E
porozumet.

Pocit podpory a
pochopeni  od
komunity.

ZavereCna
reflexe pfistupu,
vysledkem je —

umoznéni E
fungovat Vv jeji
prirozenosti.

Vztahy v rodiné

Komunita

Reflexe

Shrnuti rozhovoru se sestrou M

e Pfichod ditéte s postizenim vnima M jako piekopani zakladi celého Zivota. Nékdy ji
chybi délat ,,normalni* véci se sestrou, na druhou stranu si ale uvédomuje §tésti, ze spolu
mohou (i kdyz s mens$imi omezenimi) podniknout témet cokoli — vylety, kino, divadlo,

cyklistika.
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Nejvice ma tato situace dopad na rodice, pro které bude E vzdy jejich malé dité. Vliv to
mélo dle M hlavné na matku, ktera (z divodu péce o E) pfisla o ,,normalni* praci, o
spoustu volného casu, ¢asu pro sebe.

M vnimé duavéru v sestru jako dilezity faktor pro jeji rozvijeni, sebediivéru, radost.
V tomto ohledu se ji snazi podporovat a vytvaret situace, které tuto oblast posiluji.
Disledkem E postizeni a problémti je také to, ze ale vytvareni takovych situaci, a nejen
téchto, zabere vice Casu a také to stoji vice usili. Proto je pochopitelné, ze ne vzdy ma
¢loveék na toto energii.

Vnima, ze v pfipad¢, kdy by E neméla zadné problémy, by byly vztahy v roding zcela
jiné. Klade si otazku, zda by rodice byli jesté spolu. Cela situace rodinu stmelila a také
utvorila zékladni pouto mezi M a rodi¢i. V détstvi zejména s otcem, se kterym travila
nejvice Casu.

Ptijeti E bylo pro M slozitou cestou. Tuto cestu pronasledovaly pocity smutku,
nedostatku pozornosti ze strany matky, zavist pozornosti. S vékem ale M pochopila
situaci a smifila se s ni. D¢lalo ji problém vzit sestru s sebou mezi kamarady, nyni ji
bere vSude. M se ale nikdy necitila nijakym zptsobem utiskovana, nebo tak, ze by
néjakym zpusobem stradala.

déla pravidelné a nevzda se jich. Vice takovych, odpo¢inkovych aktivit by mohla mit i
matka, v soucasné situaci ji nejvice pomaha planovani nového domu a jejich domaci
mazlicek — pes Ben.

Nyné;jsi situaci vidi M tak, Ze je rodina se situaci smifend. Vnima, Ze takova situace lidi
nauc¢i se divat na véci z jiného thlu pohledu, ukaze jim Gplné jinou stranku Zivota.
Clovék je schopen si vice vazit véci, které ostatni mohou brét za automatické.

M tvoii jakousi reflexi, sebereflexi obcasného pfistupu k sestie. Ona, 1 jeji otec nékdy
Vv E potlacuji jeji pfirozenost tim, Ze je ji vnucovano ,,co mé na svij vek délat™.
Momenty, kdy si napfiklad E hraje na hfiSti s malymi détmi, jsou pro ni ale tézkymi,
v téchto chvilich ji situace sestry dochazi nejvice. Dle jejiho nazoru by na této strance
méli s otcem do budoucna zapracovat.

Negativné hodnoti postoje vetejnosti, ale hlavné prarodicu vici E. Nechape mysleni
lidi, kteti dokazou ostatni takto odsoudit, nebo se k nim chovat nevhodnym zplisobem.
Za faktory, které takovy pfistup ovliviiuji nejvice, jsou: informovanost, nesetkani se

s podobnou situaci, nedostatek empatie, inteligence.
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e M s obdivem popisuje matéinu schopnost ,,zatnout zuby* v zatézovych situacich. [ kdyz
je M hodné citliva a emocionalni, ma podobnou schopnost a kdyz kde o vaznou véc, je
schopna se s ni relativné dobfe vyrovnat.

e M je pro matku ,,psycholozkou®, dcera matku podporuje a snazi se ji I aktivizovat
v odpocinkovych ¢innostech (divadlo, kino). Rodi¢e by ale s problémy s psychologovi
nesli, podle M je to jejich generaci a odmitavym postojem. M sama planuje tuto sluzbu
vyhledat.

e M v pfijmuti situace pomohla nejvice podpora ze strany komunity, kde citila podporu,

Ze neni sama, nejsou sami.

Zavér rozhovoru se sestrou M

Zivot se sourozencem s mentalnim postiZzenim neni jednoduchy, ma spoustu piekazek, ale i
radosti. Pro M bylo vyrovnéni se se situaci t€zkym krokem, ktery ale pies rtizné faze pfijeti
zvladla a nyni spolu rodina funguje na jedné vIné. Situace ovlivnila vS§echny ¢leny, nejvice otce.
o E zabere velké mnozstvi ¢asu, takZze nema pfili$ Casu na ,,bézné* véci — Cas pro sebe, konicky,
odreagovani. M bere pozitivum v tom, Ze ji tato zkusSenost ukazala a naucila si vazit béznych,
kazdodennich véci, urcilo ji to novy pohled na svét. Nejvétsi oporou byla pro ni podpora ze

strany komunity, tedy lidi, se stejnym, ¢i obdobnym problémem.

Rodinné vztahy dala situace dohromady a tvofi jakysi zaklad jejich fungovani. M zdiraziuje

dilezitost viry v sestru, jako pomoc v podpofe a sebevédomi.
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Rodina 2-T

Rodinna charakteristika

Rodina zijici v mensi obci v Jihomoravském kraji se sklada ze 4 ¢len. Matka M (36 let) pecuje
o syna, ma vysokoskolské vzdelani. Otec R (46 let) podnika, plivodné se zabyval ucitelskym

povolanim, ma tedy také vysokoskolské vzdélani. Spolu s nimi patii do rodiny dcera K (5 let),

asynT (7 let).

Diagnodza

T ma autismus a stifedné tézkou mentalni retardaci, je nemluvici. Diagnoéza se tézko
rozhodovala, bude tfeba mentaln¢ vys, ale komplikuje to fakt, Ze nerozumi otazce. Proto je
Vv této skupiné, ale mozna na tom bude 1épe. Matka si ale mysli, Ze tato skupina je odpovidajici

a T vyhovuje. Rodina zacinala s aplikovanou behavioralni terapii, kde se naucil dobfe pracovat

a délat tkoly, takZe nemd problémy ani ve Skole co se tyce této stranky véci.

Tabulka ¢&. 3 - Rozhovor s rodi¢i M & R

Rodina 2 — Rozhovor
sSrodi¢i M & R

Vybrané klicové citace

Kategorie

Oblast

Par byl pfed narozenim T
bezdétny, méli své zdjmy,
konicky. Do té doby spolu byli
8 let. Jejich vztah se ovSem
zménil, tak jako kazdému
paru, kdyZ se narodi dité, tvrdi
matka. Uplné to zméni styl
zivota paru, rozborti to i
spoustu vztahli a podobné.
Otec tika, ze spousta mladych
lidi si déti pofizuji nevédomé.
Premysli, ze to zméni opravdu
kazdy vztah, a ne kazdy miZze
vydrZet.

KdyZ se narodil T a nez se
zaCaly  projevovat  rtizné
problémy (rok a pil) manzel
popisuje jejich vztah jako
idylicky. Oba byli aktivni
sportovci, podnikali spoustu
vyletli, cestovali do zahranici.
V tuto dobu se podle néj méli
nadmiru dobfe a nebyl Zadny

55eeeméli své zajmy, konicky. Do
té doby spolu byli 8 let. Jejich
vztah se ovSem zménil, tak jako
kazdému paru, kdyz se narodi
dité, tvrdi matka. Uplné to
zmeéni styl Zivota paru, rozborti
to i spoustu vztahii a podobné.
Otec 7ika, ze spousta mladych
lidi si deti porizuji nevedomé.
Premysli, ze to zméni opravdu
kazdy vztah, a ne kazdy miize
vydrzet.

»-..manzel  popisuje  jejich
vztah jako idylicky. Oba byli
aktivni  sportovci, podnikali
spoustu vyletui, cestovali do
zahranici.

Vzpominani na to,
jak vypadal jejich
zivot pred
narozenim
prvniho ditéte.
Zmeéna zivotniho
stylu,
rozpad
zakladem je pevny
kvalitni vztah,
jinak  je  zde
moznost rozpadu

mozny
vztaha,

Uvédomovani  si

vysoké  kvality
zivota, ktery si
uzivali.

Minulost

Vztahy
V rodiné
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problém, ani v jejich vztahu.
Neprobihali ani hadky, to se
zlomilo az s T. Je to spojeno
hlavné s psychikou — kdyz se
Clovéku nashromazdi fyzicka
a psychickd slabost neni to
lehké. T mél naptiklad obdobi,
popisuje otec, kdy Spatné
spaval. To ale neznamend, ze
byl vzhuru, ale kiicel. Tyto T
stavy se tézko snasi, nic jiného
otci vice nevadi, kdyz nevi,
jak mu miize pomoct. Miva
bolesti, rodi¢e nevi, co mu je a
co ho trapi. Tyto okamziky
popisuje otec jako velice
tézké. Vnima, Ze manzelka
tyto situace zvladala I1épe,
pfemysli, ze matky to tak
ziejme& maji pfirozene.

Finanéni stranka neni v rodiné
problémem, diky manzelové
podnikani, které¢ provozuje jiz

delsi dobu. Matka také
pracovala, méla ale Spatnou
zkusenost se
zam¢stnavatelem, kdy

vstiicné pozadala o Castecny
uvazek, ale firma ji vyhodila.
Ted spole¢né hledaji feSeni,
¢im se bude zabyvat do
budoucna. Vrodin¢ tedy
neplynou problémy z tohoto
faktoru, ale spiSe z psychické
stranky. Oba manzelé jsou
velice citlivy. T miva zachvaty
vzteku, kdyZ se mu naptiklad
néco nedafi, na to si ale rodina
zvykla a nevénuje tomu az tak
velkou pozornost, 1épe feceno
je to pfili§ nerozhodi. Manzel
opakuje, ze podle né& je
nejhorsi, kdyz nevi, jak maji T
pomoci. T ma tfeba tendenci
se bouchat do hlavy, to se
snazili omezit a misto toho ted’
siln¢ tleskd rukama, nebo
bouchd do néceho, aby si
neublizil. Matka vzpomina, ze
takovym t€Zkym obdobim

»Neprobihali ani hadky, to se
zlomilo az s T. Je to spojeno
hlavné s psychikou — kdyz se
¢loveku nashromazdi fyzicka a
psychicka slabost neni to
lehke. T mél naprikiad obdobi,
popisuje otec, kdy Spatné
spaval.

, Ivto T stavy se tézko sndsi,
nic jiného otci vice nevadi,
kdyz nevi, jak mu miize
pomoct. Miva bolesti, rodice
nevi, co mu je a co ho trapi.
Tyto okamziky popisuje otec
jako velice tezké. Vnima, ze
manzelka tyto situace zvladala
léepe, premysli, Ze matky to tak
zi'ejmé maji prirozené.
Financni stranka neni v rodiné
probléemem,

., ...Spatnou  zkuSenost  se
zaméstnavatelem, kdy vstiicné
pozadala o Ccastecny uvazek,
ale firma ji vyhodila. *

»Vrodine tedy  neplynou
problémy z tohoto faktoru, ale
spise z psychické stranky. Oba
manzelé jsou velice citlivy.

,,Manzel opakuje, Ze podle nej
je nejhorsi, kdyz nevi, jak maji
T pomoci. “

Popisovani
narocnosti situace,
otec  komentuje
kdyz
svému
pomoci,
bezmocnost,
zoufalstvi,

nevi, jak

synovi

védomi, ze syn
trpi, ale rodice
nevi, co délat.

Psychicka

odolnost je lepsi u
matky nez u otce.
Otec to pfisuzuje

zenské matefské
ptirozenosti.
Vdécnost za

otcovo podnikani

Z4dna podpora ze
strany
zamg&stnavatele

Opakovani — pro
kdyz nevi,
pomoci.

jak

Vztahy
V rodiné

Zatézové
situace

Pfijimani
situace

Prozivani

Dusledek

Prozivani

Z4at&zové
situace
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bylo, kdyz T rostly zuby, to se
skrz bolesti bouchal tak moc,
az mu napiiklad tekla z nosu
krev. Provazelo to silné
kti¢eni, pla¢ a rodice si
nevéd¢éli rady. Poté Sl
K psychiatricce a ta jim
piredepsala  léky.  Potom
zjistili, ze T jen nevédél,
jakym zplisobem ma rodi¢tim
vysvétlit, ze ho boli zuby.
Manzelé se neciti Spatné jako
rodi¢e z divodu, ze ma Tom
n¢jaké problémy, nehrouti se
Z toho, ze je, jaky je, popisuje
otec.

Piijeti ze strany dalsich
rodinnych pfislusnikd bylo ze
stran  babicek v poradku.
Matka ze strany otce stim
problémy  nemd,  jenom
napiiklad nemtize T hlidat
z divodu véku, 1 kdyz by moc

chtéla. Matéin otec T
neodmita, ale nevi si stim
rady, vysvétluje  matka.
Sourozence  oba  nemaji.

Maminka manzelky vétSinou
jednou tydné déti pohlida,
kdyZz jde matka na volejbal.
Funguji tak, ze jsou vlastné
zavisli na sobé navzajem.
Manzelka komentuje, Ze z jeji
strany chybi socialni kontakt.
Manzel pii své praci jedna
Slidmi  neustile. = Matka
popisuje rezim dne: zaveze
jedno dité do skoly, druhé do
Skolky, mezitim se vénuje
domécnosti. Odpoledne déti

pfijdou domi. Neni tedy
prostor pro Vveétsi socialni
vyziti. Realita je takova,

popisuje, ze zdravé deti chtéji
jit ke zdravym détem, pokud
ma Clovek néjaky problém, je
vyClenény ze spolecnosti. Je
rdda, ze v ulici, kde bydli,
rodinu znaji a ptijimaji ji.

,»Matka vzpomind, Ze takovym
tezkym obdobim bylo, kdyz T
rostly zuby, to skrz bolesti se
bouchal tak moc, az mu
napriklad tekla z nosu krev.

,,Poté sli k psychiatricce a ta
jim predepsala léky. Potom
zjistili, ze T jen nevedel, jakym
zpiisobem md rodiciim
vysvetlit, Ze ho boli zuby.
Manzelé se neciti Spatné jako
rodice zduvodu, ze ma T
néjaké problémy, nehrouti se
Z toho, ze je, jaky je, popisuje
otec.

Prijeti  ze strany dalsich
rodinnych prislusnikii bylo ze
stran  babicek v poradku.
Matka ze strany otce stim
problemy nemd,  jenom
napriklad nemiize T hlidat
Z divodu véku, i kdyz by moc
chtéla.  Matcin  otec T
neodmitda, ale nevi si stim
rady, vysvétluje matka.

~Maminka manzelky vétsinou
Jjednou tydné deti pohlida, kdyz
Jjde matka na volejbal. Funguji
tak, ze jsou viastné zavisli na

sobé  navzajem. Manzelka
komentuje, Ze zjeji strany

chybi socialni kontakt. Manzel
pFi své prdci jednd s lidmi
neustale. **

Rodice T
akceptuji

takového, jaky je,
neciti se Spatné

jako rodice.

V oblasti
rodinnych
ptislusnikti nebyl
s ptijetim T Zadny
problém.

Popis  vzajemné
zavislosti,
odkazani na sebe

navzajem.

Manzelce  chybi
socialni kontakt.

Ptijimaji
situace

Vztahy
V rodiné

Rodinné
vztahy

Dusledek
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Prvni, kdo si vSiml, Zze mtize
mit T néjaky problém, byla
matéina tchyné. Ze strany
matky to bylo odmiténi,
protoze Tomovi bylo v té dobé
rok a pul. Matka nevéfila, ze
by néjaky problém mohl
nastat, oba rodice byli aktivni
sportovci, nekufdci, zadné
takové véci, které by mohli
negativné ovlivnit miminko se
nedély. Poté rodice cekali
druhé dité, dceru K. V té dobé
uz zpozorovali, ze jde T ve
vyvoji hodné dozadu, prestal
mluvit. Po tomto pozorovani
uz navs§tévovali 1ékare,
psychologa a podobné. A
diagn6za byla na svéte.
Matcin ptistup byl ale takovy,
ze je to jejich dit¢ a brala
skuteCnost  tak, jak je.
»Kdykoli budete stit za tim
dité¢tem®. Manzelka pfemysli,
ze jeji manzel je o 10 let starsi,
tak se na to pravdépodobné
diva jinym zptisobem. Manzel
hodné premysli do
budoucnosti, matka  to
komentuje jako ,,uzkosti* skrz
to, co se stane za 5 let, coz ale
chépe. Manzelka sama si ale
tyto myslenky zakézala, Zije
pfitomnym okamzikem, ted’.

Snazi se hledat radost
Vv kazdodennim béznych
vécech (peceni, prochazky,

koupaliste). Uv€domuje si, Ze
Tom v budoucnu zesili, oni
budou slabnout, situace se
muZe jakkoli zménit. Nyni ale
chce uzivat okamzikii a je
nadsena, kdyz vidi, ze jsou jeji
déti spokojené. Tato otazka
trapi podle ni vSechny rodice,
co maji dit¢ s jakymkoli
postizenim, handicapem. ,,Co
se stane, co se bude dit, az my
nebudeme moct?* V tomto
ohledu zde neni také dle

,,Prvni, kdo si v§iml, ze muze
mit T néjaky problém, byla
matCina tchyné. Ze strany
matky to bylo odmitani,
protoze Tomovi bylo v té dob¢
rok a pal. Matka nevéfila, ze
by néjaky problém mohl
nastat, oba rodice byli aktivni
sportovci, nekufaci, zadné
takové véci, které by mohli
negativné ovlivnit miminko se
nedély. Poté rodice cekali
druhé dité, dceru K. V té dobé
uz zpozorovali, ze jde T ve
vyvoji hodné dozadu, prestal
mluvit. Po tomto pozorovani
uz navstévovali 1ékare,
psychologa a podobné. A
diagnoéza byla na svété. Matcin
ptistup byl ale takovy, Ze je to
jejich dité¢ a brala skutecnost
tak, jak je. ,,Kdykoli budete
stat za tim ditétem®. Manzelka
premysli, Ze jeji manzel je o 10
let starSi, tak se na to
pravdépodobné diva jinym
zpusobem. Manzel hodné
pfemysli do budoucnosti,
matka to komentuje jako
,,uzkosti“ skrz to, co se stane
za 5 let, coz ale chape.
Manzelka sama si ale tyto
mySlenky  zakazala,  zije
ptitomnym okamzikem, ted.

Snazi se  hledat radost
v kazdodennim béznych
vécech (peceni, prochazky,

koupalisté). Uvédomuje si, ze
Tom v budoucnu zesili, oni
budou sldbnout, situace se
muze jakkoli zménit. Nyni ale
chce uzivat okamziki a je
nadsena, kdyz vidi, Ze jsou jeji
déti spokojené. Tato otazka
trapi podle ni vSechny rodice,
co maji dit¢ s jakymkoli
postizenim, handicapem. ,,Co
se stane, co se bude dit, aZ my
nebudeme moct?

Prvotni odmitani
mozného
problémy ze

strany matky —
zdravy zivotni styl
= zdravé dité.

Pristup  pfijmuti
skute¢nosti
takova, jaka je.
Matka by za svym
ditétem stala
kdykoli a kdekoli.
Nebyl to pro ni
rozdil.

Piemysleni 0
odlisnostech mezi
manzeli — matka
zije  pritomnosti,
otec se diva vice
do budoucna.
Takto se navzajem
ale doplnuji.

Matka
piitomnym

Zije

ted’.
Uvédomuje si

kouzlo  béznych
Vidi

okamzikem,

veci.

racionalné,
realisticky situaci
T, ale chce si
uzivat okamziku.

Otazka

budoucnosti  je
tézka pro vSechny
rodi¢e s dité¢tem

Ptijimani
situace

Vztahy
V rodiné

Prozivani

Prozivani

Budoucnost
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matky pomoc od statu, neni
zde pro tyto lidi pfipraven.
Matka komentuje, ze toto je
rozdil mezi  manzelskym
parem — matka feSi problém,
aZ nastane, otec to ma naopak.
Svym zplisobem se takto ale
doplnuji. ,,Nastésti nemusime
fesit finanéni stranku, hledame
ale néco, co bych mohla délat,
abych se realizovala a hlava si
odpocinula.” Nechtéji, aby to
bylo zaméstnani, kde bude
muset za kazdou cenu
absolvovat, nebude si bavit a
trapila by se tam. Naopak,
chtéji najit néco, co by bylo
prospé$né  pro  psychické
zdravi  matky.  Financni
stranku své rodiny vidi jako
velkou vyhodu. Véii, ze pokud
rodina mé jeSt¢ ke vSemu
finan¢ni problémy, musi to byt

neskutecné narocné a
vycerpavajici.
Nastanou situace, kdy to

v rodiné ,,die*, ale neni to nic
neobvyklého a rodina se snazi
situaci vzdy fesit. Jsou lepsi
dny, jsou horsi dny. Nejvice je
to o  Unavé. Manzel
komentuje:  Kdyz  dojde
Z prace a doma je ,klid“, je
vSechno v pohodé, nevadi mu,
7ze m¢l naroCny den v praci.
KdyZ je to naopak a déti jsou
zrovna ob& ve Spatném
Manzel také uvadi, Ze vi, ze by
mohl vyuZivat vice néjaké
zpusoby odreagovani
(volejbal, kamaradi), ale
nechce. Ma nastaveni takové,
ze chce byt pfitomen pro svou
manzelku, aby méla moZnost
si odpocinout. Manzelka chodi
o vikendu na turnaj ve
volejbale, otec hlida déti.
N¢ékdy otec chodi po vecerech
béhat, nebo na prochazky.

»...neni  zde pro tyto lidi
pripraven. Matka komentuje,
Ze toto je rozdil mezi
manzZelskym parem — matka
resi problém, az nastane, otec
to ma naopak. Svym zpiisobem
se takto ale doplnuji.

“Naopak, chtéji najit néco, co
by bylo prospésné pro
psychicke  zdravi  matky.
Financni stranku své rodiny
vidi jako velkou vyhodu. Veri,
Ze pokud rodina ma jesté ke
vSemu financni problémy, musi
to byt neskutecné mnarocné a
vycerpavajici.

Nastanou situace, kdy to
V rodiné ,,die, ale neni to nic
neobvyklého a rodina se snazi
situaci vzdy resit. Jsou lepsi
dny, jsou horsi dny. Nejvice je
to o unave. “

, Manzel také uvadi, Ze vi, Ze
by mohl vyuzivat vice néjaké

zpiisoby odreagovani
(volejbal,  kamardadi), ale
nechce.

,,Ma nastaveni takové, ze chce
byt  pritomen pro  svou
manzelku, aby méla moznost si

S postiZzenim.
Nejistota.

Neptipravenost
statni podpory pro
déti s postizenim.

Spole¢né hledani
feSeni —  otec
matku podporuje,
chce to nejlepsi
pro jeji psychické
zdravi.

I pfes obcasné
hadky rodina
funguje jako celek
a ftesi problémy
spolecné.

Unava je velkym
faktorem, ktery se
odrazi od vseho
ostatniho.

Manzel je oporou

pro svou Zenu,
odreagovava  se
prochézkami,

Odborna
pomoc

Socialni
sluzby

Vztahy
rodiné

Zat€zoveé
situace

Vztahy
rodiné

\Y

\Y
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Otec popisuje svoji zkuSenost
snazory svych kamaradu.
Vétsina maji zdravé déti, nebo
jesté zadné nemaji a tvrdi, ze
oni, jako par se rozejit
nemuzou, protoze maji dité
S postizenim. S timto on
nesouhlasi, ale samozfejme
s manzelkou berou tuto situaci
rozumné¢ a jsou  spolu
spokojeni, jsou spolu jiz 16
let.

Resi situaci, co bude s mladsi
dcerou, az zaCne chtit délat
n¢jaké aktivity, jak skloubit
vSechno dohromady. Co se
tyCe vyletl, rodina se snazi
jezdit, jezdi také dvakrat rocné
na chatu, kde po domluvé se
znamym maji celou chatu pro
sebe. Jezdi na dovolené po
Ceské republice, zatim si
nedokazi ptedstavit dovolenou
Vv zahrani¢i.

Matka dodava, Ze to ma vliv
také na jejich ¢as s manzelem.
Nemaji pro sebe moc casu,
ktery by travili jen spolu.
Ovlivni to ,,b&ézny spolecensky
zivot™“ — ruzné akce, svatby,
oslavy, kino, vecefe, se
vylucuji. Na manzelsky Zivot
nezbyva moc Casu, bud’ déti
hlida jeden, nebo druhy. Timto
zpusobem se snazi relaxovat.
Z tohoto davodu se matka
vratila k volejbalu.

Otec dodava, ze zalezi na T.
Byli vZdycky rGzné ,,vlny*, na

kterych  zalezelo vSechno
ostatni. KdyZz bylo dobré
obdobi, otec chodil dva

mesice v kuse be€hat, citil se
dobfe. Mysli na to ale tak, ze
musi davat pozor, aby si nic
fyzicky neudélal, nemtiZe si to
dovolit. Kdyby se stal n¢jaky
uraz a nebyl by v préci, bylo
by to Spatné. Snazi se tedy
najit aktivitu, kterd neni

odpocinout. Manzelka chodi o
vikendu na turnaj ve volejbale,
otec hlida deti. Néekdy otec
chodi po vecerech béhat, nebo
na prochazky.

, Vetsina maji  zdravé  déti,
nebo jeste zZadné nemaji a
tvrdi, Ze oni, jako par se rozejit
nemtizou, protoze maji dité
S postizenim.  Stimto  on
nesouhlasi,

. Resi situaci, co bude s mladsi
dcerou, az zacne chtit délat
néjaké aktivity, jak skloubit
vSechno dohromady. Co se
tyce vyletii, rodina se snazi
Jjezdit, jezdi také dvakrat rocné
na chatu. “

., Matka dodava, ze to mad vliv
také na jejich cas s manzelem.
Nemaji pro sebe moc Ccasu,
ktery by travili jen spolu.
Ovlivni to ,,bézny spolecensky
Zivot™ — ruzné akce, svatby,
oslavy, kino, veclere, se
wlucuji. Na manzelsky Zivot
nezbyva moc casu, bud deti
hlida jeden, nebo druhy. Timto
zpiisobem se snazi relaxovat.
Z tohoto duvodu se matka
vrdtila k volejbalu.

Otec dodava, ze zalezi na T.
Byli vzdycky riizné ,,viny*, na
kterych  zdlezelo  vSechno
ostatni. "

béhem. Vziajemna
vypomoc.

Autenticita,
upfimnost vztahu,
spokojenost

V Zivoté

Problém

S budoucnosti,
obavy s mladsi
dcerou,  otazka:
Jak se vSechno
v budoucnu
skloubi
dohromady?

Manzelé nemaji
¢as pro

Neziji

zadny
sebe.
béznym
spolecenskym
zivotem.

Od toho, jak se
dari roding,
vyplyva to, jak se
citi T. Tyto
skuteCnosti se ale
navzajem

ovliviuji.

Budoucnost

Vztahy
rodiné

\Y
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vylozené fyzicka, ale
odreaguje ho. Velkym
odreagovanim je pro n¢j taky
prace, ktera ho napliuje.
Hodné jedna s lidmi, na coz je
zvykly z ptedchoziho
ucitelského povoléani, bavi ho
to. Samoziejm¢ jsou 1 horsi
dny, ale vbézném dni se
Vv praci odreaguje. Podil na
tom ma také dobry kolektiv.
,V8ichni se snazime si
navzdjem néjakym zplisobem

vstiic, abychom mohli
fungovat.*

Manzel si mysli, Ze jeho
psychickd  odolnost  neni

vysoka, oproti tomu je vétsi u
manzelky. Otec je obcas
vznétlivy, na tuto vlastnost se
naucili ale reagovat. Pokud je
toho doma moc a do toho
vSeho je zde jesté tento naval
emoci, manzel jde na chvili
ven, tak se odreaguje, matka
zvladne situaci doma. Takto je
situace za chvili v poradku.

Rodina vyuZzivala sluzby rané
péce. Dochézi
k psychologovi, se kterym
jsou spokojeni. Ten matce
fekl, Ze jde vidét, Ze je T
v pohodé. Ze jako rodina ho
pfijmuli a neni ve stresu a
podobné. Psychiatrické
pomoci rodina prilis
nevyuziva, snazi se léky
minimalizovat. Vétsina
problémi, kde vznikly se
tykali toho, Ze T néco bolelo.
Kdyz by byla potieba, rodina
by situaci piehodnotila. Zatim
ale nema divod. Matka
vyuziva jest¢ facebookové
skupiny, kde jsou maminky,
které fesi spolecné téma. Zde
najde ruzné rady, tipy, triky,
napady.  Komentuje, Ze
v blizkém okoli nic neni,
zadné sluzby, které by mohli

,,...musi davat pozor, aby si nic

fyzicky neudeélal, nemiize si to
dovolit. Kdyby se stal néjaky
uraz a nebyl by v praci, bylo by
to Spatne. “

,, Velkym odreagovanim je pro
néj taky prdce, ktera ho
napliuje.

,, Vsichni  se  snazime  si
navzdajem néjakym zpiisobem

vstric, abychom mohli
fungovat.

»Manzel si mysli, Ze jeho
psychickd  odolnost  neni

vysokd, oproti tomu je vetsi u
manzelky. Otec je obcas
vznétlivy, na tuto vlastnost je
naucili ale reagovat. Pokud je
toho doma moc a do toho
vSeho je zde jesté tento naval
emoci, manzel jde na chvili
ven, tak se odreaguje, matka
zvladne situaci doma.

., Dochdzi k psychologovi, se
kterym jsou spokojeni. Ten
matce rekl, ze jde videt, ze je T
V pohodé. Ze jako rodina ho
prijmuli a neni ve stresu a
podobne. Psychiatricke
pomoci rodina prilis
nevyuziva, snazi se léky
minimalizovat. “

Otec se nechce
vracet ke
sportovnim

aktivitam -
nemuze si dovolit
zranéni — snazi se
hledat jinou cestu

Obétovani
ruznych véci

Relaxace
prostiednictvim
prace

Vzajemna
podpora a pomoc,
tolerance.

Veétsi odolnost
zeny nez manzela.
Na rtzné situace
se rodina naucila

reagovat tak, aby

bylo feSeni
funk¢ni pro
vSechny.

Vidina T
spokojenosti, je
opravdu prijat
svymi rodiéi, a to
napomaha  jeho
psychické pohodé.

Priority

Relaxace

Vztahy
rodiné

Vztahy
V rodiné

Pfijimani
situace

\Y
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navstévovat.
kterou vyuzivali,
Vv Brné.

Manzel k zavéru uvadi, ze si
mysli, ze toto je nejlepsi
psychologie zivota. Jelikoz
stravil hodn€ casu s détmi jako
ucitel a ma tedy hodné
zkuSenosti, setkal se s tim, ze
napiiklad si rodi¢e plni své
ambice na détech anebo se o to
snazi. Tento pfistup hned
zavrhl, jeho prioritou byly
zdravé déti. Nelibilo se mu, Ze
rodic¢e Casto sahali za hranice
jejich déti, nedavali tomu
ptirozeny prub¢h. Pial si néco
podobného, situace je ale
takova, jaka je. Uziva si
s obéma détmi. Uvadi, ze to
pro n¢ nebyl zasadni zivotni
rozdil, nebylo jejich cilem mit
za déti génie. Matka dodava,
ze takové ambice opravdu
nikdy neméli, a chtéji pro své
déti to nejlepsi. Pokud bude
jejich dcera napiiklad chtit byt
kadefnice, bude kadefnice.
Nebudou je tlacit tam, kam

Ranou  pédi,
méli  az

nechtéji. Budou je
podporovat. Zatim to jde

s détmi skloubit.

Matka nechala udélat T tricka
Snapisy, aby si lidi byli
védomi jeho autismu a to ji
pomdha. ,Jiny neznameni
hor§i — autismus neni pro
slabochy.“ Pomohlo to i na
vefejnosti, 1 matce samotné.
Kdyz se setkala s negativnimi
reakcemi okoli, bylo to pro ni
nepiijemné, ale nezélezi ji na
nazorech cizich lidi. Pro ni je
dilezité, ze je jeji syn
spokojeny. Matka potom ale
chépe 1 situaci, Ze pro néjaké
rodi¢e to muze byt tézké a
mize to mit za nasledek
izolaci od okoli. Rodice si
uvédomuji, Ze v Zivoté

., Matka wuzivd jeste
facebookové skupiny, kde jsou
maminky, které resi spolecné
téma. Zde najde rizné rady,
tipy, triky, napady. Komentuje,
Ze v blizkém okoli nic neni,
zadné sluzby, které by mohli

navstévovat.  Ranou  péci,
kterou vyuzivali, méli az
V Brne.

Jelikoz stravil hodné casu
S detmi jako ucitel a ma tedy
hodné zkuSenosti, setkal se
S tim, ze napriklad rodice si
plni své ambice na détech,
nebo se o to snazi. Tento
pristup hned zavrhl, jeho
prioritou byly zdrave deéti.
Nelibilo se mu, ze rodice casto
Sahali za hranice jejich deti,
nedavali  tomu  prirozeny
priubéh.  Pral  si  néco
podobného, situace je ale
takova, jaka je. Uziva si
Sobéma deétmi. Uvadi, ze to
pro né nebyl zasadni Zivotni
rozdil, nebylo jejich cilem mit
za deti génie. Matka dodava,
Ze takové ambice opravdu
nikdy nemeéli, a chteji pro své
deti to nejlepsi. Pokud bude
Jjejich dcera napriklad chtit byt
kadernice, bude kadernice.
Nebudou je tlacit tam, kam
nechtéji. Budou je podporovat.
Zatim to jde s détmi skloubit.

Jiny neznamenda horsi —
autismus neni pro slabochy.
Pomohlo to i na verejnosti, i
matce samotné.

., ...nezdlezi ji na nazorech
cizich lidi. Pro ni je dulezité,
Ze je jeji syn spokojeny

Podpora
prostiednictvim
internetovych
skupin,  tvofeni
komunity

Nedostupnost
sluzeb, vyuziti
sluzeb rané péce
ve vzdaleném
B¢

Rodice
nikdy vysoké cile
pro deti,
nechtéli jim tyto
cile
Zalezelo jim vzdy

nemeli
své
vnucovat.

jen na zdravi a
spokojenosti

jejich deti,
svobodou  volbu.
Spokojenost  déti
je pro né prioritou.

Matce  pomohlo
vyrobeni tricek —
tlumeni

negativnich reakci
okoli, i jejiho
dobrého  pocitu.
Dalsi zdiiraznéni
priority -
spokojenosti syna.

Komunita

Odborna
pomoc

Socialni
sluzby

Priority

Vztahy
V rodinné

Pfijimani
situace
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neudé¢lali nic Spatné, ,,kdyz to
tak pfiroda chce, genetika
udéla to, co udéla®“. Pfi ¢ekani
druhého ditéte si matka ani
nepfipoustéla, ze by mélo byt
s K néco v neporadku. Celé
téhotenstvi méla tento ptistup.
Ostatni by mohli fict, ze mit
dit¢ s postizenim doprovazi
socialni izolace, ztrata
kamaradu, ztrata budoucnosti,
piijdete o své moznosti, které
byste za jiné situace méli.
Matka se snazi ale brat situaci
optimisticky, fika, ze T je zase
uci apln€ jinym vécem, diky
nému maji jiné hodnoty, jiné
priority. Zalezi na lidskych
vlastnostech, ne na bohatstvi
nebo  jinych  povrchnich
vécech.

Vnimaji rizné situace uplné
jinak, udéla jim radost nebo je
i rozplace dojetim to, co jinym
pfijde normalni. Matka fika,
ze diky tomu vic Zziji nez ti,
ktefi mizou mit v jejich
pohledech vSechno. Uvadi, ze
tieba je pro ni i uklid zdbavou,
pii které si pusti hudbu,
odpo¢ine si, uziva si to,
vétSina lidi uklid tak nebere.
Clovék by mohl mluvit
neustale o negativnich vécech,
ale matka toto odmita, pro jeji
psychické zdravi. Snazi se to
brat z pozitivniho ~ thlu
pohledu.

Co se tyce sourozeneckych
vztahl, K vnima T pfirozeng,
vyrustd snim od malicka.
Neptijde ji to zvlastni, ma také
lepsi dny, kdy se mazli, snazi
se T pomahat. Jsou i dny, kdy
na n¢ho zarli, rodiCe to ale
berou tak, ze to k tomu patfi.
Jsou smifeni s tim, ze mizou
V budoucnu pfijit rizné féze,
napiiklad ze bude naStvana na
T, na rodi¢e =z nedostatku

,Rodice si uvedomuji, ZzZe
Vv zivoté neudelali nic Spatné,
L kdyz to tak priroda chce,
genetika udeéla to, co udeld*.
Pri cekani druhého ditéte si
matka ani nepripoustéla, ze by
melo byt s K neco
V neporadku. Celé téhotenstvi
méla tento pristup. Ostatni by

mohli Fict, zZe mit dité
S postizenim doprovazi
socidlni izolace, ztrata

kamaradu, ztrata budoucnosti,
prijdete o své moznosti, které
byste za jiné situace méli.
Matka se snazi ale brat situaci
optimisticky, vika, ze T je zase
uci uplné jinym veécem, diky
nému maji jiné hodnoty, jiné
priority. Zalezi na lidskych
viastnostech, ne na bohatstvi
nebo  jinych  povrchnich
vecech.

Vnimaji rizné situace uplné
Jjinak, udéla jim radost nebo je
i rozplace dojetim to, co jinym
prijde normalni. Matka 7ika,
muzZou mit v jejich pohledech
vSechno. *

., Clovek by mohl  mluvit
neustdle o negativnich vécech,
ale matka toto odmita, pro jeji
psychickeé zdravi.

,Co se tyce sourozemeckych
vztahi, K vnima T prirozené,
vyrista s nim od malicka.
Neprijde ji to zvlastni, ma také
lepst dny, kdy se mazli, snazi se
T pomahat. Jsou i dny, kdy na
ného zarli, rodice to ale berou
tak, ze to k tomu patri. Jsou
smireni s tim, Ze miuzou
V budoucnu prijit ruzné faze,
napriklad Ze bude nastvana na

Rodice pfijimaji
situaci  takovou,
jaka je, vi, ze
nikde  neudélali

chybu. Je to
soucasti prirody.

Exstistuje spousta
negativnich

usakli, které péce
o dité s postizenim

prinasi, rodice se
na toto ale
nezamétuji,

sitauce na naucila
jinym vécém.

hodnot,
priorit. Zalezi jim
na vlastnostech,
osobnosti, ne na
povrchnich
vécech.

Zména

.....

ti, kdo  maji
potencionalng
,,v§echno®.

Mladsi dcefi
K nepfijde,

z divodu véku a
vyrustani s nim od
malicka, ze je T
néjakym

zpusobem  jiny.
Jsou si védomi, Ze
tak pozitivni vztah
nemusi mit
vzdycky, berou to

Priority

Pfijimani
situace

Pfitomnost

Priority

Prozivani

Vztahy
roding
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pozornosti a tak dale. Je jim | I, na rodice z nedostatku | jako pfirozenost
ale jasné, 7e je to piirozené. | Pozornosti a tak dale. Je jim | procesu.

v 1., - . ale jasné, zZe je to prirozené.
,,h/{uz’e tv)yt Svtejny prOblemj avle . MiiZe byt stejny problém, ale
k.aZdy Clovek ho bude feSit | yuzay clovek ho bude Fresit
jinak, vnimat po svém.* Jjinak, vaimat po svém.

Shrnuti rozhovoru s rodi¢i M & R

e Par pied narozenim T jezdil na vylety, do zahranici, oba se aktivné vénovali sportu, zili
zdravym zivotnim stylem, méli krasny vztah. Pfichod ditéte zméni kazdy vztah, tvrdi
rodi¢e. At uz ma, nebo nema néjaké postizeni. Vztah musi byt pevny, aby vydrzel.

e Prvni hadky se objevili az s narozenim T a S jeho postupnymi problémy — souvisi to
hlavné s psychickym vycerpanim a tinavou.

e Nejtéz8im obdobim, podle otce, je, kdyz T néco boli, ma skrz tuto bolest rizné sebe
ublizujici sklony a zachvaty a rodi¢e nevi, jak mu pomoci. Maji pocity bezmocnosti,
zoufalstvi. Tato skute¢nost byla v rozhovoru zdiiraznéna vicekrat.

e Matka je vice psychicky odolnd neZz otec, otec to pfisuzuje matetské, Zenské
pfirozenosti.

e Financni stranku rodina feSit nemusi, nejsou jinak omezovani, diky otcovu podnikani.
Uvédomuji si vdécnost, situaci bez takové finanéni stranky by zvladali uplné jinak.

o Spatnou zkuSenost maji ze strany zaméstnavatele matky, kde pracovala pied
ot€¢hotnénim. Po zminéni T probléml probehli neshody a odmitl moZnost vyhovéni
zkraceni uvazku atp. Dalsi negativni zkuSenosti byly reakce ze strany okoli, kdy si
rodice vyslechli rizné urazky ze strany veiejnosti. Timto se matka vyrovnava pomoci
tri¢ek upozoriujici na autismus. Reakce okoli je ale skute¢né€ netizi, prioritou jsou pro
né jejich spokojené déti.

e Rodina manZzeli pfijmula situaci bez problémi, matka manzelky dokonce nékdy déti
hlida. Jinak jsou manZelé na sob& navzéajem zavisli, spoléhaji na sebe.

e Manzelka mluvi o nedostatku socialniho kontaktu, potieby si povidat.

e KdyZ matka slySela zminku o moznych problémech T, odmitala to. Kdyz si ale v§imla
zmén 1 ona, piijala diagnozu takovou, jaka je. Nechtéli si problém pfipustit, ale pfirodu
neovlivni nikdo z nés. Rodic¢e budou vzdy za svymi détmi stat.

e Vékovy rozdil, 10 let, mezi manzeli mozna dé€la rozdily — manzelka se snazi Zzit
Vv pfitomném okamziku, radovat se z mali¢kosti a z malych Gsp&chil. Zakazala si myslet

negativné€. Otec mysli vice do budoucnosti.
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Otazka, kterd rodiCe nejvice trapi je: co se stane, az oni nebudou moci? Otazka
budoucnosti, i co se tyce mladsi dcery K je nejista, rodice premysli, jak vSechno ptjde
skloubit dohromady, tak, aby to fungovalo pro vSechny ¢leny rodiny. Rodice také
pocitaji s moznymi neshodami mezi sourozenci, az bude dcera starsi.

Matka ma v manzelovi obrovskou podporu, snazi se najit praci na zkraceny uvazek,
ktera by ji pomohla hlavné po psychické strance. Rodina zna své potieby a pocity a vi,
jak s nimi pracovat. Ovlada tak rtizné situace.

Cas uréeny jenom pro manzelé téméf neexistuje, bud’ je s détmi jeden, druhy, nebo oba
rodi¢ové. Nejvice zalezi na rozpolozeni T, to pak odrdzi celou situaci a atmosféru
V roding.

Otec relaxuje praci, ptip. prochdzkami, béhanim. Ke sportu se vracet nechce, hlavé
Z duvodu mozného zranéni, které si nemuze dovolit.

Rodice T piijimaji takového, jaky je, celou jeho individualitu. Bylo jim to feceno také
psychologem, ke kterému dochazi. Jde vidét, ze je T spokojené dité.

Ze socialnich sluzeb rodina vyuzivala sluzbu rané péce v Brné&, kterd je ale pomérné
daleko od jejich domova. Jiné socidlni sluzby nevyuzivaji, v jejich okoli se nenachazeji
velké moznosti. Matka ale navs$tévuje rizné facebookové skupiny, komunity, kde
ptichdzi na rizné ndpady na vylety, rady, tipy.

Prioritou jsou pro rodice spokojené déti.

Je zde snaha o optimisticky pfistup a vyfazeni negativnich postoji a myslenek. Rodina
ma urcené priority, nezalezi jim na povrchnich vé&cech, ale na téch, které jsou opravdu
dilezité— lidské vlastnosti, laska, podpora, spokojenost. Rodina zazila a vnima Zivot

diky T jinak, obohatilo je to neskute¢nym zptisobem.

Zavér rozhovoru s rodi¢i M & R

Manzelsky par situace ovlivnila velkym zptisobem — T byl jejich prvnim ditétem. I pies

pocatecni vylouceni potencionalnich problémd, rodina diagnézu T pfijala. Nebyly zde Zadné

pochyby nebo odmitani. Stoji za svymi détmi v kazdé situaci. Par je na sobé vicemén¢ zavisly,

ma v sobé oporu, pochopeni. Snazi se si jit vzajemné vstfic. Pro rodinu je dilezité Zzit

pfitomnym okamZzikem a neovliviiovat se negativnimi myslenkami, napiiklad 1 o nejisté

budoucnosti. Nad budoucnosti spise premysli otec, matka to pfisuzuje jejich vékovému rozdilu.

S dcerou K ma T dobry vztah, K o T pecuje, stara se. Jsou zde i momenty, kdy K zarli. S témito
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riznymi fadzemi rodice pocitaji. I kdyz vi, ze dulezité je i1 jejich psychické zdravi, proto
napiiklad matka chodi pravidelné na volejbal, otec relaxuje v praci, prochazkami, prioritou jsou
pro n¢ jejich spokojené déti. Ze socialnich sluzeb vyuzivali jen sluzby rané péce v Brné. Jinou
oporu matka hleda prostfednictvim internetovych skupin. Rodin¢ dala tato zkusenost moznost
zit, uvédomovat si opravdu dutlezité véci a uzivani pritomného okamziku a sebe samych

navzajem.
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Rodina3-J & P

Rodinna charakteristika

Posledni rodina se sklada také ze 4 ¢lenti, manzelka D (54 let), peuje o déti, diive pracovala

jako zdravotni sestra S 0sobami s mentalnim postizenim, manzel Z (54 let) pracuje jako délnik.
Rodina bydli v malé vesnici ve Zlinském kraji. Maji dvé déti, J (18 let), P (15 let).

Diagnodza

P ma stfedné téZkou mentalni retardaci, je tedy na urovni 6-9letého ditéte. Je také astmatik. J

ma tézkou vyvojovou dysfazii, autismus a hyperaktivitu.

Tabulka ¢&. 4 - Rozhovor s matkou D

Vojtovu metodu, délal vSe piesné
podle lékaiskych tabulek. Uz
kdyZ si pro néj rodina jela, sdm se
pfemistoval, od mala nesnaSel
dotek. Premistoval se pomoci
véleni. V jednom roce Zivota se
rozpovidal a znieho nic se

»wUZ kdyz si pro néej
rodina jela, sam se
premistoval,

nesnasel

od mala

dotek.
Premistoval se pomoci
V jednom roce
Zivota se rozpovidal a

valeni.

postizenim

Vsimani a vnimani
prvnich odli§nosti

Rodina 3 — Rozhovor s matkou Vybrané klicové Kategorie Oblast
D citace
Par zjistil, ze nemUzou mit | ,,Pdr zjistil, Ze nemizou
rodinu. Zkouseli umélé | mit  rodinu.  Zkouseli
oplodnéni, vyzkouseli mnoho | umelé oplodnént,
cest, které ale bohuZzel nevysli. | vyzkouseli mnoho cest, | Tgs1ca Zivotni
Z toho diivodu si podali Zadost na | které¢ ale bohuZel nevysli. | jygenost — paru,
adopci. Touto cestou pfibyl do | Ztoho divodu si podali | yiini /K ouska, 7 AtETovA
rodiny P, to mu bylo 7 mésicl. | Zddost na adopci. Touto situace
Jedno dité paru nestacilo a podali | Cestou pibyl do rodiny P, | zjisténi 0
si tim padem dalgi Zadost. Ptibyl | 7o mu bylo 7 mésicii. | nemoznosti ~ mit
tim padem také J, vijeho 6 Jedno dité paru nestacilo | vlastni déti. Situace
mésicich Zivota. To uz ale nebylo | @ Podali si tim pddem | fesena adopci, poté
formou adopce, ale péstounské | 94/S Zadost. Pribyl tim | péstounskou péci.
/% . N . padem také Ji, vjeho 6
péce. Jeho biologickd rodina se e b
k nému viceméné nehlasi. J je o mésicich Zivota. To uz ale
i roky mladsi nez P. nebylo formou adapce,
Matka vzpomind, ze od zacatku ale péstounské péce.
si o J rikala, Ze néco neni
v poradku. Byla totiz zdravotni
sestrou a pracovala Vv ustavu | »Bvla totiz  zdravomi
s mentalné postizenimi lidmi. J | sestrou a  pracovala | yr. g ms predchozi
byl na sviij vék (ptl roku) hodng |V stavu Smentdln€ | 1 senost s praci
dopfedu.  Taky  absolvoval | Postizenimi lidmi.” slidmi s mentalnim | Minulost
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zastavil vyvoj fe€i. Normalné
zatal mluvit az v 8 letech.
Rodina mu rozuméla, protoze
spolu travili ¢as, okoli ztoho
bylo obcas ale vyvedeno z miry,
J totiz vydaval taky riizné zvuky.
Matka se obavala povinné Skolni
dochazky, nakonec Sel J do
specidlni Skoly, kde byla jeho
diagnozou vyvojova dysfazie.
Vysetieni na autismus si musela
matka ,,vydupat®. Setkala se taky
S nepiijemnou zkuSenosti s pani
psycholozkou. Matce se
vysmala, ze kazdy si ted’ mysli,
7ze jeho dit¢ ma autismus.
Diagnostikovan mu byl az
pozd¢ji. Takze zlstali jen u
diagnézy dysfazie. J tedy skoro
nemluvil, ale  komunikoval
prostiednictvim internetu atp.
V této oblasti vSe ovladal bez
uceni od ostatnich, kdyz néco
chtél, napsal to. J nema
diagnostikovano mentalni
postizeni. Nyni je v 8. tfid¢.
Matka uvadi, ze je typicky
vztekly, mivad vybuchy vzteku,

stalo se dokonce, Ze matku
uhodil. Poté sli hned
k psychiatricce. ,,Ma typické

projevy Aspergerova syndromu,
ale do toho ma znaky détského
autismu.“ V této dobé mluvi, ale
je mu také hife rozumét, diky
dysfazii.

Matka také tekla, Ze Dbyl
problémem 1 muj pifijezd na
rozhovor. Jelikoz J nemé rad
zmény a néjaké naruSovani, kdyz
mu matka fekla, ze dojedu skrz
rozhovory, vecer, predtim zufil a
fikal, Ze m¢ nenavidi a nechce mé
vidét, ze tam nemam co dé¢lat.
Proto musel jet otec s kluky na
vylet po dobu, co jsem vedla
rozhovor s matkou. Z tohoto
amoku J nikdo nedostane, musi
se vyboufit a dostat to ze sebe,
uklidnit se sam. Jednu dobu

Z niceho nic se zastavil
vyvoj reci.

,» VySetieni na autismus si
musela matka ,, vydupat “.

Setkala se taky
S neprijemnou zkusenosti
S pani psycholozkou.

Matce se vysmdla, Ze
kazdy si ted mysli, ze jeho
dite
Diagnostikovan mu byl az

md autismus.
pozdéji. Takze ziistali jen

u diagnozy dysfazie.

,Matka také tekla, ze byl
problémem i muj piijezd
Jelikoz J
nema rad zmény a néjaké
kdyz
matka ftekla, ze dojedu,
vecer predtim zufil a
fikal, ze mé€ nenavidi a

na rozhovor.
naruSovani, mu

nechce mé vidét, ze tam
nemam co délat.

Spatna zkugenost
s psycholozkou,
neprofesionalni
pristup.

Prozivani situace
J, rodina se musi
szit a takovymi

momenty

Neduveéra

Socialni
podpora

Zatézova
situace
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zkousela pevné objeti, které
mozna n¢kdy zafungovalo, ale
neni toho =zastance. Ted’ ho
nechavaji se ztoho dostat
zpusobem, jaky potiebuje. Vime,
Ze mu nepomuzeme, nema to
cenu.

S P se odmalicka cvicila Vojtova
rodina dohnala vSechno. Jeho
mentalni postizeni se poznalo
V prvni tfid€. Nyni je dospély, ale
je invalidni dichodce. Prestal se
vyvijet. V jeho 18 je ve stiedné
tézkém stupni mentalni
retardace. Navstévoval
praktickou Skolu. P je klidné&jsi
povahy, nez je J. M4 rad svij
klid, vadi mu J stereotypni
pohyby (placéani, mlaska, pleska
prsty o sebe), znervoziuje ho to.
Takze doma byvaji hadky
nejcastéji skrz toto. P se nékdy
radsi zavie do pokoje, ale nékdy
ho to obtézuje i tam. Jenze J to
nezastavi, ma to v sobe.

Matka ftika, ze ma neskutecné
hodného manzela, kterého si
vazi. Déti chtéli hrozn€ moc a i
to, Ze maji svoje problémy, je i
tak stmelili dohromady. Dé¢lali
vSechno pro to, aby déti méli,
vyhledavali rGzné 1écitele a
metody, dohromady za to
zaplatili obrovskou sumu penéz.
Za déti by predtim dali cokoli. I
kdyz nevédeli, co bude, sli do
nahradni rodinné péce s tim, Ze
se muze cokoli stat. Pfemysleli 1
o tretim ditéti, ale nakonec do
toho nesli, bali se, Ze by to neslo
skloubit.

KdyzZ rodina chce jet na vylet,
matka musi Jirku minimalné 14
dni dopfedu pfipravit. Zadné
spontanni vylety se nemuliZou
konat. V den vyletu pak zalezi na
tom, jak se vyspi. Maximalni
Lspontanni“  vylet miize byt
k babi¢ce. I na nakupech musi

Vime, Ze mu

nepomtizeme, nemd to

cenu.

L, Matka 7ika, zZe ma
neskutecné hodného
manzela, kterého si vazi.
Deti chteli hrozne moc a i
to, Ze maji  svoje
problémy, je i tak stmelili
dohromady. Délali
v§echno pro to, aby deti
meli, vyhledavali riizné
lécitele a metody,
dohromady za to zaplatili
obrovskou sumu penéz.
Za déti by predtim dali
cokoli. I kdyz nevédeli, co
bude, sli do nahradni
rodinné péce s tim, Ze se
miize cokoli stat.
Premysleli i o tretim
ditéti, ale nakonec do
toho nesli, bali se, Ze by to
neslo skloubit. “

., Zadné spontanni vylety
se nemiuizou konat. **

Rodina se postupné
propracovala k
tomuto ptistupu,
snaha  porozumeét
ditéti

Dobry manzelsky

vztah.  Stmeleni
rodiny
dohromady.

Postizeni synti jim
nebranilo
myslenkam 0
tietim ditéti.

Vnimani
nekterych
omezeni

Pfijimani
situace

Vztahy
V rodiné

Dusledek
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chodit mezi matkou a otcem, aby
se ho nikdo nedotykal. Vydrzi to,
snazi se, ale skoro pokazdé doma
potom vybouchne. Dale rad sbira
véci, ma doma ,,vlastni muzeum*
retro véci. Rikava, Ze si tam
pozd¢ji otevie obrovské muzeum
a bude tam bydlet. ,,Je to takovy
snilek.“ Ma neskute¢né¢ dobrou
pamét’. Jednu dobu mél v oblib¢
fotografovani, kdyz rodina $la na
svatbu synovce, nafotil 2,500
fotek. Vi o spousté vécech
spoustu véci. Jen mu bylo ubrano
V té socialni oblasti. Ale rodina
spolu 1 tak spolu zaziva spoustu
legrace.

Co se tyce reagovani na situaci,
matka u P byla zarazend. Zpétn¢
uznava, ze to asi bylo trochu znat,
ale necekala, ze to bude zrovna
mentéalni postizeni. U J sStim
pocitala od zacatku. Byla nejvice
Spatnd z toho, Ze ji nikdo nevéfil.
I od détské doktorky slysela, ze je
Hhysterickd matka®. Ze strany
psycholozky slysela také, ze
hned neznamena, Ze de€la dité
néco jinak, Ze je hned autista.
Takze misto diagnozy autismu
byla J diagnostikovana tézka
mentalni retardace. Cely posudek
byl S$patné napsany, chybny.
KdyZ mu délali vySetfeni, byly J
délany 2 dlouhé za sebou. Takze
i toto zkreslilo vysledky,
psycholozka tvrdila, Ze to ale
musi vydrzet. Vysledky ztéch
dvou vysetfeni se tedy lisili ve
stejnych vécech. Tak dle matky
nejednaji odbornici. Kdyz roding
byla doporucena specidlni $kola,
a videli tento posudek tekli
matce, ze ho rovnou muze
vyhodit. J je stfedné tcZce
mentalné postizeny a pod tim
bylo napséno, Ze ma té€zkou
vyvojovou dysfazii. Tyto dvé
diagnozy se ale vylucuji a nepatii
k sobg, tim padem toto odbornik

,Ale rodina spolu i tak
spolu  zaziva  spoustu
legrace.

,, Co se tyce reagovani na
situaci, matka u Petra
byla zarazena. Zpétne
uzndva, ze to asi bylo
trochu znat, ale necekala,
Ze to bude zrovna
mentadlni postizeni. U J
S tim pocitala od zacatku.
Byla  nejvice  Spatna
Z toho, ze ji nikdo neveril.
I od detské doktorky
slysela, ze je , hystericka
matka “.

,, Cely posudek byl Spatné
napsany, chybny. “

., Vysledky ztéch dvou
vySetieni se tedy lisili ve
stejnych vécech. Tak dle

matky nejednaji
odbornici. *
,,P0O zméné

specializovaného

Uvédomovani si
vdéénosti

Reakce na
diagnozu, u P byla
zarazena, u J
diagnozu
predpokladala.

Neduveéra ze
strany odborniki

Sdéleni Spatné
diagnozy,
neprofesionalni

pristup pracovnic

Vztahy
Vv rodiné

Prozivani

Pfijimani
situace

Neduveéra

Odborna
pomoc
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nemuze napsat. Po zméné
specializovaného pedagogického
centra matce fekli, Ze tento

posudek je opravdu chybny, k
nicemu. Zde se  setkali
S profesiondlnim piistupem,

vySetfeni probehlo vyrazné 1épe.
P chodil do stejného
pedagogického centra, kde se

matka setkala S pani
psycholozkou, kterd udé¢lala
Spatny  posudek. Kdyz si

povidaly a matka zminila, ze je J
opravdu autista, pani se otocila a
beze slova odesla. Toto matce
opravdu vadi, nedtvéra z této
strany — lidi, ktefi by ji méli
naopak pomoc a podpofit ji.
Rodina hodné¢ chodi na vylety, do
lesa na prochéazky.

Matka se rozpovidava o zadjmech

déti, také hovoii o schopnostech
a dovednostech, které jeji synové
maji (kresleni, pamét, piehled o
jejich zajmech). Matku kolikrat
piekvapila,
schopnost paméti a preciznosti.
Matka ale komentuje, Ze sice
ovlada neskute¢né véci, je mu ale
ubrano jinde — Vsocialnich
dovednostech. Clovék mé prosté
problémy v béZnych vécech.

az zamrazila J

Potom se muize stat, ze J, kdyz
byli na rodinné oslavé cizi lidi,
které neznal, nebyl absolutné ve
své kizi, zacal byt nervozni a
mivdi nékdy 1  problémy
S vylu¢ovanim.

Matka situaci komentuje tak, Ze ji
nezméni, bere ji takovou, jaka
Jim pfisla do cesty. Jeji prace ji
bavila, i kdyz to bylo né&kdy
naro¢né, bavilo ji to. Kvili J se
ale vratit nemohla, coz ji mrzi.
Ale synové jsou pro ni na prvnim

pedagogického centra
matce ftekli, ze tento
posudek je  opravdu
chybny, k nicemu. Zde se
setkali s profesionalnim
piistupem, vySetieni
probé¢hlo vyrazné Iépe.

P chodil do stejného
pedagogického  centra,
kde se matka setkala
S pani psycholozkou,
ktera ud¢lala  Spatny
posudek. Kdyz si
povidaly a matka zminila,
ze je ] opravdu autista,
pani se oto¢ila a beze
slova odesla. Toto matce
opravdu vadi, neddvéra
Z této strany — lidi, ktefi
by ji méli naopak pomoc
a podpofit ji.*

,»Matka se rozpovidavani
o zdjmech deti, také
hovori 0 schopnostech a
dovednostech, které jeji
synové maji  (kresleni,
pamét, prehled o jejich
zajmech).

, Matka situaci komentuje
tak, ze ji nezmeni, bere si
takovou, jaka jim prisia
do cesty. Jeji prace ji
bavila, i kdyz to bylo
nékdy narocné, bavilo ji
to. Kviili J se ale vrdtit
nemohla, coz ji mrzi. Ale
Synové jsou pro ni na
prvnim misté, takze na

Zménou
specializovaného
pedagogického
centra si matka
potvrdila, ze
prvotni diagnoéza
byla chybna. Az
zde se setkala
S profesionalnim
pristupem.

Averze vaci
neduvére ze strany
odbornik,

o¢ekavana pomoc

Rozpovidavani se,
odbocovani od
tématu,
»vypovidani*
matky, duasledek
nedostatku
socialniho
kontaktu?

Matka prijima
situaci realisticky,

Odborna
pomoc

Nedtveéra

Dusledek

75




miste, takze na praci ve vysledku
nezalezi. Manzel za manzelkou
Casto jezdil do préce, takze mu
problematika mentalniho
postizeni nebyla cizi. Ze zacCatku
podle matky J rozmazloval, ale
uz chape, Zze vSechno ma své
hranice, bez kterych by to neslo.
»,My tady vécné¢ nebudeme,
kdovi, jak to dopadne.* Ale podle
matky to otec pfijmul dobie —

stejnym pohledem, jako ona.

Jako péstouni chodi kazdy rok na
Skoleni, na poslednim Skoleni
probirali téma, jak pomoci
»vypravit® dit¢ po 18. roku do
zivota. Matka ale fika, Ze oni to
maji Uplné jinak. Nikdy nebudou
fungovat samostatné, potiebuji
je. ,,Mame to na dozivoti, ale my
to tak berem. Je spousta lidi,
kterym se takové déti narodili.*
Podle matky ale také spousta lidi,
rodica, které déti mohou dat do
ustavu, ale mysli si, ze v této
dobg jich uz moc neni. Clovék se
S tim musi smifit. Matka chéape
lidi, kterd musi byt
opravdu téZce snesitelna, pokud
maji dit¢, které je opoutané
naptiklad na lizko a pozoruji, jak

situaci

jim pied o¢ima chfadne, ma
velké problémy. To musi byt
podle ni ubijejici.

Kdy je toho na matku opravdu
moc, je o prazdninach, kdy kluci
nechodi do Skoly. Lonské
popisuje jako
,.katastrofu®, dokonce museli
navstivit psychiatricku. J
nedokdzal pochopit, Ze v dobé

prazdniny

koronavirové krize, se nemuze

praci ve vysledku

nezalezi.  Manzel za
manzelkou casto jezdil do
prdce, takze
problematika mentalniho
postizeni nebyla cizi. Ze
zacatku podle matky J

rozmazloval,

mu

ale  uz
chape, ze vSechno ma své
hranice, bez kterych by to
neslo. ,,My tady vecne
nebudeme, kdovi, jak to
dopadne.” Ale podle
matky to otec prijmul
dobre - stejnym
pohledem, jako ona.

,, Nikdy nebudou fungovat
samostatné, potiebuji je.
,, Mame to na dozivoti, ale
my to tam berem. Je
spousta lidi, kterym se
takové déti narodili.
Podle matky ale také
spousta lidi, rodicui, které
deti mohou dat do ustavu,
ale mysli si, ze v této dobe
jich uz moc neni. Clovék
se Stim musi smifit.
Matka chape situaci lidl,
ktera musi byt opravdu
tézce snesitelnd, pokud
maji  dite, které je
opoutané napriklad na
lizko a pozoruji, jak jim
pred ocima chradne, ma
velké probléemy. To musi
byt podle ni ubijejici.

,,Kdy je toho na matku

opravdu moc, je o
prazdnindach, kdy kluci
nechodi do skoly. *

vnima sva
negativa, ale ma
jasné priority —
déti.

Oba
zkuSenosti
Z matciny préace.

méli  jisté

Zacatecni
rozmazlovani ze
strany otce,
pozdéjsi

pochopeni urceni
hranic.

Otec bere situaci
stejn¢ jako matka.

Uvédomovani si
zavislosti déti na
rodi¢ich.  Situaci
ale ptijimaji.

Porovnavani  se
situaci, kdy maji

jiné  déti  jiné,
komplikovanéjsi
diagndzy.

Ptijimani
situace

Priority

Pfijimani
situace

Prozivani

Budoucnost

Ptijimani
situace

Pfijimani
situace

76




do skoly, nedokdzal tu zménu
chapat. Matka V prvnim
lockdownu musela jet koupit
tiskarnu, protoze se vSechno
fesilo pres internet, P museli
koupit jesté¢ jeden notebook,
matka se musela s détmi ucit.
Bylo to opravdu nelehkym
obdobim. Popisuje, Ze nckteré
ukolu ji pfijdou
nepochopitelné, napiiklad proc¢ P

ulohy a

musel ovladat prevadéni
jednotek, kdyz je nikdy nebude
pouzivat a nedokaze to pochopit.
S J situaci byly vtomto obdobi
problém jenom knihy, které bylo
tieba nakoupit. Spoustu pomiicek
si musela matka doma také
vyrobit, aby mu mohla véci
vysvétlovat. ,,Ale zvladli jsme
to.“ Ale jedno obdobi se zacal
Jednoho dne
matka J vezla do Skoly a pied
Skolou mél takovy stav, ze matka
volala  pani  ucitelce,
v takovém stavu ho dat do Skoly
nemuzZe. Celé auto nadskakovalo.
On do Skoly chtél, ale byl
V hrozné tenzi. Pokud nikomu
neublizuje, nic se nedéje, ve
Skole jsou na takové pfipady
zvykly. Ale matce to bylo prosti
srsti. Dat v takovém stavu dité do
Skoly. Takto to bylo tedy celé¢
prazdniny. ,Jak se ftika —
syndrom vyhoteni, ja uz jsem ani

hrozné vztekat.

ze

nedoutnala.” Tyto zachvaty fesili
zménou 1éktli, kdy se mohl 1épe
vyspat a vyklidnil se. Nyni jde
ale do puberty, takze se to
zhorsuje. Jelikoz kluci nerozumi,
co se nimi dé&je, co se d&je s jejich

a4

télem, je to t&Zsi.

wnAle zviadli jsme to.
Ale jedno obdobi se zacal
hrozné vztekat. Jednoho
dne matka J vezla do
skoly a pred skolou mél
takovy stav,
volala pani ucitelce, ze
V takovém stavu ho dat do

Ze matka

Skoly nemiize. Celé auto

nadskakovalo. On do
skoly chtel, ale byl
V hrozné tenzi. Pokud

nikomu neublizuje, nic se
nedéje, ve Skole jsou na
takové pripady zvykly.
Ale matce to bylo prosti
srsti. Dat v takovém stavu
dite do Skoly. Takto to
bylo tedy celé prazdniny.
,Jak se rika — syndrom
vyhoreni, ja uz jsem ani

‘

nedoutnala.

,Matce  pomaha
uklidneni si vecer sednout
k televizi, nebo hraje
oddechové hry na mobilu,

na

u  kterych  prestane

Naroc¢nost
v$ednich

dni,

napor na psychiku

Popis

tézko

zvladatelnych

situaci, se kterymi

se matka
vyrovnat.

musi
Tyto

situace, které se
opakuji, maji na

matku
unavy,
vycerpanosti.

dopad

Z4at&zoveé
situace

Z4atézové
situace

Pfijimani
situace

Dusledek

77




Matce pomaha na uklidnéni si
vecer sednout k televizi, nebo
hraje oddechové hry na mobilu, u
kterych prestane piemyslet nad
jinymi vécmi a starostmi. Manzel
spi vedle ni. Odpocine si taky,
kdyz je odveze do Skoly a je
mezitim doma par hodin sama.
Staci ji tato chvilka klidu, pfi
uklizeni Matka ma
povinnosti jest¢ nékdy pomdahat

a vareni.

jejim rodictim, ted’ nové vedle
nich bydli manzelova maminka
S bratrem, ktery je také mentalné
postizeny. Matka ma tedy dost
prace, takze nema ani Cas na
pfemysleni nad nepodstatnymi
vécmi.

Kdyz par zjistil, ze svou rodinu
asi mit nebudou, matka se bala
reakce manzelovych rodict, ze
nepochopi, ze si chtéji adoptovat
dit¢. Potom to nakonec
ptijali. Déda ale jednu dobu P
vykladal, Ze manzZel neni jeho
tatinek, ale stryc. Babicka ho ale
v tomto ohledu srovnala. P ale
zboznoval. I kdyz na tom byl
dédecek uz Spatné, a matka se o
néj chodila starat, P byl neustale
Snim v posteli

cizi

a vymysleli
lumpérny, co udélaji babicce.
Uzili si spolu hodné srandy.
Matciny rodice, 1 sestry to vzali
tak, jak to je. Spatné, nebo spise
zddné pfijeti nastalo
manzelovy sestry. Do ted’ jsou

ale u

kluci pro ni nevychovanti a cizi. |
po dédoveé umrti nesnesla pocit,
ze by kluci mohli néco zdedit,
neustale vypisovala babicce, at’
mysli na svoji vlastni krev a
podobné. V této dobé nemayji

premyslet nad  jinymi
vecmi a starostmi.

,Matka ma povinnosti
jeste nekdy pomahat jejim
rodicum, ted nové vedle

nich  bydli manzelova
maminka s bratrem, ktery
Jje také mentdlné

postizeny. Matka ma tedy
dost prace, takze nemad
ani ¢as na premysleni nad
nepodstatnymi vécmi. ,,

., Kdyz par zjistil, Ze svou
rodinu asi mit nebudou,
matka se badla reakce
manzelovych rodici, Zze
nepochopi, ze si chtéji
adoptovat dite.
Potom to nakonec prijali.
Déda ale jednu dobu P
vykladal, Ze manzel neni
jeho tatinek, ale stryc.

cizi

,Spatné, nebo  spise
zadné prijeti nastalo ale u
manzelovy sestry. Do ted
jsou  kluci  pro ni

nevychovani a cizi.

Popis
oddechové
¢innosti

matéiny

Jiné  povinnosti,
které jsou také
naroc¢né. Skrz né
matka nepfemysli
nad
nepodstatnymi

vécmi.

Deskripce
prijimani Sirsi
rodiny, setkani se
Z negativnimi

zkuSenostmi.

Relaxace

Priority

Pfijimani
situace

Dusledek

Vztahy
V rodiné
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dobry vztah, Vv podstaté spolu
nekomunikuji, kdyz neni tieba.
Jeji rodina se vzdycky zkratka
nadfazené¢ oproti této

Matce to takto ale
vyhovuje, nepfeje si, aby se
vidali, pokud budou napadat jeji
déti.

citila
rodiné.

»Kazdy cloveék si myslim ma
obdobi, kdy to nezvladne.“ Takze
to tak ma matka také, vydrzi
hodné, to vypovida i to, ze 16 let
pracovala ve zminéném Ustavu.
Zatézovou situaci bylo, kdyz se
par dozvédél, ze nebudou moci
mit dité, jeSt€é po prodélaném
potratu, sesypala se ztoho.
Clovék musi jit dal. Ted se nékdy
stane, ze matka 1 zakfiCi, coz
pfedtim vibec nedélala. To se
ptisuzuje také veéku. Jeji manzel
,oyvaval zlaticko“, ted uz ma
taky tro$i¢ku své mouchy. Ale je
to chlap, kterého jsem vzdycky

chté¢la. Matka dodava, ze
nezalezi na vzdélani, ale na tom,
kdyZ mé& clovék srdce na

spravném miste.

Rodina nevyuzivala socidlnich
sluzeb, pobiraji davky statni
socidlni podpory, rodi¢e patii
pod péstounskou péci. Kdyz by
matka potiebovala, pomuize ji
socidlni pracovnice z péstounské

péce, ktera by v pfipadé
problému, méla pomoci. | kdyby
matka potfebovala ,,den

vypnout®, poSlou za nimi socialni
pracovnici, kdo se o kluky
postara. Jinak
psycholozku a psychiatricku.

navstévuji

,Matce to takto ale
vyhovuje, nepreje si, aby
se vidali, pokud budou
napadat jeji deti. ,,

,, Kazdy clovek si myslim
obdobi, kdy to
nezvladne. “

ma

., Zatezovou situaci bylo,
kdyz se par dozvedel, ze
nebudou moci mit dite,
jeste  po  prodélaném
potratu, sesypala se
z toho. Clovék musi jit
dal. Ted’ se nékdy stane,
ze matka 1 zakrici, coz
predtim vitbec nedélala.
To se prisuzuje take véku.
Jeji  manzel ,, byvaval
zlaticko “, ted’ uz ma taky
troSicku své mouchy. Ale
je to chlap, kterého jsem
vzdycky chtéla.” Matka
dodava, ze nezalezi na
vzdélani, ale na tom, kdyz
md

c¢lovek srdce na

spravném miste.

,, Rodina nevyuzivala
socialnich sluzeb,
pobiraji  davky  statni

socialni podpory, rodice
patii  pod péstounskou
péci. Kdyz by matka
potrebovala, pomiize ji
socialni pracovnice
Z péstounské péce, ktera
by v pripadé problému,

meéla pomoci “.
Jinak navstévuji
psycholozku a
psychiatricku.
,Matka vzpomina na

zazitek...

Neptijeti ze strany
manzelovy sestry.

ZamySleni  se
nad psychickou

odolnosti.

A4

zivotnich obdobi
pro par bylo, kdyz
zjistili, 7e
nemuzou mit
vlastni déti.

Vnimani
vdécénosti za
svého manzela.

Dulezitost mit
srdce na spravném

miste.

Zatézové
situace

Z4atézové
situace

Vztahy
Vv rodiné

Priority
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Matka vzpomina na zazitek: do
ustavu, kde pracovala jezdil fidi¢
se sanitkou. Jedna klientka méla
drobny uraz, ale matka nechtéla
nic podcenit. Pfijela sanitka a
pan,  ktery klientku
prohlédnout zacal kiiCet, coz
klientku automaticky rozhodilo,
a matka byla nastvand, absolutné
nechapala jeho pfistup. Nakonec
si klientku v nemocnici nechali,
bylo feceno, ze bude operovana
kycel, a nakonec dojela
S operovanym  kolenem, co
matka nechapala. Potom se ale
dozvédéla, ze pan ze sanitky ma
dit¢ s postizenim, které je
v tstavu. Nedokazala pochopit,
kdyz se s tim pan setkal, vi, jaké

mél

to je, a jesté takovym lidem
dokaze ublizovat.

Matka nema rada litovani. Matka
také vzpomind na negativni
reakce okoli, kdyz, také ve své
praci, §li na prochazku do ulice,
kde bydleli bohatsi lidé, jeden
Znich vysel pfed dim a zacal
kiicet: ,Jestli tam jeSté jednou
pfijdeme s tim $tradlem debild,
tak na nas zavold policajty™.
Matka je zhnusena chovanim
takovych lidi. ,,Lidi jsou zli,
nektefi®.

Dité s postiZzenim, i bez postiZeni
zméni vSechno. Rodina musi
zajistit, aby dité fungovalo, aby
se mu nijak neublizovalo.
Sditétem s postizenim  musi
¢loveék jen vice porozumét ditéti
a vice nad situacemi premyslet.

Matka  se
potravindch a stravovani synt,

rozpovidavd o

., Nedokdzala  pochopit,
kdyz se s tim pan setkal,
vi, jaké to je, a jeste
takovym
ublizovat. Matka nema
rada litovani. Matka take
vzpomind na negativni
reakce okoli, kdyz, také ve

lidem dokaze

praci, Sli  na
prochazku do ulice, kde
bydleli bohatsi lideé, jeden
Z nich vysel pred dum a
zacal kiicet: , Jestli tam

své

jesté  jednou prijdeme
S tim Strudlem debilii, tak
na ndas zavola policajty“.
Matka  je
chovanim takovych lidi.
., Lidi jsou zIi nékteri*.

zhnusena

,, Dité s postizenim, i bez
postizeni zmeéni vSechno.
Rodina musi zajistit, aby
dite fungovalo, aby se mu
nijak
S ditétem s postizenim
clovek  jen

neublizovalo.
musi vice
porozumet ditéti a vice
nad situacemi
premyslet.

,,Matka se rozpovidava o
potravinach a stravovani
synii, jaké meéli problémy
v souvislosti s /éky.

Nevyuziti
socialnich sluzeb.

Pomoc od socidlni
pracovnice

Z péstounské
péce. Pomoc
psycholozky a
psychiatricky.

Popis S
negativnimi
zkuSenostmi  ze
strany vefejnosti,
okoli.
Nepochopeni
nekterych lidi,
jejich pristupu.

Jejich popisovani
jako ,,zIi lidé*.

Socialni sluzby

Odborna
pomoc

Dusledek

Z4atézové
situace
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jaké méli problémy v souvislosti
s Iéky.

Sourozenci si spolu nikdy
nehrali. Nejlépe funguji kazdy
zvlast. Ale berou se. Kdyz matka
chtéli P néco vysvétlit, a tieba na
n¢j zvysi hlas, J se ho hned
zastane, at’ na n¢j nekfici, ze to se
nedéla a je to jeho bratiicek. Na
druhou stranu je ale J rad, kdyz P
odjede k prarodi¢iim, Ze ma sviij
klid.

P m¢l v diagnéze také napsané
autistické rysy,
diagnostikovany nema.

ale autismus

Matka mluvi o z4jmech syni. ,,U
nas je porad veselo, je u nas ticho,
jenom, kdyz kluci usnou.*

Matka je konci rozhovoru mluvi
0 situaci s dédeckem, ktery ze
zacatku nemohl P pfijmout. Pfi
této situaci se ji zacinaji vhanét
slzy do o¢i a za¢ina trochu plakat.
»Radsi  nepfemySlet a
V pfitomnosti‘.

Zit

P stav se zhorSuje, nechce chodit
mezi lidi, lidi se po ném ptaji, on
se ale uzavira do sebe.

Pfedtim byl matcinou prioritou
uklid, slevila a nefe$i malickosti.
Ptisuzuje to ale nejspise tomu, ze
neméli déti a méli vice volného
casu. Nyni si ¢loveék uvédomil,
na ¢em opravdu zalezi.

,Sourozenci  Si
nikdy nehrali.
funguji  kazdy
Berou se,

spolu
Nejlépe
zvlast.
kdyz matka
chteli P néco vysveétlit, a
treba na néj zvysi hlas, J
se ho hned zastane, at na

néj nekrici, ze to se
nedela a je to jeho
bratricek. Na druhou

stranu je ale J rad, kdyz P
odjede Kk prarodicim, Ze
ma sviyj klid. *

., Matka mluvi o zdjmech
syni.“ U nas je porad
veselo, je u nds ticho,
jenom, kdyz kluci usnou.

,»Matka je konci
rozhovoru mluvi o situaci
S dédeckem,
zacatku

ktery ze
nemohl P
prijmout. Pri této situaci
se ji zacinaji vhanét slzy
do o¢i a zacina trochu
., Radsi
Zit

plakat.
nepremyslet a

TR

V pritomnosti “.

., Predtim byl matcinou
prioritou uklid, slevila a
neresi malickosti.
Prisuzuje to ale nejspise
tomu, zZe nemeli deti a
meli vice volného casu.
Nyni si ¢lovek uvédomil,
na cem opravdu zalezi. **

Uvédomovani si
uskali, naroc¢nosti

péce 0 dité
S postiZzenim.
Matka se opét
rozpovidava
mimo téma.
Situace mezi

sourozenci. Spolu
si nehraji, nejsou

jako typicti
sourozenci, ale
berou se. Jako
rodina.

Povidani mimo
téma.

Pti vzpominani na
reakci  dédecka,
litost, slzy. Po
zklidnéni si
uvédomuje, Ze je
lepsi Ziti
V pfitomnosti  a
ptilis nepfemyslet.

Pochopeni
nepodstatnosti,

feSeni situace

Pfijimani
situace

Dusledek

Vztahy
Vv rodiné

Dusledek

Prozivani

Ptijimani
situace

Zat€zoveé
situace

Priority
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s klidem, bez | Piijimani
stresu. Védomi, na | situace
¢em skute¢né
zalezi. Vdécénost

Shrnuti rozhovoru s matkou D

Pér si velmi ptal mit vlastni déti, po nékolika letech snazeni a nedateni se, se rozhodli
pro adopci, a uz byli spole¢né s P tfi. Poté k nim ptibyl, diky péstounské péci J.

Matka méla zkusenosti s lidmi s mentalnim postizenim z pfedchoziho povolani, otec ji
navstévoval, proto o této problematice také néco védel.

Matka si u J v§imala rozdilt a odlisnosti, diagndza tedy nebyla velkym piekvapenim, u
P piekvapend byla. Situaci ale oba rodicové brali jako realitu, nenapadali je zddné
odmitaci reakce. Vnima, Ze situace nekterych lidi je horsi, je tedy vdécna za to, co ma.
Matka méla vice negativnich zkuSenosti ze strany odborné pomoci. Byla nazyvéana
,hysterickou matkou*, synovi také psycholozka ud¢€lila chybnou diagnézu. Misto tohoto
ptistupu ocekava podporu a pomoc. S negativnim piistupem se také setkala v byvalé
praci, a také ze strany vefejnosti. Popisuje antipatie vuci takovym lidem, ktefi maji
potfebu urazet ostatni lidi.

Popisuje vdé¢nost za svého manzela, jako muze, kterého si vzdy piala.

Uveédomuje si jistd omezeni, co se tyce spontannosti, také toho, Ze je synové budou vzdy
potiebovat. Vidi redlné, Ze v budoucnu synové budou muset odejit do ustavni péce, také
to, Ze se muze zdravotni stav synl zhorsit. Nad tim se ale snazi nepfemyslet.

Zminuje situace, které byvaji zat€Zové, naro¢né, z nich pak mize pramenit inava a pocit
vycerpanosti. Takové pocity ale bere jako normalni, zaZiva je kazdy.

nikoho urazet své syny, a proto se s takovymi lidmi radsi stykat nebude. Litost a slzy ji
prepadly pfi vzpomindni na dédecka synt, ktery situaci na zacatku nemohl pochopit.
Matka vice krat béhem rozhovoru odbocila od tématu, 1épe feCeno byla vidét vdécnost
za ,,popovidani si“. Pfisuzujeme to moznému nedostatku socialnimu kontaktu.

Vztah sourozencil neni klasicky, jsou oba odlisné povahy, nehraji si spolu. Ale funguji

spolu a pfijimaji se, jako bratfi.
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e Clovek touto situaci pfehodnoti své priority a nezabyva se opomenutelnymi vécmi

(naptiklad ptehnané uklizeni, ndzory ostatnich lidi).

ZAavér rozhovoru s matkou D

Pro par bylo velkou Zivotni zkouskou zjisténi a piijmuti faktu, Ze nemohou mit déti. Vyzkouseli
ruzné metody, odborniky. Po vice netspésich se dali na adopci, pozdéji péstounstvi. Stat se
rodi¢i bylo jejich nejvétsim ptanim, proto se jim diky tomu splnil sen. Oba rodice, kviili
byvalému povolani matky, méli zkuSenosti s jednanim, praci, celkové problematikou s lidmi
s mentalnim postizenim. Proto, kdyZ zjistili, Ze jejich synové maji své problémy, nezaskocilo
je to, nebranili se tomu. Piijmuli situaci realisticky. Matka hovoii o velké vdéénosti za svého
manzela. Setkali se stadou negativnich zkuSenosti, také ze strany odbornikd. Popisuje zde
nepochopeni nevhodného chovani nékterych lidi. Negativné situaci piijali také néktefi ¢lenové
rodiny, postupem casu se to, ale az na vyjimky, urovnalo. Matka rozebira problematiku
budoucnosti, uvédoméni, Ze tu nebudou schopni vzdy byt pro své syny. Situaci bere ale
racionalné. Zadné socidlni sluzby nevyuZivaji. Pomoc jim poskytuji psychologové,
psychiatri¢ka, socialni pracovnice z oblasti péstounské péce. Matka vnima, Ze takova situace
¢lovéku zmeéni cely Zivot, ale je za svlij Zivot vdécnd, za svou rodinu a ma srovnané priority.

Dulezité nejsou povrchni véci, ale srdce na pravém miste.
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6.3 Diskuse

Pomoci analyzy rozhovort bylo zjisténo, jak vnimaji péci o dité s mentalnim postizenim riizné
rodiny. Oblasti, zkuSenosti i ndzory participant se v mnoha aspektech blizily, mnohdy i
shodovaly. Odpovédi participantd se liSily zejména V oblasti individualniho vnimani a
prozivani jednotliveli. VSechny rodiny, kterymi se tento vyzkum zabyval, i pfes své specifické

vlastnosti a jedine¢nosti, funguji jako celek a jsou adaptovany na situaci.

Byly ziskany odpovédi na stanovené vyzkumné otazky. Co se tyce vlivu ptichodu ditéte
s postizenim do jiz fungujiciho chodu rodiny a vlivu na rodinné vztahy, participanti vnimaji
minulost jako dobu vétsi ,,bezstarostnosti, dobu, kdy nebyli nijak omezovani. Takova situace
ale nastava také v ptipadé pfichodu intaktniho ditéte, to také zméni zivot Cloveka vzhiru
nohama. Péce o dité s postizenim s sebou vSak nese jina tskali — zdravotni péce, Casova
narocnost, vétsi financéni zatéz, psychickd zatéz, vyrovnani se situaci, mozné rozvraceni
nékterych rodinnych vztahi a podobné. Bylo zminovano také uvédomi o tom, ze déti s
postizenim budou pro rodi¢e stale jejich malymi détmi, které je budou potiebovat do konce
Zivota. Tim padem vyplyva na povrch otazka obavané budoucnosti. VSichni participanti se ale
shodovali v tom, Ze jim tato situace ptinesla novy nahled na zivot a diky ni si uvédomili, na
kterych vécech v zivoté opravdu zalezi. Situace je naucila zit v pfitomném okamziku, uzivat si

bézné véci kazdodenniho zivota. ,,Situace nas naucila zit“ popisuje jedna z participantek.

w7

Jak bylo zminéno v teoretické Casti této prace, vyznamnou roli vV procesu akceptace
situace ma také reakce a piijmuti prarodi¢t, blizké rodiny a okoli, negativné mutze rodinu
zaséhnout také stigmatizace (Fitznerova, 2012). VSichni ucastnici vyzkumu se setkali
S negativnimi ohlasy a komentafi ze strany vefejnosti, diivody mohou byt pfisuzovany
nedostatecné informovanosti, povaze c¢loveka, inteligenci. Negativni reakce okoli jsou
nepiijemné a situaci neulehcuji. Vice mohou ale zasahnout negativni reakce ze strany rodinnych
ptislusnikd. Participanti také hovoii o tézkych situacich, kdy pocitili nedivéru, pochyby a
neprofesionalni piistup ze strany odbornych pracovniki, od nich je totiz oéekavana podpora a

pomoc. Tomuto faktoru piipisuji velky nedostatek.

Participanti pfiliS nevyuZivaji/ nevyuZivali nabidky socidlnich sluzeb pro jejich
podporu, nejfrekventovangjsi odpovédi bylo, Ze se v jejich misté bydlisté nevyskytuji. Otazkou
je, jestli je tomu opravdu tak, nebo jde jen 0 nedostate¢nou informovanost nebo nepotieby

takové sluzby vyhledavat? Nejvétsi pomoc a podporu, kterou participanti zminovali, byla
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podpora blizké rodiny a také tzv. pomoc svépomocna (dle Cerné a kol. (2015, str.132)), tzn.
zalozena na vlastni aktivité jedinc. Pomoc ze strany komunity, lidi prochazejicimi podobnou
zivotni situaci, tedy vychazi jako nejvice napomocnd. Jde o pochopeni, podporu, pfijeti,
védomi, ze v tom nejsou sami, také o sdileni rad, tipti, zkuSenosti, napadl. Zasadni je také
uvédomeni, ze na svété mohou existovat bohuzel horsi diagnozy, toto zjisténi pomohlo

participantim v pfijmuti vdécnosti.

Zucastnéné rodiny situace sblizila, stmelila dohromady. I kdyz se se situaci kazdy ¢len
vyrovnaval jinym zpusobem, jinak dlouhou dobu, nakonec situaci jako celek zvladli. V
rozhovorech byla zminéna pravdépodobné vétsi psychicka odolnost zen nez muzi. Podle
Bazalové (2014, str. 94) to méa sviij psychologicky ptivod, kde jednim faktorem mutize byt pro
muze t¢z8i myslenka nezplozeni zdravého jedince, druhym povaha muze. OvSem to
neznamena, ze otcové déti s postizenim nepiijimaji. Celkovy vliv situace na manzelstvi nemusi
byt negativni, muze rodinu, jak jiz bylo zminéno, stmelit. Duilezitym aspektem je také to, jak
manzelsky vztah a rodina fungovaly pfed narozenim ditéte s postizenim (Bazalova 2013, str.

04).
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Zavér

Cilem prace bylo dojit K zjisténi, zda a jakym zptisobem ovlivituje ptichod ditéte s postizenim
jiz zajeté rodinné fungovani. Prostfednictvim analyzy rozhovora bylo zjisténo, Ze situace rodin
se v mnoha aspektech odlisuje, jejich zkuSenosti, prozivani a pocity se vSak v mnohém shoduji.
Z vyzkumu vyplyva, ze jednotlivei musi opravdu dojit do posledni faze pfijeti — faze
realistického postoje (podle Vagnerové, 2004), aby se se situaci 1épe vyrovnavali. Pro takové
vyrovnani se se situaci je také tfeba urCity Cas. Zasadni moment je rozhodnuti zménit a
prizpisobit zivot dle potieb ditéte, ne se snazit dité prizplisobit dosavadnimu zivotu. Je tieba
myslet realisticky, ptemyslet i do budoucnosti, pro lepsi psychické zdravi a Zziti zivota je ale
lepsi, kdyz lidé ziji v pfitomném okamziku a snazi se 0 vychutnani kazdého momentu. VSem
participantiim tato situace poskytla novy nahled na Zivot, uéi je zcela jinym vécem. VIiv na
pfijmuti situace ma i stigmatizace ze strany okoli, pfijmuti ze strany jinych rodinnych
ptislusnikl, fungovani rodiny pfed narozenim ditéte, nepiijemnou zkusenosti je také nedivéra
a neprofesionalni chovani ze strany odbornych pracovnikt. Velkou oporou v pfijimani situace
mize byt podpora ze strany komunity — lidi, ktefi se nachazeji v podobné zivotni situaci.
Zucastnéné rodiny (az na malé vyjimky) nevyuzivali sité¢ socidlnich sluzeb, zde vyplyva na
povrch otazka: jakymi faktory je toto ovlivnéno? Nepotiebou rodin vyuzivat tyto sluzby, nebo

nedostateénym pokrytim a mistni nedostupnosti?

Prichod ditéte s postiZenim do rodiny je pfevratnou zasadni Zivotni zmeénou, kterd
ovlivni jejich cely zbytek Zivota. Zivota, ktery se bude pravdépodobné lisit od ,,normalnich*
rodin, na které jsme ve spole¢nosti zvykli. Pro zvladani situace je dilezité, aby rodina nasla
spolecnou cestu, kterd bude fungovat pro vSechny jeji ¢leny. Situace miZe mit nckolik
negativnich dusledkd, zalezi ale na roding a jednotlivych ¢lenech, jak se s této situaci postavi.
Kazdopadné situace nemusi byt brana jako negativni zkusenost, situace mize dat jedinctim jiny

nahled na Zivot, ptehodnotit jejich hodnoty, vnimat pfitomny ¢asu a byt vdéény.
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Anotace:

Diplomova prace pojednavd o tématu Resilience rodiny s ditétem S mentalnim postizenim.
Obsahuje teoretické vymezeni témat souvisejicich stouto problematikou. V jeji druhé
vyzkumné ¢asti, jsou pomoci IPA (Interpretativni fenomenologické analyzy) zkoumany situace
rodin vybranych participanti. Cilem prace je zjisténi, zda a jakym zptusobem ovliviiuje pfichod

ditéte s postizenim do jiz fungujici rodiny.
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Resumé

Diplomova prace ,Resilience rodiny sditétem s mentalnim postizenim“ se zabyva
problematikou psychické odolnosti ¢lentl rodin, jejimz ¢lenem je i dité€ s mentalnim postizenim.
Prvni ¢ast prace teoreticky popisuje problematiku tématu prace, je roz¢lenéna do péti kapitol.
Dotyka se témat rodiny, mentalniho postizeni, psychické odolnosti, podpory pro rodiny
s dité¢tem s postizenim. Druhd, vyzkumna ¢ést, je zaméfena na vlastni zkuSenosti a pocity
vybranych participantti. Rozbor rozhovora s participanty tvoii nejobsahlejsi ¢ast vyzkumné
¢asti. Rozhovory byly zpracovany pomoci interpretativni fenomenologické analyzy (IPA), tedy

prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu.

Summary

This diploma thesis ,,Resilience of a family with a child with an intellectual disability” takes
an interest in the problems of the psychic resistance of the family members with a child with

an intellectual disability.

The first part of this thesis explains the theme of the thesis in a theoretical way. It is divided
into five chapters. It mentions these themes: family, intellectual disability, resilience and the
support for the families of children with a disability. The second part is the practical part, it is
focused on the experiences, feelings, and emotions of the participants themselves. The
analysis of the interviews with the participants creates the largest part of the practical part.
The Interviews were processed by the method of the interpretative phenomenological analysis
(IPA), therefore by the qualitative research.
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