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Abstrakt

Tato bakalatfska prace se zamétuje na zivotni zvlaStnosti a zkuSenosti rodici, kterym se
narodilo dité s postizenim. Cilem bakalafské prace je, pomoci provadénych rozhovort zjistit,
jakym zptsobem je jejich Zivot ovliviiovan, limitovan, ¢i obohacovan postizenim jejich
ditéte. Dale se prace zaméfuje na to, jaky vliv ma tento fakt na vztah mezi rodic¢i, z jakych
opor rodice Cerpali energii, pfipadné jak byl ovlivnén jejich profesni Zivot. Teoreticka Cast
se zabyva partnerstvim a naslednym rodi¢ovstvim obecné, dale specifikuje zatéz spojenou
S postizenim ditéte a jeho pozitivni, ¢i negativni vliv na manzelsky vztah. Prakticka ¢ast je
zalozena na kvalitativnim vyzkumu, pro ktery byl zvolen polostrukturovany rozhovor
s rodi¢i. Rozhovory byly provadény na vyzkumném souboru, tvofenym Sesti dobrovolniky,
tedy tfemi pary. Rozhovor byl provadén s obéma rodici soucasné, kviili moznosti poskytnuti

psychické opory partnera a kviili moznosti vzajemného dopliovani se mezi rodici.

Jak bylo ptedpokladano, byly nalezeny rozdily v postoji matek a otcil k této Zivotni situaci.

Kli¢ova slova: postizeni, dité, rodi¢, manzelstvi, o¢ekavani



Abstract

The present bachelor thesis focuses on unusualness of life and experience of parents who
have a handicapped child. The aim of this study is to investigate how the handicap of their
child influences, limits or contributes to their life. For this purpose, the focus lies on the

impact of this situation on the family relationships, alternatively relationship to themselves.

The theoretical part examines tasks connected with middle adulthood, | also define the role
of parent, furthermore I am focused on a specific load which is connected with handicap of
child.

The empirical part is based on qualitative research applying semi-structured interviews. The
current study consisted of six samples, which were based on interviews with six volunteers
— three parental couples. Interviews were conducted with one parental couple together at the
same time, withpartner’s presence. It was assumed that respondents could fill in the partner’s

statement and providing an emotional support of a partner was another purpose.

As expected, differences were found between the attitude of mothers and fathers of their life

situation.

Key words: handicap, child, parent, marriage, expectation
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UVvOD

Jak uz nazev napovida, tato prace se zabyva zivotem rodi¢t ditéte S postizenim. Davod
vybéru tohoto tématu byla opakovana setkani s détmi s postizenim a jejich rodici. Konkrétné
se prace zaciluje na zivotni zkuSenosti rodici, které jim pfineslo narozeni postizeného ditéte,
strategie, které rodi¢im napomahaly k vyrovnani se s touto udalosti, vliv handicapu ditéte
na jejich partnersky vztah a je-1i jejich Zivot postizenim ditéte néjakym zpisobem limitovan

¢1 obohacen.

Snad kazdy jiz n¢kdy piisel do kontaktu s ¢lovékem s postizenim ¢i rodi¢i, ktefi méli
dité s handicapem. O tomto tématu se pfili§ nemluvi, proto si pravdépodobné jen malo lidi

umi piedstavit, co v8e zivot rodi¢i postizeného ditéte obnasi, kolik takovato rodina musi

obétovat a jaké prekazky musi neustéle piekonavat.

Tato prace si klade za cil zjistit, jak tato ndrocna Zivotni udalost ovliviluje vzajemny

vztah rodi¢i, profesni stranku a viibec jejich celkovy Zivot.

Péce o dite s postizenim je velice narocna a to jak psychicky tak fyzicky. Situace je jesté
naro¢néjsi v ptipade, ze zavaznost defektu ditéte je takova, ze je na péci rodicii naprosto
zéavislé. ZkuSenosti rodict déti s postizenim jsou obtizné¢ srovnatelné se zkuSenostmi
ostatnich rodic¢t, ktefi maji zdravé déti. RodiCe téchto déti 1ze povazovat za velké hrdiny,
protoze se museji potykat s daleko vétSimi piekazkami nez rodice déti zdravych a velice
Casto museji vynalozit velké Gsili, aby svému postizenému ditéti doptali to nejlepsi, ¢asto i

navzdory tomu, Ze v mnoha ptipadech dité stejn¢ nebude nikdy jako ,,ostatni®.

Teoretickd Cast se zprvu zabyva obecnou problematikou rodicovstvi, protoze od ni se
odviji téma této bakalaiské prace. V této kapitole jsou ptiblizovany motivy, které vedou
partnery k zakladani rodin. Poté teoreticka ¢ast sméfuje k vymezeni pojmu zdravotni
postizeni a zamé&fuje se také na vliv, ktery ma postizeni ditéte na celkové fungovani rodiny

napiiklad po strance manzelského souziti, ¢i po strance financni.

Prakticka ¢ast je zalozena na kvalitativnim vyzkumu, ke kterému byly potiebné
informace ziskany prostfednictvim polostrukturovanych rozhovort, které byly provedeny
s tfemi rodiCovskymi pary. Vyzkum mél zmapovat chod rodiny s postizenym ditétem a téz

mél ptiblizit pohled rodicl na sviij zivot.



TEORETICKA CAST

1 Rodicovstvi

Vyznam rodiovstvi je pro vétSinu lidi jasny. Hlavnim motivem je zaloZeni rodiny a
zplozeni potomstva. Definice tohoto pojmu ale neni az tak jednoducha. Existuje fada
pohledi a nazort, jak tuto roli spravné definovat. Podle Sulové (2007) je rodicovstvi trvaly
vztah mezi ditétem a jeho pecovateli, pfiCemz lze rozliSit rodiCovstvi biologické
a rodiCovstvi psychologické. Rozdil mezi biologickym a psychologickym rodi¢ovstvim je
jednoduchy. Dité, které se narodi rodi¢im, ktefi o n€j nasledné pecuji, ma rodice jak
biologické, tak i psychologické. Pokud je ovSem dité dano k adopci, jeho rodice jsou i nadale
rodi¢i biologickymi, kdeZto rodice, kteti dit€ nasledné¢ adoptuji, funguji jako rodice po
strance psychologické (Mat¢jcek, 1999). Vazba, ktera mezi rodi¢i a ditétem vznikne,

je nezrusitelna, protoZze jde o biologickou skute¢nost.

Rodicovstvi a povinnosti s nim spojené jsou velice dilezitou ¢asti identity dospélého
jedince. Jedna se o primarné biologicky podminénou roli, ktera je vyznamna jak psychicky,
tak socialn€. Rodicovska role zasadné ovliviiuje nejen osobnost Cloveéka, ale také jeho
zpusob celkového uvazovani ¢i emocni prozitek. Tato role byva pro vétSinu jedinct zcela
piirozena (Vagnerova, 2000). Je logické, Ze tato nova zivotni role vyzaduje zasadni zménu
stavajiciho zivotniho stylu. Rodicovstvi sebou pfinasi fadu povinnosti a také vEétsi miru

zodpoveédnosti viici malému ditéti, které je na rodi¢ich naprosto zavislé (Vagnerova, 2000).

Zacatek rodiCovstvi je zcela jasny, vymezuje ho narozeni prvniho ditéte do rodiny
(Planava, 1998). Pti prechodu z partnerstvi do rodi¢ovstvi dochazi u paru k zdsadnim
zivotnim zméndm. Jednou z téchto zmén je naptiklad zpomaleni kariérniho rastu u matek
nebo zména vySe piijmu. VéEtSinou tato zména piedstavuje jeho snizeni. Rodicovstvi piinasi
novou dimenzi vztahtl a to ne jen mezi rodici a détmi, ale také mezi Zivotnimi partnery. Stat
se rodiCem neni jednoduché, ale i pfesto plno rodi¢li své rodiCovstvi povazuje za

sebenaplnéni a také za urcity znak dospélosti, jelikoZ s touto roli je spojena celoZivotni

zodpovédnost (Sobotkova, 2001).



1.1 Partnerstvi jako zaklad rodicovstvi

Kvalitni partnersky vztah je zakladem pro zalozeni rodiny. V obdobi mladé dospélosti
roste potfeba navazani kvalitniho partnerského vztahu, ktera se poji s vidinou urcité trvalosti
a stability. Tato potfeba znaci uréitou, vyvojové podminénou proménu osobnosti. Tento
zlom vznika v obdobi, kdy se jedinec definitivné emancipuje od své ptivodni rodiny a

smétuje k zalozeni rodiny vlastni (Vagnerova, 2000).

Proces hledani a nalézani Zivotniho partnera ¢i partnerky neni vibec snadny ani
automaticky. Prvnim krokem pro zapoceti hledani partnera je separace od soucasné rodiny,
ktera je nezbytnd. Dale musi dojit k vytvofeni nového sebepojeti, které je naprosto odlisné
od sebepojeti détstvi a puberty (Planava, 1998). Hamplova a kol. (2006) popisuje volbu
zivotniho partnera jako proces, ve kterém se odrdzeji emoce, socidlni normy, ale také
ocekavani a zkuSenosti, které si neseme ze své vlastni rodiny. Jednd se o proces, ktery
obsahuje velké mnozstvi pravidel, norem, ale i jistych omezeni a limitt, které jej ukotvuji
do ur¢ité socialni struktury (Katriiak a kol., 2010). Pouze partnerstvi, které napliuje potiebu

emocionalni jistoty, se mize stat stavebnim kamenem kvalitni rodiny (Vagnerova, 2000).
Podle Veleminského (2011) se partnersky vztah vyviji na zakladé n¢kolika etap:

1. Faze zamilovanosti — prvni etapa, kterd mize byt jinymi slovy nazyvana ,,mileneckou
laskou®. Je to obdobi, ve kterém partneti vétSinou nesmysleji o budoucich problémech,
naopak se snazi partnerstvi upevnit spoleCnym souzitim anebo siiatkem, které je Casto
nasledovano narozenim potomka. Kazdy ¢loveék chce mit zdravého potomka, proto je
K uzitku, znaji-li oba partnefi vzajemné sviij zdravotni stav, ptipadné rodinnou zdravotni
anamnézu. Neni zadnym piekvapenim, Ze v piipad¢ narozeni postizeného potomka miize
dochazet k problémlim v partnerském vztahu.

2. Faze vzajemného poznavani — druhd fize, ktera se vyznacuje pfedevSim narlistem
kritiky a poklesem muzova z4jmu k Zené.

3. Faze manzelské lasky — zde vznika zaklad rodiny. Tato fize stoji na vzdjemném
pochopeni. Dulezité je také, aby se partneti akceptovali takovi, jaci jsou.

4. Faze uplné rodiny — tato faize ma svij pocatek v prichodu ditéte, ktery je doprovazen
rozvojem vztahu Kk ditéti. U matek Casto dochdzi ke snizeni zajmu o partnera. Tento

problém se Castéji vyskytuje v rodindch s postizenym ditétem.
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5. Faze opusténého hnizda — dité prenasi do svych nasledujicich partnerskych vztaha
zkuSenosti se svymi rodici.

6. Faze stari a osiFeni — posledni faze spojena se smrti jednoho z partnerd.
1.2 Potreby uspokojované partnerskym vztahem

Kwvalita partnerského vztahu dvou lidi ovliviiuje velké mnozstvi psychickych potieb.

Ptedevsim stane-li se vztah trvalym, mize je do velké miry napliiovat.
Podle Vagnerové (2000) partnerstvi uspokojuje nebo naopak nesplituje potieby:

1) Poti‘eba nové zkusSenosti — pfedevsim v oblasti sebehodnoceni, kdy se partner stava
pro druhého jakymsi zrcadlem vedoucim k lepSimu poznani vlastni osobnosti.
Partnersky vztah v porovnani s jinymi socialnimi kontakty poskytuje daleko hlubsi a
komplexné;si zpétnou vazbu.

2) Potieba citové jistoty. Po urcité dobé, kdy partneti ,,sundaji rizové bryle” a vztah se

3) Potieba seberealizace - partnersky vztah funguje také jako sebepotvrzeni, potvrzujici
kvalitu jedince. Jedinec tim, Ze vstoupi do partnerského vztahu, také splituje o¢ekavani
spolecnosti a tim dochdzi k jistému potvrzeni normality jedince.

4) Potieba oteviené budoucnosti piedstavuje pokracovani dalSiho spole¢ného Zivota,

manzelstvi 1 rodi¢ovstvi.
1.3 Motivy rodicovstvi

Potieba zalozit rodinu je povazovana za motivaéni zakladnu ovliviujici lidské chovani
(Matéjcek, 1972). RodiCovstvi je jednou ze zlomovych Zivotnich udalosti, ktera vyrazné

zméni identitu kazdého ¢lovéka (Katriak a kol., 2010).

Rodic¢ovska role poskytuje kladnou zkuSenost, ale z druhé strany piedstavuje také

uréity druh zatéze, které musi jedinec elit (Vagnerova, 2000).
1.3.1 Vnéjsi motivy K rodicovstvi

Lidské spoleCenstvi uz po staleti ocekava, Ze mladi lidé uzaviou manzelstvi a zaloZi

rodinu. To, jestli pary maji vV dnesni dob¢ potfebu zakladat rodinu a vstupovat do manzelstvi,
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je zasadn€ ovlivnéno vlastnimi zkuSenostmi z détstvi. Pokud ma jedinec pozitivni vzor v
rodicovstvi svych rodica, tak je dost pravdépodobné, Ze i u n€j bude posilena chut’ stat se
rodicem. Diky tomuto vzoru je rodiCovska role chdpana pozitivné a jedinec s dobrou
zkuSenosti ma navic ur¢itou predstavu, jak by se mél jako rodic chovat. V ptipadé, ze by byl
rodicovsky vzor vniman negativng, je logické, Ze potencialni rodi¢ bude mit s nejvetsi
pravdépodobnosti odlisny ndzor na rodi¢ovstvi. Dalsi moznosti, pro¢ n¢kteti lidé chtéji mit

déti je i snaha vytvofit takovou rodinu, kterou si v détstvi sami prali (Vagnerova, 2000).

Jedincova tendence dokézat okoli 1 sobé samému schopnost zplodit déti, coZ je jinymi
slovy dikaz zdravi a normalnosti, téZ vede Kk zakladani rodin. Schopnost zalozit rodinu

vypovida o kompetenci zvladnout tuto spole¢enskou funkci (Matéjcek, 1972).

1.3.2 Vnitini motivy K rodi¢ovstvi

Plozenim potomstva se v prvni fadé rozumi ptirozeny instinkt, ktery Ize povazovat
za vyznamny motivacni faktor. Lze vyvodit, Ze zistanou-li rodi¢e bez potomki, znaci to

néco nepiirozeného, néco, co se neshoduje s prirodou (Matéjcek, 1972).

UdrZeni existence a pokracovani rodu je pfirozenou biologickou potiebou.
Zplozenim potomstva muze dochazet k uspokojovani zakladnich psychickych potieb, ale

také mize k jejich uspokojovani byt zamezovano.

1. Dité poskytuje rodi¢im nové zazitky a zkuSenosti. Z tohoto hlediska mize dité
rodi¢im zpestfovat jejich zivot, zaroven ale dité rodi¢e brzdi v rozvoji v jinych
oblastech. Rodice pti svych rozhodnutich jiz musi brat na dité ohled.

2. Potreba citové vazby. Dité pfijima city svych rodicl a opétuje je. Vztah s ditétem
je minimalné po dobu jeho détstvi spolehlivy a jisty.

3. Potieba seberealizace. Zplozenim potomka automaticky narlsta socialni status,
pfevySuje nad statusem svobodného bezdétného ¢lovéka. U zen — matek to plati jesté
vice.

4. Potreba oteviené budoucnosti. Zplozenim potomka sirodice pojistuji pokracovani
jejich rodu, spole¢né s tradicemi, hodnotami a zvyklostmi, které s velkou

pravdépodobnosti bude predavat dalsi generaci (Vagnerova, 2000).
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2 Zdravotni postiZeni

Pfi vysloveni pojmu ,zdravotni postizeni si kazdy ptedstavi pravdépodobné néco
jiného. To je divod, pro¢ je velmi tézké stanovit jednotnou definici pro tento pojem. Pokud

nékdo tento pojem chce pouzit, je nutné védét, komu nalezi a koho jim je mozné oznacit.

PostiZeni 1ze chapat jako poskozeni nebo nezpusobilost a je charakterizovano neshodou
mezi vykonem jedince a jeho individualnim o¢ekavanim nebo o¢ekavanim ze strany jeho
okoli (Pesova, Samalik, 2006). Zdravotni postizeni je mozno rozdélit podle nékolika
kategorii na zakladé€ prevladajicich znaki. RozliSujeme postiZeni télesné, mentalni, zrakove,
sluchové, feCové, kombinované a civiliza¢ni choroby (Michalik, 2011). Novosad (2006)
vysvétluje zdravotni postiZzeni jako omezeni vykonavat urcitou ¢innost ¢i aktivitu a to bud’

zcela, nebo caste¢né. Toto omezeni je zpisobeno dysfunkci n¢jakého organu.

Pojem zdravotni postizeni byl definovan téZ Svétovou zdravotnickou organizaci
(WHO), ktera roku 1980 schvalila dokument Mezinarodni klasifikace poruch, postizeni a
handicapt — ICIDH (WHO, 1980). T#i pojmy byly timto dokumentem rozliSeny a

definovany:

e postiZeni — jedna se o ztratu moznosti jedince provozovat urcité ¢innosti, které
jsou povazovany za bézné.

e handicap — handicapem se rozumi omezeni, s kterym se jedinec dostava do
kontaktu kviili svému postizeni. Jde o souvislost mezi zdravotné postizenym
jedince a jeho okolim.

e porucha - poruchou lze oznacit funk¢ni nebo organovou odchylku téla ¢loveka.

Podle Novosada (2006) se zdravotnim postizenim rozumi, na rozdil od nemoci,

dlouhotrvajici nebo zcela trvaly stav, ktery neni mozno pomoci zadné 1écby uplné odstranit.
2.1 Télesné postizeni

,, Télesnym postizenim rozumime vady pohybového a nosného ustroji tj. kosti, kloubu,
Slach i svalit a cévniho zdsobeni, jakoz i poskozeni nebo poruchy nervového ustroji, jestlize
se projevuji porusenou hybnosti. Patii sem také vsechny uchylky od normdlniho tvaru téla a

koncetin, tedy deformity, téz abnormality ¢ili anomdlie“ (Kraus a Sandera, 1964, s. 6).
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Podle Vitkové (2006) Ize télesné postizeni popsat jako postizeni, jehoz nejnapadnéjsi
charakteristikou je omezena hybnost, proto v této souvislosti mluvime o lidech s postizenim
pohybového aparatu, centralni a periferni nervové soustavy, ale i o jedincich, jejichz pohyb
je limitovan z divodu urcéitého typu nemoci. Hlavnim spole¢nym znakem télesné

postizenych osob je omezend hybnost.

Télesné postizeni se déli na dva typy, vrozené a na ziskané. Vrozené vady maji svij
puvod vétsinou v poruse zarodku béhem jeho vyvoje v prvnich tydnech téhotenstvi. K tomu
muze dojit napifiklad prostfednictvim infekce matky, krvacenim b&hem tchotenstvi a

podobné (Kraus, Sandera, 1964).
2.2 Mentalni postiZeni

Podle Bazalové (2014) lze termin mentalni retardace chapat jako zaostalost
mentalniho, rozumového vyvoje. Vyraz mentalni postizeni je v dnes$ni dobé pouzivan jako
synonymum pro pojem mentalni retardace (Cerna a kol., 2009). Jednd se o sniZeni
intelektovych schopnosti postizeného, ke kterému dochazi béhem vyvoje. Projevuje se
nedostatkem adaptivniho chovani, stagnujicim vyvojem, omezenymi moznostmi vzdélavani
a sniZzenou socialni piizpisobivosti. Zminéné ptiznaky se objevuji bud’ samostatné Ci v jisté
provazanosti (Cerna a kol., 2009). Valenta a Miiller (2003) definuji mentalni postizeni jako
vyvojovou duSevni poruchu, projevujici se snizenou inteligenci a to zejména sniZzenim

kognitivnich, fecovych, pohybovych a socialnich schopnosti.

Vagnerova popisuje mentalni postizeni jako: ,,Souhrnné oznaceni vrozeného
postizeni rozumovych schopnosti, které se projevi neschopnosti porozumét svéemu okoli a

V pozadované mire se mu prizpiisobit* (Vagnerova, 2004, s. 289).

Mentalni postizeni je termin, ktery zahrnuje vSechny jedince s IQ niz§im nez 70boda

(Ludikova, 2005). Mentalni retardaci rozdélujeme podle né€kolika stupiiti:

Lehka mentalni retardace (IQ 50-69) — pro jedince trpici lehkou mentalni retardaci je
typické, Ze se v mentalnim vyvoji opozd'uji o néco vic nez o ¢tvrtinu az polovinu svého
skute¢ného veku. Pro predstavu - dvacetilety jedinec docili mentalni Grovné déti ptiblizné
sttedniho Skolnitho ve&ku. V dospélosti je pro né redlné uplatnéni v nenarocnych

zamestnanich a mohou se stat nezavislymi na péci druhych (Matéjcek, 2001).
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Stiedné téZka mentalni retardace (1Q 35-49) — vyvoj takto postizenych lidi probiha
zpravidla tak, ze okolo dvacéatého roku se dostavaji priblizné na Groven déti predskolniho
véku. Mezi jimi zvladnuté dovednosti patii ve vétSing ptipadii mluva, ptesto je ale velice
jednoduché a nedokonala. Je mozno je naucit dodrzovat zakladni hygienické navyky, jist a i
jsou schopni zvladnout zakladni formy socialniho chovani. Pfesto ale vyzaduji dohled pro

nespolehlivost jejich usudku. Tito jedinci jsou mnohdy zbaveni svépravnosti.

TéZka mentalni retardace (IQ 21-34) — organismus postizenych neni zdaleka tak imunni
viiéi b&Znym onemocnénim, proto se mnohdy nedoZivaji vysokého véku. Casto také
podléhaji nasledkiim vrozenych vad. Pro jedince, ktefi se dospélého veéku dozivaji, plati, Ze
jsou vétSinou zcela odkazani na péci a pomoc druhych lidi a co vice, Casto stagnuji na

vyvojové urovni kojenci, ptipadné batolat.

Hluboka mentalni retardace (1Q < 20) — jedinci spadajici do této skupiny jsou ve vétSiné
ptipadi imobilni a pokud jde o komunikaci, jsou schopni pouze komunikace neverbalni. Tito

jedinci potiebuji neustalou pééi a dohled (Svarcova, Pipekova, 2003).
2.3 Détska mozkova obrna (DMO)

Pro tuto bakalatskou praci rodice déti postizenych détskou mozkovou obrnou poskytli
cenn¢ informace. Proto je na misté vysvétlit, co presné détska mozkova obrna je, jak vznika

a jak se projevuje.

Porucha zvana détska mozkova obrna spada do kategorie neurovyvojovych poruch.
Projevuje se pohybovym postizenim, které vznika na zéklad¢ posSkozeni mozku v raném
vyvojovém stadiu. V mnohych ptipadech je tato porucha kombinovéna s dal§imi poruchami,
napiiklad s mentdlnim postizenim, epilepsii ¢i diabetes, coz ve vysledku mize zplisobovat
vEétsi omezeni, nez jaky zpusobuje samotny pohybovy nedostatek (Vagnerova, 2004).
U ditéte postizeného détskou mozkovou obrnou se mnohdy vyskytuje abnormalni
a opozdény vyvoj (Kraus a kol., 2005). Détska mozkova obrna je trvalé postizeni, presto se
ale vaznost jednotlivych ptfiznakli mize ménit. Rodi€e musi Casto pfijmout vylu¢nou roli
pecovatele, jelikoz v tézSich ptipadech se dité nemiize samo obslouzit ¢i pohybovat.

Artikula¢ni ¢i komunikaéni obtize nejsou u déti s DMO vyjimkou (Vagnerova a kol., 2009).

15



Détska mozkova obrna se déli na dvé formy a to na spastickou a nespastickou.
U spastické formy dochézi ke zvySeni svalového tonu, jinymi slovy napéti (hypertonie).
Pti spastickém ochrnuti miize dojit k postizeni dolnich koncetin, jedné poloviny téla, nebo
vSech Ctyf konCetin. V téchto piipadech jde o diparetickou, hemiparetickou nebo
kvadruparetickou (tetraparetickou) formu détské mozkové obrny. Nespastické formy se
nevyznacuji zvySenym svalovym napétim. RozliSujeme dvé nespastické formy. Prvni je
forma hypotonicka, druha je forma dyskineticka (Stehlik a kol., 1977). Détska mozkova

obrna zpuisobuje trvalou invaliditu jedince (Kraus, Sandera, 1964).
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3 Narozeni ditéte s postiZenim

Aby rodina fungovala a byla dostatecné¢ soudrzna, pevnost partnerského vztahu je
klicovou zélezitosti. Stres a mira jeho zvladani znacné ovlivituje fungovani celé rodiny.
Kazdy rodi¢ ma pted narozenim potomka vizi o spokojeném manzelstvi. Zjisténi, ze je dité
postizené nebo Ze s nim neni néco zcela v potadku, zplisobuje prevrat (Sobotkova a kol.,

2011).

Néktefi z rodict jsou postaveni pied udalost, kterou viibec nepiedpokladali, a tudiz
neméli moznost se na ni zadnym zptsobem piipravit. Tou udalosti je narozeni postizeného
ditéte (Vancura, 2007). Rodice, kteii ocekavaji narozeni ditéte, si vétSinou vykreslili
budoucnost, ktera je s narozenim ditéte ¢ekd. Sdéleni, Ze jejich dité je postizené, velice
ovlivni chovani a mysleni do této doby vyrovnanych jedincti (Plevova, 2007). Zdravi jejich
ditéte je pro vétSinu rodi¢l jednou z nejvétsich priorit. V piipadé, ze dojde k jejimu
znehodnoceni, jsou rodi¢e konfrontovani s traumatem, se kterym je mnohdy velmi tézké
se vyrovnat. Tato situace ssebou nese mnoho strest, pied kterymi nelze uniknout
(Vagnerova a kol., 2009). Tato situace vede k ptrevratné zméné dosavadniho stylu Zivota,
protoze musi byt pfizpisoben potiebam postizeného ditéte (Vagnerova, 2004).
Za takovychto okolnosti je nutné pfenastavit hodnoty, které se doposud v rodin¢ uplatiiovaly

a téz 1 jinak planovat budoucnost rodiny.

Je velmi diilezité, aby se rodice v takovychto momentech zaméfili na lasku k ditéti a
pokusili se na jeho postizeni zaméfovat az jako na druhotadé (Plevova, 2007). Piestoze
bezpodminecné pfiijeti ze strany rodi¢u je pro dalsi vyvoj ditéte kliové, néktefi rodice
potiebuji na zpracovani takovéto udalosti vice Casu, aby mohli k akceptujicimu postoji
patfi¢né dozrat (Vancura, 2007). Matky si vytvareji vztah ditéti jiz béhem téhotenstvi. Pokud
jde o otce, nekteti z nich se vztahu k ditéti teprve uci a dozravaji k nému. V obdobi, kdy dité
zacina na své okoli reagovat a rozvijet se, si zacina zcela jisté ziskavat skutecnou lasku a
naklonost svého otce, protoze s ditétem se poji uz i zabava, nikoliv jen povinnosti. V ptipadé
narozeni ditéte s postizenim je ale situace odliSna. Péce o dit€ je povazovana za
nejspolehlivéjsi zpusob, jak se dopracovat k opravdové rodiCovské lasce i pfes to, Ze se to
milZze zdat zprvu jako témétf nemozné. Proto se predev§im otciim doporucuje naplno se

zaclenit do vSech procest spojenych s ditétem (Markova, Stiedova, 1987).
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Rodice by se postupné k této skute¢nosti méli postavit jako k zivotnimu ukolu a poslani,
nikoliv jako Zivotnimu nezdaru. Pro zaujeti tohoto postoje potfebuji rodi¢e mimo jiné
1 vhodnou pomoc svych blizkych (Fitznerova, 2010). Je ziejmé, ze rodina si v tomto obdobi
prochazi jen tézko ptedstavitelnou situaci a proto si zasluhuje patfiéné mnozstvi ohledu
(Fiser a kol., 1968). Jako dalsim velmi ptinosnym poc¢inem miize byt setkavani se s lidmi,
ktefi maji podobné postizeni dité. Takovato setkdvani mohou pulsobit jako ur¢ity druh
skupinové terapie, kde si rodi¢e mohou vyménovat zkuSenosti, zazitky a tim si mohou

vzajemné napomahat situaci zvladnout (Plevova, 2007).

3.1 Reakce rodic¢ii na narozeni ditéte s postiZzenim

Informace 0 narozeni postizeného ditéte ma silny dopad na celou rodinu (Vancura,
2007). Neni-li uz béhem téhotenstvi podezieni, ze s ditétem je néco v nepotadku, ptichod
postizeného ditéte do rodiny znamena pro rodice zatéz, ktera ptichazi jako blesk z Cistého
nebe (Vagnerova a kol., 2009). V momenté, kdy rodice ziskavaji takovouto neocekavanou
zpravu, dochazi ke zborceni ideald, které si o ditéti vytvofili. Tato situace s sebou nese velky
otfes, zklamani a smutek. Rodice si jsou védomi toho, ze pro n¢ zacina zcela novy zpisob
zivota a Ze je nezbytné piebudovat soustavu hodnot, ktera dosud v roding platila (Vancura,
2007).

Mnohdy dochazi k premrsténému piistupu rodict, jako je silné odmitani nebo naopak
extrémni ochranitelsky postoj rodice (Bazalova, 2014). VéEtsina matek reaguje na postizeni
ditéte velmi podobng, a sice odmitanim narozeného potomka. Je to reakce, ktera je celkem
piedvidatelna a prirozena. U nekterych rodicu vyvstava na mysli myslenka, zda dit€ nemaji
dat do péce nékterému z kojeneckych ustavii. Presto vSechno se ale stava jen zcela
vyjime¢né, Ze by rodie své postizené dit¢ skutecné opustili a nechali ho na pospas
(Markova, Sttedova, 1987).

Ptijeti ditéte i s jeho handicapem a vyrovnavani se s touto situaci neni jednoduché.
Paradoxné mnohdy nutné nezalezi na rozsahu a trvalosti vady, s kterou dit¢ do Zivota
vstupuje a vse zalezi na osobnosti rodic¢t. Existuji rodiny, které obdivuhodné dobte pfijimaji
své dité i s téZzkym defektem — a naopak, jini rodi¢e bohuzel nedokazi piijmout ani zcela
nepatrnou vadu, to ovSem zavisi na individualité¢ kazdého z rodict, jejich zkuSenostech a
hodnotach, které vtomto obdobi uptednostiuji (Fitznerova, 2010). Nicméné rodi¢iim

nezbyva stejné nic jiného nez si na situaci zvyknout (Chvatalova, 2001).
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Rodi¢e se mnohdy museji vyrovnavat s narazkami a necitlivymi dotazy z okoli. Lze
také ocekavat, ze jejich potomek bude porovndvan s ostatnimi détmi a ze ze zcela
realistického hlediska nelze ocekavat nijak zvIast ptiznivy vysledek, coz je velmi
deprimujici (Vagnerova, 2011). At uz rodi¢e chtéji nebo ne, tak ¢i tak proti této situaci
zmuzou jen velice malo. Narozeni postizeného ditéte také silné zasahuje do sebepojeti
rodicii. Timto je vyrazné ,testovana‘“ bezpodminecna rodiCovska laska. Ptijeti rodici je pro
dité velice dulezité, protoze souvisi s moznosti jeho dal§iho vyvoje. Rodice by méli usilovat

o to, aby vyvoj jeho osobnosti byl pokud mozZno co nejharmonic¢téjsi (Vancura, 2007).

N¢ékdo je schopen zvladnout tuto udalost Iépe, n€kdo hire. Kazdy ¢lovek takovouto
situaci proziva trochu jinak. Mnohé matky se po sdéleni o narozeni postizeného ditéte
nervove zhrouti, takze mize trvat nékolik dnti nebo tydnt, nez se vrati do své bézné dusevni

rovnovahy (Markova, Stiedova, 1987).

3.2 Vyrovnavani se se zatéZovou situaci

Pro tento proces lze pouzit pojem coping, ktery charakterizuje zvladani zatézové situace
a vztahuje se k procesu adaptace, pricemz oba procesy souvisi s vyrovnavanim se jedince
s nelehkou situaci. Coping lze charakterizovat jako vyssi stupen adaptace. Béhem adaptace
Clovek zdolava zatéz, kterou je pomoci svych schopnosti schopen bez velkych problémi
zvladnout. Jedna se o zatéz, ktera je pro ¢loveka relativné piekonatelna, zatimco pii copingu se
jedna o vysoce narocné situace, pro jejichz prekonani jsou nezbytné veétsi znalosti a zaroven i

veétsi usili Cloveéka (Kiivohlavy, 2003).
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Pribeéh vyrovnavani s neptiznivou diagnozou stavu ditéte ma podobné zakonitosti
jako kiivka vyrovnavani se se zjiSténim vlastni nepfiznivé diagndzy, jak ji popsala E:

Kiibler-Rossova:

1. Faze Soku a popreni. Je pochopitelné, Ze Sok je prvni reakci rodict po zjisténi, ze jejich
dité je postizené. Sok je nasledovan popienim, coZ je obrana proti ztraté psychické
vyrovnanosti. V piipadé, ze rodiCe neméli nikdy diive zadné zdravotni problémy,
pokladaji narozeni zdravého ditéte za samoziejmost, a proto je pro né tato udalost o to
vice nesrozumitelna (Vagnerova a kol., 2004).

2. Hledani nahradniho vinika. Protoze s touto situaci Ize jen velmi Spatné bojovat, zcela
ptirozené situace sméfuje K fazi hledani osoby, na kterou je mozné uvrhnout vinu za
jejich osud. Muze se projevovat napiiklad agresivitou vac¢i zdravotnickym ¢i
pedagogickym pracovniklim, eventualné jinym osobam, mezi které miizou spadat i ti
nejblizsi, napiiklad manzel nebo manzelka (Monatova, 1998).

3. Smlouvani — rodice usiluji o nalezeni takové zdravotnické pomoci, ktera by dité
vylécila, fada z nich se nevyhyba ani 1€¢iteliim a rliznym alternativnim 1é¢ebnym postupii
a jsou mnohdy ochotni udélat pro to témet cokoliv (Kiibler—Rossova, 1995).

4. Deprese — vychazi z neschopnosti situaci zménit. Nesouvisi v§ak pouze se zdravotnim
stavem ditéte, ale dotyka se i dalSich sfér rodinného Zivota, jako je napiiklad obava
o materialni zajisténi rodiny (Kiibler—Rossova, 1995).

5. Postupna akceptace reality, coz je pozvolné vyrovnavani se s postizenim ditéte, které
zé&visi na vice faktorech. Miize k ni dochazet postupnym rozsifovanim okruhu informaci,
které umozni rodi¢tim blize porozumét handicapu ditéte a tim lépe napomoci k jeho
dalsimu vyvoji (Vagnerova a kol, 2009). Je to faze piizpusobeni se situaci, kdy se rodi¢
skute¢né mozno ud¢lat a postupné miizou zit velmi intenzivnim Zivotem. Co je ovSem
velmi dilezité, je poskytnuti rodicim objektivnich informacich o moZnostech 1écby,
rehabilitace ¢i vychovy. Mnohdy totiz dochdzi k tomu, Ze snizena schopnost vyrovnat se
S touto situaci prameni z nedostatku informaci nebo z nevhodného zpusobu jejich

predani (Pesova, Samalik, 2006).
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3.3 Dopady narozeni ditéte s postiZenim

3.3.1 Potreba socialni opory rodici

V takovychto situacich, jako je narozeni handicapovaného potomka, je pomoc
blizkych velmi dulezita. I ptes to, Ze situace je velmi tiziva, mize nam podpora druhych
ptinést ptece jen trochu klidu. Tyto zivotni situace navic odhali charakter druhych a to,
jakymi lidmi jsme obklopovani. Lidi, ktefi nabidnou svou podporu, je tfeba si vazit

(Fitznerova, 2010).
Kiivohlavy (2003) rozliSuje 4 typy socialni opory:

1. Emocionalni opora — jinymi slovy vciténi, pfi které se jednd o oporu, ktera
empaticky poskytuje projevy blizkosti a naklonnosti, nadéje, uklidnéni atd.

2. Instrumentalni opora — faktickd pomoc, napt. materialni vypomoc, napomoc pii
vyfizovani potiebnych zalezitosti.

3. Informaé¢ni opora — jedna se o zprostiedkovani informaci, které jsou uzite¢né pro
pochopeni nastalé situace.

4. Hodnotici opora — vyjadfovani tucty clovéku, posilovani jeho kladného

sebehodnoceni, podporovani viry a nadéje doprovazené o sdileni.

Ve vétsin¢ ptipadl jsou spiSe matky témi, kdo potiebuji mit okolo sebe své blizké.
Pottebuji n¢koho, kdo by jim naslouchal, komu by oteviené mohly vyjadiit sviij smutek a
kdo by byl ochotny s nimi jejich pocity sdilet. Tim, Ze se rodi¢e o sviij zarmutek podéli
s okolim, dosdhnou vétsi rovnovahy. Jsou ovSem ale i ptipady, kdy ostatni lidé nemaji zajem
zat€zové situace (Vagnerova a kol., 2009). Jsou-li vztahy v rodiné v potadku, prarodice jsou
bézn¢ velkou podporou a role babicky a dédecka ma v rodiné vyznamnou funkci. Pfedev§im
babicka je velmi potfebna, pokud ovSem umi vnést do rodiny klidnou atmosféru a
optimismus, Casto i za cenu vlastniho sebezapteni (Markova, Stiedova, 1987). Vagnerova a
kol. (2009) také zminuje, ze matky, kterym se v rodin¢ dostavalo opory, se se situaci

vyrovnavaly snaze a snizily se 1 jejich depresivni projevy.

Jak matka, tak otec pottebuji pokud mozno co nejrychleji zacit opét zit sviij Zivot,
navazat na to, co jim dfive Cinilo radost a z ¢eho se té&sili, protoze pokud budou spokojeni

rodice, bude spokojené ijejich postizené dité. Rodice se mohou uchylit k néjakym ¢innostem
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¢i aktivitam, které by je uspokojovaly (Markova, Stiedova, 1987). Védomi, Ze nejsou jedini,
kdo se ocitl v takovéto tizivé situaci, rodi¢im velmi pomaha. Zkusenost rodin, které se
s handicapem svého ditéte vyrovnaly a dokazi i nadale zit plnohodnotny zivot, piedstavuje

hnaci silu pro ostatni v podobné situaci (Matousek, 1993).

Dulezita je také urcitd opora ze strany odbornych pracovnikii. Mnoho rodicu,
vétSinou matek si preje poskytnuti vétsiho mnozstvi informaci od I€kaiti, protoze se vétSinou
nespokoji se zakladnimi informacemi, coz ¢asto vede K obvolavani znamych, ptibuznych
nebo jinych specialistd. Je velmi dulezité, aby si rodice s oSetfujicim lékafem svého ditéte
dobie rozuméli, jinak bude pravdépodobné dochazet k uréitym neshodam (Pesova, Samalik,
2006). V dnesni dobé existuje velké mnozstvi zdravotnich, vzdélavacich a socialnich
zafizeni, které jsou ve zvladani takovéto zatézové situace rodicim napomocny. Pomahaji
rodinam fesit urcité problémy a tim udrzovat jejich psychickou rovnovahu a snizovat stres.
Skoleni odbornici mohou rodi¢im napomahat ke zvlidani situace prostiednictvim
poskytovanych informaci o tom, jak s jejich ditétem pracovat a tim podporovat nadéji

Vv pfijatelny tspéch (Vagnerova a kol., 2009).
3.3.2 Kontakty s okolim a socialni izolace

V situacich, jako je narozeni postizen¢ho ditéte, se pomerné Casto vyskytuje izolace
rodi¢t od okolniho svéta. Castdji se s touto skute¢nosti setkavaji zpravidla matky. Nékteré
matky maji strach svétit handicapované dité nékomu jinému, protoze se boji, Ze by se dany
cloveék o dité nebyl schopen postarat tak kvalitn€, jako ony samy, proto pocit izolace mize
vychazet z jejich vlastniho postoje. Diivodem miize byt i skuteCnost, Ze odliSnost jejiho
ditéte znesnadnuje komunikaci s ostatnimi matkami o svych zazitcich a zkuSenostech a proto
matce Casto dochazi, ze je z tohoto spolecenstvi vyluCovana a tim se citi siln¢ socialné
izolovana, bez jakéhokoliv kontaktu s prateli. Socialni izolace ale miZe vychdzet i z obav
rodi&t z reakci okoli. Casto maji proto snahu se takovymto situacim vyhybat. Snaha nemuset
premyslet nad nepfijemnymi reakcemi okoli se muze projevit tendenci k tniku do izolace
(Vagnerova a kol., 2009). Je celkem pochopitelné, Ze socialni izolace neni piiznivym
faktorem a rozhodné nenapomahd rodicim se s danou situaci sndze vyrovnat (Vymétal,

2003).

V ocich vefejnosti je rodina s postizenym ditétem né¢im odliSna a vyclenuje se ze

skupiny rodi¢ti zdravych déti. Diky tomu, Ze se timto zplsobem odliSuje od ostatnich,
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se rodin¢ Casto dostava soucitu, anebo je naopak obklopovana nepiijemnou zvédavosti.
Takova rodina je ostatnimi pfijimana s uritym odstupem a je zajimavé, ze paradoxné pocit
izolace mize podporovat okruh pfibuznych a ptatel prostiednictvim necitlivého chovani,
které vétSinou tkvi v neznalosti situace a neschopnosti si takovou situaci viibec piedstavit.
Neznalost takovéto situace mnohdy vede k tendenci se takové rodiné spiSe vyhybat

(Vagnerova a kol., 2009).

Jak jiz bylo zminéno vyse, kontakt s rodi¢i podobné postizenych déti je ¢asto velkym
pifinosem a mnoho rodin ho doporucuje, protoZze se naskytuje moznost sdilet s nékym
podobné zkuSenosti a je zde vétSi pravdépodobnost vzdjemného pochopeni. Navazani

kontaktu s témito lidmi velice napomaha v boji proti socialni izolaci (Chvatalova, 2001).

3.3.3 Zmény v profesnim Zivoté rodici

Narozeni ditéte a s nim i spojena péce o n¢j, vede v bézném zivoté k odchodu matky
na matefskou dovolenou, aby se ditéti dostalo veskeré péce a pozornosti, kterou potiebuje.
Pokud ale dojde k tomu, ze se rodi¢im narodi dité s uritym zdravotnim defektem, situace
je o néco naro¢néjsi a to jak psychicky, fyzicky, tak ¢asove€. S nejvetsi pravdépodobnosti se
situace vyviji tak, Zze maminka zlstava s ditétem na matefské dovolené a otec chodi do
zaméstnani. Po dovrSeni tfech let v€ku ditéte se matka za normalnich okolnosti bézné vraci
do prace. Pokud se ovSem ale narodi dit¢ s postizenim, které vyzaduje permanentni péci,

situace je jina.

Narozeni postizeného ditéte se tyka obou rodicu stejné, prece jen ale existuji rozdily
v dopadu této situace na jednotlivé rodiGovské role. Jednou z nich je i profesni stranka
zivota, ktera vice zasahuje vétSinou zeny. Otec ditéte pln¢ prebira roli zivitele rodiny, tudiz
je to pievazné matka, kdo se musi vzdat svého dalSiho profesniho sméfovani, ale mnohdy i
konickli ¢i volnoCasovych aktivit a co vice, mize dochazet i az k pocitim zmafené

budoucnosti, protoZe se stava Zenou v domacnosti a tim muze byt frustrovana (Vagnerova a

kol., 2009).

Zaméstnanost ¢lovéka ma velky vliv na jeho Zivotni spokojenost. Proto se miiZe stat,
7e spokojenost matek, odchézejicich ze svych zaméstnani klesne a to protoze zaméstnanost
uspokojuje potifebu seberealizace a potfebu spolecenskych kontaktli, kterd je vlivem

nezaméstnanosti nesplnéna (Tait a kol., 1989).
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Podle prizkumu, ktery provedl Federalni ufad pro zdravi matek a déti, primérné
tficet procent rodi¢ii déti se specialnimi potfebami redukuji anebo zcela opoustéji své
zamestnani s cilem zajistit dostateCnou péci svému ditéti. Podle deniku Maternal and Child
Health u vice nez ¢tyficeti procent rodin s jednim nebo vice détmi vyzadujicich specialni
péci, dochazi k vyrazné finanéni tisni. Kombinace téchto okolnosti vede nékteré rodice ke
zvoleni samostatné vydéle¢né ¢innosti a podnikani, a to bud’to vedle, nebo jako nahrada za

tradi¢ni zaméstnani (Turrel, 2014).
3.3.4 Financ¢ni situace

Rodiny starajici se o postizené dité si prochazeji nelehkou Zivotni situaci a jsou na né
zivotem kladeny vysoké ndroky. Nejednd se pouze o naroky spojené s nelehkou péci o
postizené dité, ale miizeme téZ mluvit o narocich finan¢nich, které jsou ve vétSin€ ptipada

hodné vysoké (Giulio a kol., 2014).

V souvislosti se zdravotnim postiZzenim je vice nez jasné, Ze penize a finanéni zazemi
ma nemaly vyznam. Mohou hodné véci zjednoduSit a v mnoha zaleZitostech vyznamné
napomoci. Jsou i ptipady, ve kterych je financni podpora dilezita natolik, ze mize fungovat
jako rozhodujici faktor (Michalik, 2011). Rodiny, ve kterych se nachazi postizené dité,

obecng¢ Castéji trpi finan¢nimi problémy (Giulio a kol., 2014).

Péce o postizené dité s sebou nese materialni zatéz, kterd vychazi ze specialnich potieb
ditéte. Vzhledem k tomu, ze nékteré déti pottebuji dlouhodobu péci — predevsim déti
s mentalnim postizenim, finan¢ni zatéz je znatelna a lze se ji jen tézko vyhnout. Priab¢h
situace je ve vétSin€ pripadu takovy, Ze matka zistava financné zavisla na socialnim systému
a na platu manzela (Markova, Stiedova, 1987). Z tohoto diivodu lze povazovat za bézné, ze
s narozenim ditéte se poji automaticky narast vydajli a soucasné se i snizuji ptijmy, pficemz
podpora zeny byva ve vétsing€ pripadl nizsi nez jeji dosavadni plat v zaméstnani. Pokud je
rodina konfrontovadna s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim, nastava zvysena potieba
finan¢nich prostfedkd, jelikoz si rodina pofizuje pomicky, at’" uz rehabilitaéni ¢i
kompenzacni. Pfiznivym faktem je, Ze n€které 1éky hradi zdravotni pojistovna. V situacich,
kdy je dité hospitalizovano v nemocnici, ¢asto dochazi k tomu, Ze jeden z rodi¢l pobyva
v nemochnici s nim, k ¢emuz jsou potiebné finance za regula¢ni poplatky. Mohli bychom také

dale zminit naptiklad lazeniska zatizeni.
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zajmu pocitat s tim, ze dit¢ mize vyzadovat celodenni péci, kterd miize mit celozivotni
charakter, z ¢ehoz plyne fakt, ze jeden zrodicd jiz nebude mit nikdy moznost se do
zaméstnani vratit. Obecné tedy dochazi ke snizeni ptijml a zvyseni nakladi rodin s ditétem
S postizenim, v porovnani s béZnymi rodinami. S timto postojem se shoduji i nazory matek
Vv knize Vagnerové a kol. (2009). Matky zminuji pocit velkého omezeni vlivem finan¢ni
situace. V soucasnosti je pro Zeny bézné byt soucasti pracovniho procesu a finanéné do

rodiny pfispivat.

V norské studii, ktera byla provedena v roce 2014, byli rodice déti S postizenim Casté&ji
nezaméstnani neZ rodie déti zdravych. Bézné dosahovali niz§iho vzdélani a dostavalo se

jim mensi socialni podpory (Giulio a kol., 2014)

Finan¢ni situaci mnohdy ani nezlepSuje neStastnd tendence rodi¢t vkladat finance
neucelnym zptisobem. Jako ptiklad by mohly byt uvedeny rizné druhy alternativni 1€Cby.
Idedlni ptipad by mél vypadat tak, Ze se finan¢ni prosttedky umist'uji tak, aby byly piijatelné

zajistény potieby vSech ¢lent rodiny (Vancura, 2007).
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4 Manzelstvi rodic¢i déti s postiZenim

“Udrzet si dobry partnersky vztah je velmi narocné a zaslouzi si specialni peci obou

73

manzelii. Narozenim postizeného ditéte se radikalné meni vysnéné predstavy o budoucnosti

(Plevova, 2007, s. 44).

Narozeni postizeného ditéte do rodiny predstavuje vyrazny zlom v partnerském vztahu.
Aby se manzelsky vztah mohl i nadale ptiznivé vyvijet, je nezbytné, aby si rodice ujasnili,
co jim jejich handicapované dité piinasi, jakou ma pro n¢ hodnotu, ale i jakym zptisobem je
zatézuje a omezuje. Narozeni postizeného ditéte miize na manzelstvi ptisobit tak, ze kvalitni
a dobrd manzelstvi jsou jim posilovéana a ta, ktera byla jiz dfive dysfunkcni, jsou jim dale
rozkladana (Vagnerova a kol., 2009). Pro fungovani rodinného systému je velice dilezite,
aby se otec podilel na pécia vychove ditéte, tim totiz také dochazi ke sdileni radosti a starosti
mezi rodici. To mize byt v ptipad€ narozeni postizeného ditéte komplikované, protoze muzi
se ve skrytu duSe s postizenim ditéte vyrovnavaji mnohdy hlie nez Zeny, pfesto, ze to
nedavaji znat. Dlvod je prosty. Zazivaji pocit selhani, proto mnozi z nich maji tendenci
uvazovat nad moznosti zplodit zdravé dité s jinou partnerkou. Péce o postizené dité je velmi

naro¢na, a proto je pomoc otce velmi diilezita. Cela tato situace mtize vést ke sporim mezi

rodici a tim k naruSenti jejich vztahu (Bazalova, 2014).

Kvalita manzelského vztahu je faktor, ktery velice ovlivituje zvladani zatéze, kterou
s sebou nese narozeni handicapovaného ditéte. Ostatni lidé v tomto momentu ustupuji do
pozadi. Nejdulezitéjsi opora vychazi z partnera, ktery je ve stejné situaci a sdili stejnou zatéz
(Vagnerova a kol., 2009). Pro udrzeni manzelstvi ve funkénim stavu jsou vyznamné
vzajemné interakce mezi rodi¢i a dostateéné mnozstvi Casu, které travi spole¢né. Je velice

dilezité, aby byli schopni se zastavit a vénovat se také jeden druhému (Plevova, 2007).

Netifeba zminovat, ze péce o dité s postizenim je vycCerpavajici, jak psychicky tak
fyzicky, proto je ptinosné, kdyz se rodi¢e dohodnou na rozdéleni povinnosti, které se k ditéti
vazou. RodiCe postizen¢ho ditéte jsou vice ndchylni ke sniZeni spokojenosti v manZzelstvi,

nicméné neni vyjimkou, kdyZ postiZeni ditéte manzelsky vztah stmeli (Bazalova, 2014).

Vztah manZeli miZe byt stmelen, ale mnohdy je 1 vyrazné ovliviiovan i zménou,
kterou museli ucinit ve svém dosavadnim stylu Zivota. Veskeré déni je ve vétSin piipadil

ptizplisobovano potfebdm postizené¢ho ditéte a mnohdy k tomu dochazi i na ikor manzelstvi
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a to prostfednictvim snizené moznosti rodicu travit spolu ¢as. Dal§im ohniskem piipadnych
spori mezi manzely mize byt odliSené vniméani a oCekavani od manzelského vztahu
partnerd, které je postizenim ditéte jest€¢ umocnéno. Muzi i zeny se v mnoha ohledech mohou
lisit a mohou také povaZovat rtizné aspekty manzZelstvi za rizné dalezité. Casto dochazi
K tomu, Ze partnefi se vzajemné nepochopi ve zpusobu, jakym se s naro¢nou situaci
vyrovnavaji, protoze kazdy z nich vyuziva jinych strategii. Napiiklad projev smutku mtze
byt u muzi Vporovnani se smutkem zeny vyrazné¢ odliSny, coz mize Zenu vést
k domnénkam, Ze muz se netrapi tak jako ona, coz ale nemusi byt pravda. To mize vést
k vyhybani se partnerovi nebo uzavirani se do sebe nebo dokonce odchodu od rodiny

(Vagnerova a kol., 2009).
4.1 Dité s postiZenim jako zatéZ pro manzelstvi

V manzelstvi miize dochazet ke krizim z mnoha davodi. Mlze to byt udalost, kdy se
piihodi néco, co nebylo témétr mozné ocekavat. Napiiklad se jedna o nahle opusténi
partnerem, Ci narozeni ditéte s postizenim (Planava, 1998). Je v celku normalni, Ze narozeni
ditéte vede k lehkému poklesu spokojenosti v manzelstvi, ale v situacich rodict postizeného
ditéte je pravdépodobnost snizeni manzelské¢ spokojenosti vyrazné¢ vyssi. Pficiny jsou
v celku jednoduché. Je to zptsobeno traumatem, kterym rodi¢e po narozeni jejich ditéte
prochézeji a které zpusobuje napjatéjsi atmosféru mezi rodi¢i. Nutna zména Zivotniho stylu
miize uréitym zpusobem téz vztah poskodit, protoZe ji rodi¢e vnimaji jako vnucenou a jako
néco, ¢emu se museji za kazdou cenu piizpisobit. Vnimaji ji jako né€co, co je nutné a
nevyhnutelné a oni se tomu museji podiidit. VétSina Casu je podiizena potiebam ditéte a
nebyva vyjimkou, Zze bézn¢ dochazi k redukci spole¢nych aktivit manzelské dvojice, protoze
se v prvni fad¢ vSe musi podridit ditéti. To vede tedy ke snizeni spole¢nych interakci a méni
se kvalita vztahu (Vagnerova a kol., 2009). Nebyva tplnou raritou, Ze ob¢as dochazi az k
uplnému rozpadu manzelstvi vlivem zhorSené¢ komunikace a jinych zdkladnich funkci
v rodin¢ (Pesova, Samalik, 2006). Rozvod je situace, ktera s sebou nese mnoho dalsich
zatézi, naptiklad frustraci, s kterou se jedinec musi poprat. Odchod partnera Ize mnohdy

piirovnat k takové zatézi, jakou nese smrt blizké osoby (Planava, 1998).

Péce o malé dité je sama o sob¢ velmi ndro¢nym tikolem, o to vice, jedna-li se o dité
S postizenim (Mares, 2012). V béznych rodinach postupem cCasu dité€ roste, vyviji se a

dospiva a dochazi k rozvolhovani jeho vazeb, které sdili se svou rodinou. Dité se zacina
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osamostatiiovat, coz vede i ke zméné partnerského vztahu rodici. To ovSem neplati pro
rodice, vychovavajici postizené dité. Situace setrvava ve stale stejném stereotypu a zadna
velkd zména se nekona, protoze dité s handicapem je na rodi¢ich ¢asto stale stejné zavislé a
plné osamostatnéni se mnohdy zda byt jako zcela vyloucené. Pozice rodict tedy stagnuje a
neobménuje se. To vede k zbrzdéni rodinného cyklu, ktery se nevyviji ptirozené dal

(Vagnerova a kol., 2009).

4.2 Dité s postiZzenim jako prinos pro manzelstvi

24

Mize se zdat, ze narozeni ditéte s postizenim pfinasi pro rodinu pouze splet’ problémti.
Nemusi to byt ovSem pravda. Postizené dité¢ nemusi byt nutné¢ pouze zdrojem zatéze, ale
miiZze naopak byt i velkym piinosem a obohacenim pro rodinu a vSechny jeji ¢leny. Podle
Chvatalové (2001) takovéto dit€¢ uci rodice vétsi trpélivosti, vnimavosti, citlivosti a

piedevsim sile nevzdavat se po prvnim neuspéchu.

V mnoha piipadech dochdzi k tomu, Ze postizené dité rodice stmeli a tim napomaha
ke zlepSeni kvality jejich manzelstvi. V nékterych ptipadech si i rodice, jejichz vztah byl
odsouzen k zaniku, k sobé najdou cestu. Tim, Ze rodi¢e sdileji nejen piijemné zazitky ale i
strasti a vzajemn¢ se podporuji, se manzelsky vztah posiluje a méni se i vztah k béznym
problémtim, které by za normalnich okolnosti vztah poSkozovaly. Diky své zkuSenosti jsou
schopni ptehodnotit zavaznost takovychto problému a piistupovat k nim s nadhledem. Pro
spravné fungovani manzelského vztahu je dulezita ustaviéna péce o néj, tudiz je nezbytné
nezabyvat se pouze potifebami postizen¢ho ditéte, ale také potiebami partnera, které jsou

nemén¢ dulezité (Vagnerova a kol., 2009).

Fitznerova (2010) v jedné ze svych knih zminuje, ze Zivot s handicapovanym ditétem
muze rodice vést ke zméné dosavadniho zivotniho sméfovani a vede k prehodnoceni
zivotnich priorit - zméné¢ hodnotového Zebticku. Zaroven je takové dité pro své rodice
velkou inspiraci, mize ¢lovéka vnitiné obohatit, protoZe s nejvétsi pravdépodobnosti takove
dité ma schopnost ve svych rodi¢ich probudit to nejlepsi. Diky handicapovanému ditéti zcela
jisté dojde k pfenastaveni rodinného systému tak, aby se v ném jednotlivi ¢lenové citili co

nejlépe, k Cemuz by bez narozeni postizeného ditéte pravdépodobné nedoslo.

Pfijmout roli rodi¢e — spolupracovnika je prvni krok k znovuziskani své psychické

rovnovahy a obnoveni pocitu smysluplnosti. Tito rodice jsou prosluli pro svou vynalézavost,
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houzevnatost a optimismus, coz predstavuje zakladni stavebni kamen pro jejich stastny zivot
(Pesova, Samalik, 2006). Mares (2012) zmiiuje, Ze postizeni ditéte miize mit pozitivni vliv
pfedevSim u matek na nartst osobni sily, porozuméni smyslu jejich zivota a zaroven tim na

jisté posileni rodinné soudrznosti.

Vyse zminénd socidlni izolace mize manzelskému zivotu velice uskodit, proto
kontakt s lidmi, ktefi si prosli podobnym osudem a setkavani se s nimi, mize mit pro vztah
mimofadny vyznam (PeSova, Samalik, 2006). Jak potvrzuje Chvatalova (2001), diky
handicapovanému ditéti se pro rodi¢e oteviraji dvete k navazani kontaktu s lidmi, které by

za jinych okolnosti nikdy v Zivoté€ neméli prilezitost poznat.

Kazdé dit¢ vnasi do rodiny radost a zabavu. A¢ tomu mnozi nemusi véfit, tak je tomu
1 u ditéte s postizenim. Piinasi s sebou moznost darovat lasku a také ji od nékoho ptijimat.
Mit dité je pozehnanim, které mnoha zendm umoznuje pfilezitost mit viibec néjakou socialni

roli (Matgjéek, 1972).
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PRAKTICKA CAST

5 Vyzkumny cil

Je velmi pravdépodobné, ze narozeni postizeného ditéte zadsadné zméni zivot kazdé
rodiny. Kazdy z manzeli vnima fakt narozeni postizeného ditéte trochu jinak a jinak se
s takovouto skutecnosti vyrovnava. Divody téchto rozdili mlzeme nalézat v rtznych
oblastech, jako je napt. osobnost jednice, piedchozi zkuSenost nebo ocekavani od

budoucnosti.

Cilem vyzkumu této prace je zmapovat tuto sloZitou situaci, ktera vychdzi z narozeni
ditéte s postizenim a popsat, jakym zpusobem je Zivot rodic¢i ovliviiovan. Cilem je tedy
ptiblizit, jak je rodinny Zivot limitovan, ¢i naopak obohacovan postizenim ditéte, jak se
rodiCe S postizenim ditéte vyrovnavaji, jak ho prozivaji. Dale se prace zaciluje na to, jaky
vliv ma tento fakt na profesni stranku zivota rodi¢e a predev§im na souziti rodicd a jejich
partnersky vztah. Vyzkum se také mimo jiné orientuje na opory, kterych se rodi¢im

dostavalo pti zvladani jejich nadrocné situace.
6 Vyzkumné otazky

Pro vyzkum byly stanoveny ¢étyfi vyzkumné otazky. Jejich uréeni se opira o vyzkumné
cile. Vyzkumné otazky napomahaly k stanoveni zakladnich tematickych okruhu, z kterych

vychazely otazky pro rozhovor a jeho priibéh.

VOL1: Jak rodi¢e reagovali na postizeni ditéte?

VO2: Jaké opory se rodi¢iim dostalo?

VO3: Jak se zménil profesni Zivot rodi¢a?

VO4: Jaky vliv mé postizni ditéte na partnersky vztah?

Odpoveédi na vyzkumné otazky byly ziskany z rozhovoru s rodici.
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7 Vyzkumny soubor

7.1 Vybér vyzkumného souboru

Pro vybér respondentli byla zvolena metoda zamérného vybéru. Je to s nejveétsi
pravdépodobnosti nejcastéji uzivana metoda pro kvalitativni vyzkum. Pomoci této metody
jsou vybirani ucastnici, ktefi spliuji urcita kritéria stanovena vyzkumnikem a soucasné daji
souhlas k vyzkumu. Metoda zamérného uéelového vybéru obsahuje ¢tyfi strategiec vybéru

souboru, pro tento vyzkum byl zvolen prosty zimérny (ucelovy) vybér (Miovsky, 2006).
Stanovena kritéria pro vybér souboru:

- Utastnici vyzkumu setrvavaji v manzelském svazku.
- Jejich dité spada do v€kového rozmezi 10 — 15 let.

- Dité je postiZzeno détskou mozkovou obrnou (DMO).
7.2 Popis vyzkumného souboru

Vybrany soubor pro tuto bakalaiskou praci se sklada ze skupiny Sesti respondentu,

ktefi jsou si svym zivotnim osudem vzajemné velmi podobni, coz bylo u¢elem vybéru.

Rodiny byly osloveny prostfednictvim jednoho jiho¢eského pediatra, ktery ma ve své
péci kromé zdravych déti i déti postizené détskou mozkovou obrnou. Vyzkumny soubor
tvofi tfi manzelské pary, tedy Sest jedincti. VEk respondentli se v dobé vyzkumu pohyboval
od 39 do 43 let, vSichni respondenti tedy spadali obdobi stiedni dospélosti. Primérny vék
muza byl 42 let a pramérny vék zen 41 let. Manzelsky svazek u vSech paru trval piiblizné
20 let. Ze tiech zacastnénych zen pouze jedna dochdzela do zaméstnani, muzi jsou
zaméstnani vSichni. VSichni respondenti byli bud'to vyuceni nebo méli stfedoskolskeé
vzdélani, nikdo z nich nevystudoval vysokou Skolu. VSechny tii pary spojovala udalost
narozeni postizeného ditéte, konkrétné ditéte s détskou mozkovou obrnou riizného stupné.

Dit¢ spadalo do vékové hranice 10 — 15 let.
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8 Metodologické pozadi vyzkumu
8.1 Zvoleny typ a pristup vyzkumu

Pro dopracovani se k cili své bakalafské prace jsem se rozhodla zvolit metodu
kvalitativniho vyzkumu, protoze jde o metodu, kterd umoziuje ziskani podrobnych
informaci o respondentovi a zaroven pracuje s jeho reakcemi (Miovsky, 2006). Jako dalsi
vyhodu pro volbu této metody je jeji osobn&jsi ptistup vyzkumnika k respondentiim, ktery

snaze vede k ziskani detailnéjSich a podrobnéjSich informaci.
8.2 Metoda ziskavani dat a jeji pribéh

Vzhledem k povaze prace a jejiho vyzkumného cile byla pro dosazeni potiebnych
informaci uzita technika, ktera se v té€chto pripadech nejvice pouziva a to polostrukturovany
rozhovor. Pro polostrukturovany rozhovor je charakteristické kladeni otevienych otazek
vyzkumnikem, kdy respondenti o daném tématu samovolné vypravéji a vyzkumnik jim
naslouchd. Je diilezité, aby byl vyzkumnik schopen doptavat se na informace, které jesté
roz8iti dané sdéleni. Béhem vedeni polostrukturovaného rozhovoru je dilezita

vyzkumnikova citlivost, pohotovost a téz i interpersonalni porozuméni.

Ditvodem pro volbu polostrukturovaného rozhovoru je fakt, Ze poskytuje informace,
které jsou nezbytné pro zrealizovani cile této bakalarské prace. Soucasné vSak stale umoznuji
piirozeny prubéh a vyvoj celého rozhovoru. Vyhodou také je, ze vyzkumnik mize ménit

portadi otdzek ¢i formulovat nové na zakladé konkrétni situace, vzniklé béhem interview.

Béhem tvorby rozhovoru, jsem nejprve sestavila ramec otazek, kterého jsem se béhem
vSech rozhovort drzela a podle jeho prubéhu jsem ménila jejich pofadi, vynechavala ty jiz
zodpovézené, nebo jsem piidavala nové, ovSem schéma zlstdvalo u vSech respondentli

stejné.

Otazky, které jsem v rozhovorech kladla, se tykaly predevsim toho, jaké byly jejich
reakce na sdéleni diagndzy ditéte, jak postizeni ditéte ovlivnilo jejich dosavadni rodinny
zivot, co jim pomahalo s vyrovndvanim se s touto skutecnosti, jakym zptisobem museli sviij
zivot zménit, a predev§im mé také zajimalo to, jak se tato udalost podepsala na jejich

manzelském vztahu.
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Sbér dat se uskuteciioval v pribéhu mésice biezna 2016. Ve vysledku jsem
disponovala tfemi rozhovory, kazdého rozhovoru se Gcastnila manzelska dvojice spole¢né,
protoze jsem chtéla, aby se manzelé mohli vzajemn¢ dopliiovat, a také jsem jim chtéla doptat
podporu partnera. Vybér mista pro rozhovor jsem nechala na respondentech, u dvou part
jsem dorazila k nim domd, jak sami navrhli, jeden rozhovor se uskute¢nil v kavarné. Na
zacatku rozhovoru jsem respondenty seznamila s cilem vyzkumu, ujistila jsem je o naprosté
anonymité vSech sdélenych informaci a téz jsem je seznamila s etikou vyzkumu, kdy mi dali
ustni souhlas s podminkami vyzkumu. VSechny vypovédi jsem zaznamenala na diktafon,

coz mi také v ivodu odsouhlasili.

Co se tyce délky rozhovort, u vSech pard trval primérné 60 minut. V tvodu
rozhovoru jsem dvojici vyzvala k samovolnému vypravéni svého ptibéhu. Zacinali zpravidla
narozenim jejich ditéte, pfipadné za jakych okolnosti k tomu doslo a do jakych podminek se

narodilo. Formu a pofadi otazek jsem volila s ohledem na prubéh a vyvoj rozhovoru.

Vsechny rozhovory vétSinou provazela piijemnd atmosféra, ale obcas jsem
zaznamenala malé napéti ze strany rodi¢u, vétSinou spise ze strany otce, ale i pies to vSichni

respondenti se nezdrahali odpovidat na vSechny polozené otazky.
8.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Rozhovory byly pievedeny do pisemné formy prostifednictvim transkripce. Otazky,
které jsem respondentim kladla, jsou tucné zvyraznény a vypovédi respondentl jsou
umistény pod pfisluSnou otdzkou. Pro uchovani anonymity a zamezeni identifikace
respondentl byla vSem piid€lena fiktivni jména. Z rozhovoru jsem odstranila tzv. slovni
vycpavku, pro mtij vyzkum nedtilezité informace, jako naptiklad hledani spravnych vyrazu.
To mi umoznilo lépe se V textu orientovat. Poté jsem si pirepsané rozhovory vytiskla.
Nasledujicim krokem byla analyza rozhovorl, k ¢emuz jsem bylo vyuzito oteviené
koédovani. Presto, Ze jsem uvazovala o pouziti pocitacového programu, ptiklonila jsem se

k moznosti rozhovory kdédovat ru¢né metodou tuzka — papir.

V této bakalarské praci bylo uzito oteviené kddovani spolecné s technikou vylozeni
karet. Technika vylozeni karet je zalozena na vytvoreni seznamu kodu, ktery je posléze
kategorizovan, a vzniklé kategorie jsou sefazeny. Na zéklad¢ tohoto sefazeni kategorii se

nasledné zkompletuje souvisly text, ktery kopiruje sdéleni z jednotlivych kategorii. Technika
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otevieného kodovani je jednou z nejpouzivanéjSich metod analyzy dat. Principem této

techniky je vyznaceni jednotek textu a jejich nasledné oznaceni kodem. Jednotka je

vyznamovym celkem, kdy miize byt vyznaceno slovo, ale i cely odstavec textu (Svaricek,

Sed’ova a kol., 2007).

K textu jsem vpisovala komentare, které¢ mély za kol vystihnout sdélenou informaci

respondenta. K témto komentaiim jsem poté piitadila kod. Na zakladé obsahu a podobnosti

byly vytvoreny kategorie, do kterych byly kody poté rozttidény.

Priklad otevieného kdédovani:

Vyznamovy celek

Kad

Pro mé byl nejhorsi ten zacatek, takovej

Sok to byl...

Pocateéni Sok

Miizu Fict, Ze tam ta opora fakt narostla za

tyléta...

Manzel jako opora

Tabulka €. 1: Vlastni zdroj

Priklad kategorizace:

Kod

Kategorizace

Pocatecni Sok

Reakce na postizeni ditéte

Manzel jako opora

Opory rodict

Tabulka €. 2: Vlastni zdroj

Kategorie, které takto vznikly, jsou:

= Reakce na postizeni ditéte
= Reakce prarodicii

= Partnerstvi rodicii

= Opory rodicii

= Zaméstnani rodicii

= Zména financni situace

= Zmeéna hodnot rodicu
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= Omezeni rodicu postizenim ditéte

=  Obohaceni rodicu postizenim ditéte

9 Pripadové studie

9.1 Rodice ¢é. 1 - lva a Josef

Iva a Josef jsou v manzelském svazku 16 let. Seznamili se ve 28 letech. Po roce vztahu
se jim narodil syn Matéj, kterému je nyni 15 let. Mat&jova diagndza je détska mozkova
obrna, ke které¢ pozdéji pribyla jesté epilepsie. Matéjiiv stav mu umoziuje pomérné kvalitni
chiizi a fe¢, ptesto vSak v sebeobsluznych ¢innostech potiebuje dohled. Pokud jde o mentélni
uroven, je Matéj v podstaté nevzdélatelny, jak sami uvedli rodice. Jeho 1Q se pohybuje
Vv rozmezi 38 — 40, coz odpovida urovni stfedné tézké mentalni retardace. Iva diive pracovala
jako kadeinice a Josef vlastnil hospodu, kterou pozdéji zaviel, nacez zacal pracovat jako

automechanik. Maji spolu jesté zdravého 10 letého syna Michala.

planovanej nebyl, jelikoz jsme se znali asi 2 mésice, tak fakt ne, nicméné se tedy povedl, tak
Jjsme se vzali, jak to bylo zvykem. “ vzpomina Iva. Jak Iva zminila, té¢hotenstvi probihalo po
celou dobu bez problémt, ale v 8. mésici nastaly lehké komplikace, jako byl vysoky krevni
tlak a otékani. Nasledn¢ se po né€kolika vySetfenich zjistilo, Ze miminko ma v hlavé vydut’
s vodou. Rodi¢lim byla po narozeni syna Mat¢je sdélena diagndza ditéte — Détskd mozkova
obrna. ,, Ma Détskou mozkovou obrnu, je tam vlastné pravostrannd paréza.“ upiesiuje Iva

to, co byl pro oba rodice Sok.

Iva dit¢ odmitala, nechtéla ho vidét a byla rozhodnuta dité nechat v porodnici: ,, No jd
ho nechtéla. Takze jsem méla hned jasno, Ze ho nechame v porodnici, ani jsme ho po porodu
nechtéla videt. ** vzpomina Iva na prvni momenty po narozeni ditéte. Josef se zachoval ale
jinak. I pfes to, Ze tato situace byla pro n¢j narocnd, tak dit¢ ihned ptijal, mozna také proto,
ze se po porodu Sel na miminko, na rozdil od Ivy, podivat. ,, Smifoval jsem se s tim tézko, ale
bylo jasné, Ze ho nikde nenechame., “ uvadi Josef. ,, Oni ho uz videli a tim, Ze ja jsem ho jesté
nevidela, tak jsem stdle méla jasno, ze ho nechci. “ dodava Iva. Iva také hodnotila téhotenstvi
jako obdobi, kdy si s miminkem vzajemné Skodili a v priibéhu casu ji napadaly myslenky,
zda postizeni ditéte nezavinila ona sama: ,,Clovék ma vycitky, ale uz ne, ale méla jsem je

dlouho. Furt jsem premyslela, kde jsem udélala chybu.“ Brzy po tom, co vSak Iva dostala
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moznost mit Matéje u sebe na pokoji, zacala ho pomalu ale jisté ptijimat. ,, Kdyz jsem ho pak
poprvé vidéla, tak to stale nebylo ono, ale pak, jak jsem ho dostala na pokoj a mohla jsem

se o néj starat, tak zacaly pracovat hormony. “ vzpomina.

Ptijeti této udalosti nebylo ani pro jednoho z rodi¢t jednoduché uz proto, Ze se partneti
vzajemn¢ pofadné neznali. Jako nejkriti¢téj$i hodnoti prvni mésice po narozeni ditéte. ,, 7o

bylo asi nejhorsi obdobi, toho piil roku. “ sd€luje Iva.

Vyrovnavani se s postizenim syna bylo u kazdého z partnerti jiné. Iva nejhiife snasela
zacatky. ,, Pro mé byl nejhorsi ten zacatek, takovej sok to byl, ale pak, kdyz jsem ho dostala,
tak jsem to zacala prijimat. “ vysvétluje Iva. Na Josefa zacala realita dol€¢hat pozdéji, a proto
zacal pit alkohol. ,,Ja jsem to néjak vzal, ale pak to na mé asi néjak dolehlo a zacal jsem si
teda pomahat pitim.* vzpomind Josef. Naro¢né zivotni situaci téz nenapomahal fakt, ze
v dob¢ narozeni Matéje, vlastnil Josef hospodu. ,, DFiv jsem mél hospodu, ale tu jsme pak
zavreli. “ zminuje Josef, tudiz hodné pil a byl malo doma. ,, Pepa do toho ,,vesele popijel,
protoze to zapijel a nemohl se s tim vyrovnat. “ dopliuje Iva. Nastésti ale kratce po tom
hospodu zaviel a zacal pracovat jako automechanik, diky cemuz mohl Ivé vice pomahat a
tim 1 pfispet ke zlepSeni rodinného souziti. ,, Pak jsem tu hospodu pustil, nasel si praci
S normalni pracovni dobou, takze uz to nam pomohlo, byl jsem vic doma, to bylo potieba. *
hodnoti tehdejsi situaci Josef. Vzpomina také, Ze se obcas chodil odreagovat riznymi
aktivitami a praci, ,, Obcas jsem chodil taky na néjakej sport vypnout hlavu, zacal jsem délat
prdci, ktera mé bavila, to bylo taky dobry.“ kdezto Iva byla v porovnani s Josefem péci o
Matéje vice vytizena. ,, S takovym ditétem je opravdu otoc, to si clovek viibec nedovede
predstavit. Porad dokola prebalujete, krmite, cvicite, nic jiného se nevejde. ““ dodava. Situaci
nezlehCovalo ani naro¢né a Casté cviCeni Vojtovy metody. ,,Ja jsem 4X -5X denné cvicila

Vojtovku, celd ubulend.* vzpomina Iva.

Rodic¢iim se naStésti dostavalo opory ze strany prarodici. ,, Pomdhali hodné nasi
rodice. Berou si ho treba na vikend, na chalupu nebo podobné. “ hodnoti pomoc Josef a Iva
dodava: ,, 1 kdyz se s tim chvili museli smifovat, pomdhali mi hodné. Konkrétné miij otec se
S tim srovnaval hodné tézce. “ Dalsi oporu, kterou rodice hodnotili jako velmi dulezitou, byl
oSetfujici 1ékat, ke kterému s ditétem dochazeli a stale dochazeji. Z Ivina vypravéni bylo
ziejmé, Ze je velice spokojena. ,,Je strasné diilezité, abyste si nasli vzdy takové doktory, se
kterymi si budete rozumét. Nastésti takového mam. * tika s ismévem. Pfijeti nastalé situace

trvalo rodi¢im 3 roky. ,,Trvalo nam to 3 roky, nez jsme se s tim vSim srovnali.*
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Iva ale uptesiuje, ze ona se se situaci plné vyrovnala aZ po narozeni 2. zdravého syna, coz
bylo po 5 letech od narozeni Matéje. K situaci se vyjadiuje takto: ,,Mné teda pomohlo

‘

narozeni Michala. Tak jsem se s tim upiné vyrovnala.

Od samého zacatku dit¢ s postizenim mélo specidlni potieby, takze rodinu hodné
omezovalo, protoze v§e museli Maté&jovi ptizpusobovat. Iva reaguje takto: ,, Kamkoli jsme
chteli jet, tak to byl problém, takze jsme ve findle nikam nejezdili, takze byl clovek od
ostatnich hodne izolovany. “ Pozd¢&ji také dodava: ,, Nemeli jsme moc znamych. Byli jsme
hodné u rodicu. ““ 1 ptes to, ze Iva méla kamaradku, ktera méla téZ postizeného syna, citila se

od okoli separovana.

Narozeni postizeného syna bylo provazeno nutnou zménou Zivotniho stylu. U Ivy a
Josefa doslo k mnoha zméndm, naptiklad zmirnéni zivotniho tempa, jak zminil Josef: ,, Nase
Zivotni tempo je takovy jakoby pomalejsi a klidnéjsi, ne tak stresovy a uchvatany. “ Dale také
doslo k ubytku volného ¢asu matky. ,, Nemam vitbec Zadny volny cas, prostor jen pro sebe,
Mata je mifurt v patach, neustale tady je a potiebuje mé k Zivotu, ¢lovék nema vidinu toho,
Ze by Sel nekam jen tak, nejde to no, jen malokdy jsem mohla jit si nekam vyrazit no.*“
vzpomina trochu sklesle Iva. Dalsi vyraznou zménou je opusténi pracovniho mista matkou,
protoze Iva musela odejit ze zaméstnani. ,,Mé hodné mrzela prace, protoze jsem méla
dobrou praci, to jsme si uvédomila, co mi vilastné vsechno vzal. “ li¢i Iva svou situaci. lva
tedy zastavala hlavni roli pecovatele o dit¢ a Josef se staral o finan¢ni zabezpeceni rodiny.
Jelikoz rodina piiSla o jeden pfijem a handicapované dit¢ mélo ¢asto vysoké naroky, Iva
s Josefem zaznamenali jistou zménu jejich finanéni situace. ,, Na zacdtku jsme neméli moc
penez, méli jsme dluhy, tak to docela nakladny bylo. *“ objasiiuje Iva. OvSem v piipad¢ této
rodiny byla situace stdle pomérn¢ tunosna 1 diky podpoie prarodicl. Josef vzpomina na
finanéni situaci takto: ,, Neékde se usetrilo, jinde se priplatilo. “ A Iva ho dopliuje: ,, Financné

‘

hodné pomahali oboje rodice, plus i babicka.

Po dosaZeni ur¢itého veku rodice ptihlasili Matéje do Arpidy, coz bylo pro Ivu zprvu
tézké. ,, Pro mé to bylo strasny, vitbec jsme se s tim nemohla smirit. “ 1i¢i Iva, ale pozdéji ji
to ulehcilo zivot. ,, Tam mél kompletni péci, tam to vezmou za Vas, takZze vy ho pak jen

vyzvednete a mate klid. *

Iva a Josef kvilli narozeni ditéte s postizenim piehodnotili dosavadni standardy a

vyrazné zménili Zebticek hodnot. , Clovek fakt nevi co md, dokud se néco nepiihodi, naucili
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jsme se neresit kraviny, opravdu si klepeme na celo, co ty lidi Fesi za blbosti a taky si vic
vazime malickosti, si myslim, véci, ktery jiny lidi berou jako uplne bézny. “ vysvétluje Josef.
Iva dodava: ,,Je to svym zpiisobem stésti mit takové dite, protoze vds to posune nékam, kam
byste se v zZivoté nedostala, kdo timhle neprojde, nevi, co to je.* Iva se téz svéfila, ze kdyby
meéla moznost zasdhnout do svého osudu, kdyby védéla, Ze se ji narodi postizené dit¢,
zménila by to. ,, Kdyz ma clovek tu moznost to zmenit, dat to dité pryc, tak ja bych to udélala.

Je to hroznej Zivot pro néj i pro tu rodinu. “ tvrdi.

Ve vysledku se oba rodic¢e shodli na tom, Ze narozeni Matéje s postizenim mélo
viceméné pozitivni ucinek na kvalitu jejich manZelského vztahu. Iva vlivem postiZeni ditéte
piehodnotila vaznost urcitych partnerskych neshod. ,, Problémy, které by jindy Zenska resila
tim, ze si sbali kufr a jde od chlapa pryc, to vam neda ani prileZitost, protoze jste tak zabrana
do toho ditéte, ze neni vitbec Sance koukat okolo.* Josefa zase tato skute¢nost podnitila
k zodpovédnéjsimu chovani. ,, Mé to nasldaplo k tomu, Ze se o né musim opravdu postarat. *
dodava. Diky postizeni narozeného syna zacala Iva na své manzelstvi s Josefem nahlizet
Z jin¢ho thlu pohledu. ,,Partnerstvi to hodné zméni, myslim, ze kazdy jiny by byl uz davno
od sebe pryc, protoze nejen ty zacdatky byly vazné krusny. ©“ Pies to, ze Josefovo postoj nebyl
zprvu nejidedlné€jsi, oba manzelé se shodli, Ze jejich manzelstvi se touto udalosti stmelilo.
wDost nas to privedlo k sobé, vedeli jsme, Ze kvuli néemu to musime spolecné prosté
zvldadnout.  iké Josef. I kdyz byla situace n¢kdy pro oba jen velmi tézko tinosna, rodice si
byli vzajemné oporou. ,, Obcas jsem chtél zdrhnout a nemuset to resit, ale neudelal bych ji
to, nechat ji v tom. “ 1i¢i Josef a Iva toto sdéleni potvrzuje: ,, Miizu rict, Ze tam ta opora fakt
narostla za ty léta, naucili jsme se v tom prosté chodit. “ Postupem Casu se situace ve vztahu
uklidiiovala a rodic¢e se naucili s touto situaci pracovat. ,, VSechno jsme zvladali, méli jsme
ve vSem systéem, vidycky jsme se néjak domluvili a vysel mi vstric.“ hodnoti Iva Josefovu
podporu. Vlivem dané situace se také naucili vice tolerovat jeden druhého. ,, Narostla takova
néejaka jakoby trpélivost a tolerance, museli jsme se naucit dat vSemu vic casu, protoze to
ten Matéjuv stav prosté vyzadoval. Prijde mi, Ze je mezi nami takova klidnd atmosféra, to
driv nebylo. ““ uvadi Josef. Na druhou stranu ale vzhledem k tomu, ze Matéj potteboval a
stale potfebuje témef permanentni péci, stavalo se jen malo, Ze by rodi¢e méli as sami na
sebe. ,, Sice spolu sami uplné casto nejsme, protoze Matu nemiizeme ddt nékam jen tak pryc,
ale i tak je to fajn, uzivame si, kdyz miizeme bejt spolu. *“ sd€luje Josef, ale Iva ho trochu
ostieji doplije: ,, Clovek nemd Zddnou svobodu, i kdy? je mu 15 let, tak nemiizeme bez

starosti odjet.
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Otéazka budoucnosti pravdépodobné lezi v hlavé vsech rodict postizenych déti od
jejich narozeni. Iva véfila ve zlepSeni stavu ditéte, ale vzhledem ke vztahu syna musela od
téchto nadéji upustit, nicméné doufa, Ze si Matéj k sob¢ najde handicapovanou divku.
., Najednou vam dojde, ze to nebude lepsi, treba to naopak bude dobry, ale celé mé to ted
trochu deési, ta budoucnost, no uvidime, co nam zivot prinese, ja bych si hrozné prala, aby si
nasel nejakou postizenou holku a sli bydlet nekam do néjakého bydleni. ** svétuje se Iva. Na
rozdil od Ivy Josef nechava budoucnost spiSe otevienou. ,, Bohuzel musime myslet na to, ze
tady jednou nebudeme, zatim to ale zviddame a jsme tu pro néj.” uzavira otdzku o

budoucnosti Josef.

9.2 Rodice ¢. 2 - Hana a Petr

Hana a Petr jsou manzeli 20 let. Prvni syn Honza je zdravy a je mu v soucasnosti 16
let. MladSimu Patrikovi je 13 let. Patrik trpi détskou mozkovou obrnou. Mira defektu je vSak
u Patrika t&€z$i. Je naprosto odkazan na péci rodicu, verbalné viibec nekomunikuje a nechodi.
Pozdé€ji mu jako u Matéje byla diagnostikovana téz epilepsie, diabetes a kviili umoznéni
ventilace mu byla provedena tracheostomie. Hana pied narozenim Patrika pracovala jako

prodavacka, Petr setrvava stale ve stejné profesi elektrikare.

Hana a Petr se seznamili pied 20 ti lety a po necelych dvou letech vztahu se vzali.
My jsme se vzali po necelych dvou letech a prvni syn se nam narodil za 10 mésicii po svatbe,
takze rychle po svatbe, ale nemuseli jsme se brat. *“ ¥ika Hana. Z jejich manzelstvi vzesli dva
synové, starsi 16 ti lety Honza a 13 ti lety Patrik, ktery se narodil s postiZzenim. Hana popsala
své tc¢hotenstvi s mladSim Patrikem jako bezproblémové, piesto ze v 29. tydnu byla
pievezena do nemocnice kvili vysokému krevnimu tlaku a hrozbé predcasného porodu.
Lékaiim stejné, jako u prvniho pfipadu, se néco nelibilo v hlavicce miminka, coz ale nebyli
schopni blize specifikovat. Az asi 4 mésice po narozeni Patrika lékafi konstatovali, ze se dité
opozd’uje a po n€kolika vysetfenich diagnostikovali DMO. Hana véfila, Ze peclivou péci a
dodrzovanim pokyni od lékatt osud ditéte zvrati. ,, My jsme se to dozvidali postupné, jak
Jjsme chodili na kontroly, tak viastné do ty doby nikdo pordadné nevédel, co bude. Patovi bylo
okolo ctyrech mésicu, zZe se zacal opozdovat, takze jsme pak porad a porad cvicili vojtovku
a doufali jsme, Ze tim cvicenim se to zlepsi. “ popisuje prvni okamziky Hana. I Petr zprvu
nevetil v trvalost stanovené diagnozy. ,, Tak samoziejmé jsem myslel, Ze se to treba néjakym

zpuisobem upravi, zméni, zlepsi, nepocital jsem s tim, Ze to, co nam rekli, Ze t0 bude jako
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definitivni véc napordd jo, ale prosté doufal jsem v to, Ze prosté néjakej ten nalez, co nam

rekli, tak jsem pocital s tim, Ze se to zlepsi, Ze to prosté neni definitivni véc. “ dopliuje Petr.

Situace se ovSem ale vyrazné nelepsila a proto se rodi¢e museli s postizenim svého
syna zacCit postupné smitovat. ,, Bylo to tezky, nevim teda, jestli jsem to nesl lip, ale urcité
Jjsem se musel vic drzet, protoze jsem vedél, Ze té musim podporit. ““ vysvétluje Petr. ,, Bejvalo
obdobi, kdy jsem o takovych vécech vitbec nechtela mluvit, ja jsem si to nepripoustéla, rikala
jsem si, Ze kdyz o tom nebudeme mluvit, tak to tak néjak neni, prosté je to v pohodeé, ted’ uz

po tej dobé mi to az tak, jako jo jsou chvile, kdy to na clovéka padne i ted. * ¥ika Hana.

Co Hané velmi pomahalo s pfijetim nastalé situace, byla Petrova podpora a moznost
se o n¢j opftit. ,, Ale je fakt, Ze i kdyz se potom pridavaly ty komplikace, tak vidycky tatka byl
ten, co vidycky drzel, ja vidim hned ty horsi véci.” ptiznava Hana. Petr vtomto ohledu
S Hanou souhlasi: ,, No tak snazim se si treba néjakej pripadnej problém nepripoustet. *“ Hana
Vv té¢ dob¢€ velmi ocetiovala i podporu své mladsi sestry. ,, Mné hodnée pomohla mladsi sestra.
I viastné uz kdyz jsem byla v nemocnici, tak i vy dva jste jezdili za panem doktorem a néco
Jjste zjistovali a potom i ja. Ta mi pomdhala fakt hodné. Hlavné i psychicky. “ sdéluje Hana.
Co se Petra tykalo, tak pro n¢j byla zdrojem rozptyleni jeho prace. Jak sam sdélil, pi1 své
profesi elektrikafe se béhem prace musi soustiedit na provadénou Cinnost. ,, Pri svoji praci
potiebuju premyslet, nepremyslet o tom, co je doma, ale co mam délat, abych neublizil sobe
nebo nekomu, kdo délda se mnou. No rad jsem se treba zavrel tady do dilny na zahradeé, tam
jsem se vrtal v néjakejch vécech, nemusel jsem u toho premyslet naopak skoro vitbec, néjak
jsem vzdycky vypnul. Tak no.* ptiblizuje svou situaci Petr, nicméné konstatuje, ze lze jen
tézko takovouto situaci uplné ptijmout. ,, No nicmené si myslim, zZe se s tim stejné nejde uplnée

srovnat. *‘ piiznava.

Zaroven méla dvojice to Stésti, Ze prarodice vzali narozeni vnuka s postizenim
pomérné dobfe a také byli rodi¢im velkou oporou, i co se péce o dité tykalo. ,, Vzali to tak,
Jjak to prosté je no. Maji ho radi stejné jako ostatni vnoucata, i déda je uplné v pohodeé. Tak
jako jo, samozrejme, neda se s tim vyslovené uplné smirit, clovék premejsli, proc¢ a tak, ale
neni to viibec, Ze by se jako stranili nebo podobné. “ ptiblizuje Hana ptistup svych rodict a
Petr dodava: ,, Nasi to vzali tak néjak podobné, s timhle problém nebyl. Samozrejmé, Ze taky
breceli a tak, to kazdej, ale brzo se vzchopili, asi mozna vedeli, Ze to, aby i oni breceli, Ze to

‘

nam nepomize. Patricka maji radi. Ze by uprednostiovali tFeba zdravy vnoucata, to ne. "
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Patrikovo postizeni prevratilo jejich Zivot naruby. Postizeni syna je natolik zavazné,
7e se mu musi prizpisobovat veskeré déni v rodiné, protoze Patrik je na péci svych rodict
zcela odkézany. ,, Samozrejmé, ze nds to jako v hodné vécech omezilo, furt musime myslet
na to, co s Patrikem, za kazdym nasim rozhodnutim stoji Patrik no, protoze to treba neni na
to, ze pojedeme do Prahy do divadla oba dva, to jako neexistuje, bud’ jeden, nebo druhej.
Jeden je schopnej zastoupit toho druhyho. Ja zvladnu to, co manzelka da se vict, akorat jde
o to jidlo. Jde o to, kdyz pujdeme nékam blizko, tak ale musime bejt na telefonu, protoze
babicky se boji.* vysvétluje Petr. Postupem cCasu se ptidaly jeSté dalsi komplikace, jako
epilepsie, diabetes a tracheostomie, coz jsou zélezitosti, které znesnadiiuji péci o Patrika
piredev§im babickam, protoze se boji, aby néco nezanedbaly. ,,Jako dokud nemél tu
tracheostomii, tak to bylo celkem v pohodeé, hlidaly, my jsme mohli jet, kam jsme chtéli, ale
ted’ se boji. *“ dopliuje svou predeSlou vypoveéd Petr. ,,Jsme teda docela omezeny, musime
se prizpusobovat Patrickovi a brat na néj se v§im ohled, za kazdym nasim rozhodnutim stoji
Patricek no a pak ta prdace no, na to vsechno jsme si ale uz zvykli. Samoziejmé Ze to zasahne,

to je jasny. “ vysvétluje Hana.

Co se tyka profesni stranky véci, pro Petra se nic zdsadniho nezménilo, ale v ptipadé
Hany bylo nezbytné, aby zlstala s Patrikem doma a mohla mu byt napomocna, proto bylo
vyloucené, aby nastoupila zpét do pracovniho procesu. ,,Jd jsem driv délala prodavacku a
pak jsem automaticky, jak to byvd, ziistala viastné doma. “ sd€luje s klidem Hana. V piipadé
Hany a Petra nastésti nedoslo k zadnému pievratnému poklesu financni situace. ,, Tak ja bych
rekl, Ze ja pracuju furt stejné, samoziejmé, ze mam urcitou praxi, takZe penize néjaky urcity
staly mam, ktery se od néjaky urcity doby, da se Fict, zvedly, ale jinak, Ze bych musel, délat
nejak jako vic, to jako ne. “ hodnoti finan¢ni situaci Petr. ,, No tak ja jsem ziistala doma, ale
vzhledem K tomu, Ze jsem deélala prodavacku, tak jsem Zdadny horentni sumy nevydéldavala
no, tak to asi nebylo tak znat v tej situaci. Spis to, Ze jsem ziistavala furt doma no. ““ vzpomina

Hana.

Zadnou zavratnou izolovanost od ostatnich lidi ve svém vypravéni ani jeden
z manzell nezminoval. Nad ¢im se ovSem pozastavili, byly pohledy ostatnich lidi, ktefi si
Patrika, ktery nechodi ani nemluvi, prohliZeji. ,, Prosté na Vas koukaj jako na exota, jak kdyz
madte jednu nohu delsi jednu kratsi, jo zZe si Vas kazdej prohlizi jako prosté nékoho, kdo se
chce néjak odlisit. “ popisuje Petr a Hana dodava: ,, 4 ja si spis myslim, Ze clovek je mozna

takovej i vztahovacnej a zZe normalne by ty lidi sli, kdybychom vezli ten kocarek se zdravym
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miminkem, tak by tieba taky koukli. “ Se synem jezdi do Skoly, kam ho pravidelné po celou
dobu maminka doprovazi a zaroven se uz kvuli star§imu synovi snazi jezdit i na dovolené,

kde berou Patrika vSude s sebou.

Narozeni postizeného syna jim zasadn¢ zménilo pohled na svét. Zménili ndzory na
mnoho véci a uvédomili si, co je pro n¢ skutecné dilezité. ,, Tak clovek zméni nazor na
spoustu veci, clovek si uvédomi, co ma a za co miize bejt vlastné vdécnej. “ priznava Petr.
Stejny ndzor zastava i Hana: ,, To ¢lovek vsechno prehodnoti, uvedomi si, co je fakt diileZity,
ale i to chovani a jednani se dost jako zméni, si myslim. Treba protoze starsi kluk jezdi
motokros a tatkovi se to taky hrozné libi a taky by si na tej motorce rad sjel. “ ,, Vim, Ze prosté
nemuzu z toho duvodu, ze vim, Ze kdyby prosté se mi néco stalo, treba si zlomil ruku nebo
neco, tak je tu na to prosté sama, jak na koupani atd. ““ ptikyvuje Petr. Pfi porovnani pohledu
na détstvi starSiho syna a handicapovaného Patrika si rodi¢e vice vazi mali¢kosti, kterych je
jejich mladsi syn schopen. ,,Je pravda, Ze clovék si vic vazi takovej tech véci, urcity veci,
ktery mi prisly u starsiho kluka prosté bézny, tak treba takovyto Pata Ze se zasméje kdyz na
nej promluvime, Ze vas proste vidi, a je takovej rozzarenej, nebo kdyz tata prijde domii a on
ho uz jenom slysi a zacne hejbat nozickama a usmiva se, tak z toho ma clovek takovou radost,
Ze prosteé kdyz ten starsi byl malej, tak takovyhle véci prisly bézny, Ze dava aspon néjak

najevo, zZe asi ndas mad rdd, Ze asi je rad s nama. “ dodava s usmévem Hana.

Oba rodi¢e se shodli i na tom, ze Patrik a jeho postizeni zasahli i do jejich
partnerského Zivota. Intenzivnéji zaznamenal urcitou zménu postoje manzel. ,, Myslim, Ze
nam to ten zivot spolecnej i zlepsilo. Po tej praci jdu rad domu, tésim se prosté na toho Patu
a na manzelku taky samoziejmé. Myslim si, Ze to kazdyho chlapa srovnda, Ze ho to zklidni.
Rozhodné je to zodpovédnost, ke kterej se clovek musi postavit, postarat se o rodinu. “ sdéluje
Petr. ,, Teda z myho pohledu bych rekla, Ze jsme Zddnou krizi ani neméli, moznd spis manzel.
Ale clovék se o néj fakt miize oprit, Ze fakt kdyz se néco déje. Ja bych rekla, Ze je to stejny,

Ze jsme zadnou krizi neméli. Nebo ja jsem nepocitila. “ sméje se Hana.

| s Hanou a Petrem jsme se dostali na otazku jejich budoucnosti. Hana ptiznala,
ze se budoucnosti obava, protoze si je védoma toho, Ze jejich péce je pro Patrika Zivotné
dulezita. ,, Z toho mdam urcité strach, co by s nim bylo, kdyby se s ndma néco stalo, protoze
po synovi to urcité chtit nemiizu, ten bude mit svoji rodinu. “ vysvétluje Hana a Petr souhlasi:

,,No mam to podobne, nikdo nevi co, bude zejtra, a co bude za hodinu, nemiizete rict,
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Ze tu budete 10 let, 5 let, hodinu, to nemize rict nikdo, ale jako samozrejmé Ze by to bylo

Spatny, kdyby se stalo néco s nama s vobouma. *

9.3 Rodiée €. 3 — Petra a Marek

Petra a Marek se vzali, kdyz Petie bylo 27 let a Markovi 29. Piesné rok po svatbé se
jim narodila dcera Anicka, ktera letos dovrsi 13 let. Stejné, jako u predchozich dvou ptipadi,
u Anicky lékati diagnostikovali détskou mozkovou obrnu. Divéin stav je v porovnani
S dvéma predeslymi chlapci nejlepsi, protoze se jedna pouze o télesné postizeni. Mentalni
defekt je skutecné jenom nepatrny. AniCka chodi na zakladni Skolu, kterou s pomoci
maminky zvlada. Je schopna chiize, téZ normalni komunikace a i mnoha jinych ¢innosti. Ma
jesté mladsi sestru Amalku, které je 6 let. Petra diive pracovala jako sekretarka, nyni miize

pracovat pro jednu firmu z domova. Marek pracuje jako kuryr.

Anicku sirodice moc piali. ,, Byla planovand, narodila se piesné rok po svatbe, hrozné
Jjsme ji chteli, moc, nenechali jsme si ani Fict, co to bude, chtéli jsme mit prekvapeni, no a
prekvapeny jsme teda byli, hodné dopredu, narodila se ve 28. tydnu, predcasné. “ vzpomina
Petra. Petra také ohodnotila pribéh svého téhotenstvi jako poklidny, ale ve 25. tydnu dostalo
vSe rychly spad. Zacala krvacet, coz byla podle Iékaiti banalita a byla propusténa
z nemocnice. Po dvou tydnech se Pette utrhla placenta a po 12 ti hodinach se ji narodila
hol¢icka. Petra hodnoti celou zkusenost s tamni porodnici jako hodné Spatnou. ,, Holcicka se
narodila od zacatku krvaceni po 12 ti hodindch, celou tu dobu mi vydrzela v brise, misto
toho, aby nastal néjakej boj ji vyndat, navic jsem zvolila nestastné porodnici. “ vzpomina
Petra hotce. Marek byl celou dobu po manzel¢iné boku. ,, No miizu rict, Ze jsem to prozival
temer stejné jako ona, myslim. Ty prvni zpravy nebyly pro nas pozitivni, ani pro manzelku,
ani pro malinkou. *“ svétuje se Marek. Prvni mésice Zivota Ani¢ku provézely komplikace a
az po roce byli rodi¢e obezndmeni s diagn6zou DMO. ,, To jsme se dozvedéli, az kdyz maly
bylo pres rok, takze mame DMO a pravostrannou parézu, tam se ceka, az se dovyvinou
vSechny ty vyvojovy faze deéti.** vybavuje si Petra. ,, To aZ pak se zacalo néjak klubat, o co
vlastné jde. Nebylo to jako: ,,Mate postizeny dité, a nazdar. Prichazelo to postupné.*

dodava Marek.

Reakce rodicl na postizeni ditéte nebyla nijak zvlast odliSnd v porovnani s
ptedchozimi ptipady. ,,Jd jsem byla vystrasena. Ale snazZila jsem se nehroutit, spis davat silu

ty maly no. Doma jsem hodné brecela kviili tomu. vybavuje si Petra. Na tatinka udélost
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zapusobila nejen psychicky, ale i fyzicky, protoze hodné ztratil na vaze. ,, No bylo to fakt
tezky, pamatuju si, ze jsem zhubnul 13 kilo za tu dobu, co byla manzelka v nemocnici.
Psychicky jsem na tom nebyl uplné nejlip, ale nejak jsem se k tomu postavil. Davali jsme si
silu vzajemné. “ Vzhledem K tomu, ze manzelé byli velice zamilovani a vztah jim fungoval,
vzajemné se podporovali i pfes to, Ze situace byla pro oba velice naro¢na. ,, My jsme si i psali
hrozné hezky SMSky, ja jsem si je vSechny opsala do sesitu, mdam je doma schovany, i moje

I3

odpovedi. “ vzpomina nostalgicky Petra. Co rodi¢e hodné drzelo nad vodou, byl jejich
oSetfujici 1ékaf a zdravotni sestry, které u né&j pracovaly. ,, Chodili jsme k doktorovi fakt
S kazdym vilasem a nebejt jeho a sestricek, ktery nas uklidnovali, tak nevim.* vzpomina
Marek, coz Petra potvrzuje: ,, Vzdy, kdyz jsem Sla od nich, tak jsem méla pocit, Ze jsem
srovnand, a kdyz jsem zabouchla dvere bytu, tak jsem byla tam, kde jsem byla pred tim,

I3

protoze jsem je neméla u sebe.

Vzhledem k tomu, ze Petra stale nevédéla, jak se bude situace dal vyvijet a co dana
diagnodza pro rodinu vlastn€ znamena, bylo téZké zaujmout néjaky postoj, ktery by ji pomohl
situaci piekonat. ,,Jak jsem nevédéla z pocatku, co mé ceka, tak ja jsem se vyrovnavala
hlavne s tim, abych uz se zbavila vojtovky. Ja si o sobé myslim, Ze jd jsem vnitiné takovej
bojovnik, rikala jsem si, Ze prekleneme ten rok a ono to bude dobry. Kdyz nam pak rekli, ze
tu DMO ma, tak jsem porad presné nevédeéla, co to pro mé znamend. A dodneska jsem obcas
prekvapend, s ¢im vsim bojujeme. “ dodava sebevédomeé Petra. Co ji ale zajisté napomohlo,
byl fakt, Ze se o danou problematiku zadala vice zajimat. , Cetla jsem odborné knihy,
K Vanoctim jsem si prala knihu od pana doktora Krause o DMO, kterou jsem dostala. Jednu
dobu jsem to méla tak nastudovany, ze jsem rozuméla i neurologum, kdyz na mé mluvili
odborné. “ lici. Cela tato udalost i Marka pobidla. ,, Urcité mé to nesrazilo niz, asi tak, taky
bych nerekl, zZe jsem selhal. Spis mé to néjak naznacilo, Ze musim délat to nejlepsi, co miizu.
Anicku mam strasné rad a dal bych za ni ruku do ohné. “ sd¢luje. Velkym §téstim pro celou
rodinu byla skutecnost, Ze Ani¢¢ino postizeni nebylo tak extrémni, protoze hol¢icka byla
mentalné v potfadku, coz Marek potvrdil: ,,Ja jsem se s tim vyrovnal néjak po svym, ani
nevim, asi tim, Ze Anicka docela prospivala, tak to slo, nikdy jsem nechodil treba do hospody
si vylejt hlavu nebo tak, to ne, to spis néjak jsme travili ten cas v tom rodinnym kruhu. *“ Petra
si naSla spousta ¢innosti, které ji napomahaly situaci piijmout, jako naptiklad rucni prace
nebo rizné kurzy osobniho rozvoje. ,, Hackovani a pleteni, v tom jsem se nasla, mé to ale i
uklidnovalo, kdyz jsem videla, ze za mnou néco zustavd, delalo mi to dobre. Zajimam se o

kurzy sebelasky a sebepoznani, takze to neni spatny, c¢lovek kdyz najde ty veci v sobe, tak to
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muize posilat dal, takze i ten okruh lidi na tom se da stavét. Byla jsem na kurzu Lasky v rodiné
a do dneska jsem rada, ze jsem tam jela. Mam i kolegyni v kancelari, co se tim taky zabyva,
takze to spolu resime a je to fajn. “ Marek ovSem také neziistava pozadu: ,, No ja zase studuju

4 dohody od Duska, my jsme v tomhle sméru sladeny.

Co se tyka reakce prarodict, tak vSichni se s tim né¢jakym zptisobem museli vyrovnat,
ale reakce byly odlisné. Naptiklad v piipadé Markovych rodic¢a pievladal chladnéjsi ptistup.
,,Co se tyce citii, aby nas néjak uklidnili, to se ocekavat nedalo, vzdycky rikali takovy to:
,,INo musis to deélat takhle a takhle. To se neda jinak.* Byli dost strikini, mozna jsem v te]
chvili potieboval spis néjaky hyckani spis. “ ptiznava Marek. U Petry byla situace jina v tom,
7e méla pouze tatinka. ,,Ja mam jen tatu, ma vaucky rad, ale prosté v podstaté do jadra véci
to nikdy nepochopili, co se stalo. Muj tata to vzal az po nékolika letech, ale Fekla bych, Ze to
se stalo az posledni dobou, Ze i on nejak dozral, Ze to neni o tom, Ze by zménil ndazor na ni,

ale ze on sam potireboval v néjakych Zivotnich krocich dozrat. *“ vysvétluje peclivé Petra.

Narozeni postizené Anic¢ky s sebou neslo spoustu zmén, které rodice museli u€init.
., DFtv jsme méli kapelu, tim jsme hrozné Zili, vydali jsme CD, méli jsme uplné jinej zpiisob
Zivota a pak se to uplné otocilo, ale zase jinym dobrym smérem. Sice jsme museli opustit
tohle, ale obcas si s tou druhou casti kapely jdeme zazpivat do hospody. Hrozné jsme chodili
na cundry, od ty doby jsme nebyli. Jezdili jsme na vodu, na tu jsme se jesté neodvazili

S holkama, i kdyz ja chci. “ 1i¢i s ismévem Marek.

Asi nejvétsi zménou, kterou narozeni handicapované Ani¢ky piineslo, bylo pro Petru
opusténi dosavadniho zaméstnani. ,, Driv jsem byla hrozné zvykla bejt mezi lidma a pracovat,
Jjsem pracovita a zezacatku mi hodné vadilo, Ze nemuzu chodit do prace, vadilo mi, Ze jsem
jako by v uvozovkdch na obtiz, i kdyz vim, zZe manzel to tak nebral. © vysvétluje Petra. Marek
pracoval a stale pracuje jako kuryr. ,, Situace si zadala, abych v tej praci travil toho ¢asu vic.
Penize jsou treba, a kdyz je zaméstnanej jen jeden, tak se clovek musi otdcet. “ 1i¢i Marek.
Finanéni situace se zacala zdsadné ménit. ,, Prestali jsme si vSechno porizovat, za celych x
let jsme si nekoupili Zadnou véc, jeli jsme Vv tom, co jsme méli. Nejezdili jsme nikdy na zZadny
dovoleny, kromé toho, Ze jsme Setrili celej rok na hory. Takze to je jedind nase dovolena,
kam jezdime. “ popisuje Marek. Otazka financi se u nich v rodiné postupné zacala horsit,
proto Petra zacala vice plést a po n&jaké dobé¢ si nasla jesté tiklidovou brigédu. ,, Ta financni
zatez pro nas byla pak uz takova, zZe i ty 2 tisice, ktery jsem za ten uklid prinesla, byly dobry.

Pak jsem zacala plést a hackovat. Museli jsme fakt rozmyslet, co koupime a co nekoupime.
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Byla jsem i v situaci, ze jsem upletla vecer cepici a rano jsem ji bézela prodat a pak jsem za
to Sla nakoupit. Ale ja jsem si vzdycky dovedla pomoct.  popisuje Petra tehdejsi financni
situaci. Pti jednom uklidu si Petry v§iml pan, ktery mél shodou okolnosti stejné postizené¢ho
chlapce, jako Anicka. S Petrou se smluvili a nabidl ji praci, kterou mohla vykonavat i
z domova. Tuto praci ma Petra do dnes. ,, Miizu délat jak z domova, tak jezdit do kancelare.
A ja tu potrebu mam bejt mezi lidma, protoze clovek pak zacne blbnout, kdyz je porad jenom

doma. TakzZe jsem rdda, zZe to miizu skloubit. *

Kwvili postizeni dcery rodice obménili okruh ptatel, s kterymi se stykali. ,, Treba kviili
tomu jsme ztratili nejaké kontakty, protoze clovek resi jiny veci a tim padem se ty cesty tech
pratel rozejdou. Urcitou dobu se to da vydrzet, ale pak jste kazdej na uplné jiny lodi. Prisli
Jjsme o spousta dobrych, s kterymi jsme si rozuméli a necekali jsme, Ze bysme o né prisli.
to hrozné rada, Ze jsme si zuistali rozumet. Jezdime i do Arpidy, tam mam hodné kamaradek. *

fika Petra.

Partnersky zivot narozenim postizené Anicky nijak zv1asté neutrpél. Obcas si sice
prosli néjakymi krizemi nebo doslo k mnoha hadkam, ale to hodnotili jako zcela normalni a
bézné. Nevnimali to jako néco, co by mohlo jejich vztah néjak zavazné narusit. ,,Je pravda,
Ze v urcitym obdobi se mama upne strasné na to dité, ty city neda tomu manzelovi asi tak
uplne, jak by to melo bejt. Tak ty krize jsou, jako na houpacce. Ale fakt jsme se vzajemné
podporovali. “ popisuje Petra a Marek ji dopliwuje: ,, To je asi pravda, nicméné jsem to asi
tak uplné nevnimal, mozna to spis bylo na takovej tej nevéedomej bazi, kdy clovek rozumove
Jjako vi, Ze ted’ je prosté prednéjsi to dité. Ja si myslim, Ze se to i docela pozitivne odrazilo
na nasem vztahu, i kdyz se hadame, tak jsme schopny vidycky néjaky domluvy a vidycky to
prosté zvladneme. A ¢lovek ma i pocit, Ze vic véci zvladne, Ze po tom, co jsme zvlddli, jsou

‘

ostatni veci, ktery by byly pro nas diiv treba prekadzka, sranda. *

Pokud jde o piehodnoceni hodnot, u Petry to bylo trochu jiné, jelikoz, dle jejich slov,
jiz ptehodnocené hodnoty méla, vlivem ztraty maminky ve velmi nizkém véku. ,,Jak jsem
nebyla z ty uplny rodiny, tak jsem ty hodnoty méla uz takovy trochu srovnany, myslim si, ze
ja jsem nikdy nelpéla na zadnych majetcich, tu skromnost uz jsem méla nastavenou, i ten styl
toho Zivotniho boje, clovek si to musi vybojovat. Je hrozné diilezity, kdyz jsme vSichni zdravi,

kdyz odejdeme do prace, déti do skoly, pak se zase odpoledne sejdeme, staci asi mdlo."

vysvétluje Petra, coz Marek ztvrzuje: ,, Ty hodnoty urcite ¢lovék prehodnoti. Najdete si i jiny
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pratele, zménite i okruh lidi. Zacnete si vazit i jinejch lidi, jinych veci. “* | jejich pohledy na
ostatni lidi se zménil, protoze se zacala divat jinak na problémy, které jini lidé povazovali
za dulezité. ,, Vezmu to pres svagrovou. Ta kdyz neméla deéti, tak nam furt radila, jak se to
S tema détma déla, ted’ uz ma dve zdravy deti, tak ji rozhodi jenom obycejna ryma a pro mé
je to usmévny, ale na druhou stranu si Fikam, Ze ona si dal nesahla a pro ni je to asi v tu
chvili opravdu to nejhorsi, co je a clovek se asi musi umét trosku naladit na ty lidi, ktery
zrovna tu danou situaci prozZivaji, protoze oni se dal v tom problému nedostali. Oni maji tu
hranici tam, nam kdyby se to nestalo, tak bych ji méla treba stejné. Ono tézko je soudit.
tika Petra. ,,Jsou obdobi, kdy Vas fakt ty lidi, co maji ty zdravy déti, Stvou, protoze maji
nesmysiny dotazy, krouti nad tim hlavou a nemuZou pochopit, pro¢ my to mame tak, kdyz to

prece jde udélat takhle, ale to jim nevysvétlite. My uz jsme asi jinde. “ doplituje Marek.

Celkov¢ ale sviij zivotni ud¢l oba rodice hodnoti jako néco, co je v jejich Zivoté hodné
posunulo a mnoho jim ptineslo. ,, Ted’ jsem spokojend, uz nemam pocit, Ze jsem nula, vitbec,
naopak. Strasne mi dela dobre, zZe jsem schopna ji naucit do skoly, i ten pocit, Ze jsem
schopna sednout do auta, to driv nebylo, a ject kamkoliv, to mé vse naplnuje, Ze délam véci,
Ze za mnou néco je. Clovék je nucenej, teda asi ne kazdej, ale néco se sebou délat. Ja nevim,
prineslo mi to vSechno, mam pocit, zZe jsem ted pozitivni porad. * hodnoti sviij zivot Petra a
Marek dodava: ,, Tak c¢lovék si uvedomi, jak velky Stésti viastné ma, Ze ta situace je tak jak

je, a ne jenom tahle véc, ale i jiny véci si clovek vic uvédomuje a ocenuje je. “
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10 Srovnani rozhovoru

Dalsim krokem pro ptehledné ziskdni co nejptesnéjSich vysledkli bylo srovnani
vSech sebranych rozhovori, coz je zaloZzeno na porovnani sdéleni vSech respondentt.
Hlavnim tkolem tohoto kroku bylo zjistit, které informace se ve vypovédich respondentti
objevuji ¢astéji nebo opakovang, v ¢em se respondenti shoduji nebo naopak rozchazeji, co

maji spolecné nebo v jakych reakcich ¢i nazorech se odlisuji.

Srovnani rozhovordi probihalo tak, ze jsem si do nového dokumentu vlozila
jednotlivé kategorie a k nim jsem ptifadila kody ze vSech rozhovort, spadajici pod danou
kategorii. Podobna sdéleni jsem si vyznaéila pro vétsi piehlednost stejnou barvou. Tento
krok mi umoznil zachytit, ktera sdéleni respondentti se ptekryvaji nebo opakuji. Bylo mi
umoznéno takto zachytit shodné informace, anebo naopak rozdilnost jednotlivych postoji ¢1

nazora rodicu.
10.1 VysledKky srovnani rozhovori

Podle schématu otazek které jsem si vytvofila pro rozhovory, provedu porovnani
odpovédi jednotlivych skupin dotazovanych jedinci. V této kapitole popisi, vV Eem se
respondenti svymi vypovéd'mi vzadjemné shodovali a odliSovali v jednotlivych kategoriich,

které byly vyvozeny prostiednictvim kdédovani.
Kategorie: Reakce rodi¢i na postiZeni ditéte

Kody pro tuto kategorii: doba zjisténi diagnozy, Sok, odmitnuti ditéte, popieni
situace, pfijimani ditéte, vira ve zlepSeni, jasné piijeti, strach, nejistota, psychickad zatéz,

laska k ditéti, doba vyrovnavani se

Ptesto, ze mnohé prameny uvadeéji, Ze ptijeti postizené¢ho potomka ¢ini vétsi problém
otclim, mllj vyzkum toto nepotvrzoval. Situace byla velice tiziva pro vSechny respondenty,
nicméné vSichni tii otcové své postizené dité piijali bez velkého vahani, ptes to, ze zprvu
situaci popirali. Jeden z otct vidél miminko dfive nez jeho manzelka a to byl divod, pro¢ na
rozdil od zeny dit€ ihned ptijal. Kratce po narozeni jejich ditéte jim byla stanovena diagnoza,
coz také vedlo k odmitani matkou. Dvé matky se naproti tomu diagnézu dozvédé€ly az po
n€kolika mésicich. Po polozeni otazky, zda zvazovaly umisténi ditéte do ustavu, reagovaly

bez vahani odmitavé. Ttieti matka se ovSem vymykala a byla odhodlana dité¢ nechat
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V porodnici, coz se ale béhem par dnli zacalo ménit. Zajimavy byl také fakt, ze otec z prvniho
rodi¢ovského paru ptijal dité na rozdil od matky ihned, sviij nazor ale zacal postupem Casu

meénit a vaznost situace na n¢j zacala doléhat az pozdéji.

Vsechny matky také doufaly Vv to, ze se situace postupem casu zlep$i, popiraly tedy
aktualni stav ditéte a doufaly v jeho zménu k lepSimu. Vira ve zlepSeni situace provazela

urcitou dobu vSechny respondenty.

Dva otcové reagovali na postizeni svého ditéte poskytovanim velké emoc¢ni podpory
své manzelce protoze si byli védomi toho, Ze musi byt oporou, coZ ov§em u jednoho paru
neplatilo. Matka pocit'ovala nedostate¢nou oporu a pomoc ze strany otce, ktery travil doma
velmi méalo Casu a s tlakem situace se vyrovnaval pomoci alkoholu. Takovato reakce nebyla
shledana u zadného jiného respondenta. Na jednoho z otct byl tlak situace takovy, ze
vyrazné pohubl. Dva otcové se pomérné dosti upjali ke své praci, kterou brali jako zdroj
odreagovani. Jedna z matek se se situaci vyrovnala az po 3 letech, druha zhruba po roce od
narozeni dcery a treti matka postupem Casu téz situaci piijala, ale jeden z otcli poznamenal,

7e s takovou to situaci se uplné€ vyrovnat nelze.
Kategorie: Reakce prarodicu

Koédy pro tuto kategorii: ptijeti, realisticky pfistup, smutek, kladny vztah k vnouceti,

poskytovani pomoci, nepochopeni, piijeti po letech, chladny ptistup

Co se tyka reakci prarodicli na narozeni postizeného vnoucete, vysledky ve vyzkumu
nebyly az tak ptekvapivé. Prvni par se shodl na tom, Ze prarodi¢e reagovali smutkem,
piicemz nejvétsi smutek vykazoval dédecek z otcovy strany. Obé babicky od prvniho
rodicovského paru reagovaly spiSe realistictéjSim ptistupem a situaci piijaly tak, jak ptisla.
Babicky od dvou rodicovskych part zaroven vykazovaly vétsi tendenci pomahat matkam
Spéci o dité. Informace ziskané od druhého paru jsou téméf totozné s informacemi
ziskanymi od paru prvniho, kdy prarodice reagovali smutkem, plac¢em, litosti, ale zaroven 1
vetsi snahou se angazovat v péci o dité. Az u tfetiho paru byly zaznamenany reakce prarodict
pomérné dosti odliSné. Petra méla pouze otce, ktery situaci nepochopil. Ptes to, Ze vaucku
ma rad, k situaci musel dozrat a fakt, Ze je postizend, pfijal az po mnoha letech. Markovi
rodi¢e reagovali velice chladng, bez néjaké vyrazné litosti ¢i poskytovani citové opory, coz

otec velice postradal. Dostavalo se mu pouze strohych konstruktivnich rad, jak s ditétem
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pracovat, nikoliv vS§ak emocni opory ¢i soucitu. Zaroven jim nebyla nabidnuta zadna zvIastni
pomoc s péci o dité, ale to nikoliv z divodu neochoty prarodict, nybrz kvuli faktu, Ze se obé

domacnosti od sebe nachazely ve velké vzdalenosti.

Pokud jde o vztah prarodi¢t ke svym handicapovanym vnoucatim, tak z rozhovortu
bylo podle slov rodicii patrné, ze vSichni prarodi¢e sva vnoucata maji velice radi, podporuji
je, nedistancuji se od nich nebo nevykazuji zadné rozdily ve svém chovani v porovnani

S chovanim ke zdravym vnoucatim.
Kategorie: Partnerstvi rodicu

Kody pro tuto kategorii: délka vztahu pfed narozenim ditéte, naro¢né zacatky, mira
opory od manzela, nizk4 opora, nartst opory, zklidnéni atmosféry, stmeleni rodi¢ii, zmény
hodnot, obCasné krize, chut’ utéct problémiim, spolecny ¢as, manzel na druhé koleji, nartist

trpélivost a tolerance,

Respondentiim byla poloZena otazka, jak narozeni postizen¢ho ditéte ovlivnilo jejich
partnersky zivot. Né&ktefi dotazovani pocitili vyrazn€j$i zménu v partnerském vztahu,
naptiklad jiz ptestali feSit problémy, které by jindy povazovali za vazné. Iva uvedla:
,, Partnerské problémy, které by jindy Zenska resila tim, Ze si sbali kufr a jde od chlapa pryc¢,
to vam neda ani prileZitost, protoze jste tak zabrana do toho ditete, Ze neni vitbec Sance
koukat okolo.* Petra zase pfiznala, Ze manzela odsunula na druhou kolej: ,,Je pravda, zZe
V urcitym obdobi se mama upne strasné na to dité, ty city neda tomu manzelovi asi tak uplné,
jak by to mélo bejt, jde trochu stranou. “ Coz jeji manzel potvrdil, nicméné si byl védom
toho, ze dit¢ potiebuje veskerou pozornost. Hana tvrdila, ze Zadna krize jejich manzelstvi
nepostihla, na coz reagoval jeji manzel Petr dokonce poznamkou o zlepSeni jejich
dosavadniho vztahu: ,, Myslim, Ze nam to ten zivot spolecnej i zlepsilo. PO tej praci jdu rad

domu, tésim se na toho Patu a na manzelku taky samoziejme.

Nutno podotknout, Ze nedo$lo k zadnému rozvodu, vSechna manzelstvi zlstala
zachovéana. Pfesto vSak mél Josef mnohokrat chut od vSeho utéci, nicméné si plné
uvédomoval, Ze by nemohl a ani nechtél Ivu v takové situaci nechat samotnou. Z rozhovori
bylo patrné, Ze v manzelském vztahu vSech parii hraje velkou roli v dané situaci opora
partnera. VétSina respondentll zminila, ze Se partnerska opora zvysila. Pouze v pfipadé Ivy

a Josefa chvili trvalo, nez se Josef se situaci vyrovnal a 1épe k ni pfistoupil. Poté i u nich
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doslo k nartistu opory ptedevsim z jeho strany, za coz byla manzelka velice vdécna a zacala
si uvédomovat jeho nezastupitelnou roli v roding, coz zaznélo i v Pettiné vypovédi.: ,,Na
tohle fakt museji byt dva, aby se to dalo zvladnout. “ Josef téz zaznamenal zlepSeni vztahu
Z toho hlediska, Ze mezi nim a manzelkou doslo ke zklidnéni celkové rodinné atmosféry a

tempa a zaroven vzrostla vzajemna trpélivost tolerance.

Nékteré zdroje uvadéji, ze narozenim ditéte s postizenim siln¢ utrpi muzova
sebeucta, coz v n¢kterych pripadech mize mit Spatny vliv na partnerské souziti. Postoj
respondentll v tomto vyzkumu tuto teorii vyvraci. Situace, kterou s sebou ptineslo narozeni
postizeného ditéte, vyrazné podpoiila rozvoj Petrovy zodpoveédnosti, stejné tak, jak uvadi
Josef, tato udalost ho motivovala K lep$i péci o rodinu: ,, M¢ to naslaplo k tomu, Ze se o né
musim opravdu postarat. “ Zaroven také tim, ze Josef zménil zaméestnani a mohl tedy byt
vice k dispozici manzelce a tim prospél jejich vztahu. Markova zkuSenost hovofi tak, ze diky
jejich osudu, ktery rodinu potkal, se vyrazné zlepSila kvalita komunikace a schopnost

domluvy s manzelkou a zaroveih mnohem rad¢ji travi ¢as doma s rodinou.
Kategorie: Opory rodi¢u

Kody pro tuto kategorii: prarodice, pratelé, rodina, manzel, odezva ditéte, Arpida,

narozeni zdravého ditéte, konicky, prace, vlastni ptistup, zajem o problematiku, l¢kar

Logicky lze pfedpokladat, ze nejvétsi oporou rodicu v takovéto situaci, je jejich
partner. Z rozhovora pro tuto bakalarskou préci plyne totéz. V provedenych rozhovorech
vSechny tfi matky zminily svého partnera jako poskytovatele opory, u otcti pouze Marek
sdélil, Ze si poskytovali oporu vzajemné: ,, Néjak jsem se k tomu postavil. Davali jsme si silu
vzdjemné. “ Zbyli dva otcové nezminili manzelku jako oporu pro né samotné, ale popsali
sebe jako poskytovatele podpory zené. Petr sdélil, Ze si byl védom toho, Ze se od né&j podpora
prakticky ocekava: , Urcité jsem se musel vic drzet, protoZe jsem vedel, ze té musim
podporit. “ Podobné tvrzeni zaznélo 1 od Josefa: ,, No, védél jsem, Ze tu pro né musim bejt,

¢

podrzet Ivku.

Dalsi velkou oporou je zajisté nejblizsirodina, v tomto piipadé¢ prarodice postizeného
ditéte. Dvéma param prarodi¢e poskytovali pomocnou ruku s hlidanim a péci o dité, také
byli nd&pomocni v domacnosti a piipadné i ptispivali finan¢né. Treti par takové Stésti nemél

a to z divodi velké vzdalenosti, kterd Petru s Markem od rodict déli. Pokud jde o ptéatele,
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pro Ivu byl cas straveny s kamaradkou, ktera méla také postizen¢ho syna, piijemnym
rozptylenim, protoze si mohla popovidat s n€kym, kdo si prosel podobnou situaci. Hané
nahradila mladsi sestra vSechny ptatele, protoze kviili zavaznému postizeni jejiho syna se
nedostala mezi lidi: ,, Mné hodné pomohla mladsi sestra. Ona je takova moje nejlepsi
kamaradka. © Organizace Arpida poskytuje sluzby vSem tfem rodinam a matkam zasadné
usnadiiuje péci o dité. Iva je velice spokojend: ,,Jsme ho dali do Arpidy, tak tam mél
kompletni péci, tam to vezmou za Vas. Prevezmou vSechny starosti, takze vy ho pak jen
vyzvednete a mate klid. “ Kromé péce o dceru Petra v Arpidé ziskala mnoha kontakti, které
nadéle udrzuje. Vétsina respondentiit se shodla, Ze udalost, jako je narozeni postizeného

ditéte, zméni okruh pratel.

VétSina respondentlt uvedla své vlastni strategie, které jim pomahaly vyrovnat se
s danou situaci. U Josefa to byla trochu kontroverzni cesta skrze alkohol, coz souviselo
S tehdej$im vlastnictvim hospody, ¢ehoz ale brzy zanechal a pozdéji se zacal odreagovavat
sportem. Ke sportu se ptiklonil téz Marek, ktery se vénoval cyklistice. Petra zvladala situaci
také diky vétsimu zajmu o studium problematiky, ktera se tykala postizeni jeji dcery a téz se
vénovala hackovani a pleteni, coz ji velice tésilo, protoze méla dobry pocit z toho, Ze po ni
néco zastava. Vzhledem k tomu, Ze ani jedna z matek nemohla dochazet do prace,
zaméstnani bylo jistym odreagovanim pouze pro muze, konkrétné pro Josefa a Petra se prace
stala mistem, kde se mohli na chvili soustfedit na jinou Cinnost a nemyslet na problémy,
které maji doma. To samé platilo do jisté i pro Marka, s tim rozdilem, ze Marek musel v praci
zacit travit vetsi mnozstvi Casu. ,, Situace si zadala, abych v te] praci travil toho casu vic.

Penize jsou treba, a kdyz je zaméstnanej jen jeden, tak se clovek musi otacet. *

V rozhovorech byla téZ odezva ditéte zminéna jako davod zvladnuti situace.
Nepochybné se na tom také podileji I€kati a oSetfujici sestry, které rodice velice chvali a
jsou jim velmi vdééni za jejich péci. Marek sdéluje: ,, Nebejt jeho a sestricek, ktery nds

¢

uklidnovali, tak nevim. *

Kategorie: Zaméstnani rodic¢a

Kédy pro tuto kategorii: nepracujici, bez ptivydélku, ptivydélek, zména povolani,

nutnost uzivit, beze zmény, prace odreagovanim, prace z domova, pracovat déle
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Z rozhovorl vzeslo, Ze takovato situace vede k vyrazné zmén¢ v pracovnim zivoté
rodicli. Nebyva to pravidlem, ale Castéji kvtili pé¢i o postizené dité opousti své pracovni
misto matka. Vyzkum pro tuto bakalaiskou praci toto potvrzuje. VSechny respondentky po
narozeni postizeného potomka automaticky odesly ze zaméstnani a i po matetské dovolené
dale setrvaly v domdacnosti. V tomto se matky shoduji. V ¢em se ale vyskytuje rozdil, je
postoj, s jakym k této skutec¢nosti zeny piistupovaly. Jedna z matek tuto skute¢nost vzala
jako automatickou. Vzhledem ke zdravotnimu stavu syna byla navic i sebemensi brigada
vyloucena. Nicméné se ztratou zaméstnani se vice nezaobirala. Jiné to bylo u Ivy, ktera si
uvédomila, o co vlivem postizeni svého syna piisla: ,, Mé hodné mrzela prdce, protoze jsem
méla dobrou praci. Pak mi pani, kde jsem pracovala i nabidla, Ze si salon miizu odkoupit, to
bylo Matovi asi 4 roky a to mi doslo, zZe uz to nikdy nebudu délat. To jsme si uvédomila, co
mi viastné vSechno vzal. ““ Presto méla snahu si po n€kolika letech najit praci takovou, aby
casoveé korespondovala s potfebami syna, nicméné neuspé$né. Tieti respondentka téz
opustila zamé&stnani ale s tim rozdilem, Ze po deseti letech si nasla brigadu a posléze 1 praci,

kterou je mozno vykonavat z pohodli domova, coZ je pro ni zdsadni. Tuto praci ma dodnes.

V téchto situacich bézné¢ muzi zastavaji roli zivitele a zaopatfovatele rodiny. Ani
Vv tomto vyzkumném souboru tomu nebylo jinak. VSichni muzi chodili do zaméstnani. Jeden
muz své puvodni zaméstnani opustil a naSel si takové, které vice prospivalo celkovému
chodu rodiny. Dva z nich setrvali v zaméstnani, které vykonavali jesté pfed narozenim
ditéte. Pro Petra se zaméstnani stalo spiSe zdrojem odreagovani: ,, Mné to praci viitbec
nezménilo, mozna teda jinak na ni koukdam, diiv bych tam sel vydelavat penize. Ale tim, Ze
se nam narodil takhle Pata, tak to uz beru trochu jako zdroj, kde miizu uvolnit stres, jdu se
tam trochu i odreagovat, protoze at si rika, kdo chce, co chce, zatéz to prosté je, to ne ze
ne.“V piipadé Marka byla situace mén¢ ptizniva a to z toho diivodu, ze potteby dcery byly
nakladné a vzhledem k tomu, ze manzelka nemohla vydélavat, musel travit v zaméstnani
vice ¢asu, cemuz je takto dodnes. Nicmén¢ soucasnou situaci hodnotil jako tinosnéjsi, jelikoz
si i manzelka pozd¢ji nasla praci: ,,Jd jsem na tom tak néjak furt stejné, pracuju jako kuryr,
co se teda zménilo v mym profesnim Zivoté je to, Ze situace si zadala, abych v tej praci travil
toho casu vic. Penize jsou treba, a kdyz je zaméstnanej jen jeden, tak se clovek musi otacet.
Ale ted’ uz je to lepsi tim, jak Petra taky pracuje plus do toho jesté néco uplete, tak to se taky

uz da lip zvladat.
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Kategorie: Zména finan¢ni situace

Kody pro tuto kategorii: nakladngjsi, za¢atky nakladné, draha doprava, bez finan¢ni

zmény, zhorSeni finan¢ni situace, rozvaha pti nakupech, socialni davky

Predpoklada se, ze narozeni ditéte s postizenim silné¢ dopadne na finan¢ni situaci
rodiny. Dva ze tii manzelskych pard toto tvrzeni potvrzuji. Tteti manzelsky par nikoliv.
Dtivodem tohoto odlisSeného nazoru mize byt kromé vysky piijmu i zavaznost defektu ditcte.
Mohli bychom se domnivat, ze ¢im zavaznéjsi defekt se u ditéte vyskytuje, tim bude situace
finan¢né nakladné€j$i. Ve vyzkumu vSak vysly piekvapivé vysledky. Nejmensi finan¢ni tisen
paradoxnég pocitila rodina syna s nejzavazn€j$im stadiem DMO. Vysvétlila bych to tim, Ze
dité siln€ postizené neni schopno provozovat bézné volnocasove aktivity, které jsou v dnesni
dob€ pomérné popularni a zdrovenn nakladné. Hana zminila, Ze ani 1é¢ba syna neni diky
pojistovné zvlasté financn€ narocna: ,, Patrik toho, da se Fict, moc nevyzaduje, léky hradi
pojistovna a prosté treba bohuzel veci, za ktery plati rodice zdravych déti, jako jsou néjaky
sporty, to pro nas neplati. “ Josefuv postoj se shodoval s Haninym: ,, Nebylo to nic extra
narocnyho. Tim, ze Matéj normalné chodil a tak, tak jsme nemuseli porizovat véci jako tireba
vozik a jiny pomiicky. Zase treba to, Zze nemohl hrat, co ja vim, na kytaru, protoZe ma
vachrlaty ruce, tak se neplatily krouzky, ktery treba jiny deéti delaji. Myslim, Ze to bylo tak
nejak vyrovnany, jako ndklady na zdravy dité. Néekde se usetvilo, jinde se priplatilo.
Nicméné jeho zena Iva zminila, ze péCe je nakladnéjsi, ,,Je to nakladnéjsi nez zdravé dite.
Cviceni doma nic nestoji, ale jezdite mnohem castéji k doktorovi. Pak jdete do skoly, platite
za auto, benzin, protoze autobus Mata nedaval. *

Nejpestiejsi osud spojeny s financemi mél tieti par — Petra a Marek. V tomto ptipadé
byla situace leckdy jen tézko tinosnd a mnohdy se rodina musela hodné rozmyslet, co potidi
a kde mizou usetfit, proto jen ziidka pofizovali véci do domacnosti a nejezdili na zadné
dovolené. Jak popsala Petra, situace byla nékdy hodné krusna: ,, Kdyz clovek jde na nakup a

premejsli, jestli toho koupi tolik nebo tolik, i co se potravin tyce, tak uz to zacind bejt vostry.

Kategorie: Zména hodnot rodi¢a

Kody pro tuto kategorii: vdék za malickosti, pfehodnoceni, ¢as s rodinou, nepotiebnost

majetku
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Je zfejmé, Ze narozeni ditéte s postizenim zméni pohled rodic¢l na spoustu véci a
mnohdy se zdsadné prehodnoti Zebticek hodnot. Ve vétSin€ postoji, které se tykaji hodnot,
se vSichni respondenti shoduji. Mnohokrat v rozhovorech zaznélo, ze ¢lovék nevi, co ma, do
té doby, dokud se nic nestane, jak podotkla Iva: ,,Zni to jako klisé, ale clovek fakt nevi co
mad, dokud se néco neprihodi. “ Vsichni jedinci ptehodnotili své hodnoty vlivem narozeni
postizeného ditéte kromé Petry, ktera tvrdila, Ze méla uz davno pred narozenim dcery mnoho
hodnot ptehodnocenych vlivem smrti jeji matky v détstvi: ,,Jak jsem nebyla z &y upiny
rodiny, tak jsem ty hodnoty méla uz takovy trochu srovnany, myslim si, zZe ja jsem nikdy
nelpéla na zZadnych majetcich, tu skromnost uz jsem méla nastavenou, i ten styl toho
Zivotniho boje, clovék si to musi vybojovat. Je hrozné diilezity, kdyz jsme vsichni zdravi, kdyz

3

odejdeme do prace, déti do Skoly, pak se zase odpoledne sejdeme, staci asi malo.*

Déle také respondenti Castokrat srovnavali své problémy s problémy ostatnich lidi.
Josef povazuje nékteré problémy druhych za malichernosti: ,, Spousté lidem se sméjeme, kdyz
vypravéji svoje problémy, které jsou viastné hrozna banalita, opravdu si klepeme na celo,
co ty lidi resi za blbosti a délaji 7 toho hroznej problém.* Zaroven doSlo 1 k jistému
piehodnoceni a zméné pohledu na sebe sama a na své vlastni schopnosti, jak podotkl Marek:
A clovek ma i pocit, ze vic véci zvladne, zZe po tom, co jsme zvladli, jsou ostatni véci, ktery

3

by byly pro nas driv treba prekadzka, sranda. *
Kategorie: Omezeni rodi¢u postiZzenim ditéte

Kody pro tuto kategorii: ztrata prace, zaneprazdnénost, vycerpanost, izolovanost,
malo soukromi, podfizenost ditéti, financni zatéz, ménccennost, ztrata pratel, nikdo na

hlidani

Postizeni ditéte je pro vSechny rodie zdrojem mnohych omezeni, kterymi se nelze
vyhnout. Velké omezeni vlivem postizeni jejich ditéte zaznamenaly matky a to v pracovni
oblasti. VSechny matky zminily opusténi pracovniho mista jako omezeni, které jim postizeni
jejich ditéte ptineslo. Petra méla kviili své nezaméstnanosti pocit, Ze je na obtiz: ,, Diiv jsem
byla hrozné zvykla bejt mezi lidma a pracovat, jsem pracovita a zezacatku mi hodné vadilo,
Ze nemuzu chodit do prace, vadilo mi, Ze jsem jako by Vv uvozovkdich na obtiz.* Pocit
ménécennosti se vyskytl pouze u ni, u jiného respondenta nikoliv. Hlavnim divodem

odchodu vsech matek ze zaméstnani byla nutnost zastat naro¢nou péci, kterou stav ditéte

vyzadoval. Zadna znich setouto situaci nikdy diive nesetkala, ztoho diivodu doslo
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k velkému ¢asovému vytizeni matek. Petra navic neméla krom¢ manzela, ktery musel chodit
do prace nikoho, kdo by ji s péci o dit€¢ pomohl, o to vice byla pro ni situace ¢asove naro¢na.
Ptesto, ze Iva méla zajisténo hlidani syna, stejn¢ byla casové vytizena: ,, Porad dokola
prebalujete, krmite, cvicite, nic jiného se nevejde. Kamkoli jsme chtéli ject, tak to byl
probléem, takze jsme ve findle nikam nejezdili, protoze jsem vsude potrebovala stil s
molitanem, na kterém bychom mohli se Matéjem cvicit. Takze byl ¢lovek od ostatnich hodné
izolovany. * Casova zatéz odsouvala na druhou kolej témét veskeré potieby rodict, véetné
téch partnerskych. Josef zminil, ze jen zfidkakdy maji ptilezitost byt spolu sami nebo odjet
n¢kam na spolecny vikend: ,, Spolu sami upiné casto nejsme, protoze Matu nemiizeme dat
nékam jen tak pryc, nebo mu rict, at’ jde ven s klukama nebo ho nechat samotnyho doma. *

Témét vSichni respondenti zastavali nazor, Ze jejich Zivot je prakticky fizen ditétem,
protoze vse se ditéti prizptisobuje, jak zminila Hana: ,,Jsme docela omezeny, musime se
prizpusobovat Patrickovi a brat na néj se vsim ohled, za kazdym nasim rozhodnutim stoji
Patricek.

Casova naroénost situace také vedla ke ztraté mnoha kontakti nebo k neschopnosti
nové kontakty navazat, coz dale smétovalo k izolovanost piedevs§im matek, na ¢emz se
vypovédi viech matek shodly.

Matky izolovanost pocitily tim, ze travily vétSinu svého ¢asu doma a tim ztratily
nekteré kontakty. Marek ztratu nékterych kontakta potvrdil: ,,Zménite lidi, s kteryma se
stykate. Prisli jsme o spousta dobrych, s kterymi jsme si rozuméli a necekali jsme, Ze bysme
o né prisli. “ U Hany a Petra v otazce na pocit izolovanosti od okoli hraly roli predevSim
pohledy ostatnich lidi. Petr mél pocit, Ze si jeho rodinu ostatni lidé prohlizeji: ,, Kazdej je
zvedavej, bylo to takovy, Ze na Vas koukaj jako na exota, jak kdyz mate jednu nohu delsi
jednu kratsi, ze si Vas kazdej prohlizi jako prosté nékoho, kdo se chce néjak odlisit. Kdyz to
bude zdravy dité tak na vas budou koukat stejné jako treba na to postizeny jo, ale vy to budete
brat uplné jinak, budete to brat jako no dobre, chce se podivat do kocdrku, ale Ze to berete

Spis jako, Ze si ho prohlizej.

Kategorie: Obohaceni rodi¢t postizenim ditéte

Kédy pro tuto kategorii: spokojenost, posun, narlist opory, klidna atmosféra, pevny

vztah, zména hodnot, vdék, radost z reakci ditéte
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Asi nejvétSim obohacenim, které narozeni ditéte s postizenim pro vSechny pary
ptineslo, byl postupem Casu celkovy nartst spokojenosti a klidu v roding. Iva s Josefem
naptiklad konstatovali nartst tolerance a trpélivosti ve vztahu, jak zminuje Josef. : ,, No, kdyz
srovnam nas vztah driv a ted, tak si uvédomuju, zZe asi dost u nds narostla takova néjaka
jakoby trpélivost a tolerance. Museli jsme se naucit dat vSemu vic casu, protoZe to ten
Mateéjiv stav prosté vyzadoval. Prijde mi, zZe je mezi nami takova klidna atmosféra, to diiv
nebylo. “ Jini z respondenti dokonce hodnoti narozeni postizeného ditéte jako Stésti, protoze
je tato zkuSenost posunula nékam, kam by se za jinych okolnosti nikdy nedostali. Iva je
jednim z nich: ,, Kdyz se ted’ otocim, tak je to svym zpiisobem Stésti mit takové dité, protoze
vas to posune nékam, kam byste se v zivoté nedostala. “ Petra téZ dodala, Ze na sob¢ diky své
dcefi pracuje a zaroveti tak docilila pozitivniho piistupu témét ke viemu: ,, Clovék je nucenej,
teda asi ne kazdej, ale néco se sebou délat. Prineslo mi to vSechno, mam pocit, zZe jsem ted’
pozitivni porad.“ Mnozi z nich se vlivem této skute¢nosti museli potykat s prekdZkami,
s kterymi by jindy nepftisli do kontaktu, coz vedlo k jejich osobnimu posunu. Petra ptiznala,
ze ji uspokojuje védomi, Ze muze své dceti pomahat a ze vi, Ze je potiebna a schopna témer
vSe zvladnout: ,, Strasne mi déla dobre, zZe jsem schopna ji naucit do Skoly, i ten pocit, Ze
Jjsem schopna sednout do auta, to driv nebylo, a ject kamkoliv, to mé vse napliuje, ze delam
véci, Ze za mnou néco je. Ted jsem spokojend, uz nemam pocit, ze jsem nula, vitbec, naopak. *

Hana s Petrem byli s odpovédi na otazku, co jim narozeni postizeného syna pfineslo,
nejstrucnéjs$i a nejméne sdilni. Oba dva, stejn¢ jako zbyli 4 respondenti zminili jako
nejznatelnéjsi ptinos zménu hodnot, ke které u nich po narozeni postizené¢ho ditéte doslo.
VSsichni Gcastnici vyzkumu si vazi malickosti, které jim jindy pfiSly upln¢ bézné. Hana
porovnala svlij diivéjsi pristup ke starSimu zdravému synovi a ptistup, ktery zastava dnes:
,Je pravda, Ze ¢lovek si vic vazi takovej téch véci, urcity véci, ktery mi prisly u starsiho kluka
bézny, treba takovyto Pata Ze se zasméje, kdyz na néj promluvime, ze vas vidi, a je takovej
rozzarenej, nebo kdyz tata prijde domii a on ho uz jenom slysi a zacne hejbat nozZickama a
usmiva se, tak z toho ma clovek takovou radost. *“ Marek téz ocenuje drobnosti, které s sebou
zivot piindsi: ,, Tak clovek si uvédomi, jak velky Stésti vlastné ma, Ze ta situace je tak jak je,
a ne jenom tahle véc, ale i jiny véci si clovek vic uvédomuje a ocenuje je. *

Co dale stoji za zminku, je pozitivni dopad na manZzelsky vztah rodict, ktery
zaznamenal ptedevSim Josef: ,, Urcité hodné pevnej vztah, to je néco, co by bez Mati asi
nebylo mozny, nebo aspon ne do takovy miry. I kdyz jasné, Ze jsme se hadali i prave kviili
nému, ale vzdycky jsme to zvladli.* Petr téZ pocitil pozitivni zménu ve vztahu se svou

manzelkou Hanou: ,, Myslim, Ze nam to ten Zivot spolecnej i zlepsilo. *
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Dva otcové zminili jako pfinos ziskdni silné motivace zodpovédné se postarat o
rodinu. Marek véd¢l, ze se musi o rodinu postarat: ,, Spis mé to néjak naznacilo, Ze musim

delat to nejlepsi, co muizu. *
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11 Vysledky vyzkumu

Tato bakalafska prace méla za ukol sledovat prubéh zivota 6 ti respondentti S postizenym
potomkem. 1 pfesto, ze zavaznost diagnostikovaného postizeni vSech déti byla odli$na,
Vv prubéhu vyzkumu byly objeveny i shodné prvky ve zkoumanych oblastech. Nekteré ziskané
informace se ztotoznuji s udaji, které jsou uvedeny v teoretické Casti. Ziskané vysledky se

vztahuji pouze na dany vyzkumny soubor.

Zamérem vyzkumu bylo ziskat odpovédi na 4 stanovené vyzkumné otazky.
11.1 VOL1: Jak rodice reagovali na postiZeni ditéte?

Jak Ize ptedpokladat, vSichni rodi¢e vyzkumného souboru se s narozenim postizeného
potomka tézko vyrovnavali. Jistou roli hrala i doba, kdy se rodi¢e dozvéd¢li, Ze jejich dité je
postizené. V jednom piipad¢ doSlo ke zjiSténi postizeni ithned po porodu a u dalSich dvou
paru bylo postizeni diagnostikovano v priabéhu nékolika mésicti. Dvé ze tii matek reagovaly
odmitnutim a popienim nastalé situace, pticemz prvni z matek dité odmitla a nechtéla ho po
porodu viibec vidét. Vid¢la dité asi az po tydnu od jeho narozeni. Tieti matka se situaci
popfit nesnazila, ale zazivala spiSe Sok a poté strach o pteziti ditéte. Pokud jde o pfijeti ditcte,
dvé matky dité piijaly okamzité. Matka, ktera dité nechtéla po narozeni vidét, dit€¢ zprvu
odmitla a byla odhodlana odlozit jej do ustavu. Pozdéji, kdyz dité po nékolika dnech poprvé
uvidéla, zacala ho pomalu ale jisté ptijimat. VSechny matky doufaly ve zlepSeni stavu ditéte
pies to, ze jedna z nich kratce po porodu v dobré zpravy nevéfila a automaticky zaujimala

pesimisticky ptistup. Ten v8ak pozdé&ji zménila.

Pokud jde o otce, pro vSechny bylo pfijeti postizeni potomka velice tézké a kazdy se s
nim vyrovnaval jinak. Dva z otcii hodnotili obdobi kratce po narozeni ditéte jako nejhorsi.
Pro jednoho byla situace tak psychicky naro¢na, ze extrémné zhubl. Jeden z nich piesto, ze
situaci zprvu zvladal, pozdéji na néj dolehla, a proto se uchylil k alkoholu. Dva z nich byli

oporou pro svou manzelku, tieti zené zacal pomahat az po delsi dobé.

U vsech otct doslo k bezpodmine¢nému piijeti ditéte ihned po jeho narozeni. Ani

jeden nepfemyslel o tstavni péc¢i. Jeden z otcl pfiznal, Ze se se situaci nelze nikdy tplné

vvvvvv
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Reakce vSech matek byly srovnatelné, jen ptijeti ditéte trvalo kazdé z nich riizné

dlouhou dobu. U vSech matek se také vyskytla vira v to, ze stav ditéte neni definitivni.

Vv

Reakce otcli byly rozmanitéjsi. VSichni otcové dité prijali témér neprodlené, se situaci
se vSak vyrovnavali kazdy po svém. VSichni otcové reagovali poskytovanim opory matce,
pricemz jeden otec se nejdiive od rodiny trochu izoloval, ale poté zacal plnit svou

manzelskou a rodi¢ovskou roli 1épe.
11.2 VO2: Jaké opory se rodi¢um dostalo?

Ve vypovédich vSech matek zaznélo, Ze nejvetsi oporu shledaly ve svém manzelovi.
Jedna respondentka uvedla, Ze si s manzelem davali silu vzajemné a podporovali se. Druha
matka védéla, ze se 0 manzela mize optit a ze ji podrzi. Jednomu otci trvalo dels$i dobu, nez
situaci piijal a zacal byt v situaci své Zen¢ napomocny, nicméné piesto manzelku zacal

pozdé¢ji podporovat a pomahat ji.

Dalsi oporou, které se matkam pii vyrovnavani se s postizenim ditéte dostalo, byla
opora ze strany jejich rodict. Nékteii prarodice pomahali jak péc¢i o dit€, o domacnost, ale
obcas 1 finan¢né, predevsim v ptipade€ prvniho paru. Dvé matky mély to $tésti, ze jim babicky
byly k dispozici pii pééi o handicapovaného potomka témét kdykoliv. U jedné z matek
nebylo mozné svétit babi¢ce potomka na del$i dobu, protoze se babicka bala, aby v péci o
vnuka néco nezanedbala a to z diivodu tracheostomie a epilepsie vnuka, tudiz péce o néj byla
pro babi¢ku velmi slozita a stresujici, ale i tak pomoc ¢asto poskytovala. Tieti matka takové

Stésti neméla, protoze jeji maminka jiz neni nazivu a tchyné zije daleko.

V piipade dvou otctli bylo pro né i zaméstnani povazovano jako zdroj jisté ,,opory*,
kterda napomahala s vyrovnanim se s danou situaci. Jeden znich mohl diky zméné
zaméstnani travit vice €asu s rodinou a u druhého pfedstavovala prace zpusob, kterym se

mohl odreagovat od problémi, které jeho a manzelku potkaly a tim pfijit na jiné myslenky.

Respondenti méli mnoho spole¢ného, piesto ale kazdy shledaval oporu v mnohdy
rozdilnych aktivitich. Maminka ze ttetiho rodicovského paru uvadéla pleteni a hackovani
jako néco, co ji délalo dobfe, protoze po ni néco zistavalo. Také zdjem o problematiku
dcefina postiZzeni ji umoznil se v situaci vice orientovat a tudiz se s ni i 1épe vyrovnat.

Jednomu z otct pomahal ur¢itou dobu alkohol, s nimz brzy skoncoval a ptiklonil se radéji
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ke sportu. Sklon k alkoholu neobjevil u nikoho dalsiho. Dva zbyli otcové uvedli mimo jiné
I zpétnou vazbu ditéte jako pozitivni podporu v dané situaci. Pro jednoho z nich bylo
prospivani dcery podpurnym faktorem k vyrovnani se s udalosti. Druhy zminil zpétnou
vazbu svého postizeného syna jako podnécujici. S timto se shoduje i vypovéd’ jedné z matek.
Podle jejich slov situaci zvladla, protoze méla od syna pozitivni odezvu, mazlil se a tikal ji,

Ze ji ma rad.

Tti respondenti — dvé matky a jeden otec uvedli pomoc odbornych pracovniki jako
velice uziteCnou, napiiklad rady oSetiujiciho lékate ¢i podporu organizace Arpida, kterd
napomahala rodi¢im s péci o dité a ktera zaroven podle slov jedné matky prevzala hodné

povinnosti spojenych s ditétem.

11.3 VO3: Jak se zménil profesni Zivot rodici?

Rozhovory prokézaly viditelnou zménu v profesnim Zivoté nékterych z rodica. Jak
jsem piedpokladala, vyzkum potvrdil, Ze nejvice se rodinna situace podepsala na profesnim
zivoté matek. VSechny matky, které se ucastnily mého vyzkumu, se shoduji svym odchodem
ze svych zaméstnani na matetskou dovolenou a poté piijaly roli zeny v domécnosti, z diivodu
nutné péce o dité. Matky se vSak lisi svymi reakcemi, které tuto skutecnost doprovazely.
Jedna matka situaci vice nefeSila, vzala ji tak, jak pfiSla a ztrdtou zaméstnani se vice
netrapila. Jind matka byla ovSem rozhotc¢ena, protoze praci, kterou predtim délala, méla rada
a vadilo ji, Ze uz ji nemtize dale vykonavat. I pies to si po n€kolik letech chtéla najit aspon
n¢jaké zaméstnani, nicméné ji to synliv stav neumozioval. Tteti zena si s odstupem casu

praci nasla a mohla ji vykonavat z domova.

Celkove tedy vSem zenam postizeni jejich ditéte zdsadné zménilo jejich dosavadni

profesni Zivot a dv€ma z nich také neumoznilo se do néj vratit.

V piipad€ vSech muzi doslo k pievzeti plné zodpovédnosti zajistit materidlné rodinu
tak, jak jsem ptedpoklddala. Dva otcové setrvali ve stejném zaméstnani a jeden piesel do
nového, které bylo ptfiznivéjsi. Umoznilo mu tedy travit vice €asu s rodinou, coz byla
pozitivni zména. Dalsi z otct bral préaci jako uvolnéni od problémil na rozdil od tfetiho

v v

pfinesla rodinna situace, musel travit vice ¢asu. Pozdé&ji zacala ptispivat i manzelka.
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Vysledkem tedy bylo, ze dva muzi ziistali ve stejném zaméstnani jako pted narozenim
ditéte, jeden ho zménil, coz mu pfineslo uzitek. Jeden z nich pocitil zménu v pohledu na
praci, kterou bral jako odreagovani a pro tfetiho respondenta se po narozeni ditéte

S postizenim stala prace naro¢néjsi.

11.4 VOA4: Jaky vliv ma postizeni ditéte na partnersky vztah?

U vsech part se k mému prekvapeni vyskytlo celkové zlepSeni jejich partnerského
vztahu. Vsichni G¢astnici vyzkumu vyzdvihli pifehodnoceni problémi, které obcas
nastavaly, jako pozitivum a naucili se k nim pfistupovat s nadhledem presto, Ze by jindy byly
povazovany za vazné. Také pary zaznamenaly zvySeni tolerance, trpélivosti, komunikace,
schopnosti domluvy a celkové zlepSeni rodinného klimatu. Pouze jeden z part ptiznal, ze
byl manzel odsunut na druhou kolej, coz ale muz bral jako normalni. Pokud jde o krize
V partnerstvi, dva pary zaznamenaly urcité krize, Z nichZ jeden parem velice kratce a piesto
danou situaci dobie zvladl. Treti par sdélil, ze v jejich manzelském souziti zadné krize

nenastaly, naopak otec mél pocit, Ze doslo ke zlepsSeni vztahu, coZ bylo pro mne piekvapujici,

vzhledem k postiZzeni syna, které bylo ze vSech déti nejvaznéjsi.

Handicap ditéte mél ovSem negativni dopad na mnozstvi prilezitosti, které
umoznovaly manzelim travit ¢as v soukromi. Jeden z pard toto potvrzuje, druhy tuto

skutecnost nebere jako nevyhodu, naopak si uzivaji ¢asu, ktery mohou travit jako rodina.

Z4dné manzelstvi vyzkumného souboru neskonéilo rozvodem. Vsechny pary se
shodly na tom, Ze nastala situace jejich manzelstvi stmelila a posilila, pfesto ze jeden z otct
zminil touhu mnohokrat odejit. Zbyli dva otcové tuto tendenci neuvedli. U vSech part
narostla opora piedevs§im ze strany otct, coZz uvedly vSechny matky. To u mnoha z nich
vedlo k uvédoméni si potiebnosti partnera v rodin€. Je mozné, ze na pocitovaném piinosu
postizeni ditéte pro vztah ma svij podil 1 to, Ze vSechny pary mluvily o zménach
V hodnotovém zebticku. Tato zména mohla zmirnit vaznost vnimani ptipadnych problému

V manzelstvi.

Pokud bychom se zaméfili na otazku muZovy sebetcty, zadny z otcli nezminil jeji
pokles, ale naopak ho situace podnitila k vétS§i zodpovédnosti v péci o rodinu, coz téz

ptispélo k zlepSeni vztahu mezi rodici.
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Ptes obcasné neshody a hadky celkové doslo ke zlepSeni a stmeleni vztahu vSech
respondentl, vlivem zvySeni opory partnerl, kterou si naro¢na zivotni situace zadala
K jejimu zvladnuti. Rodi¢e také vice ocenuji ¢as, ktery miizou travit ve dvou, protoze ho neni
mnoho, stejné¢ jako ocetuji Cas, ktery travi jako rodina. Postizeni ditéte s odstupem casu

zklidnilo atmosféru v rodiné.
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12 Diskuse

Cilem vyzkumu bylo zjistit, zda a jak zménilo narozeni ditéte s postizeni Zivot rodicu,
jak oba z rodi¢t narozeni ditéte s postizenim vnimali a jak se s touto naro¢nou Zivotni
udalosti vyrovnavali. Vyzkum se snazil pfedev§im zmapovat ¢tyfi oblasti, kterymi byly
reakce rodi¢l na postizeni ditéte a zpiisoby, kterymi se se skutenosti vyrovnavali, dale
opory rodic¢t, dopad na jejich profesni situaci a vliv na partnersky vztah rodi¢d. Vyzkum byl

zaméfen na Sest respondentl — tii matky a tfi otce.

Vyzkum potvrzuje, Ze piijeti nastalé situace je t€zké pro vSechny rodice. VSichni rodice
reagovali Sokem, smutkem, litosti a jinymi negativnimi emocemi, které ale preklenuli a se
situaci se postupem Casu vyrovnali, piesto, Ze bylo nutno vynalozit n¢jaké usili. Pouze jeden

otec pronesl, ze se situaci se nikdy nelze vyrovnat Gplné.

Z vysledk vyzkumu, ktery byl proveden pro tuto bakaldiskou préci, je patrné, ze
narozeni postizené¢ho ditéte zménilo vyrazné vSem rodindm dosavadni Zivot. Pokud jde o
manzelsky vztah rodiCovského paru, vSechny pary se shodly na zlepSeni a stmeleni
manzelského vztahu. Tento vysledek téz ve svém vyzkumu potvrzuje Vancura (2006, in
Mares, 2012). Vysledky Vancurova vyzkumu sdéluji, ze respondenti vykazuji ptiznivou
zménu v soudrznosti rodiny, ke které postupem casu dospéli. Naproti tomuto tvrzeni stoji
vyzkum, ktery realizoval Benda (2012). Z tohoto vyzkumu vzeSel opacny vysledek, a sice
rozvodovost v 56 % rodici s postizeného ditéte. U rodict zdravych déti dosdhla rozvodovost

pouze 40 %.

Partner, jak vyzkum ukézal, ptedstavoval pro matky nejdilezitéjSi oporu Vv nastalé
situaci. VSechny matky, které se vyzkumu ucastnily, zminily svého manzela jako osobu,
ktera byla pro n€ velmi dilezitd pro zvladnuti situace, jedna z nich navic uvedla manzelovu

podporu jako nutnost pro zvladnuti dané situace.

Béhem zkoumani se vyskytly vyroky, které v podstaté koresponduji s genderovymi
stereotypy. Jednim z nich je roztiidéni povinnosti podle pohlavi. Vechny Zeny povazovaly
V podstaté za automatické, ze odejdou ze zaméstnani a budou se starat o dité, jelikoz stav
ditéte nebyl v souladu s moznosti Zen setrvat v zaméstnani. Od muzi se ocekdvalo spise

materialni zajiSténi rodiny.
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U vSech rodici doslo vlivem postizeni potomka k ptevratné zméné dosavadniho
hodnotového zebticku, coz potvrzuje i Vlasakova (2011, in Mares, 2012) ve svém vyzkumu.
Po polozeni otdzky, zda lze najit néco pozitivniho v prozivani této tézké zivotni situace,
ziskala odpoveédi, jako zménu hodnot, nadhled, schopnost odd¢lit dulezité od nedilezitého,
schopnost vazit si vice véci, sefazeni hodnotového systému, coz plné¢ koresponduje

S vypovéd'mi v mém vyzkumu.

Uvédomuji si nckteré momenty, které mohly do jisté miry zkreslit vysledky
vyzkumu. Rozhovory jsem uskuteciovala s obéma rodi¢i souc¢asné. Mym zadmérem provést
rozhovory sobéma rodi¢i najednou byla snaha poskytnout jim moZnost vzajemného
dopliiovani se ve svych vypovédich. Zaroven pro nékteré respondenty mize byt tizivé o
takovéto situaci mluvit, protoze se mizeme timto dotykat nejcitlivéjSich mist v zivoté
mnohych rodi¢i, proto jsem jim chtéla doptat podporu manzela/manzelky prostiednictvim
jeho pfitomnosti. Presto ale pravé piitomnost partnera mozna mohla ovlivnit vysledky
vyzkumu, vlivem studu nebo netplné otevienosti ¢i upfimnosti v odpovédich, ktera by
nemusela byt tak velka, kdyby byl rozhovor provadén s kazdym z rodi¢t zvlast. Ze vsech
rozhovort je také zfejmé, ze zZeny byly ve svych vypovedich sdilnéjsi a otevienéjsi nez muzi.
Z vysledkl vyzkumu mi ptislo az neuvéfitelné, jak obdivuhodné rodice situaci zvladli. Proto
jsem se nemohla vyhnout podezieni, Ze u nékterych respondenti se objevila tendence zvana

desirabilita, coz je tendence vystoupit v nejlepSim mozném svétle.

65



ZAVER
Stiedem zajmu této bakalatské prace byli rodice ditéte s postizenim. Hlavnim cilem této

bakalaiské prace bylo popsat zivot rodicu ditéte s postizenim, piijeti této situace a celkovy

dopad této udalosti na rodinné souziti z jejich pohledu.

Pii zpracovavani této prace bylo cerpano z dostupnych odbornych publikaci
a internetovych zdroji. Na zakladé shromazdénych informaci byla popsana teoreticka ¢ast,
ktera je rozdélena na ¢tyfi hlavni kapitoly. Prvni kapitola vysvétluje pojem rodicovstvi a
jeho hlavni piinos pro ¢loveéka, dale tato kapitola popisuje motivy, které vedou partnery
k zaloZeni rodiny. Nasledujici kapitola se zaméfuje na zdravotni postizeni obecné a dale
specifikuje postizeni télesné a mentalni. Poskytuje také informace o problematice DMO,
ktera byla zaroven diagnostikovana vSem détem rodi¢ti vyzkumného souboru. Ve tieti
kapitole doslo k pfiblizeni udalosti narozeni ditéte s postizenim do rodiny a jeho vliv na Zivot
rodi¢t. Posledni kapitola teoretické ¢asti se blize zaciluje na manzelstvi rodi¢t a dopad

postizeni ditéte na jejich vztah.

Prakticka ¢ést byla zalozena na kvalitativnim ptistupu, pro ktery byla shroméazdéna data
pomoci polostrukturovanych hloubkovych rozhovori. Pro ziskani podrobnéjsich informaci
od respondentu byly v rozhovorech pouzity oteviené otazky, které byly béhem rozhovori
prizpisobovany jejich prabéhu. Prostfednictvim kvalitativni analyzy byla z rozhovora
ziskéna dulezita data, kterd umoznila odpovédét na stanovené vyzkumné otazky. K vyzkumu
svymi informacemi ptispély tti rodiCovské pary, tedy Sest respondentti, jejichz ditéti byla
diagnostikovana détska mozkova obrna. Celkové byly ziskany tii rozhovory a na kazdém

Z nich se podilel rodi¢ovsky par spole¢né.

Z teoretické Casti lze vyvodit, Ze narozeni ditéte s postizenim piedstavuje pro rodice
velice naro¢nou zivotni udalost, kviili které se rodi¢e nachazeji pod velkym tlakem, a proto
je velice problematické se S ni vyrovnat. Tato udalost ma téz na svédomi naprostou zménu
dalsiho prubéhu jejich dosavadniho Zivota. Kromé hodnotového systému rodicu, profesniho
Zivota a s nim spojenou finanéni situaci, zméni tyto okolnosti i partnersky vztah rodic¢t

ditéte.

Prakticka c¢ast bakalairské prace potvrzuje nékteré poznatky, které jsou uvedeny

Vv teoretické c¢asti. Jednim z nejvyznamnéjSich vysledkli vyzkumu je znac¢né posileni
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manzelského svazku vsSech respondentii vlivem postizeni ditéte, coz souvisi i se zménou
hodnotového zebticku rodict. Rodi¢e zménili pohled na zadvaznost problémd, a jak sami
uvedli, nékteré¢ problémy se pro n¢ staly malickostmi. Pfesto, ze u vSech rodici byly
omezeny moznosti travit spole¢né volny ¢as, o to vice si uzivali spole¢nych chvil travenych
Vv kruhu rodiny. Jak uvadi teoreticka ¢ést, zpravidla jsou to Zeny, kdo opousti zaméstnani pro
nutnost péce o dit€. VSechny Zeny vyzkumného souboru jsou toho diikkazem. S tim se poji
zhorSeni finan¢ni situace, kterou ale vSechny rodiny zvladly. Ptesto, ze nékteré publikace

uvadéji tendenci rodict hledat ,,ndhradniho vinika®, v mém vyzkumu tato teorie potvrzena

nebyla.

Psani bakalatské prace hodnotim jako velmi pfinosnou zkuSenost pro mne. Zhotoveni
teoretické ¢asti mi roz$ifilo znalosti o tomto tématu. Jako nejvétsi pfinos hodnotim vedeni
rozhovorli s respondenty, protoZze mi tato skute¢nost umoznila zlepSit své komunikacni

dovednosti.
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SEZNAM PRILOH

Ptiloha ¢. 1 — Doslovny pfepis rozhovoru: Iva a Josef
Ptiloha €. 2 - Doslovny ptepis rozhovoru: Hana a Petr

Ptiloha ¢. 3 — Doslovny pfepis rozhovoru: Petra a Marek

Priloha ¢. 1 — Doslovny prepis rozhovoru: Iva a Josef
Matka (M): lva, 43 let
Otec (O): Josef, 43 let

1. Jaké je vaSe zaméstnani a vék?

M: Obéma je nam 43let, ja teda nepracuju, musim bejt Matéjovi k ruce, ale dtiv jsem d¢lala

kadernici.

O: Diiv jsem mél hospodu, ale tu jsme pak zavieli a ted mam tady doma dilnu, takze pracuju

jako automechanik.
2. Jaké je postizeni Vaseho ditéte a jeho vék?

M: Matéjovi je 15 let a ma DMO, je tam vlastné pravostranna paréza a po 3 letech se piidala

jeste epilepsie.
3. Byl Matéj planované dité?

M: Tak Matysek teda planovanej nebyl, jelikoz jsme se znali asi 2 mésice, tak fakt ne,

nicméné se tedy ,,povedl tak jsme se vzali, jak to bylo zvykem.

O: No dit¢ jsme tenkrat fakt jeSt€ nechtéli, ani jsme na to nepomysleli, nemé¢li jsme moc
penéz, zazemi a fakt jsme se znali chvili, ale prosté to pfislo, jako holt u spousty ostatnich

lidi v tej dobé.
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4. Bylo narozeni Matéje s touto vadou zcela nahla a piekvapiva udalost nebo tam

bylo néjaké podezi'eni? (komplikace)

M: Normaln¢ zdravé t€hotenstvi, asi do 8 mésice, pak nastaly néjaké problémy s otykanim,
takze hospitalizace, vysoky krevni tlak, a po n€kolika vySetieni se zjistilo, ze ma v hlavé
néco, co tam byt nema v tom mozku — vydut’ s vodou, takze fekli, ze to bude hydrocefalus,
takze po néjakych téch vySetfeni se narodil ve 38. tydnu. S tim, Ze ma néco v hlavé, ale
neveédélo se jesté, co presné to je. Takze nastala Vojtova metoda a pak se zjistilo, ze tam ma

vydut’ s vodou, kterd je tam potad.

5. Kdyz jste se dozvédéli diagnézu, jaké to pro vas bylo?
M: No j4 ho nechtéla.
O: Ivka ho nechtéla, s tim, Ze ho necha v porodnici.

M: My jsme si tam vzajemné Skodili, on Skodil mné¢ v tom bfiSe, ja jemu taky nedé€lala nijak
zvlast dobre, takze jsem méla hned jasno, ze ho nechame v porodnici. Mné bylo 24 let a
vibec jsem si neuméla piedstavit, jak to bude a ani jsme ho po porodu nechtéla vidét. Ani

tyden jsem ho asi nevid¢la.
O: Smifoval jsem se s tim tézko, ale bylo jasné, ze ho nikde nenechame.

M: Oni ho uz vidéli a tim, Ze ja jsme ho jeSté nevidé€la, tak jsem stale méla jasno, ze ho
nechci. Kdyz jsem ho pak poprvé vidéla, tak to stale nebylo ono, ale pak jak jsem ho dostala
na pokoj a mohla jsem se o néj starat, tak zacaly pracovat hormony. Celkové jsme se s tim
smifovali tézko, byli jsme mladi, skoro jsme se neznali, neméli jsme penize. Do toho ja jsem
4-5 denné cvicila vojtovku, cela ubulena, Pepa do toho ,,vesele popijel, protoze to zapijel a

nemohl se s tim vyrovnat. Trvalo nam to 3 roky, neZ jsme se s tim v§im srovnali.
6. Kdo z Vas to nesl hiife a kdo lépe?

M: No, bylo to tézky samoziejmé pro nas oba, protoze jsme fakt byli mlady a asi jsme v tej
dob& méli jiny pfedstavy o Zivoté a jiny plany. Pro mé byl nejhorsi ten zacatek, takovej Sok

to byl, ale pak kdyz jsem ho dostala, tak jsem to zacala ptijimat.



O: U me to bylo asi naopak nez u Ivky. Ja jsem to néjak vzal, si myslim, docela dobte, ale
pak to na me¢ asi né¢jak dolehlo a zacal jsem si teda pomahat pitim. Dost jsem v tej dobé pil,

jak jsem jesté mél tu hospodu, tak jsem se tim tak n¢jak odreagovaval a tak.
7. Co Vam nejvice pomahalo, abyste se s touto skute¢nosti vyrovnali?

O: Ono se to vSechno tak né¢jak vyvijelo. Ze zacatku to bylo teda to piti, ale pak jsem tu
hospodu pustil, nasel si praci s normalni pracovni dobou, takze uz to nam pomohlo, byl jsem
vic doma, to bylo potteba. Jasny, ze nam pomahali hodn¢ nasi rodice, obcas jsem chodil taky
na n¢jakej sport vypnout hlavu. A vlastné tim, zZe jsem zménil tu praci a zacal délat praci,

ktera mé bavila, to bylo taky dobry.

M: Ono ve finale neni ¢as nad takovymi vécmi pfemyslet, protoze s takovym ditétem je
opravdu oto¢, to si Cloveék viibec nedovede predstavit. Potad dokola piebalujete, krmite,
cvicite, nic jin¢ho se nevejde. Kamkoli jsme chtéli ject, tak to byl problém, takze jsme ve
findle nikam nejezdili, protoZe jsem vSude potfebovala stll s molitanem, na kterém bychom
mohli se Matéjem cvicit. Takze byl ¢lovék od ostatnich hodné izolovany. Hodné nam
pomahali rodice, skute¢né¢ hlavné maminka hodné hlidala, obas mi sem 1 pfisSla pomoct,
navarila, umyla okna a tak, ale jinak, nez se nékam vypravite s takovym ditétem, tak to bylo
opravdu tézky. Ale kdyz si to zpétné uvédomim, tak nemate vlastné na nic ¢as, jste vlastné
mimo realitu. Takze ani partnerské problémy, které by jindy Zenska feSila tim, Ze si sbali
kuft a jde od chlapa pryc¢, to vam neda ani ptilezitost, protoze jste tak zabrana do toho ditéte,

ze neni viibec Sance koukat okolo. Potom mi Pepa dost pomohl, to uznavam.
O: No, védél jsem, ze tu pro n¢ musim bejt, podrzet Ivku.
8. Jak narozeni Matéje ovlivnilo Vasi muZskou sebeuctu?

O: No, n€¢kdo by asi s tim mél velkej problém, ale u mé to bylo prave naopak, me to naslaplo
Kk tomu, Ze se o né musim opravdu postarat. Sice to chvili trvalo, ale nikdy jsem se za néj

nestyd¢l, bral jsem ho jaky je.
9. Méila jste nékdy néjaké vycitky, Ze jste moZna néco v t€hotenstvi zanedbala?

M: Dlouho. Protoze jsme v téhotenstvi délala rekvalifika¢ni kurzy, tak jsme pracovala, do

toho jsme barvila. Gynekolog sice fekl, ze to nevadi, ale kdyz srovnam svoje druhé



téhotenstvi s TadeaSem, kdy jsem si davala pozor co jim, predtim jsem se cpala
hamburgerama, ¢lovek si to neuvédomi. Kdyz néco takového nemate v roding, tak Vas
nenapadne, Ze by se néco takového mohlo prihodit vam. Clovék mé vy¢itky, ale uZ ne, ale

m¢éla jsem je dlouho. Furt jsem pfemyslela, kde jsem udélala chybu.
10. Jak se k tomu postavili Vasi rodice?

M: Rekla bych, Ze nasi uplné dobie, i kdyz se s tim chvili museli smifovat, ale poméahali mi

hodné. Konkrétné mij otec se s tim srovnaval hodné tézce.
11. A jak se to projevovalo?

M: Hodné to tesil, byl smutne;.

O: My byli samoziejmé taky smutni, ale ¢lovek to nesmi fesit a musi zit dal.
12. A Vasi rodice tatinku?

O: Je to takova ta stara skola. Nasi se davno pted tim rozvedli, takze spolu nejsou, ale vzali

to docela dost dobte, Mat'u maji radi.

M: Moje mamka ta to zvladala 1épe, Zenské se k tomu postavi vzdycky vic ¢elem. Neda se
totiz nic délat. A Pepovo rodie tim, Ze jsou rozvedeni, s ot¢imem nemame moc dobré

vztahy, tak to az spi$ ted’ posledni dobou. Mata je ma ale hodné rad.
O: Berou si ho tfeba na vikend, na chalupu nebo podobné¢.
13. Zménila néjak cela tahle situace Vase hodnoty?

M: Je to hrozna fraze, ale je to tak. Je to prosté tak, zni to jako klisé, ale ¢lovek fakt nevi co

ma, dokud se néco neptihodi.

O: Spousté lidem se smé&jeme, kdyz vypravéji svoje problémy, které jsou vlastné hrozna

banalita, opravdu si klepeme na ¢elo, co ty lidi fesi za blbosti a délaji z toho hroznej problém.

M: Zménilo nds to opravdu hodné. Sice jsou to takové fraze, které maminky fikaji, ale ona
je to opravdu pravda. Partnerstvi to hodné zméni. Myslim, ze kazdy jiny by byli uz davno

od sebe pryc, protoZe nejen ty zacatky byly vazné krusny. To dité potiebuje oba rodice. A



on byl jako fajn tata, manzel sice mizernej (smich) ty prvni tfi roky, ale jako tata fajn. Ono

ho nejde opustit jen tak v takovyhle situaci, protoze ho potiebujete jak vy a tak i to dité.
14. Jaky dopad méla tahle udalost na Vase manZelstvi?

M: Ja si myslim, Ze tam v tu dobu velkou roli hral ten alkohol, to bylo opravdu hrozny, ale

to trvalo jen chvili.

O: Ja jsem mél tu hospodu, kterou jsem pak teda zaviel, ale do ty doby jsem tam byl fakt
furt a tim, jak je ¢loveék u zdroje a ma k tomu alkoholu blizko a jesté si projde takovouhle
situaci, tak ho to k tomu alkoholu strasné rychle stahne. Tim to neobhajuju, ale fakt jsem
v tom lital a Ivku jsem v tom v tej dob€ zrovna moc nepodpofil. Jinak si ale myslim, Ze to,
co se se Matou stalo, Ze nam pomohlo. Dost nds to pfivedlo k sob¢, védéli jsme, ze kvili

nému to musime spole¢né prosté zvladnout.

M: To bylo asi nejhorsi obdobi, toho ptl roku, protoZze Pepa rano ptisel a za chvili zase hned
odchazel, ale pak to §lo k lepSimu. Pepovi chvili trvalo, nez si uvédomil, Ze kromé prace a
kamaradt jsme tu taky my dva se Mat'ou. Ono taky hodné¢ hralo roli, ze jak jsme se znali
opravdu malo, tak jsme byli hrozné zamilovany. Je jiné, kdyz spolu lidi chodi 2,3,5 let, tak
je to rozdil, my jsme byli opravdu v téch zacatcich, chemie fungovala opravdu hodné a

moznd to bylo taky dulezity.

O: No. Taky jasn¢ ze m¢ napadalo, jaky by to bylo, kdyby se to nestalo, obcas jsem cht¢l
zdrhnout a nemuset to fesit, ale nemohl bych to udélat, ani jsem vlastné nechtél a neudélal

bych ji to, nechat ji v tom.

vvvvvv

M : Pak uZ nebylo na co si stézovat, vSechno jsme zvladali, m¢li jsme ve vSem systém, v tej
péci jsme se rizné stiidali, jasné, Ze to bylo vic na mné&, protoze Pepa chodil do prace a ja
ne, ale kdyz mohl, vzdycky jsme se néjak domluvili a vySel mi vstfic. Miizu fict, Ze tam ta
opora fakt narostla za ty léta, naucili jsme se v tom prosté chodit, museli jsme no. Ale furt
je to svym zplsobem takova jako trvald zatéz, ale naucili jsme se s tim zit. Nékdy ¢lovéka
napadaji takovy ty myslenky, jaky by to bylo, kdyby byl Matéj zdravej a tak, ale mizeme

bejt radi, Ze ho mame a Ze je na tom tak, jak na tom je.



O: No, kdyz srovnam nas vztah diiv a ted’, tak si uvédomuju, Ze asi dost u nas narostla takova
néjaka jakoby trpélivost a tolerance. Museli jsme se naucit dat vSemu vic ¢asu, protoze to
ten Matéjiv stav prosté vyzadoval. Pfijde mi, Ze je mezi ndmi takova klidnd atmosféra, to
diiv nebylo, dfiv jsme jesté neveédéli, jak néjaky véci fesit a tak, ted’ uz po téch letech, vime
co a jak, uz nam to asi ani nepiijde. Mozna ze diky Matovi je to naSe zivotni tempo takovy
jakoby pomalejsi a klidnéjsi, ne tak stresovy a uchvatany. Nikam se nezenem a uzivame si,
kdyz miizeme bejt spolu. Sice spolu sami UpIné Casto nejsme, protoze Matu nemiizeme dat
nékam jen tak pry¢, nebo mu fict, at’ jJde ven s klukama nebo ho nechat samotnyho doma,
ale 1 tak je to fajn. Mam pocit, ze kdyz pfijdu semka z préce, zZe je tu vétSinou takova jakoby

pohoda.

M: S tou toleranci je to pravda. Jsme radi za to, ze mame jeden druhyho a jsem zdravi a

myslim, Ze si toho vSeho 1 vic vaZime.

O: Tim jak jsme si prosli touhle docela dost krusnou situaci, tak jsme se naucili netesit
kraviny, Ivka nefesi to, ze si obfas dojdu na pivko a pfijdu obfas domu pozd¢ji, pritom

nékterd jind by z toho d¢€lala tieba velkej problém a vycitala by to.

M: No kdyz to neni nijak zvIast’ Casto samoziejme. Co je taky jiny, nez u vétSiny rodin je ta
moznost byt s manzelem spolu sami. Ted jsme dostali romanticky vikend, tak ted’
premyslime, kdo si Matu na cely vikend vezme, vétsinou je to moje maminka. Clovék nemé
zadnou svobodu, 1 kdyz je mu 15 let, tak nemiizeme bez starosti odjet. J4 ho nechdm doma,
kdyz jdu tfeba nakoupit, ale to mi 5x vola, ale na cely den odejit a nechat ho samotného, to
nepiichazi v ivahu. Ja osobné nemam vitbec zadny volny cCas, prostor jen pro sebe. Je sice
vikend a mé¢lo by byt volno, ale Mat’a je mi furt v patach, neustale tady je a potiebuje mé

k Zivotu.

O: Kdybysme si chtéli ptispat, tak v 9 rano vrznou dvefe a musime vstavat, protoze Mata je

vzhiru. Umyt se, pomoct, ke vS§emu nds potiebuje.
M: Clovék nema vidinu toho, Ze by Sel nékam jen tak, nejde to no.
16. Jak jste vnimal svou Zenu / manzZela?

M: Tak zprvu jak jsem fikala, to bylo hrozny, zadna velka péce z jeho strany se nekonala,

ale asi to bylo prosté taky tim, jak to cely pfiSlo najednou a jak jsme se v tom prosté hledali



a rovnali se s tim. To jsem na n¢j byla nastvana a taky jsem byla z toho docela zoufala. Ale
ted’ uz mizu fict, Ze jsme se s tim poprali state¢né a mizeme bejt na sebe docela pysny
mozna. Kdo tohle nezazil, nedokaze si to prosté predstavit. Pepa je fakt dobrej tata. Zvladl

to dobfe.

O: No uz ze zacatku jsem veédél, ze to bude tézky pro nas pro oba. Ivka byla vzdycky dost
cilevédoma a mozna prave i trochu proto jsem to na ni tak néjak nechal hned na tom zacatku.

Kdyz se nad tim zamyslim, jsem na ni fakt pysnej.

17. KdyZ se zaméiime na Vas zZivot, co vSechno jste museli kviili Matéjovi zménit,

prizpisobit?

M: M¢ hodné mrzela prace, protoZe jsem méla dobrou praci. Pak mi pani, kde jsem
pracovala 1 nabidla, Ze si salon mtizu odkoupit, to bylo Matovi asi 4 roky a to mi doslo, ze
uz to nikdy nebudu dé€lat. To jsme si uvédomila, co mi vlastné¢ vSechno vzal, ale jinak asi ne.
Clovek se snazi, aby se mél dobfe, ale to bydleni bylo strainé, protoZe to byl stary barak. A
taky to, Ze jsem fakt byla furt s nim, moZna to zni fakt hnusné, ale jen malokdy jsem mohla

jit si n€ékam vyrazit no.

O: Tim, jak jsem chodil do prace s tim, Ze prost¢ musim rodinu uzivit, tak dlouho jsme se,
co se tyce prace, hledal, ale zase toho hodné¢ umim, takze jsem pracoval od lakovani, po
svafovani, v€etné¢ hospod, nakonec jsem se nasel v autech. No a vSechno co bylo vzdycky
potieba, se né¢jak zatidilo, sehnalo. Od zdravotnich bot, stil na cviceni. Stoji to vSechno sice
hodné penéz, ale ze bych kviili tomu musel bejt vic v praci, to ne, i kdyz je fakt, ze tady Vam

stat moc nepomtize.

18. Zménila se vaSe finanéni situace hodné, po tom co se Matéj narodil? Bylo hodné

nakladné vychovavat postiZeni dité?

M: Je to nakladnéjsi nez zdravé dité. Cviceni doma nic nestoji, ale jezdite mnohem castéji
k doktorovi, podle toho jak Vas pozvou nebo podle potieby. K neurologovi do J. Hradce, co
jsme dostali jako doporuceni. Pokud jste zacinajici rodina s ditétem, tak vSechny tyhle
naklady jsou navic. Pak to pokraCuje specidlnima botickama atd. Ted se nam to zda
V pohodé, ale na zacatku jsme neméli moc penéz, méli jsme Fp, tak to docela ndkladny bylo.
Zase ale musim fict, Ze ndm finan¢né¢ hodn& pomahali oboje rodice, plus i babicka, ktera tu

s nami bydlela 3 roky, tak ta také hodné pomohla. Ale pro rodice, ktefi nemaji penize, tak



navstévy lékait jsou opravdu Casté. Pak jdete do skoly, skoly a zase to neni v misté bydliste,
pokud nejste z CB a zase platite za auto, benzin, protoZe autobus Méta nedaval, takze se
muselo rano autem, odpoledne pro néj doject. I pro maminky, které se o takovéhle dité
staraji, je to tézké, protoze ja prukazku nemam a sehnat praci na 4-6 hodin, abych ho stihla
odvést, odpoledne vyzvednout, to taky neni jednoduché. Takze ve vysledku to finan¢né

naro¢néjsi je, ale Mata nic extra navic nepotieboval. Jsou déti, které pottebuji spoustu véci.

O: Nebylo to nic extra naro¢nyho. Tim, Ze Mat¢j normalné chodil a tak, tak jsme nemuseli
potizovat véci jako tfeba vozik a jiny pomicky. Zase tieba to, Ze nemohl hrat, co ja vim, na
kytaru, protoze ma vachrlaty ruce, tak se neplatily krouzky, ktery tfeba jiny déti dé€laji.
Myslim, ze to bylo tak né&jak vyrovnany, jako ndklady na zdravy dité. Nékde se uSettilo,

jinde se pftiplatilo.
19. Jaky to mélo se Matéjem prubéh?

M: Snazili jsme se ho dat na zakladni §kolu, kde to teda nevyslo, tak jsme ho dali do Arpidy,
tak tam mél kompletni péci, tam to vezmou za Vés. Pfevezmou vSechny starosti, takze vy

ho pak jen vyzvednete a mate klid, délate normalni véci doma.
20. A jaké to pak u vas bylo, kdyZ nastoupil do Arpidy?

M: Pro mé to bylo strasny, viibec jsme se s tim nemohla smifit. Jako dité chodil do Skolky,
tak jsme véfila, ze by zakladni Skolu s pomoci asistenta zvladl + se specialnim uc¢ebnim
planem, ale ted’ vim, Ze by to nezvladl, navstévuje zvlastni specialni skolu, protoze je skoro
nevzdélatelny. To bylo to zklamani, ale jesté vic spi§ mi ho bylo lito. Ale museli jsme to
piijmout a snazili jsme se hlavn¢, aby to nebylo takovy zklamani pro Matéje, ale naStésti si

to moc neuvédomoval, coz bylo dobfe.

O: No jako bylo pro nas smérodatny, aby on byl prosté spokojenej a na zédkladce by nebyl,
bylo to by to pro n¢j fakt moc a asi by se to na ném urcité Spatné podepsalo. Takhle, kdyZ je
na tej zvlastni, tak je v klidu. A to je to dalezity si myslim. KdyZ jsme pfisli poprvé do
Arpidy, tak tam to byl ohromny Sok, protoze tam jsou i déti, které jsou opravdu hodné

postizeny a Mat’a by oproti nim relativné zdrave;.

21. Kdyz bychom se na celou situaci podivali i z druhé strany, co Vam naopak

postiZené dité prineslo?



O: Urcite€ hodné€ pevnej vztah, to je néco, co by bez Méti asi nebylo mozny, nebo aspoii ne
do takovy miry. I kdyz jasné, Ze jsme se hadali i prave kvili nému, ale vzdycky jsme to
zvladli, a jako kdyby nas to nékam posunulo. Clovék kdyz si projde néjakyma takovyhlema
nesnazema a piekond je, tak to pak nechce zahodit. A taky si vic vazime malickosti, si

myslim. Véci, ktery jiny lidi berou jako upIn€ bézny.

M: Myslim si, ze rodi¢e svy déti riznym zpisobem nékam furt tlaci, kdezto tohle ditéte
nemusite, vlastn¢ ani nemtzete nikam tlacit, nemusite nic fesit, ono je spokojené, ja jsme
tim padem spokojend, méla jsme svym zptisobem takovy urcity klid. Ted’ jak mame druhé,
zdravé, dité, tak teprve vidite, co to vSechno obnasi, co vSechno je tfeba. Furt je t¢zké se
S postizenym ditétem vyrovnat, m¢ teda pomohlo narozeni TadeasSe, tak jsem se s tim uplné
vyrovnala. Kdyz se ted’ oto¢im, tak je to svym zplisobem $tésti mit takové dité, protoze vas

to posune nékam, kam byste se v zivoté nedostala.

O: To pak kdyz slysite jiné rodiCe, jaké fesi malichernosti, jako: ten tam jesté nevylezl,
pfitom druhy uZ to davno zvladl nebo Ze dostal 3 a ne 2 ve Skole. Spousta lidi to bere jako

dalezitou véc, ale to jsou opravdu malickosti.

M: To je pravé to, ze Clovek se takhle nikdy neposune, pokud nema podobny problém jako

my.

22. Jak jste na tom byli s kontaktem s okolim, s piateli? Citili jste se izolované nebo

vSe bylo bez problému?

M: Bylo to slozity, ale v tu dobu jsem méla Svagrovou, co méla o rok starsi hol¢icku Baru,

takze s tou jsme se vidaly, ale asi jsem neméla kamaradku, co by na tom byl podobn¢ jako

ja.

O: Ze zacétku to bylo horsi s hlidanim, takze jsme nikam nemohli a nikde jsme potadné

nebyli.

M: Neméli jsme moc zndmych. Byli jsme hodné u rodi¢l, kde byla ta Barca, takze si spolu

se Maté&jem vyhrali, coZ bylo dobry.

23. Setkavali jste se nebo setkavate se s rodici, ktefi prosli podobnym osudem jako

vy?



M: J4 mam jednu kamaradku, kterd ma syna stejn¢ starého jako Matéj, ktery je postizeny
jen psychicky, ne fyzicky. Zvlada zvlastni Skolu. Takze s témi se vidame a je to fajn. Hlavné
diiv to bylo dobry v tom, Ze jsme si fakt mohly popovidat oteviené o téch nasich détech,
aniz bych otravovala néjakou jinou kamaraddkou, kterda nemusi mit pro tohle uplné

pochopeni, protoze by si mohla myslet, ze si furt jen styskam.

24. Setkavate se s udivenymi pohledy lidi? Jak je vnimate?

M: Strasn€ moc. Ta spolecnost je tady strasna. Naptiklad pfed 3 roky byl Mata na operaci
achilovky a vozila jsem ho tedy nasledné na vozicku. Ty lidi reagovali vybornég, oteviou vam
dvete, pusti vas. Jakmile to dit¢ sedi na voziku, tak je to UpIn€ jind liga. Jakmile jdete
s takovymhle Matéjem, ktery kouka jako tele, obcas mu ukapne slina, je schopny vas ve
svych 15ti letech v Igy vzit za ruku, protoze je tam plno lidi a on se tam nevyzna, tak
samoziejmée koukaji. Hloup¢ koukaji. Ale ja si z toho nic nedélam a Mat¢;j ja si myslim taky

moc ne.

O: Ono totiz na prvni pohled nemusi byt pIn¢ patrny, jak na tom Mat¢j je. No nicméné

S tim jsme se uz naucili zit a vime, Ze takovy to bude vzdycky.

25. A ze zacatku jste to brali jinak? Bylo to tézsi, vadilo vam to, rozcilovalo vas to?

O: My jsme od zacatku zili v tom, Ze to bude dobry, ze to néjak zvladneme a ze se to tieba

zlepsi, ale pak zacalo byt znat, ze si jednou rukou véci nevezme atd.

M: Hlavné od zacatku je to malé dité, u kterého jste zvykli se o néj starat a se v§im mu
pomahat, do 3 let byl totiz fajn, vyvijel se dobie jak psychicky, tak mentalné, ale po téch 3
letech to zacalo jit dost dolu, zacaly byt vidét hodné rozdily v mySleni mezi jeho
vrstevnikama, takZe se mi parkrat stalo, Ze jsem se za n¢j zastydéla, ale bylo to potad malé
dité. Ted’ je to bohuZzel horsi, protoze ted’ Clovék opravdu nékdy nevi, co povi. Ale Ze bych

se za n¢j n€kdy vylozené stydéla, nebo méla problém, to ne.

26. Setkali jste se nékdy s neadekvatnim chovanim lékaia?

M: J& pouze u jednoho neurologa, od které¢ho jsem pak odesla, protoze strasné dulezity je
najit si takového doktora, se kterym si budete rozumét hlavné lidsky, protoze vzdycky

potfebujete néjakou informaci. Tento doktor se mnou mluvil v&né latinsky, ja logicky



nerozuméla a kdyz v Matéjovo 1 roce, ktery obchazel stil, a pfitom jeho diagndza byla
lezici dité fekl, ze velky pokrok neud¢la, tak jsem se vytocila a od néj odesla. K takovymto
doktortim dojizdite 15 let kazdé cca 2 mésice a proto je strasn¢ dilezité, abyste si nasli vzdy

takové doktory, se kterymi si budete rozumét. Nastésti takového mam.

27. Jaké mate ocekavani od budoucnosti?

M: Ja jsem u Mati potad doufala, ze bude néjaké zlepseni, ne ani tak po té fyzické strance,
ale spiS po té mentalni. Ale najednou vam dojde, Ze to nebude lepsi. Ted ptichazeji otazky,
jaka bude ta budoucnost, co s nim bude, prace asi neptichazi v uvahu, protoZe by chtél délat
to, co nezvladne, chce mit tidi¢ak, ted’ to bude asi hrozné, az mu dojde ta realita, az prejde
ta hormonova smrst, protoze u téchto deti to trva dlouho, mozna az si uvédomi tu realitu,
tak bude asi problém. Tteba to naopak bude dobry, ale celé mé to ted trochu dési, ta

budoucnost.

O: No ja jsem na to zvédavej. Bohuzel musime myslet na to, ze tady jednou nebudeme,
nebudeme tu v&Ené a co s nim bude, nevim, doufdm, Ze bude schopnej néjakym zplsobem
se 0 sebe postarat, jenze si to nedovedu moc predstavit, protoZze az mu bude 18, tak nebude

moct bejt svépravnej, asi bude muset jit do stavu, zatim to ale zvladame a jsme tu pro n¢;.

M: Ja bych si hrozn¢ piala, aby si naSel n¢jakou postizenou holku a $li bydlet nékam do
n¢jakého bydleni, tieba to piijde, je jesté mladej. Ale on postizenou nechce, protoze on je

normalni, zejo, takze ¢lovek si uvédomuje, Ze je to na furt.

28. Doufate v néjaké zlepSeni?

M: Ne, ted’ ndm pravé prfislo od doktora, Ze jde o stav trvaly. No uvidime, co ndm Zivot
ptinese. Ted’ bude mit posledni rok v Arpid¢, pak bych ho chtéla dat na ucilisté, pokud ndm
vyjdou vstfic, to je na 3 roky a pak mu musime sehnat praci, i kdybychom tomu ¢lovéku
méli platit, ale doma byt nemize. Musime mu ten zivot zatidit tak, aby byl $tastny hlavné

on, protoze je hodné citlivy.

29. Nechtéli byste Fict jesté néco Vy, néco co by Vas napadlo?

M: Vzdycky kdyz koukam na televizi a jsou tam takovy ti poboZni lidé, kterym doktofi

feknou, Ze to dité bude nemocné a ti lidi maji moZnost s tim jesté néco délat, jesté to zménit,



1 kdyz je to hrozné, tak oni to dit€ za kazdou cenu chtéji, Ze se o n€¢j budou starat atd. Oni se
neuvédomuji, ze vlastné nejhli je na tom to dité. Toho to boli! Kdyz na§ Matéj rano vstava,
tak vstava jako stary dédecek, boli ho nohy, kycle, ty déti jsou chudéci, boli je to télo, cviceni
boli. Je to hrozné, ale kdyz méa ¢lovék tu moznost to zménit, dat to dité pryc, tak ja bych to
udé¢lala. Je to hroznej Zivot pro néj i pro tu rodinu. Kdyz to jde zménit, je to zbytecny! Takové
ty feci, za jeho usmév bych dychala, to je blbost. Ja jsem to zvladala hlavné proto, ze Matgj
byl fajn, ja jsem od néj méla tu odezvu, ekl mi, ze mé ma rad, mazlil se, ale ty déti, které
jen lezi a koukaji, to je opravdu jen o té fyzické diin€ a o tom vaSem omezeni, Ze nemtiZete

skoro nic. Nema z toho zivota nikdo nic.

O: Ja bych jen ftekl, ze ¢lovék opravdu nevi co ma, kdyz to ¢lovék ma, bere to jako
automaticky, kdo timhle neprojde, nevi co to je, samoziejmée bych to nikomu neptal, ale lidi
by méli nékdy oteviit oci, nez zatnou remcat a st€Zovat si na zivot, ja si nestézuju, jsem rad,
ze zijeme tak jak zijeme, mame se dobfte, jen me nekdy lidi kolem trochu roz¢ilujou, jak jsou

furt s né¢im nespokojeny.

Priloha €. 2 — Doslovny prepis rozhovoru — Hana a Petr

Matka (M): Hana, 39 let

Otec (O): Petr, 40 let

1. Jaké je VasSe zaméstnani?

O: Délam u firmy jako elektrikar.

M: J4 jsem délala prodavacku, ale ted’ uz od ty doby, co mame Pat’u, nepracuju, to nejde.

2. Jak jste se seznamili?

M: J4 ani nevim, vi§ ty viibec, kde jsme se sezndmili? (Smich)

O: Kde? No to je Uplné€ jasny, kde my jsme se seznamili.

M: Ja vim, kde jsme se seznamili, tak to zkus fict ty, kde jsme se seznamili.



O: Na diskotéce ne? Kde jinde?! (smich)
M: Jo tak si pamatuje. (Smich)
O: 11
3. Kolik Vam bylo let?
M: Kolik ti bylo?
O: 19?7 Bajvoko, po vojné Ciste.

M: Tobé¢ bylo v tijnu 19, my se seznamili v listopadu a mné bylo v tinoru 19, my jsem jenom

o necelyho pil roku.
4. Jak to pokracovalo? Kdy jste se vzali?
M: My jsme se vzali...
O: No povidej (smich)
M: A pamatujes si?
O: Neboj se.

M: My jsme se vzali po necelych dvou letech a prvni syn se ndm narodil za 10 mésict po

svatb¢, takze rychle po svatb¢, ale nemuseli jsme se brat.
5. A kdy se narodil Patrik?
M: Patrik se narodil 2002, takze mu bude 14let
6. Jaké je postizeni VaSeho ditéte?
M: Patricek ma DMO
O: A pak se pfidala jesté epilepsie a cukrovka a taky ma tracheostomii.

M: KdyZ se ndm zacal dusit, tak to bylo fakt hrozny, to jsme nevédéli, co délat.



7. Jak probihalo VasSe téhotenstvi? Byly tam néjaké problémy?

M: J4 jsem se ve 29. tydnu dostala do nemocnice, kvili vysokymu tlaku pivodné, hrozil
predcasnej porod a az v nemocnici podle ultrazvuku jsem se dozvédéla, ze néco v hlavicce
se jim nelibi, takze mé tam hlidali a v 35.tt, protoze miminko jakoze nerostlo, ze vaha zlstava
furt stejna, tak na ten popud jsem porodila diiv, pak nakonec byl vétsi, mél mit néjakejch

1700g a mél 2, 25 kg, kdyz se narodil.
8. Jaka byla ta nejistota okolo stavu ditéte pro Vas, tatinku?

O: Samoziejmé jsem myslel, Ze se to néjakym zpisobem upravi, zméni, zlepsi, nepocital
jsem s tim, Ze to, co nam fekli, Ze to bude definitivni véc napofad. Za jedno to vam nefekne
z4dnej doktor, Ze to je takhle a bude to takhle napotad, Ze to bud’ bude lepsi, nebo to bude
hors$i nebo se to zastavi na néjakym ur¢itym bodu, ale doufal jsem v to, Ze n¢jakej ten nélez,

co nam fekli, tak jsem pocital s tim, Ze se to zlep$i, Ze to neni definitivni véc.

M: Protoze v tej dobé¢ jesté nikdo neveédél, co bude, az se narodi, jak se to bude vyvijet. My
jsme vedeli, Ze tam néco je v tej hlavicce, ale nikdo nevédél vyslovené uplné co to je a jaky
toho budou diisledky. Protoze mi délali test na plodovou vodu, jestli genetika, ale to vSechno
bylo v poradku. I kdyz tys byl takovej, zes mé drzel v tom, ja jsem byla takova, ze jsem

vidéla uz takovy ty tragicky scénéfe, ze jsem méla nastaveny, ze to bude to Spatny.
9. Takze tatinek je ten optimista?

M: Ten je vzdycky takove;.

O: Rad to slySim. Tak snazim se si n¢jakej ptipadnej problém nepiipoustét.

M: Ale je fakt, Ze 1 kdyzZ se potom ptidavaly ty komplikace, tak vzdycky tatka byl ten, co

vzdycky drzel, ja vidim hned ty horsi véci.
10. Jaké byly vaSe prvni reakce, kdyZ vam diagnozu sdélili lékari?

M: My jsme se to dozvidali postupné, jak jsme chodili na kontroly, tak do ty doby nikdo
pofadné nevédel, co bude. Patovi bylo okolo ¢tyf mésictl, Ze se zacal opoZzd’ovat, takZe jsme

pak pofad a potad cvicili vojtovku a doufali jsme, ze tim cvicenim se to zlepsi.



O: Kdyz to feknu blbé, tak kdyz se toho ditéte nechcete zbavit, aby byl ¢lovek bez starosti a
mohl délat, co chtél, tak to musite vzit s tim, jak to prosté je, lezi, bézi, jak se tika. Protoze
j& jako ho mam réad, bych ho nedal za nic do Zadnyho tstavu nikdy, nikam, protoze je to

mij mazel a beru to prosté tak, jak je to. Je to blby, ze mél smuilu no. Asi tak.

11. Kdo to nesl hare?

M: Uz jsem tikala, Ze tata je ten optimistickej. Takze urcité on to nesl lip.

O: Asi jo no, ale bylo to tézky, nevim teda, jestli jsem to nesl lip, ale urcité jsem se musel

vic drzet, protoze jsem védé€l, ze t€ musim podpofit.

M: Bejvalo obdobi, kdy jsem o takovyhle vécech viibec nechtéla mluvit, ja jsem si to
nepiipoustéla, fikala jsem si, Ze kdyz o tom nebudeme mluvit, tak to tak n&jak neni, prosté
je to v pohodg, ted’ uz po tej dobé mi to az tak, jako jo jsou chvile, kdy to na ¢lovéka padne

1ted. Ale musela jsem to postupem ¢asu prosté vzit.

12. A napadlo Vas nékdy dat Pat’u do ustavu?

M: Ne. I kdyz jsme nékolikrat slySeli od lidi reakci, ze by nemohli mit takovy dité, tak
Vv zivoté me to nenapadlo a i jsme fekli, ze pokud to bude jen troSku mozny se o néj starat,
tak jako nikdy bysme ho do ustavu nedali. Sito nedovedu predstavit. Mn¢ totiz ptislo uz jen
stra$ny, kdyZ byl jenom v nemocnici, byl na JIPce a nemohla jsem tam s nim bejt v noci a
museli jsme bejt doma, tak pies den jsem se tam snazila bejt s nim co nejdyl, ikdyZ jezdime
do skoly, tak ja jsem s nim vSude. Nenechavam ho samotnyho. Je na nas zvyklej, vid’. Takze

takova moznost nds viibec nenapadla.

O: Jak jsem fekl no, fakt bych to jako nikdy nedopustil. Svédomi by mi nedalo, jen ta
predstava jo, ze by lezel tak, jak lezi ted” tady, tak n€¢kde jinde a kouka do stropu. No to

viibec, takhle rozhodovat za néj. On by urc¢ité od nas taky nechtél, tady je mu s nama dobfe.

13. Kdo Vam v téchto situacich pomahal?

M: Tak urcité rodice vid’?



O: Tak to hlavn¢ u tebe asi. Protoze ja chodim normalné do prace, takze, jak fikam, délam
elektrikare, tak pfi svoji praci pottebuju premyslet, nepiemyslet o tom, co je doma, ale co

mam d¢lat, abych neublizil sob¢ nebo nékomu, kdo déla se mnou.
M: Aby neodbouchnul barak (smich).

O: Tak pfti nejlepsim, jako ono v elektrice se udéla kolikrat jedna chyba a staci to jo. Staci
hodné mélo, abych nékomu néco udélal nebo néco udélal sdm sobe. Rad jsem se tfeba zaviel
tady do dilny na zahradg, tam jsem se vrtal v n¢jakejch vécech, nemusel jsem u toho

premyset naopak skoro viibec, n€jak jsem vzdycky vypnul.

M: Mn¢ hodné€ pomohla mladsi sestra. Ona je takova moje nejlepsi kamaradka. I uz kdyz
jsem byla v nemocnici, tak i vy dva jste jezdili za panem doktorem a néco jste zjiStovali a

potom 1 ja. Ta mi pomahala fakt hodné. Hlavné i psychicky.

O: Je jasny, ze ta péCe neni jednoducha, je to pravé horsi. Samoziejmé ¢im je starsi, tim je

Yvwrooe v s

t&Z8i, je to slozitéjsi.

M: Babicka ndm tfeba pohlida, protoze bydlime tady s ni, ale musime bejt nékde poblizku,

neni to tieba odjet 100 km.
14. Jak na tuhle udalost reagovali VasSi rodice?

M: Vzali to tak, jak to prosté je no. Maji ho radi stejn¢ jako ostatni vnoucata, 1 déda je upln¢
V pohodé€. Samoziejme, neda se s tim vyslovené upIn¢ smitit, loveék premejsli proc a tak,

ale neni to viibec, ze by se stranili nebo podobn¢.

O: Nasi to vzali tak n¢jak podobné, s timhle problém nebyl. Samoziejmé, Ze taky breceli a
tak, to kazdej, ale brzo se vzchopili, asi moznéa védéli, Ze to, aby i oni breceli, Ze to ndm
nepomuze. Zacali pak dost, to si pamatuju, volat a chtéli hodné pomahat, n€kdy mi to ptislo
trochu otravny, nékdy jsem chtél odpocivat a oni furt méli potfebu se angazovat. Patricka

maji radi. Ze by upfednostiiovali tieba zdravy vnouéata, to ne.
M: Ale to trvalo chvili, pak vidéli, Ze to néjak zvladame.

15. Prehodnotili jste néco?



O: Clovek zméni nazor na spoustu véci, ¢lovek siuvédomi, co ma a za co mize bejt vdécne;j.

M: To ¢lovek vsechno prehodnoti, uvédomi si, co je fakt dilezity, ale i to chovani a jednani
se dost jako zméni, si myslim. Tteba protoze starsi kluk jezdi motokros a tatkovi se to taky

hrozng libi a taky by si na tej motorce rad sjel, no a co jsi fekl?

O: No, ze prosté¢ nemuzu. Vim, ze prosté nemiizu jet motokros z toho divodu, ze vim, ze
kdyby se mi néco stalo, tieba si zlomil ruku nebo néco, tak je tu na to sama, jak na koupani

atd.

M: On je sice schopnej se 24 h denné o n¢j postarat, kdyzZ teda navafim, ptipravim misticky,
protoze Pata ma urcitej pocet jidla co muze, urcity davky, tak tatka no nakrmi, odsaje,
inzulin pichne, plinku vyméni a vi, Ze kdyby se néco takovydleho stalo, takZe tu na to zistanu

o v v

sama a nemohl by mi pomoct, takze taky jsi omezenej, ze nemizes tyhle véci délat.
O: Tak to jako jo no, ale mize se stat cokoliv, kdykoliv.
M: No ale, zZe vis, Ze to nemusi$ podporovat.
O: Tohle je opravdu takovy, Ze to clovék nepodporuje, jak se tika.
16. Jak Vam to zménilo Zivot?

M: No tak u me ur¢it¢ ta prace, to je jedna z véci, kterou jsem tieba ja osobné nejvic pocitila,

ale to je asi samoziejmy, kdyz jste zvykla pracovat a pak nemtiZzete a uz se to nezmeéni.

O: Spis§ mi to zménilo pohled na rizny véci. Tteba jsem vic rad doma. Samoziejmée, ze nas
to v hodné vécech omezilo, furt musime myslet na to, co s Patrikem, za kazdym naSim
rozhodnutim stoji Patrik, protoze to tfeba neni na to, ze pojedeme do Prahy do divadla oba
dva, to neexistuje, bud’ jeden, nebo druhej. Jeden je schopnej zastoupit toho druhyho. Ja
zvladnu to, co manzelka da se fict, akorat jde o to jidlo, protoze prepocitavani jednotek, to
jsem védél tejden po tom, co nam to vysvétlili a od ty doby mi to vylezlo z hlavy samoziejmé
ale, jde o to prosté, kdyz pijdeme né¢kam blizko, tak ale musime bejt na telefonu, protoze
babicky se boji. Dokud nemé¢l tu tracheostomii, tak to bylo celkem v pohodé, hlidaly, my

jsme mohli jet, kam jsme chtéli, ale ted’ se boji.



M: Protoze n€kdy se stane, kdyZ je sussi vzduch, ze se mu to tam ucpe, musi se okamzité
odsavat, vlh¢it, z toho maji strach, kdyby néco takovyho nastalo. Odsat uz ho umi i starsi
kluk. Ale ovlivnilo to na$ zivot tak, ze jsme docela omezeny, musime se prizptisobovat
Patrickovi a brat na néj se v§im ohled, za kazdym naSim rozhodnutim stoji Patricek no a pak
ta prace, na to vSechno jsme si ale uz zvykli. Samoziejmé Ze to zasahne, to je jasny, ale
jelikoz mame vlastné jesté starSiho syna, jsou o 4 roky od sebe, tak i pro néj jsme se snazili
ten zivot taky néjak ptizplsobit, on je sice jakoby jedinacek, protoze nemél nikdy zadnyho
sourozence, s kterym by si mohl hrat, tak jsme se mu to snazili vynahradit, jsme jezdili na
dovoleny, k mofi, Patu berem vSude s sebou, timhle tim jsme se mu snazili ten Zivot troSku
ulehcit, aby vylozené nebyl tim handicapovanym, aby nemé¢l omezeni, aby nemohl fict:

,»lohle nemiize, protoze Pat’a je na tom takhle a takhle.*

17. Jak to ovlivnilo Vas pracovni Zivot?

M: Ja jsem dfiv dé€lala prodavacku a pak jsem automaticky, jak to byva, zlistala doma.

O: Mné to praci vilbec nezménilo, mozna teda jinak na ni koukam, diiv bych tam Sel
vydélavat penize. Ale tim, Ze se nam narodil takhle Pat’a, tak to uz beru trochu jako zdroj,
kde mtzu uvolnit stres, jdu se tam trochu 1 odreagovat, protoze at’ si tikd, kdo chce, co chce,

74téz to proste je, to ne ze ne.

M: pak uz jsem si ani zadnou praci nehledala, nejde to, ani zddnou brigddu, musim bejt

prosté furt doma kvuli PatriCkovi. Pottebuje 24h péci.

18. Ovlivnila takhle situace Vase finan¢ni zazemi?

O: Ja bych tekl, Ze ja pracuju furt stejné, samoziejmég, ze mam urcitou praxi, urc¢itou dobu
délam u firmy, ned€lam Uplné délnika, mdm pod sebou jednoho, dva lidi, Ze délam part'dka,
takZze penize néjaky urcity stdly mam, ktery se od néjaky urcity doby zvedly, ale jinak, ze

bych musel, délat n&jak vic, to ne.

M:Tak ja jsem zlstala doma, ale vzhledem k tomu, Ze jsem délala prodavacku, tak jsem
zadny horentni sumy nevyd¢lavala, tak to asi nebylo tak znat v tej situaci. SpiS to, Ze jsem

zastavala furt doma.

19. MEéli jste pocity néjaké izolovanosti od okoli?



M: Kdyz jsme tfeba nékam jeli, tak ty lidi maji ty pohledy a tak.

O: No nez sina to clovek zvykl, protoze kazdej je zvédavej, bylo to takovy, ze na Vas koukaj
jako na exota, jak kdyz mate jednu nohu delsi jednu kratsi, ze si Vas kazdej prohlizi jako
prosté n¢koho, kdo se chce néjak odlisit. Je to prosté takovy, nez si na to ¢lovék zvyknul, ty

lidi vnimat a nebrat to jako Ze v tom kocaru vezem néjakou senzaci pro nékoho.

M: A ja si spiS myslim, ze to bylo taky tim, Ze jsme méli takhle Pat'u, tak ¢lovek je mozna
takovej 1 vztahovacénej a ze normalné by ty lidi §li, kdybychom vezli ten kocarek se zdravym

miminkem, tak by tfeba taky koukli.
O: To je presné ono.
M: Ty pohledy vadji, vic si to vztahujete k sob¢.

O: Kdyz to bude zdravy dité tak na vas budou koukat stejné jako tieba na to postizeny jo,
ale vy to budete brat uplné jinak, budete to brat jako no dobte, chce se podivat do kocarku,

ale Ze to berete spis jako, Ze si ho prohlize;j.
M: Clovéku kdyz se stane takovahle véc, tak je na to asi vic citlive;j.
20. Abychom to nebrali furt jako tragédii, tak co Vam tahle udalost prinesla?

M: Je pravda, ze Clovek si vic vazi takovej téch véci, urcity veci, ktery mi ptisly u starsiho
kluka bézny, tfeba takovyto Pata ze se zasméje kdyz na n€j promluvime, ze vas vidi, a je
takovej rozzafenej, nebo kdyz tata ptijde dom a on ho uz jenom slysi a zaCne hejbat
nozickama a usmiva se, tak z toho ma ¢lovek takovou radost, ze kdyz ten starsi byl malej,
tak takovyhle véci ptiSly bézny, Ze dava aspoii néjak najevo, ze asi nds ma rad, Ze asi je rad

S nama.

O: Ja bych ek, Ze to je tak n¢jak asi pravda, jako u toho druhyho jsme to brali jako norméalni
béznou véc, a takhle kazdou malickost clovek bere jako pozitivni véc, Ze prosté neni jenom
jako kus hadru, Ze kdyZ na néj budete mluvit tak on nebude délat nic, nebude si vas v§imat
nebude reagovat nic, ¢lovék je za kazdy malo rad, Ze kdyz vas slysi, tak zacne kroutit
hlavi¢kou, za¢ne se otacet a takovyhle véci, Ze si toho Clovék vazi GipIné€ jina¢ nez, jako u
toho zdravyho ¢loveka, u toho zdravyho kluka. No nicméné si myslim, Ze se s tim stejné

nejde Gplné€ srovnat.



21. Nastala ve VaSem vztahu néjaka zména? Postihla Vas vztah néjaka krize?

M: Z myho pohledu bych fekla, Ze jsme zadnou krizi ani neméli, mozna spi§ manzel.
(Smich). Ale ¢loveék se o néj fakt mize opfit, ze fakt kdyz se néco déje, ze Pata kdyz byl
V tej nemocnici, neveédéli jsme tfeba, jak to bude a tak, takze on byl ten, kterej drzel. Ja bych
fekla, ze je to stejny, Ze jsme zddnou krizi neméli. Nebo ja jsem nepocitila. Ty jo? (smich).

Ty jo?

O: Ja nevim, asi ne. Myslim, Ze nam to ten Zivot spolecnej i zlepsilo. Po tej praci jdu rad
domu, t&€$im se na toho Patu a na manzelku taky samoziejmé&. Myslim si, Ze to kazdyho
chlapa srovna, ze ho to zklidni. Rozhodné je to zodpovédnost, ke kterej se Clovek musi

postavit, postarat se o rodinu.

22. Odrazila se tako udalost néjaky zpisobem na Vasi sebeucté, sebeduvéie?

O: Ja to bral podobné od zacatku, jak uz u toho zdravyho, tak i u tohohle druhyho, jsem to
vzal, dopadlo to takhle tak to takhle dopadlo, tak to je, kdyz to dité chcete doma, tak se o n¢j

musite n¢jaky zpusobem postarat.

23. Napadaly Vas nékdy pocity viny?

M: To jsem pfemyslela ja furt.

O: Stejné Clovek nic nevymysli, takze on clovék miize pfemyslet, jak chee, kdy chce.

M: No cloveék o tom tak néjak premejsli u vseho, kdyz se nam zacal dusit, j4 mu zrovna
davala snidani, takze jsem si vycitala to, Ze jsem mu tfeba dala vétsi kus, nebo ze mu to néjak
zaskocilo, no to jsou takovy vycitky, kdyz zjistili tu cukrovku, tak jsem si vycitala, Ze jsem
mu déavala na noc kaSe, ze tim jak jsou sladky, sladkej ¢aj, tak jestli jsem to nezpiisobila tim,
prosté Clovek potad premejsli nad takovejma vécma. Ale i tak jako jsou takovy chvilky, kdy
si Clovek pobreci, tieba kdyz mél jit do Skoly, kdyz déti chodily do Skoly a on nesel, tak to
nam bylo smutno, odklad, ted’ jsem vidéla ty déti, tak mi bylo vSelijak, ptiSla jsem domu,
brecela jsem, Ze my ho nikdy vlastné nepovedem, cokoliv, Ze tieba nikdy neuslySim, ze mi

nefekne ,,mami*, takovyhle véci no, nad tim clovék premejsli no.

24. Vidate se s lidmi, ktefi maji podobnou zkuSenost?



M: Vyslovené jako vidat, to ne, ale pfes sestru, jejiho manzela teta, ti meli dvojcatka, ten
jeden byl taky postizenej, ten byl star$i nez Pata, ale to bylo tak jednou za rok za dva, kdyz

ptijeli, tak to jsme si jako povidali, ale vic moc ne
25. Jezdite do néjakého centra?

O: Do centra ne, manzelka jezdi do Skoly.

M: Jo no, tam to je fajn. A taky do Arpidy. Hodné pomizou.
26. Jak to tam vnimate?

M: Tak jsem tam s Patou celou dobu, Pata ma rad déti, délaji tam rtzny véci, on tam tieba
sly$i déti z jinych tfid, jsou tam déti 1 s jinejma diagndzama, takze se tam smeje, protoZe on

mezi détma je rad. Hlasy lidi, a kdyz se okolo n¢j néco d¢je, to ho bavi.
27. Jak to vidite do budoucna?

M: Z toho mam urcité strach, co by s nim bylo, kdyby se s nama néco stalo, tam nejde jen o
to, ze vlastné lezi, Ze nemluvi, ale tfeba i o tu tracheostomii, Ze se musi odsavat, ale 1 ten
inzulin a takovyhle véci, z toho mam spis, jako ja si myslim, Ze kdyby se néco se mnou stalo,
tak tat’ka se postara, aspon doufdm, protoze tekl, Ze by ho v Zivoté¢ nikam nedal, protoze je
to jeho slunicko, ale kdybys nama obéma, protoze po synovi to ur€ité chtit nemtzu, ten bude
mit svoji rodinu, svoje déti, 1 kdyz ten ho taky ma rad, vzdycky mu da pusu kdyz piijde ze
Skoly, ale tika, Ze by taky Patu nikam nedal, ale vim, Ze bude mit svou rodinu a manzelku,

to jsou takovy obavy, kdyby néco s nama bylo. To je ale jedina véc.

O: No mam to podobné, nikdo nevi co, bude zejtra, a co bude za hodinu, nemiiZete fict, Ze
tu budete 10 let, 5 let, hodinu, to nemliZe fict nikdo, ale samoziejmé, Ze by to bylo Spatny,
kdyby se stalo néco s nama s vobouma, tak jako nemuze ¢lovek védet, jestli to dopadne tak,
7e se o né¢j postard star$i kluk, nebo babicka s dédou, nedovedu si ptedstavit, Ze by oni

uvazovali a pak ho n€kam dali.



Priloha ¢. 3 — Doslovny prepis rozhovoru — Petra a Marek

Matka (M): Petra 41 let

Otec (O): Marek 43 let

1.Jaké je VaSe zaméstnani?

M: Ja ted’ délam pro jednu firmu z domova, jinak bych mimo domov nemohla pracovat.

O: Délam kuryra u PPL.

2.Byla Anicka planované dité?

M: Byla planovana, narodila se pfesné¢ rok po svatb¢, hrozné jsme ji chtéli, moc, nenechali
jsme si ani fict, co to bude, chtéli jsme mit ptekvapeni, no a piekvapeny jsme teda byli,

hodné¢ doptedu, narodila se ve 28. tydnu, predcasné.

O: Jo strasné jsme se na miminko t&$ili a moc jsme ho chtéli.

3.Jak to téhotenstvi probihalo a kolik Vam bylo let?

M: Mné¢ bylo 28 let a manzelovi 30. T¢hotenstvi probihalo normaln€, nebyl tam Zadnej
problém, ale bohuzel ja jsem byla neznald matka, takze n¢jaka informace o vcestnym lizku
a veestny placenté, to mi nic netikalo, kazdopadné lezet me nenechali, takze jsem fungovala
uplné normalné, do prace jsem chodila. V 25. tydnu jsem méla lehky krvaceni, coz bylo
diagnostikovany jako krvaceni vedlejSich porodnich cest, takze banalita, po dvou dnech
propusténa domu s ni¢im no a pak dva tydny na to se mi utrhla placenta, zacala jsem krvacet
a hol¢icka se narodila od zacatku krvaceni po 12 ti hodinach, celou tu dobu mi vydrzela v
bfiSe, misto toho, aby nastal néjakej boj ji vyndat, navic jsem zvolila nestastné porodnici,
tam jsem chodila cely roky ke svému gynekologovi, ovSem to zklamani pak teda nastalo,
protoze zaprvy neméli ani inkubétor, kdyZ jsem zacla pfedcasné rodit, nejdiiv se to snazili
udrZet, zastavili krvaceni, rdano to ale zaclo znova a to ani nebudu dopodrobna vypraveét ty
véci, ze me tteba krvacejici nechali chodit z mistnosti do mistnosti, misto, aby mé tieba
prevezli, nebylo to pckny, pak uz jsem méla Sance 50 na 50, ale navzdory tomu, co se

vSechno stalo, tak je Ani¢ka vyborna.



4.Jak to VasSe téhotenstvi nesl manzel v té dobé&?
O: VSechno jsem to s ni prozival, nesl jsem to hrozn¢ teda.

M: Ona uz ta maminka se s tim miminkem sziva n¢jakych par mésict v btisku, ten tatinek
se diva jen zvenci, takze ten cit, co md maminka, tak upIné tak neproziva, ale manzel je

citlivej ¢lovek.

O: No mizu fict, Ze jsem to prozival téméf stejne jako ona, myslim. Ty prvni zpravy nebyly

pro nas pozitivni, ani pro manzelku, ani pro malinkou.

M: To vypadalo, ze nepfeziju ani ja, kvili ztraté¢ krve. Bylo to docela dramaticky. Pak
Anic¢ku ptevezli do Budéjovic Vv tom pienosnym inkubdtoru a ty prvni zpravy, kdy ona
nedychala, tak to nevypadalo, Ze by viibec piezila a takovy ty pozitivnéjsi zpravy ptisly az

pak néjakej 4., 5. den.
5.Rekli Vam néjakou diagnézu?

M: Ne, to jsme se dozveédeli, az kdyz maly bylo ptes rok, takze mdme DMO a pravostrannou

parézu, tam se ¢eka, az se dovyvinou vSechny ty vyvojovy faze déti.

O: To az pak se zacalo néjak klubat, o co vlastné jde. Nebylo to jako: ,,Mate postizeny dit¢,

a nazdar.* Pfichazelo to postupné.
6.Jak jste reagovali na Ani¢¢ino postizeni?

M: Ja jsem byla vystrasena. Ale snazila jsem se nehroutit, spi$ davat silu ty maly no. Doma

jsem hodné brecela kvili tomu.

O: No bylo to fakt tézky, pamatuju si, Ze jsem zhubnul 13 kilo za tu dobu, co byla manzelka
v nemocnici. Psychicky jsem na tom nebyl upIné nejlip, ale néjak jsem se k tomu postavil.

Dévali jsme si silu vzajemné.

M: My jsme si i psali hrozné hezky SMSKky, ja jsem si je vSechny opsala do seSitu, mam je

doma schovany i moje odpovédi.

7.Ménil se Vas vztah k Anicce po jejim narozeni?



M: Méla jsem ji hrozné rada a stra$né jsem se o ni bala. Zadna myslenka, Ze bych ji tieba
nechtéla, ta m¢ ani na vtefinu nenapadla. Prvni nejvétsi strach, a to jsme oba byli z toho
Spatny, kdyz vyikli vétu: ,,Budeme to muset ukoncit.“ To mi pfiSlo dost straSny, ja jsem
neveédéla, co tim mysli, j& jsem si pod tou vétou predstavovala, ze to miminko umfe. Aniz
by mi nékdo néco do podrobna vysvétlil. To byl takovej Sok. Ona jesté v tej dobé byla
v bfisku a uz se mnou prozivala hrozny strachy, myslim, ze se to na ni odrazilo, ona do
urcityho véku trpéla hroznymi strachy, myslim si, Ze svym zptisobem to bylo zavinéno i tou

matkou. Nebyla v klidu no.

O: Od zacatku az do ted’ ji prosté miluju. Nic se nezménilo a myslim, ze ani nezméni. Hrozné

jsem chtél, aby uz jen byla u nas doma, od téch vSech doktorti. Bylo mi ji hrozné lito.
8.Kdo z Vas tuto udalost nesl hir?

M: Ja& bych fekla, ze oba jsme z toho byli stejné Spatny. Brali jsme se z hrozné¢ velky lasky.
Mn¢ zemiela maminka, kdyz jsem byla mala, méla jsem jen tatku, takze jsem byla hrozné

Stastnd, ze si vybuduju vlastni rodinu. Ale myslim, Ze hroutici se typ jsem byla spis ja.

O: Ja si myslim, ze ten strach byl oboustrannej. Pendloval jsem, kdyz malou ptevezli do
druhy nemocnice, sem a tam kazdej den, kolikrat jsem vozil manzel¢ino mliko, aby mala

méla od zacatku jeji mliko.
9.Co Vam pomahalo se s tou situaci vyrovnavat?

M: Jak jsem nevédéla z pocatku, co me ¢eka, tak ja jsem se vyrovnavala hlavné s tim, abych
uZ se zbavila Vojtovky. J4 si o sob& myslim, Ze ja jsem vnitiné takovej bojovnik. Rikala jsem
si, ze piekleneme ten rok a ono to bude dobry. KdyZ ndm pak fekli, Ze tu DMO ma, tak jsem
potad presné nevédéla, co to pro mé znamena. A dodneSka jsem obcas piekvapena, s ¢im
v§im bojujeme. Ja jsem si ujasnila tyhle véci mozna az mezi jejim 1. rokem a 3mi lety. I mi
pomohlo, Ze jsem se o to zacala sama zajimat, Cetla jsem odborné knihy, k Vanoclim jsem
si prala knihu od pana doktora Krause o DMO, kterou jsem dostala. Jednu dobu jsem to méla
tak nastudovany, Ze jsem rozuméla 1 neurologiim, kdyZz na mé mluvili odborné, ale zezacatku
jsem fakt nevédéla, o co jde. Byla jsem $t'astnd, Ze ta hol¢icka piezila. Prvni rok jsem byla

fakt ustraSend, ale pak jsem to vzala.



O: Chodili jsme k doktorovi fakt s kazdym vlasem a nebejt jeho a sestii¢ek, ktery nas

uklidnovali, tak nevim.

M: Vzdy kdyz jsem S§la od doktora, tak jsem méla pocit, Ze jsem srovnand, a kdyz jsem
zabouchla dvere bytu tak jsem byla tam, kde jsem byla pied tim, protoze jsem ho neméla u

sebe.

O: Ted’ jsme v obdobi puberty, coz je o pro m¢ dost silny kafe. Ma svoji hlavu, dohaduje se,
ale zase diky bohu za to. J4 jsem se s tim vyrovnal néjak po svym, ani nevim, asi tim, ze
Anicka docela prospivala, tak to Slo, nikdy jsem nechodil tfteba do hospody si vylejt hlavu

nebo tak, to ne, to spi$ n¢jak jsme travili ten ¢as v tom rodinnym kruhu.

M: U mé¢ taky to haCkovani a pleteni, v tom jsem se naSla, m¢ to ale i uklidiiovalo, kdyz

jsem vidé€la, Ze za mnou néco zustava, délalo mi to dobre.
10. Jak to vzali Vasi rodice?

O: Ja mam rodi¢e 100km odtud, jsou vzdé€lany, ale co se tyce citli, aby nas né¢jak uklidnili,
to se ocekavat nedalo, vzdycky ftikali takovy to: ,,No musiS to délat takhle a takhle. To se

neda jinak.* Byli dost striktni, mozna jsem v tej chvili potieboval spi§ néjaky hyckani spis.

M: Oba jsme se shodli, Ze z obou naSich stran, jako rodicli, jsme nebyli az tak uplné
pochopeny, nikdy. Zijete si v nitru rodiny. J& mam jen tatu, ma vnu¢ky rad, ale prosté
V podstaté do jadra véci to nikdy nepochopili, co se stalo. Mtj tata to vzal az po n€kolika
letech, ale ji to najevo nedava, ma ji hrozné rad, naopak se snazi podpofit ve spousté véci,
ale fekla bych, Ze to se stalo az posledni dobou, Ze i on n€jak dozral, Ze to neni o tom, Ze by
zménil ndzor na ni, ale Ze on sdm potieboval v néjakych Zivotnich krocich dozrat, ale stejné

tu situaci zvenc¢i nikdo nedokaze asi pochopit.
11. Ovlivnilo to néjak Vasi sebetictu?

O: Ur¢ité mé to nesrazilo niZ, asi tak, taky bych nefekl, ze jsem selhal. Spi§ mé& to néjak
naznacilo, Ze musim délat to nejlepsi, co mizu. Anicku mam strasné rad a dal bych za ni

ruku do ohné.

12. Méla jste nékdy pocity viny?



M: No jediny co, tak jsem si pak zpétné tikala, Ze jsem méla jet rovnou do Budéjovic rodit,
ale to uz dneska tézko vratim, to ostatni se ovlivnit asi nedalo. J& jsem vlastné netusila, ze

rodim, jsem myslela, ze jdu jen k doktorovi. To bylo asi jediny.
13. Jak Vam to zménilo Zivot?

M: Ja jsem prosté $t’astnd, ze i kdyZ ma hol¢icka tohle postizeni, tak furt se snazime néjak
fungovat a pfizptsobit ten zivot tomu. Tteba Amadlka je druhd kapitola, urcité to né¢jakou
stopu na ni zanechava, ackoliv je ji teprve 6, tak je strasn¢ zrald na ten vék. Vzdycky byla
empatickd k tém pomalejSim détem, aniZ byste ji do toho doma chtéli zatahovat, tak ona to
de¢la automaticky, ale je to Spatné€, vim, Ze by to tak nemélo bejt, Ze by si méla uzivat to svoje
détstvi, Ze na néj to pravo ma, ale ono je hrozné tézky tyhle véci od sebe oddélit. No
s Ani¢kou jsme cvi€ili Vojtovku 5x denng, takze jsem méla vSechno nacasovany a tak. V tej
dobeg jsem jesté neméla auto, takze jsem holCicku strasné dlouho tahala na kole, kdyz uz pak
nebyla v kocaru, auto potieboval manzel, aby se dostal do prace, takze na vSechny ty
vySetieni jsem ji tahala rizné autobusama. Ale ja jsem to vzdycky né&jak dala. Clovék kdyz
je pretizenej, tak je to hrozny, kolikrat jdu spat ve dve, jedu az do 2 do noci tfeba, protoze se

snazim mit 1 hodn¢ véci pfipravenejch uz na druhej den.

O: Zménite lidi, s kteryma se stykate. Pfisli jsme o spousta dobrych, s kterymi jsme si
rozuméli a necekali jsme, Ze bysme o n¢ pfisli. Dfiv jsme méli kapelu, tim jsme hrozné zili,
vydali jsme CD, méli jsme Uplné jinej zptsob zivota a pak se to uplné otocilo, ale zase jinym
dobrym smérem. Sice jsme museli opustit tohle, ale obcas si s tou druhou ¢asti kapely jdeme
zazpivat do hospody. Hrozn¢ jsme chodili na ¢undry, od ty doby jsme nebyli. Jezdili jsme

na vodu, na tu jsme se jesté neodvazili s holkama, 1 kdyZ ja chci. (smich)
14. Prehodnotili jste néco?

M: Jak jsem nebyla z ty uplny rodiny, tak jsem ty hodnoty méla uz takovy trochu srovnany,
myslim si, Ze ja jsem nikdy nelpéla na Zadnych majetcich, tu skromnost uz jsem meéla
nastavenou, i ten styl toho Zivotniho boje, clovek si to musi vybojovat. Je hrozné dilezity,
kdyz jsme vSichni zdravi, kdyZ odejdeme do préce, déti do Skoly, pak se zase odpoledne

sejdeme, staci asi malo.

O: Ty hodnoty urcité ¢loveék piehodnoti. Najdete si i1 jiny pfatele, zménite i okruh lidi.

Zacnete si vazit i jinejch lidi, jinych véci.



15. Jak tato udalost ovlivnila Vas partnersky Zivot?

M: Je pravda, ze v urCitym obdobi se mama upne straSn¢ na to dité, ty city neda tomu
manzelovi asi tak uplné€, jak by to mélo bejt, jde trochu stranou a mozna je tim Vv urcitym

obdobi n¢jak frustrovanej. Ale fakt jsme se vzajemné podporovali.

O: To je asi pravda, nicméné jsem to asi tak upln¢ nevnimal, mozna to spi$ bylo na takovej
tej nevédomej bazi, kdy Clovék rozumové jako vi, Ze ted’ je prosté prednéjsi to dité.
Dodneska chodim domu z prace vecer, ale snazim se, abychom jako rodina fungovali. Ale
pokud jsou volny chvile, tak je travime spole¢né s holkama, ani je nedavame nikomu na

vikendy, zZe bysme se t&Sili, Ze si je odlozime pékné na tejden nékam, to viibec neexistuje.

M: Tak ty krize jsou, jako na houpacce. Manzel je celej den v praci, ja se snazim stihat
vSechno jako diiv, takze manzel ptijde domu, ja kolikrat uz taky vybouchnu, uz je toho nékdy
na m¢ az kam. Prosté mam nalozeno hodné povinnosti, ktery musim zvladnout ja, kdyz on

je ten, co se snazi tu rodinu financné zabezpecit.

O: Mame ty role néjak rozdéleny a k tém problémiim prosté dochazi, ale to asi jako vSude,
i z davodu kolikrat finan¢nich, ale i z divodu nazord, Ze ja si myslim, Ze ona by to mé¢la

d¢lat takhle a ona si mysli, ze tfeba ne.

M: Na tohle fakt museji byt dva, aby se to dalo zvladnout. Kdyz ti tatinkové zdrhnout, tak

to je v prdeli.

16. Jak to ovlivnilo Vas profesni Zivot?

M: No ja jsem po narozeni Anicky byla 10 let doma, musela jsem pfestat pracovat. Diiv
jsem pracovala na laznich a pracovala jsem v kancelafi. Pak jsem po 10ti letech sehnala
brigadu, chodila jsem uklizet par hodin po nocich. Vzdy, kdyZz byl manZel doma, nemame
nikoho, kdo by nam pohlidal. Pak pfi jednom tklidu si mé v§iml jeden pan, kterej ma stejné
postizenyho chlapecka, tak jsme hodili fe¢ no a nabidl mi préci, kterou mam vlastné ted’.
Miuzu délat jak z domova, tak jezdit do kancelafe. A ja tu potiebu mam bejt mezi lidma,
protoze clovek pak zacne blbnout, kdyz je potfad jenom doma. TakZe jsem rada, Ze to mizu

skloubit.



O: Ja jsem na tom tak néjak furt stejné, pracuju jako kuryr, co se teda zménilo v mym
profesnim zivoté je to, ze situace si zadala, abych v tej praci travil toho ¢asu vic. Penize jsou
tteba, a kdyz je zaméstnanej jen jeden, tak se ¢lovék musi otacet. Ale ted’ uz je to lepsi tim,

jak Petra taky pracuje plus do toho jesté néco uplete, tak to se taky uz da lip zvladat.

17. Jak tato situace se podepsala na financni situaci?

M: Ta finan¢ni zatéz pro nas byla pak uz takova, ze ity 2 tisice, ktery jsem za ten uklid
piinesla, byly dobry. Pak jsem zacla plést a hackovat, takZe jsem si pfivydélavala i rucni

praci.

O: Ja jsem chodit do prace musel, ta situace ovlivnila ty nase finance zasadné. Ptestali jsme
si vSechno poftizovat, za celych x let jsme si nekoupili zadnou véc, jeli jsme v tom, co jsme
méli. Nejezdili jsme nikdy na zadny dovoleny, kromé toho, Ze jsme Settili celej rok na hory.

Takze to je jedind nase dovolend, kam jezdime.

M: Museli jsme fakt rozmyslet, co koupime a co nekoupime, podle mé to tak maji vSichni,
budeme povidat, finan¢ni prostfedky potteba prosté jsou. Ale kdyz ¢lovek jde na ndkup a
piemejsli, jestli toho koupi tolik nebo tolik, 1 co se potravin tyce, tak uz to zacina bejt vostry.
Byla jsem i v situaci, Ze jsem upletla vecer Cepici a rano jsem ji béZela prodat a pak jsem za

to §la nakoupit. Ale ja jsem si vzdycky dovedla pomoct.

O: Ale veskery penize mame fakt na tu rodinu no. Je to tak, ze Anicka je diky bohu relativné
v poradku, takze ma naklady jako zdravy dité, protoze diky bohu hodné véci zvladne a miize
délat, ale zaroven potiebuje tu svou péci, vySetteni, dopravu K doktoriim, to jsou vydaje,

ktery tfeba jiny rodiny nemaji a tim je to nakladny.

18. Citili jste se nékdy izolovani od ostatnich lidi?

M: Nektery lidi koukali divné, nékdy méli 1,,chytry* rady. Pak jsem se ale naucila t¢ém lidem

odpoveédét a vyvézt je z miry. Ted uz s tim nebojuju, ted’ uz je mi to Gplné jedno.

O: No, to asi ne, ale tieba kviili tomu jsme ztratili né¢jaké kontakty, protoZe clovek fesi jiny
véci a tim padem se ty cesty téch pratel rozejdou. Urcitou dobu se to da vydrzet, ale pak jste

kazdej na GipIn€ jiny lodi, ale to si myslim, Ze je asi problém vSech téchto rodin.



M: Co mi vadi, jsou posudkovy komise, ktery k ndm chodi na uréovani ptispévku na péci,
to jsou chvile, ktery mi nejsou piijemny, ale holt to ¢loveék posudkovy komise podstoupi,
protoze musite bejt financné zabezpecend, pokud manzel nevydélava sta tisice, tak je kazda
koruna dobra. Ale zase oproti jinym, ktefi maji daleko horsi postizeni a prochdzeji si asi

daleko hor$ima vécma.

19. Stykate se s lidmi, ktefi si prosli podobnou situaci?

hrozné rada, Ze jsme si zlstali rozumét. Jezdime i do Arpidy, tam mam hodn¢ kamaradek.
O: Ja s takovyma lidma moc do kontaktu nepfijdu tim, Ze se o Ani¢ku prioritn¢ stara Petra.
20. Jak se divate na lidi, ktefi maji zdravé dité?

M: Netrpim n&jakym syndromem, Ze bych zavidéla. Svagrova, ta kdyz neméla déti, tak nam
furt radila, jak se to s téma détma dé¢la, ted uz ma dvé zdravy déti, tak ji rozhodi jenom
obycCejna ryma a pro me je to ismévny, ale na druhou stranu si fikam, Ze ona si dal nesahla
a pro ni je to asi v tu chvili opravdu to nejhorsi, co je a ¢lovek se asi musi umét troSku naladit
na ty lidi, ktery zrovna tu danou situaci prozivaji, protoze oni se dal v tom problému
nedostali. Oni maji tu hranici tam, nam kdyby se to nestalo, tak bych ji méla tfeba stejné.

Ono tézko je soudit.

O: No kdyz jsme pak méli zdravou Amalku a ona méla kieCe v btise, tak jsme se taky hroutili
(smich). Takze to je fakt asi normalni. Jsou obdobi, kdy Vas fakt ty lidi, co maji ty zdravy
déti, Stvou, protoze maji nesmysiny dotazy, krouti nad tim hlavou a nemiizou pochopit, proc¢
my to mame tak, kdyZ to pfece jde ud¢lat takhle, ale to jim nevysvétlite. My uz jsme asi

jinde.

M: Kdybyste se mé& na ty samy otazky ptala pred 5ti, 10ti lety, tak taky budu odpovidat jinak,

clovek na sobé pracuje a néjak roste. A ja se snazim na sob¢ pracovat.
21. Jak na sobé pracujete?

M: Zajimém se o kurzy sebelasky a sebepoznani, takze to neni Spatny, cloveék kdyz najde ty

véci v sobg, tak to mizZe posilat dal, takze i ten okruh lidi na tom se da stavét.



O: No ja zase studuju 4 dohody od Duska, my jsme v tomhle sméru sladény.

M: Byla jsem na kurzu Lasky v rodin¢ a do dneSka jsem rada, Ze jsem tam jela. Mam |

kolegyni v kancelafi, co se tim taky zabyva, takze to spolu feSime a je to fajn.
22. Co Vam tato udalost vzala?

M: Dftiv jsem byla hrozn¢ zvykla bejt mezi lidma a pracovat, jsem pracovita a zezac¢atku mi
hodné¢ vadilo, ze nemtizu chodit do préace, vadilo mi, Ze jsem jako by v uvozovkach na obtiz,
i kdyz vim, Ze manzel to tak nebral. Ze on vydélava a ja jsem doma s tim déckem, i kdyz
vim, Ze jsem ji dala spoustu toho a Ze jsem ji postavila na nohy diky tomu cvi€eni, ale clovék
chce bejt taky sdm nécim, ja v tej dobé méla pocit, Ze jsem nula. Veédéla jsem, ze jsem pro

tu Anicku dulezit4, ale to ostatni mé nenapliovalo.

O: Snazime se uzptisobit vSechno Anic¢ce, museli jsme tieba opustit jizdu na kole, to ji nejde.
Takze néjaky vylety, co jsme byli zvykli, ze pojedeme 30 kilakd, to uz nedélame, dokavad’

jsme ji uvezli, i s Amalkou tak jsme jezdili, ale ted’ uz ne.
23. Co Vam to dalo?

M: Ted’ jsem spokojena, uz nemam pocit, Ze jsem nula, vitbec, naopak. (Smich). Potfebovala
bych, aby den mé¢l asponi 60 hodin, abych stihala vSe, co chci ja a co mam v planu. Strasné
mi déld dobfe, Ze jsem schopna ji naucit do skoly, 1 ten pocit, Ze jsem schopna sednout do
auta, to dfiv nebylo, a ject kamkoliv, to m¢ vse naplnuje, Ze délam véci, ze za mnou néco je.
I diky tomu jsem chtéla jit studovat specidlni pedagogiku, pfijimacky jsem ud¢lala, ale
nedostala jsem se, protoZe tam byl hroznej nattask, strainé mé to bavilo se na to u¢it. Clovék
je nucenej, teda asi ne kazdej, ale néco se sebou dé¢lat. Uz v tej porodnici jsem jim pletla na
ty nedonoSence asi 20 pard ponozek, nez jsem §la domu, oni mé¢ tam za to hrozné chvalili.

J& nevim, pfineslo mi to v§echno, mdm pocit, Ze jsem ted’ pozitivni potad.

O: Tak ¢lovek si uvédomi, jak velky Stésti vlastné ma, Ze ta situace je tak jak je, a ne jenom
tahle véc, ale 1 jiny véci si Clovék vic uvédomuje a ocenuje je. Ja si myslim, Ze se to i docela
pozitivné odrazilo na naSem vztahu, i kdyZ se hadame, tak jsme schopny vzdycky néjaky
domluvy a vzdycky to prosté zvladneme. A €loveék ma i pocit, Ze vic véci zvladne, Ze po

tom, co jsme zvladli, jsou ostatni véci, ktery by byly pro nés diiv tfeba piekazka, sranda.



24. Jaké mate zajmy nyni?

M: Bavi mé joga, plést a hackovat, ucit se s t¢éma détma, straSné véci, i do sauny mé bavi
chodit, bavi me¢ bejt s détma s tou rodinou, jezdit na vylety. I néjaky tvir¢i odpoledne, holky

jsou obe¢ tvurci. Je to uzitecny a bavi nas to.

O: Ja chodim pravideln¢ do sauny s partou, na to se t€$im, oba jsme méli diiv kapelu, takze
m¢ bavi poslouchat muziku, i ndvstévy nas bavi, co k ndm chodi, ud¢lat si fajn odpoledne,
fajn vecer, rodinny vylety. S holkama hledame kesky. Anicku jsme za ty roky naucili

lyZovat. Kazdej rok jezdime s holkama na tejden do Krkonos.

M: Stoji na téch lyzich a jede, nékdo by se smal, ale my jsme St'astny, Ze jede. To jsou véci,
ktery nas bavi, hlavné kdyz vidime, Ze je to dité schopny délat to, co ta ségra. Ale je to diina.

Fyzicky ji musi rvat manzel, tam ja nejsem napomocna nijak.

25. Unavilo vas to?

M: No tak je to naro¢ny, ale zase jak délam tu jogu a tak. Ted jsem se rozhodla, Ze udélam
pro hospic néjaky Cepicky, tak to je takovej relax pro meé. Ale jak jsem fikala, nékdy spim
prumérné 5 hodin denné, to je malo. S Anickou je dost slozity se ucit, ¢lovek je tim docela

vycerpane;.

O: Jo ¢lovek ji musi obCas pomahat, takze ted’ uz se s ni nékdy nadre, ale zase ja vtom nékdy

nechavame se trochu vymachat, aby si to zkusila sama. Je hodn¢ silna.

26. Zvazovali jste ustavni péci?

M: V zadnym ptipadé, naopak.

O: Vibec nikdy.

27. Jak vidite Vas zivot v budoucnu?

M: Naucila jsem se posledni dobou aZ tak hodné dopfedu nedivat, protoZze Ani¢ka se méni
kazdym rokem. Rok od roku dozrava i ta jeji mentalita, ona i to v sob€ n¢jak rovnd. Nemiizu

védét, co bude tieba za 4 roky.



O: Myslim si, ze n¢jakou dobu to bude jesté stejny jako doposud. Doufam. Ale pak se uvidi,
myslim, Ze Anicka bude mit na to se osamostatnit a my ptijdeme trochu do ustrani, ale budu

za to jen rad.



