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UvVOoD

Tato bakalafska prace se zabyva mentdlnim handicapem a praci s zivotnim piibéhem.
V Ceské Republice dochazi k transformaci ustavni pée na bydleni a na podporu
mentalné¢ handicapovanych v bézném prostfedi. V ramci této transformace dochazi
k velkym zménam v zivoté jednotlivych handicapovanych a mtze dojit ke ztraté zivotni
historie a kontinuity jejich zivoti. Nejen pifi tomto pfechodu mize metoda prace
s zivotnim piibéhem pomoct objevit a upevnit identitu mentalné handicapovanych a
pomoct pracovnikiim nahlizet na své klienty jako na individudlni lidské bytosti
s dulezitosti jejich vlastniho zivotniho pfibéhu. Zamérem této prace je tedy také rozsifit
povédomi o praci s zivotnim ptfibéhem s mentdln€¢ handicapovanymi, ktery u nds neni

S touto cilovou skupinou bézné pouzivany.

Cilem prace je popsat a analyzovat zivot mentalné handicapované z pohledu ji blizkych
osob na ptikladu mé prace s timto pfistupem a vytvofit knihu Zivota. Od tohoto mého

cile se odviji cela teoreticka i empiricka Cast.

Teoreticka ¢ast se deli na tii hlavni kapitoly. V prvni Casti se vénuji mentalnimi
handicapu. Nejprve popisuji a definuji mentalni handicap z optiky medicinské a
specialné pedagogické, tento pohled je nejrozsifenéjSi a nejvice formuje piistup
socialnich pracovniki k této cilové skupiné v Ceské Republice. Tento pohled je vsak
omezeny a nedostacujici, proto se kratce vénuji i dal§im vybranym pohledim na
handicap, které vnimaji 0Sobu s mentalnim handicapem jako aktivniho castnika prace
s nim. Mentalni handicap popisuji z vice pohledd, protoZe je podle mé dilezité vyuziti
multiparadigmatického piistupu. Déle se v této kapitole vénuji specifikim této cilové
skupiny a transformaci ustavni péce. V druhé kapitole se zabyvam Zivotnim piibéhem a
jeho spojitosti s identitou Cloveéka. Ve tieti hlavni kategorii teoretické Casti popisuji
samotnou praci s zivotnim piibéhem a praci s knihou zivota jako jednou z metod prace a

vénuji se jejimu pouziti u lidi s mentalnim handicapem.

Empirickd ¢ast je psana na zakladé hermeneuticko-narativni analyzy. Data jsou
zpracovana kvalitativni metodou, narativni analyzou rozhovorut. Jsou podrobeny
analyze kategoridlné-formalni. Kategoriemi, které byly k této analyze zvoleny, jsou

hodnoty a ptesvédceni, ztvarnéni jednani a obrazy sebe a druhych.



1 Mentalni handicap

V prvni kapitole této prace se vénuji vymezeni pojmu mentalni handicap a jeji definicim
z riznych pohledd. Nejprve jsem zvolila, v Ceské Republice stale prevazujici, pristupy
zaméiené spise na individudlni pohled na jedince s handicapem a poté se kratce vénuji
pohledu rozsifenému o socialni aspekty handicapu. Proto jsem si pro svou praci zvolila
pojem ,,mentalni handicap® pro popis této cilové skupiny, ktery chape specifické znaky
zivotni situace této cilové skupiny v prvni fad¢ jako lidskou bytost a az dale jako osobu
surCitym omezenim ve fungovani. V praci tedy pojmy ,mentalni retardace* C¢i
,mentalni postizeni* pouzivam pouze pii pfimych citacich. Poté se zabyvam etiologii
mentalniho handicapu a specifickymi znaky této cilové skupiny, jejiz znalost je nutna
k praci s touto cilovou skupinou. V neposledni fadé vénuji ¢ast této kapitoly také
transformaci ustavni péce na bydleni a podporu péce v bézném prostiedi a pojmy s ni
spojenymi. Tomuto tématu se vénuji, protoZe tato transformace je pro zivoty mentalné
handicapovanych zasadni zménou a ma proto velky, ¢asto opomijeny, dopad na jejich
identitu a jejich Zivot.

,Pojem mentalni retardace vychazi z latinskych slov mens (mysl, duse) a retardace
(opozdit, zpomalit); doslovny pteklad by tedy znél ,,opozdéni (zpomaleni) mysli®.
(Slowik, 2016, s. 111) Mentalni handicap je ale podle né& slozit¢ syndromatické
postizeni, které postihuje vSechny slozky lidské osobnosti. Zasadné tedy ovliviiuje nejen

vyvoj a rozumové schopnosti.

Mentélni handicap miizeme definovat a nahlizet z hlediska riznych pfistupi.
Z biologického ptistupu vnimame handicap jako nasledek vazného stalého organického
nebo funkéniho posSkozeni centrdlni nervové soustavy. Dale pak z pfistupu
psychologického ho vnimame jako pokles trovné rozumovych schopnosti méfitelny
standardizovanymi testy. Pfistup socidlni, vnima jako charakteristiky handicapu Spatnou
orientaci ve svété, spolecnosti, omezeni samostatné zvladat vlastni existenci ve svéte.
Pedagogicky pftistup jako snizeni schopnosti ucit se 1 pies specifické vzdélavaci postupy
a metody a pfistup pravni jako niz$i kvalifikaci k samostatnému pravnimu jednani

(Cerna, 1995, s. 110).

Dle Matouska (2008, s. 99) je mentalni, tedy intelektové postizeni jeden z typl
zdravotniho postiZeni. Jednd se o trvalé postiZzeni osobnosti, které se projevuje nizkou

urovni rozumovych schopnosti, omezenou schopnosti rozumét a pouzivat fe¢, snizenou



kontrolou emocionality, tendenci k stereotypnimu chovani, nizkou schopnosti odhadu
vlastnich moznosti a dal§imi pfiznaky. Mentélni handicap mize byt doprovazen taktéz

poruchami hybnosti.

Vagnerova (2008, s. 289 - 292) chape mentalni handicap také jako neschopnost
pochopit své okoli a v dostate¢né mife mu porozumét, piesto, ze byl jedinec pfi
vychové dostatecné stimulovan. Dale mezi typické znaky mentdlniho handicapu fadi
omezenou potiebu zvidavosti a preferenci podnétového stereotypu. Zduraziuje pasivitu
handicapovanych a zavislost na zprostfedkovani informaci jinymi lidmi. Kvili
zhorSenému vnimdni vyznamu a jejich vztahii je pro n¢ mnohem naro¢néjsi orientace
V bézném prostiedi a svét je pro né méné srozumitelny a mlze na né pusobit

ohrozujicim dojmem, z ¢ehoz plyne zdvislost na druhém cloveku.

1.1 Etiologie mentalniho handicapu

U mentalniho handicapu existuje velka variabilita tykajici se vzniku a kombinaci
handicapu. Tento handicap ma nasledné na jedince celoZivotni dopad. Je dobré objasnit
mozné pfi¢iny vzniku pro kvalitngj$i spoluprdci a pochopeni lidi s mentalnim
handicapem a raznosti jejich handicapu. Teoretickd znalost moznych pfi¢in vzniku
muze pomoct k vytvofeni celistvéjsiho a komplexnéjsiho pohledu na individualitu
jedinc s handicapem. Tato kapitola se proto vénuje riznymi pfi¢indm vzniku
handicapu.

Pficina handicapu je dtlezitym CcCinitelem, protoze mize urCovat rozsah handicapu
v organismu jedince jako napiiklad kombinaci handicapu, ale také ovliviiuje postoje
rodic¢u i Siroké rodiny k tomuto ditéti (Vagnerova a kol., 1999, s. 89-90).

U mentalniho handicapu mluvime o pfi¢inach endogennich, tedy vnitinich, anebo
pri¢inach exogennich, tedy vnéjSich, o mentalnim handicapu vrozeném, ¢i ziskaném,

dale o vlivech prenatalnich, perinatalnich a postnatalnich.

Prenatalni pfi¢iny — Pfed narozenim pisobi na plod mnoho vlivi, které mohou zptsobit

mentalni handicap. DuleZitou roli hraji vlivy dédi¢né, do kterych fadime zdédéné
nemoci, které mohou vést k handicapu, ale také to, kdyz dité zdédi od rodi¢ti nedostatek
vloh K ur¢itym ¢innostem. Nejcastéjsi pricinou geneticky ziskaného handicapu je zména
poc¢tu chromozomil s nejrozsifengj$im typem - Downovym syndromem. Dale zde

fadime vlivy environmentalni a onemocnéni matky v t€hotenstvi, ale také nedostatek



plodové vody, ¢i vrozené vady lebky a mozku. Objevuji se také nazory, ze na dusevnim
zdravi jesté¢ nenarozeného ditéte se muze projevit i prenatalni deprivace, naptiklad
pokud je dité siln¢ nechténé. Obecné plati, ze ¢im dfive k patologii dojde, tim zasadné;si

dopady to ma na zdravi ditéte (Valenta, Miiller, 2003, s. 52).

Perinatalni pfi¢iny — Mezi vlivy plsobici pfi porodu a kratce po ném, které mohou

zpusobit mentalni handicap, patii organické poskozeni mozku, mechanické poskozeni
mozku pii porodu, hypoxie ¢i asfyxie a dale pifedCasny podrod, nizka porodni vaha a

tézka novorozenecka Zloutenka (Valenta, Miiller, 2003, s. 52-53).

Postnatdlni pfic¢iny- V tomto obdobi je mozné vnimat vice negativnich faktort

pusobicich na jedince. MuUzeme zdaradit naptiklad néhlé¢ zevni udalosti, zanéty ci
nadorova onemocnéni. V1iv na vznik mentalniho handicapu lehkého stupn¢ mohou mit
také socialni faktory, jako je deprivace nékterych zéakladnich lidskych potieb (Valenta,
Michalik, Lec¢bych a kol., 2012, s. 61)

Z téchto vy$e uvedenych pii¢in Svarcova (2011, s. 42-43) udavé, jako nejcast&jsi

pfi¢iny vzniku mentalniho handicapu tyto:

- Nasledky intoxikace, prenatalnich ¢i postnatalnich infekei
- Nasledky urazt

- Anomalie chromozom

- Nezralost novorozenci

- Makroskopické 1éze mozku

- Nemoci a dals$i prenatalni vlivy

- Poruchy vymény latek, vyzivy a ristu

- Psychosocidlni deprivaci

- Vazné dusSevni poruchy

- Jiné dale nespecifikované etiologie

U lidi s mentalnim handicapem je velkd variabilita pfi¢in vzniku handicapu a jejich
kombinaci. U jedince vétSinou mtizeme jen stézi jednoznacné urcit pfesnou pficinu
zpusobujici handicap. I pies velky pokrok véd zabyvajicich se diagnostikou mentalni
retardace, mnoho pficin vzniku je dosud neznamych a ¢im je retardace leh¢i, tim mensi

je pravdépodobnost, ze bude odhalena jeji piesna pti¢ina (Cerna a kol., 2015, s. 84-85).



1.2 Zakladni kategorie osob s mentalnim handicapem

Mentalni handicap muzeme chapat jako vyrazné snizeni uUrovné intelektu s tfadou
specifickych a charakteristickych odli$nosti, coz zptuisobuje nesnadnou klasifikaci tohoto
postizeni. Tato kapitola popisuje zdkladni kategorie mentalniho handicapu
z medicinského pohledu. Blizsi charakteristika jednotlivych stupiiti handicapu miize i
pies svlij omezeny pohled slouzit pro porozuménim nékterych specifik lidi s timto

handicapem.
Nejznaméjsi a v naSem prostiedi nejuzivanéj$im vymezenim mentalniho handicapu je
medicinsky model klasifikace mentalni retardace. Kategorie vyplyvajici z této

klasifikace vychéazi z 10. revize Mezindrodni klasifikace nemoci, kterd je zpracovana

Svétovou zdravotnickou organizaci (Lecbych a kol., 2012, s. 36)

Tato klasifikace se déli do Sesti zdkladnich kategorii a orientacn¢ urcuje stupen

mentalniho handicapu vyskou inteligencniho kvocientu.

e Lehka mentalni retardace (50-69 1Q).

e Stfedné tézka mentalni retardace ( 35-49 1Q).
e T¢&zka mentalni retardace (20- 34 1Q).

e Hluboka mentélni retardace (mén¢ nez 20 1Q).
¢ Jina mentélni retardace (F78).

e Nespecifikovana mentélni retardace (F79)

V pribéhu €asu se mohou intelektudlni schopnosti a socidlni pfizpisobivost ménit a

rehabilitaci a cvicenim je moZné zlepSovat snizené hodnoty (Pipekova, 2006, s. 62)

Lehka mentalni retardace (F70), IQ 50-69

Do této kategorie mizeme zaradit vétSinu lidi s mentdlni retardaci a to asi 80-85%
postizenych. Jedinci jsou schopni ucelné uzivat fe¢ a konverzovat, vétSina z nich
dosdhne samostatnosti v sebepéci a neni tak zavisld na pomoci v sebeobsluze. Projevu;ji
se charakteristické problémy pfi Cteni a psani, je vhodnéa vychova a vzdélani zamétrené
na rozvoj dovednosti. VétSina jedinci je schopna se pracovné zaclenit v socidlné

nenaro&ném prostiedi (Svarcova, 2011, s. 37)

Stiedné tézka mentalni retardace (F71), 1Q 35-49

V détstvi projevuje se znacné opozdénym vyvojem, mnozi jsou vSak schopni dosahnout

nezavislosti a sobéstacnosti, ziskat pifiméfené komunikace a Skolni dovednosti.
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V dospélosti potiebuji odliSnou miru podpory k praci a fungovani v bézné spolecnosti.
U n¢kterych jedincii je mozné diagnostikovat détsky autismus ¢i jiné vyvojové poruchy

(Vagnerova, 2008, s. 302)

Teézka mentalni retardace (F72), 10Q 20-34

Osoby v tomto stupni postizeni jsou v dospélosti schopny chéapat pouze zakladni
souvislosti a vztahy. Objevuje se vyrazné omezeni feci, ¢asto se jedinci nauc¢i pouze
nekolik slovnich vyrazl, nebo nemluvi viibec. Uceni vyzaduje dlouhodobé¢ usili a je
velmi limitovano. Jedinci mohou zvladat zakladni ukony sebeobsluhy. Postizeni je Casto

kombinované a n¢ktefi mohou trpét epilepsii (Vagnerova, 2008, s. 302)

Hlubok4 mentélni retardace (F73), 1Q je niz§i nez 20

Jedinci s hlubokou mentalni retardaci jsou schopny jen rudimentalni neverbalni
komunikace a jen omezen¢ zvladaji porozumét instrukcim.. Nezvlddani tkony
sebeobsluhy a je tedy nutnd péfe o né. Obvykle je tato forma handicapu spojena

s poruchami hybnosti a poruchami autistického spektra (Pipekova, 2006, s. 67)

Jina mentalni retardace (F78)

Tato kategorie se pouziva pouze, pokud je stanovovani stupné intelektové retardace dle
béznych metod velmi obtizné az nemozné a to pro pridruzené somatické ¢i senzorické
poskozeni. Naptiklad u neslysicich, nevidomych, nemluvicich, jedinct s tézkymi
poruchami chovéni, osob s autismem nebo téZce t&lesné postizenych osob (Svarcova,
2011, s. 40-41)

Nespecifikovana mentalni retardace (F79)

Vyuziti této kategorie je pti diagnostice ptipadl s prokdzanou mentélni retardaci, pro
nedostatek informaci ale neni mozné pacienta zafadit do Zzadné z vySe uvedenych

kategorii. Zahrnuje mentalni deficit NS, subnormalitu NS a slabomyslnost NS.

Tento zplsob kategorizace mentalniho handicapu je velmi omezeny a ani zdaleka
nepostihuje vSechny slozky zivota Cloveéka. Lecbych (2012, s. 37) uvadi nckteré
vyhody a rizika této klasifikace. Jako vyhody této klasifikace vnima moznou prevenci
negativnich faktori a moznost propojeni diagndézy s rehabilitaci a podporou rozvoje
dil¢ich kognitivnich schopnosti jedince. Dale pak moZnost Cerpani socidlnich piispévk,
jejichz stanoveni je provazano s diagnézou mentalni retardace. Vnima vsak velka rizika

a to zvlasté pti vyvoji, pii kterém dochézi ke zménam schopnosti jedince a tedy ztrdceni
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diagnostiky na aktudlnosti. Dal§im duasledkem je také stigmatizace lidi s mentalnim
handicapem a jejich mozné socialni vylouceni a diskriminace. Kritika také Casto vytyka
koncept inteligence a jeho méteni, ktera shrnuje schopnosti clovéka do ¢iselnych hodnot

Q.

1.3 DalSi pohledy na mentalni handicap

Tak jako se méni spoleCnost, tak se také meéni jeji vztah k lidem s mentalnim
handicapem. S touto proménou dochazi také k proméné definic a terminologie spojené
s mentalnim handicapem. Tento posun sméfuje k socidlnimu modelu chapani
handicapu. Zduraznuje podil spoleCnosti, ktera svym zplsobem pfispiva
k znevyhodniovani jednotlivcll s handicapem a je zaroven ¢aste¢né protikladem casto
kritizovaného medicinského modelu, ktery vnimé& postizeni jako individudlni

charakteristiku jednotlivce (Vancura, 2007, s. 8).

Votoupal (2014, s. 22) kritizuje samotnou snahu o vytvofeni obecné platné definice
handicapu. Touto snahou dochazi k pomijeni kulturnich a spolecenskych aspekti
handicapu, kterymi je na osoby s handicapem nahlizeno v riznych kulturach. Tato
definice je také limitujici, protoze neklade dostateCny diraz na interakce mezi
jednotlivymi rozméry handicapu. Dalsi problematickou strdnkou je, Ze zplisobem,
jakym v ¢eském prostiedi tuto definici pouZivame, se ztraci dlraz jak na dileZitost role
prostiedi pfi tvorbé handicapu, tak i na socidlni aspekty a zlistavaji tak jen individudlni
stranky handicapu. Intervence dale podnikané se tedy zaméfuji pouze na o0soby

s handicapem a ne prostiedi ve kterém se nachazi.

Ptikladem definice, ktera se zamé&fuje na socialni pojeti handicapu, mize byt naptiklad
definice, kterou uvadi Goodley (in Votoupal, 2014, s. 24): ,Individualni rozmér
handicapu (impairment) — je omezeni fungovani na individualni Grovni, zptisobené
fyzickym, mentadlnim nebo smyslovym postizenim. Socidlni rozmér handicapu
(disability) — je ztrata nebo omezeni prilezitosti k tomu byt soucasti bézného zivota
v komunité na stejné urovni jako ostatni, zapfi¢inéna fyzickymi a socidlnimi bariérami.*
Dal$im modelem nahlizeni na handicap je ekologicka perspektiva. Hlavni snahou tohoto
piistupu je zaclenovani lidi s mentalnim handicapem do spole¢nosti. Model poukazuje
na pravo participace a uplatnéni v pfirozeném prostiedi. Vyclenovani v podobé

specidlnich zafizeni jako jsou napfiklad Ustavy, vnimé jako krajni feSeni. V tomto
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chédpani neni zakladnim znakem jedince mira schopnosti adaptace a urovei intelektu,
ale mira podpory, ktera je nutna k zivotu v urcitém prostiedi. O jedinci musime vzdy

hovofit v ramci prostieni, ve kterém se pohybuje (Lecbych, 2012, s. 41).

V tomto modelu existuji tfi pilife, které je nutné zohlednit pii klasifikaci podpory

¢lovéka s mentalnim handicapem.

- Moznosti — tedy kompetence, které jedinec ma a které ukazuji, co zvladne a
jakym zptisobem se muze zaclenit do spole¢nosti

- Prostiedi — toto prostfedi urCuje podminky, ve kterych se cClovék bude
pohybovat, zit, ucit se a spolupracovat s ostatnimi

- Fungovani — to mize byt definovano jako mira potiebné podpory, ktera je nutna

k tomu, aby jedinec mohl zit v daném prostiedi.

Vyhodou tohoto modelu je popis mozZnosti namisto popisu omezeni a vétsi vyuZzitelnost

v praxi (Lec¢bych, 2012, s. 41).

Votoupal (2014, s. 33) dale uvadi, ze tento pfistup zdliraznuje vliv socialniho prostiedi
na vznik a charakteristiku handicapu, coz vnim4 jako zasadni. Handicap tedy v tomto
pojeti neni vniman jako absolutni charakteristika jedince, ale mize u n¢ho dochazet
K vyznamnym zménam, V zavislosti na zménach fungovani nebo prostiedi. Omezeni
adaptivnich schopnosti jedince se totiz vyskytuji uvnitt kontextu Zivotniho prostredi

v komunité. Tti vySe popsané slozky funguji ve vzajemnych vztazich.

1.4 Psychologické zvlastnosti u lidi s mentalnim handicapem

V této kapitole se zabyvadm charakteristickymi znaky, které jsou casto spojeny
s handicapem. Pfi praci s lidmi s mentalnim handicapem vnimam jako dulezité znat a
umét definovat specifika, které tato cilova skupina ma. Vzdy je nutné nahliZet na
jedince jako na individudlni lidskou bytost, znalost téchto specifik a jeji propojeni
s praktickou ¢innosti nam muZe pomoct k pfizpisobeni naseho jednani.

Obecné lze fici, Ze ¢im t€Z8i stupent mentalniho handicapu je diagnostikovan, tim vice
jsou naruseny procesy vnimani, mysleni, paméti, feci a podobné.

Vnimdni — NasSe smyslové vnimani je zajiSténo soustavou analyzatord, které jsou
navzajem propojeny spoji. Pfijimaji pocitky, vjemy ¢i predstavy. Toto vnimani je
vybérové, je ovlivnéno individudlni zkuSenosti, ale také naptiklad atraktivitou podnétu.

U mentélné handicapovanych je tvorba spoji zpomalena coz vede k niz§imu rozsahu
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zrakového vnimani (neschopnost pochopit perspektivu, nerozliSovani polostini) a
opozdénému vyzravani fonematického sluchu, ¢imz je znacné ovlivnéna moznost naucit
se Cist a psat. Dale mizeme sledovat nedostatky v prostorovém vnimani, vnimani
prostoru a Casu a snizuje se také citlivost vii¢i hmatovym vjemim (Bendova, Zikl, 2011,

s. 18-19).

Mysleni — U lidi s mentalnim handicapem, je mysleni v zdsad¢ stereotypni a nepruzné,
je ovlivnéno chybami v myslenkové analyze a syntéze. Jejich mysSleni, je nekritické,
tvorba pojmu a usudki je nepiesna a tézkopadné. Postradaji schopnost generalizace a
abstrakce. K projevu myslenek je bézné pouzivana mluvend fe¢ — slova, ta je vSak
z diivodd narusenych korovych spoji casto obtiznd. Tézka mentalni retardace muze
zpusobit dokonce nemoznost vyuziti dvourozmérnych predméti, jako jsou fotografie a

obrazky pii komunikaci (Pipekova, 2006, s. 73).

Pamét’ — I pamét’ ma u mentaln¢€ handicapovanych jisté zvlastnosti. Poznatky, které jsou
pro n¢€ nové, si osvojuji ztézka a pomalu, je tfeba podpora mnohocetnym opakovanim a
rozmanitost procvi¢ovani. Maji také problém tfidit poznatky a uvédomit si podstatné,
pfevlada totiz spiSe pamét mechanickd a ne logicka, kterd tfidi poznatky podle

vyznamu, obsahu a dulezitosti (Vagnerova, 2008, s. 294).

Emocionalni sféra — Vyvoj emoci uzce souvisi s osobnosti ¢lovéka, s jeho povahou,

temperamentem, schopnosti uceni a socidlni pfizplsobivosti. U lidi s mentalnim
handicapem dochéazi v této sfére k specifikacim, jako jsou primitivngj$i a casto
protikladné prozitky, malo diferencované city, neadekvatni reakci na podnéty z okoli,
obtizné a pozdé¢jsi vytvareni svédomi, pocitu povinnosti a odpoveédnosti a Castéjsi

chorobné projevy citli (Pipekova, 20006, s. 74).

Volni vlastnosti — U lidi s mentdlnim handicapem miliZeme pozorovat v oblasti viile
zasadni rozdily. MlZe se projevovat neschopnost projevu iniciativy a uzpiisobovani
svého jednani s vizi vzdalengjSiho cile. Dosahovani cilti je ovlivnéno také lehkou
ovlivnitelnosti handicapovaného vlivy z okoli, citovou labilitou, impulzivitou a

tvrdohlavosti (Pipekova, 2006, s. 74).

Sebehodnoceni — Sebepojeti a sebehodnoceni lidi s mentdlnim postizenim je silné

ovlivnéno neschopnosti pochopit jejich redlné kompetence a proto je ¢asto subjektivni a
nekritické. Projevuje se zde velkd zavislost a ovlivnitelnost nazory druhych, které jsou

akceptovany jako danost. Pro objektivné horsi predpoklady a horsi vykony ve srovnani
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s druhymi je dulezita pozitivni motivace vedouci ke kladnému sebehodnoceni mentalné

handicapovanych (Vagnerova, 2008, s. 299).

1.5 Transformace z ustavni péfe na bydleni a podporu v béZném

prostiedi

V kontextu pobytovych sluzeb pro lidi s mentalnim handicapem doSlo v poslednich
letech v Ceské republice k velkym zménam. Tyto zmény maji pro jedince s handicapem
velky vyznam. Transformace ustavni péfe na komunitni typ bydleni ovliviiuje
kazdodenni zivot jedince a klade na n€¢j mnoho narokt a pfi tomto procesu muze dojit
ke stresujicim situacim, ¢i dokonce ztrat¢ identity. Klientka, na kterou je zamétena
empiricka ¢ast prace ma za sebou prechod z ustavni péce do chranéného bydleni. Tato
kapitola je zde tedy zatazena pro blizsi pfiblizeni transformace. Kapitola pojednava o

ustavni péci, jeji rozdilnosti od bydleni v bézném prostiedi a dalSich blizkych pojmech.

»Iransformace socidlnich sluzeb je souhrn procesi zmény fizeni, financovéani,
vzdélavani, mista a formy poskytovani sluzeb tak, aby vyslednym stavem byla péce v
béznych zivotnich podminkach a snizovani ustavnich kapacit (Kritéria komunitni

socialni sluzby, MPSV, 2013, s. 4).

1.5.1 Ustavni péce

Ustav ¢&i tistavni zafizeni je instituce, poskytujici stdlou pééi spojenou se stravovanim,
ubytovanim a dal$imi sluzbami, které¢ spolecné nahrazuji bézny zpisob zivota. Ve
spojitosti s transformaci socialnich sluzeb timto pojmem myslime pobytové socialni
sluzby, jejichz nejcastéj$i modely jsou velkokapacitni budovy a aredly, koncentrace lidi
S mentalnim postizenim na jednom misté, nedostatek soukromi a izolace od Sirsi
spolec¢nosti. Mezi dalSi znaky patfi nedostateny diraz na individualitu jedince a
nutnost pfizptisobit se rezimu, dodrzovani hierarchie roli pracovnika a klienta a tedy
celkové vystaveni klienti negativnim dusledkiim institucionalizace. Jedna se o
historicky zazity model prace, kde se Clovék pfizplsobuje systému instituce a ne
instituce ¢lovéku (Bydleni (nejen) pro lidi se zdravotnim postizenim, MPSV, 2012, s. 6-
8).

Ustav sam o sobé& neni definovan svou velikosti ale procesy izolace a institucionalizace
avSak ¢im vétsi zafizeni, tim vétsi tendence 1 institucionalizace (Manual transformace

ustavu. Deinstitucionalizace socialnich sluzeb, MPSV, 2013, s. 49).
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Samotné budovy ustavl se lisi od béznych budov pro bydleni. Vnitini uspotradani je
specifické svymi dlouhymi chodbami, prostory pro persondl a prostory pro bydleni
uzivateli neni jasn¢ oddéleno a vSe je uzplusobeno co nejlepsimu chodu tustavu.
Vybaveni pokojti je pro vSechny stejné, pokoje jsou vicellizkové pro co nejvetsi vyuziti
budovy a obytny prostor uzivateld neni vniman jako jejich soukromy prostor. Obecné je
také pouzivano nazvoslovi jako herna, sesterna, lizkovy ¢ast (Manual transformace

ustavu. Deinstitucionalizace socialnich sluzeb, MPSV, 2013, s. 92).

1.5.2 Deinstitucionalizace

Deinstitucionalizace je proces ménici péci ustavni na pé¢i komunitni. Jinymi slovy by
se dalo fict zlid$téni dostupné péce o lidi, kteti vyzaduji jistou miru podpory a pomoci.
Jsou vytvareny socialni sluzby, které¢ se zaméfuji na individualni pozadavky a potieby
kazdého uzivatele a zaméfuji se na zaclenéni do beézného spolecenského Zivota.
Hlavnim cilem je zvySeni kvality zivota lidi, ktefi vyuZzivaji socidlni sluzby a umoznit
jim zit zivot srovnatelny s zivoty jejich vrstevnikd. Zmény spojené s timto procesem
uzce blizce souvisi také se zménami Skolstvi, pfispivaji k napliovani prav lidi

s handicapem a pomahaji v odstraiovani predsudkd a stereotypu. (Kafka, 2013, s. 3)

1.5.3 Komunitni socidlni sluzby

Socialni sluzba komunitniho charakteru je sluZba, ktera se napomaha handicapovanym
osobam feSit svou nepfiznivou socidlni situaci v pfirozeném prostiedi. Nejcastéji je
poskytovana formou ambulantni, terénni ¢i pobytové socialni sluzby, pficemz sluzba
pobytova je omezena maximalnim poctem uZivateld a to poctem 4 uZivatell v jedné
domécnosti a maximalné 4 doméacnosti v jednom domé. Dobra komunitni sluzba se
zam¢iuje na Clovéka a snazi se o co nejveétsi zaclenéni do spoleCnosti a navazani
spolecenskych vztahi a roli. Podporuje Zivot v rodiné, komunité, vyuzivani vefejné
dostupnych sluzeb a neformalni podpory. Rozviji individualitu a vyuziva vsechny

schopnosti ¢lovéka (Kritéria komunitni socialni sluzby, MPSV, 2013, s. 4).

Pobytové socidlni sluzby, na rozdil od tustavii jsou orientovany na Clovéka a bézny
zivot. Stavba zvenci neni nijak rozdilna od okolnich obydli. Jsou zde jednoznaéné
definovany pokoje obyvatel a jejich soukromi, uZivatel je zde doma, ve svém byté a
pracovnik zde vstupuje do uzivatelova soukromého prostoru. Vybaveni domacnosti je

bézné a vybaveni pokoju je ovlivnéno vkusem uzivatele. Pouziva se bézné nazvoslovi,
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jako kuchyn, obyvaci pokoj, predsii apod. (Manudl transformace ustavi.

Deinstitucionalizace socialnich sluzeb, MPSV, 2013, s. 92).

1.5.4 Socialni zacleniovani

Socialni zaclenovani je ve své podstat¢ napliovanim principu normalizace, ktery
zduraziuje, ze 1idé se zdravotnim znevyhodnénim maji mit stejné Zivotni podminky a
moznost vykondvani ¢innosti, shodujici se s ¢innostmi praktikovanymi jejich vrstevniky
v bézné spolecnosti (Manual transformace ustavi. Deinstitucionalizace socialnich

sluzeb, MPSV, 2013, s. 48).

»Podle Zakladnich zasad uvedenych v § 2 zdkona ¢&. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbéach, ve znéni pozdéjsich predpisti, maji socialni sluzby posilovat pravé socialni
zaclenovani. Podle § 3, odst. ¢) zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni
pozd¢jsich predpisi, je socidlni zacleniovani proces, ktery zajiStuje, Ze osoby socialné
vylou€ené nebo socidlnim vyloucenim ohrozené dosahnou ptilezitosti a moznosti, které
jim napomaéhaji pln€é se zapojit do ekonomického, socidlniho i kulturniho Zivota
spoleCnosti a zit zpusobem, ktery je ve spoleCnosti povazovan za bézny“ (Manual

transformace tstavil. Deinstitucionalizace socialnich sluzeb, MPSV, 2013, s. 48).
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2 Zivotni p¥ibéh

V druhé kapitole popisuji zptisob pochopeni zivota druhého ¢lovéka skrze jeho piibéh
zahrnujici pro n¢j vyznamné okamziky a zkuSenosti. Piib&h, ktery mize byt vypravény
pravé timto Clovékem, ale také nam mize byt pfiblizen skrze druhé. Popisuji také
identitu ¢lovéka s mentalnim handicapem a jeji izkou provazanost zivotniho piibéhem.
V empirické ¢asti prace pracuji s zivotnim piibéhem a pohledem blizkych osob na
identitu mentalné handicapované, proto je tato kapitola velmi vyznamné pro mou dalsi
praci.

»Lidské pifibéhy byly odedavna prostiedkem k preddvani kulturni tradice,
spolecenskych hodnot, popisu a interpretaci motivi lidskych aktérd atd.” (Miovsky,
2006, s. 241).

Zivotu jedince a rolim, které zastiva v komunité, miizeme nejlépe porozumét skrze
pfibéh. Skrze proces sestavovani piibchu si mizeme plné uvédomovat nas§ Zzivot,
ziskavame kontext a mlizeme poznavat jeho smysl. Vypravénim tohoto ptibéhu také i
nas mohou druzi hloubgji poznat a pochopit. Zivotni piib&h nam mize pomoct vidét

diive skryté, formovat neformované a vyjasnit matouci (Atkinson, 1998, s. 7).

Atkinson (1998, s. 8) dale tika, Ze Zivotni ptibéh zahrnuje dilezité udalosti a zazitky

jedince a miize pokryvat ¢as od narozeni do soucasnosti, ale i dobu pfedtim a potom.

V dnesni dobé je svét plny dokumentli o Zivoté. Lidé si pisi deniky, posilaji dopisy, pisi
své autobiografie, zivotni pfibéhy mohou byt vypravény tim, kdo je proziva, ¢i
popisovany nékym jinym atd. VSechny tyto dokumenty o lidském Zzivoté muizeme
v Sir§im slova smyslu povazovat za Zivotni ptibéhy. Zplsoby jejich vyjadieni jsou tedy

velmi riznorodé a mizeme jich ve svété najit mnoho (Plummer, 2001, s. 17-19).

2.1 Zivotni piibéh a identita mentilné handicapovanych

,Vsechny lidské pohledy na vlastni identitu jsou nutné proménlivé. To, kym jsme, je
dynamickym procesem meéniciho se byti spiSe, nez né¢im trvale danym. Z perspektivy
narativniho pfistupu jsou tedy vSichni lidé schopni budovat nové, uschopnujici pfib¢hy,

které v sob& obsahuji novy smysl lidského "ja"“ (Walsh, 2009 in Votoupal, 2014, s. 55).

Pokud se zeptate ¢lov€ka s mentalnim handicapem, kym je, mize pro néj byt velmi

obtizné odpovédét. S velkou pravdépodobnosti nechape, co je to identita, vzhledem
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k tomu, Ze m¢l méné prilezitosti prozkoumat véci, které ho definuji, jako jsou jeho
rodinné prostfedi a vztahy, sebeobraz, zkuSenosti z minulosti, vira, véci, které ma rad a
tési ho, a naopak véci, které rad nema atd. Lidé s mentalnim handicapem casto nemayji
moznost uvazit, kym jsou a jak situace, které v zivoté prozili, ovlivnily a formovaly
jejich identitu. Tim spiSe s ohledem na dne$ni komunitni péci, ve které jsou vystaveni
mnoha zménam, které mizou postupem casu vést k nedostatku kontinuity a dokonce
ztraté identity, pokud nejsou brany v potaz jejich minulé zkuSenosti (Hewitt, 2006, s. 7 -
8).

Hewitt (2006, s. 11) fika, ze pravé vytvoreni zivotnich ptibéht jedinct s handicapem je

jednim ze zptsobtl, jak odhalit jejich identitu.

2.2 Vyvoj identity

Ve spojitosti s utvarenim identity mluvi Vagnerova (2008, s. 171-172) o vyvoji jedince.
Vyvoj déti s handicapem je podle ni stejny, jako vyvoj déti zdravych, v urcitych
obdobich je v8ak jedinec svym handicapem uréitym zpisobem limitovan. Individualita
a jedine¢nost kazdého jedince zaroven pusobi, Ze je jejich vyvoj specificky a nelze jej
tedy generalizovat. Obecné vSak mizeme sledovat vétsi pottebu jistoty a bezpeci. Postoj
k Zivotu je vytvaien v prub&hu prvniho roku Zivota, je tvofen moznostmi, které dit¢ ma
a zkuSenostmi, které zisk4. BéZné pfevazuje pasivita a apatie, kterd je Casto posilovana

rodi¢i a miiZe vést k zafixovani téchto strategii chovani.

Velky vyznam pro rozvoj vnimani identity ma pro dité prvni faze emancipace, kterd se
odehrava v batolecim véku. Je dulezité uvolnéni vazeb, které pro dit¢ dale nemaji
vyznam a brzdily by jeho rozvoj. Jestlize dosaZeni takového vyvoje neni mozné, bude
mit dit¢ v budoucnosti jiné rysy. U déti s handicapem, které budou muset v zivoté
prekonat fadu piekdzek je paradoxné tento emancipacni projev méné podporovany.
Tradiéné nepodporuje chti¢ se prosadit vlastni aktivitou a spiSe udrzuje zavislost a
pasivitu. Emancipace neni nikdy zcela mozna a rodice se casto k ditéti chovaji jako
k mlads$imu, pretrvavajici zavislost je brana jako pfiméfena a kompetence K rozvoji

nejsou brany v potaz (Vagnerova, 2008, s. 172-173).

Jako prvni krizi identity miizeme nazvat ndstup handicapovaného do Skoly, pii které
dochdzi k potvrzeni odliSnosti a znevyhodnéni, kterd jsou a v mnoha ohledech neménna.

Tato situace miize byt traumaticka jak pro dité, tak pro rodi¢e. Casto dochazi k oZiveni
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pfetrvavajicich problémt tim, jak si rodina stav ditéte zidealizovala. (Vagnerova, 2008,

5. 173-174).

Dochazi vsak také k cenné socializacni zkuSenosti a osvojovani socidlnich dovednosti,
se kterymi mivaji handicapované déti problémy. Je proto dilezita interakce
s vrstevniky, pro chépani vlastni socidlni role. Toto obdobi je také Eriksonem
definovéno jako faze snazivosti a vykonu. Rizikem tohoto obdobi je pocit ménécennosti

a strach ze selhani (Vagnerova, 2008, s. 174-6).

Dalsi fazi je obdobi dospivani, které¢ je oznaCovano jako fadze druhé emancipace a
hledani vlastni identity. Handicap se stdvd pouze okolnosti, se kterou je tfeba se
vyrovnat. Pfichdzi vSak i uvédoméni svého omezeni v dalSich oblastech. Dochazi
Mentéaln¢ handicapovany jedinec v rdmci své rozumové urovné ¢asto nema tuto potiebu
osamostatnéni. Strddd vSak mnohdy nedostatkem socialnich kontaktli a jeho vlastni
identita je utvafena v zavislosti na druhych, coz miize vést k izkosti a pocitiim nejistoty.
Mnohdy tedy vede k upiednostnéni zavislosti a zachovani stavu (Vagnerova, 2008, s.
177).

Pokud je to vzhledem k individualit¢ handicapovaného mozné, druhou krizi identity
predstavuje nastup do zaméstnadni. Nemoznost najit vhodné zaméstnani mize vést
k frustraci, predstava jedince a jeho touha je neuskutecnitelnd a realita neuspokojiva.
Projevuji se disledky rodinné vychovy, jako je nesamostatnost a potieba socialniho
ocenéni. Jejich sebepojeti neni zcela objektivni, neni kritické a byva nejvetsi mirou
ovlddano emocemi. Pozitivni sebehodnoceni vSak muze byt velkou motivaci

(Vagnerova, 2008, s. 178).
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3 Prace s zivotnim pribéhem

V posledni kapitole teoretické Casti se vénuji zivotnimu piibeéhu jako metod¢ prace
s lidmi s mentalnim handicapem. Kratce se vénuji obecné praci s zivotnim piibéhem a
jeho historii a dale popisuji jednu z metod prace a to tvorbu knihy Zivota. V této ¢asti
popisuji pro¢ je dobré s touto metodou pracovat a jak mutize byt pfinosem. Vénuji se

také konkrétnim kroklim pii tvorb¢€ knihy Zivota.

Ve spolecenskych védach v poslednich desetiletich mizeme pozorovat pokusy o
preformulovani zékladnich konceptl v rdmci narativnich metod a to zejména zivotniho
ptibéhu. Zivotni piibéh se pouziva jako teoreticky model i vyzkumna metoda v oblasti
osobnosti. Umoziuje jedinci uspotfadat své vzpominky a abstraktni védomosti o své
minulosti do uceleného pohledu. Je to diilezity zpisob k vytvofeni sobéstacnosti a

k pochopeni sama sebe (Habermas, Bluck, 2000, s. 748).

Prace s Zivotnim piibéhem je prace zaméfend na Clov€ka. Diky ni se mohou jak
pracovnici, tak klienti soustiedit na podstatné aspekty svého Zivota. V dobé¢, kdy je pro
klienta vyznamna podpora a pochopeni, prace s zivotnim piibéhem piinasi ptilezitost

pro relevantni poradenstvi.

Dulezité je také zaméfit se na disledky prace s Zivotnim piibéhem. Tato prace
umoziuje Cloveéku, a to Casto dokonce poprvé, uvédomit si své pocity, mySlenky a
zkuSenosti, poméha s pfijetim minulosti, ztrat, a zdroven dovoluje ¢lovéku posun vpred.
Pii této praci je kladen diiraz na rozvoj klienta, je tedy dileZzité, aby pro né€j byl kone¢ny

produkt této prace osobni a hodnotny (Hussian, 1997, s. 73-74).

Tato metoda dovoluje pracovnikiim nahliZet na jedince ne jen skrze jeho medicinskou ¢i
socidlni diagnozu, kterou je oznacen jako ,,dementni®, ,stary*“ nebo ,,mentalné
handicapovany®, dava jedinci jeho vlastni identitu. Pomaha pracovnikiim vnimat
¢lovéka, o kterého se staraji jako individudlni lidskou bytost a porozumét jeho osobnosti
skrze prozitou minulost a vysvétlit tak Casto chovani, které se projevuje nyni. Prace
s zivotnim piibéhem také objasnuje vyznamné vztahy a osoby, které se v zivoté jedince

nachazeji (McKeown a kol., 2006, s. 242).
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3.1 Historie Zivotniho pribéhu

Prvni koncept prace s zivotnim piibéhem vytvofila v USA Mary B. Hornova v 60.
letech 20. stoleti a je tedy povazovana za zakladatelku tohoto zplsobu prace. Dalsim
vyznamnym predstavitelem je Dennis Eikenberry, ktery popsal sviij zpusob prace
s détmi skrze tvofeni knihy jejich zivota se snahou podpofit tak jejich pozitivni vyvoj
(Usher, 1993, s. 1)

,Od 80. let se metoda prace s zivotnim piibéhem dale rozvijela v USA, Velké Britanii a
Nizozemsku. Ve Velké Britanii se prace s zivotnim piibéhem objevuje v dobé¢, kdy
socialni prace byla silné ovlivnéna psychodynamickou teorii a kdy se vztah s klientem
stal stftedem zdjmu prace. V roce 1985 vydava Tony Ryan a Rodger Walker zasadni dilo
s nazvem Making Life Story Books (Vytvareni knih Zivota). Poté pfiSla éra, kdy se
kladl duraz predevsim na fizeni péce a delegaci prace na nekvalifikované kolegy. Prace
s zivotnim piibéhem se stala okrajovou, a ¢asto byla delegovana na socidlni pracovniky,

kteti nikdy nepracovali s rodinou* (Baynes, 2008 in Novotna, 2013, s. 11).

Prace s zivotnim pfibéhem byla nejprve pouzivana u déti, které prechazely z Gstavni
péce do péce v rodinach. Tyto déti vyrustaly ve stale se ménicich podminkach, riznych
rodindch, domovech, na riznych mistech a mohlo snadno dojit k zapomenuti jejich
minulosti. Zivotni pfibéh byl vyuzivan, aby se jim jejich minulost vratila a umoznila jim
tak vytvofit si co nejpresnéjsi obrazek o své minulosti. Tato metody byla efektivni a
dosahovala svého cile. Organizace, které tento ptistup pouzivaly, pfiSly na to, Ze také

ucinné pomaha potvrdit pocit identity déti (Ryan, Walker, 1995 in Hussian, 1997, s. 74).

Piehled literatury (McKeown, Clarkel, Repper, 2006, s. 238) ukazuje, ze dnes je jiZ
préace s Zivotnim piibéhem vyuZivana v celé Skale zdravotnich a socidlnich sluZeb. Tato
metoda jiz neni vyuZzivana pouze s détmi, ale je pouzivana u lidi s mentalnim
handicapem, u seniorti ve zdravotnich, oSetfovatelskych a ubytovacich zafizenich a také
u lidi trpici demenci. Studie dale naznacuji, ze prace stimto piistupem pozitivné
pfispiva individualnimu pohledu na jedince, zabranuje pfedsudkiim a stereotypiim,
pfispiva k pochopeni chovani lidi s demenci a pomaha pifi ptechodech mezi riznymi

prostfedimi péce
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3.2 Prace s zivotnim pribéhem s mentalné handicapovanymi

Stejné tak jako my vSichni, i lidé s mentalnim handicapem si sebou nesou svou
minulost, své vzpominky, zazitky a vztahy. To vse je v jejich zivoté ovliviiuje a miize
to mit také vliv na jejich nezavislost a autonomii zvlaSt¢ pii st€éhovani se
Z institucionalni péce do méné kapacitnich zafizeni. Jejich minulost v téchto situacich
muzZze byt totiZ Casto piehlizena.

A presto klientovo vnimani jeho vlastnich potieb je velmi vyznamné a miize se stavat
cennym zdrojem informaci, zvIas§t¢ pifi snaze vyrovnat se s touto zménou. Je proto
vhodné blize prozkoumat klientovu minulost a nynéjsi zazitky, abychom mohli blize

pochopit jeho vnimani kazdodennich udalosti.

,»Whilst there are a variety of personal reasons for doing Life Story Work with people

who have learning disabilities, there are two main objectives:

e to enable the person to develop a sense of presentday security where previously
life events were too unstable to achieve this;
e to enable the person to develop a sense of identity by talking (in a safe

environment) about their ideas, thoughts and feelings about life.*

(I presto, ze existuje fada osobnich divodi pro praci s zivotnim piibéhem s lidimi
s mentalnim handicapem, jsou zde dva zdkladni cile: umoznit lovéku dosdhnout pocitu
jistoty dneska, jestlize ptedchozi zivotni udalosti byly pfili§ nestabilni; zeschopnit
Clovéka k dosazeni pocitu identity skrze rozhovor (v bezpecném prostiedi) o jeho
napadech, myslenkach a pocitech o zivoté.) (Hussian, 1997, s. 75)

Nejvétsi vyhodou pouZivani prace s zivotnim piibéhem s mentalné postiZenym je
pouzivani piistupu zaméten¢ho na ¢loveka, kde si klient sdm muze rozhodnout, co chce
do svého ptibéhu zahrnout a co naopak ne. Touto praci, kde je Casto jednim ze zdroji
pravé mentalné¢ handicapovany mame snahu, aby samotna aktivita pomohla klientovi
zvySovat sebevédomi a nezavislost. Pracovnici tedy vidi své klienty jako lidi
S hodnotnymi zkuSenostmi a zazitky a ne pouze jako mentaln¢ handicapované, ktefi
pottebuji jejich péci. Vytvateni zivotniho ptibeéhu by tedy mélo vést také ke zlepSeni

vztahu mezi pracovniky a klienty (Hussian, 1997, s. 75-76).
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3.3 Khniha Zivota jako metoda prace s Zivotnim pribéhem

Préace s knihou Zivota je jednou z metod prace s zivotnim piibéhem. Nejprve byla tato
metoda pouzivana u déti prechdzejicich z ustavni péce do rodin. U déti v ustavni péci se
muze stat, Ze je ztracena, ¢i zapomenuta jejich historie. Kdyz dité€ ptijde o svlij ptivod,
muze pro n¢j byt narocné se emociondln¢ a socialn¢ vyvijet. Cilem je tedy vratit ditéti
jeho minulost skrze shromazd’ovani informaci a skrze rozhovory o faktech a lidech
Vjeho zivot¢ a pomoct mu s piijetim a znalosti pokracovat do budoucnosti (Ryan,

Walker, 1985 s. 5).

Hewitt (2006, s. 7) popisuje pouziti knihy zivota u mentaln¢ handicapovanych, a fika,
ze 1 pro tuto cilovou skupinu je tento zpisob prace vhodny, protoZe Casto nemaji
ptilezitost poznat, kym jsou a jak situace v jejich zivot€ ovlivnily jejich identitu. Kromé
toho, ze vytvofeni této knihy mize v oblasti identity a prozivani pomoct ¢lovéku
s handicapem, umoznuje také ostatnim ocenit jejich individudlni historii, ktera je

odd¢luje od ostatnich.

3.3.1 Specifika handicapu p¥i prdci s knihou Zivota

Hewitt (2006, s. 17) tika, ze kniha zivota muze byt pouzita pro vSechny specifické
druhy handicapu, protoze poznani identity je vyznamné pro vSechny. Je ale dilezité

dbat na individualitu kazdého.

Pro osoby s vétsimi schopnostmi, které jsou schopné svou knihu psat samy, tento proces
muze byt velkym zdrojem sebepoznani. Odhalenim minulosti mtizou dojit k vyznamu
udalosti a vztahll v zivot¢ a posilit tak védomi o tom, kym byli a kym jsou ted’.
Zvazovat véci do budoucnosti, s kym a kde by chtéli bydlet, zit ¢i pracovat (Hewitt,
2006, s. 18).

U lidi starych, u kterych se sniZzuje schopnost pamatovat si, miize byt prace s Zivotnim
piibéhem a s knihou Zivota pomickou ke vzpominkdm, pomahd udrZet minulost,
zachovat identitu a zaroven se posunovat dopfedu. Ve stafi uz je kolem nas jen malo
lidi, se kterymi mlZeme sdilet stejné vzpominky, kniha tedy muize povzbudit ke

konverzaci o zkusenostech a zazitcich ¢lovéka (Hewitt, 2006, s. 18).

U lidi s omezenou schopnosti komunikace, nebo dokonce u lidi nemluvicich, mtze byt

kniha zivota, dalo by se fict, zpravou o jejich zivoté, protoZze jinak by mohl byt jejich
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ptib¢h ztracen. Zapojenim téchto lidi do tvorby jejich knihy jim mizeme pomoc zapojit

se do déni kolem nich a dat smysl jejich minulosti (Hewitt, 2006, s. 19).

Lidé s problémovym chovanim patii ke skuping, kterd je Casto malo chapana, jejich
reputace je predchazi a zaznamy v misté¢ péce jsou pravdépodobné z velké Casti
negativni, ¢imz mizou byt zastfeny pozitivni rysy jejich osobnosti. Tito lidé také casto
prozili n¢jaké trauma, které mohlo problémové chovani zapfiCinit. Mlze se zdat, ze
tvorba knihy zivota zalozend pouze na traumatickych a bolestivych momentech neni
mozna a vhodnd. S dobrym vedenim je ale mozné pii tvorbé knihy dovést Cloveka

k pieklenuti a zvladnuti téchto traumat (Hewitt, 2006, s. 21).

U lidi s tézkym mentalnim postizenim, ¢asto spojenym se Spatnou komunikaci, je
tvorba knihy zivota naro¢nd. V minulosti mizou byt ,,diry*, které nedokaZzeme zaplnit,
kvili nedostatku informaci. Je tedy t€z8i poznat ¢lovéka a jeho skute¢nou identitu.
Snahou vyplnit tyto ,,diry* mizeme udrzet jeho minulost Zivou. U prace s témito lidmi
je nutna vétsi asistence, je také dualezité zahrnout do vytvareni knihy Zzivota blizké

osoby, jako jsou rodice, sourozenci, piatelé ¢i peCovatelé (Hewitt, 2006, s. 22).

3.3.2 Prdce s knihou Zivota a jeji limity

Pti praci s knihou Zivota s mentaln€ handicapovanymi neni ani zdaleka tak dtlezita mira
inteligence jedince, jako je pifinos prace s ni. Je v8ak nutné vyuzit rizné zptisoby prace
jako je malovani, reagovani na vypravéni vzpominek, prohlizeni fotek a tak dale,
protoze psana forma je ¢asto nemyslitelna. Zakladni principy prace s knihou zivota tedy
musi byt pfizpiisobeny praci s mentaln€ handicapovanymi. Mezi zéklad prace miZeme
zafadit komunikaci, pfeddvani informaci, budovani identity a vénovani pozornosti

(Ryan, Walker, 1985 s. 47).

Komunikace je jedna z hlavnich bariér pfi vytvareni knihy s mentalné¢ handicapovanym,
je tady tfeba byt velmi citlivy a rozeznat, kdy se s nami handicapovany snaZi navazat

kontakt.

Ptedavani informaci je soucdsti komunikace. Diilezit¢ je opakovéani a na zacatku i

béhem kazdého setkani je vhodné shrnout praci predchozi.

U budovani identity mentdlné¢ handicapovanych je dulezitd velka citlivost

pro zaznamenani prazdnych mist v minulosti, které je tfeba vyplnit.
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Vénovanim pozornosti ddvame najevo dulezitost jedince a jeho pfibéhu a také to, Ze jej

pfijimame, coZ je pro jedince velmi vyznamné.

Pro rozmanitost mentalniho handicapu musime dopiedu zvazit schopnost spoluprace a

pripravit se na nutnost ptizpiisobit nasi tvorbu knihy Zivota (Ryan, Walker, 1985 s. 47).

Prace sknihou zivota musi byt vzdy dobrovolna, klient sjejim vytvofenim musi
souhlasit. Je proto dulezité, aby vysvétleni, o tom, co kniha je a k ¢emu muze slouzit,
bylo dostatecné srozumitelné. Je vhodné mit pro ukazku jiz vytvorenou knihu Zivota,
nebo alespon jeji Casti, a to samoziejmée se souhlasem vlastnika. Po pfedani informaci
musi mit klient dostatek ¢asu pro rozhodnuti, zda se do tvorby své vlastni knihy zapojit

chce, ¢i ne (Hewitt, 2006, 26-27).

Dal$im dilezitym bodem je vlastnictvi. Kniha patii tomu, o kom je psdna, a je nutné,
aby toto chépal jak on, tak i1 jeho okoli. Neméla by byt ulozena s jinymi dokumenty o
ném, i kdyz mize byt vyuzivana pfi praci S nim a pfi individualnim planovani. Kniha
obsahuje velmi osobni véci a informace o klientovi, proto by mél sam rozhodnout, kde
chce, aby kniha byla uloZena a jak bude pouzivana. U lidi s téZkym mentalnim
handicapem je tfeba vétsi pomoci, aby kniha zustavala jejich osobnim majetkem

(Hewitt, 2006, 27-28).

Pti tvorbé prace mize dojit k otevieni traumat z minulosti, musime byt proto pfipraveni
na tuto moznost, protoZze neseme odpovédnost za otevieni tohoto trauma a za zpiisob
jeho zpracovani. Je dobré ukézat na ptinos vhodného zpracovani toho, co se nyni mize
zdat bolestivé. V nékterych situacich je dobré, aby toto téma mentaln€é handicapovany
dale zpracovaval napfiklad srodinnym pfislusnikem, nebo mu blizkym klicovym
pracovnikem. Po uvazeni je také mozné ukonceni prace na piibéhu. Nejdilezitéjsi je
vsak byt vzdy citlivy a zohlediovat individualitu toho, s kym pracujeme (Hewitt, 2006,
28-29).

Dale k praci na piibéhu je dilezitd divéra jeden v druhého, blizky vztah pomdha
k otevienosti a autenti¢nosti. U mentaln¢ handicapovanych je taky vyznamna citlivost a

empatie k rozeznani myslenek a pociti (Hewitt, 2006, 29).

3.3.3 Pied zaldatkem

Poté, co vysvétlime, co je to kniha Zivota, a domluvime se na nésledné spolupraci,

nastava Cas na dohodnuti se na obsahu knihy. Mira zapojeni handicapovaného zavisi na
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mife jeho handicapu. U lidi s t€z$im handicapem a Casto hor$i schopnosti chéapat a
komunikovat stale plati, ze se je snazime co nejvice zapojit, aby vnimali, Ze jsou
v centru déni. To muzeme sledovat naptiklad skrze jejich reakce a projevy emoci.
Nejcastéji byvaji do knihy zahrnuty fotografie rodiny, pratel, z mist kde bydli, ptibéhy
udalosti, které jsou v jeho zivoté dulezité a ukazuji na jeho osobnost, jeho vlastni
obrazky, rodokmen a dalsi osobni véci pro jedince dulezité. Vybér neni nijak omezen

(Hewitt, 2006, 31-35).

Pti vytvareni knihy nepracujeme pouze s handicapovanym, ¢asto nam jsou zdrojem
informaci o jeho zivoté dalsi lidé, jako jsou Clenové jeho rodiny, pracovnici ¢i pratelé.
Pti jejich kontaktovani je dalezité jim dobfe vysvétlit, co kniha Zivota znamena, aby
mohli pomoct tvofit zivotni piibéh Cclovéka s handicapem a nedoSlo ke snaze
zaznamenat své vzpominky, které pro clovéka, jehoz piibéh tvofime, nemusi byt
vyznamné, ¢i naopak neciti se s nimi ztotoznén a do knihy je zaradit nechce (Hewitt,

2006, 5. 37-43).

3.3.4 Rozhovor

Pted zacatkem samotného rozhovoru je nutné domluvit se, Ze si rozhovor pro lepsi
naslednou praci budete nahravat, a pozddat, zda je mozné, aby na setkdni donesli
fotografie ¢i dal§i vyznamné predmécty. Neni nutné mit predem piesné¢ nachystané
otazky, jde vZdy o individualni vypravéni, a proto je vhodné nechat vypravéni spise
volny pribéh, a posouvat ho pouze, kdyZ je tieba a proto je vhodné mit pfipravené
pouze mozna témata rozhovoru. Pokud pracujeme piimo s handicapovanym,
nejcastéjSimi okruhy jsou rodina, mista kde zil, lidé, na kterych mu zalezi, jeho oblibené
chvile z minulosti, sny. Témata, ktera jsou vhodna vyuzit pfi rozhovoru s rodinou jsou
velmi podobna a patii mezi n¢ naptiklad ptib¢h narozeni, rodinna struktura, vyristani a
vztahy v roding, oblibené hracky a objekty, pfibéhy ze §tastnych chvil a dovolenych
atd. Vzdy vSak nas rozhovor ptizpisobujeme specifikim zivota ¢loveka, jehoz piibéh

tvoiime (Hewitt, 2006, s. 45-48).

Je dobré, aby se rozhovor odehréval na predem domluveném misté, a atmosféra byla co

nejvice pratelska a uvolnéna (Hewitt, 2006, s. 49).

Délka jednoho rozhovoru je opét individualni, nejcastéji vSak hodina az dvé. Poté

sdelime, jaky bude nas dalsi krok, co se ziskanymi informacemi udélame. Je dulezité,
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aby bylo jasné, Ze i po sepsani informaci do pfibehu je vzdy mozné je jesté¢ zménit, Ci

upln¢ vytadit (Hewitt, 2006, s. 51).

3.3.5 Tvoieni piibéhu

Dals$im krokem, po tom, co mame potfebné informace, je jejich zpracovani. Neni zadny
spravny zpusob, jak zpracovat knihu zivota, je to mozné ud€lat mnoha rGznymi
zpusoby. Je to vSak ukol zodpovédny, zavisi na tom, jak bude kniha pfijata a jak bude
pouzivana a to jak handicapovanym, tak jeho okolim. Pokud je ¢lovék schopen sam si
poskladat svou knihu, je nase Uloha pouze mu v tom pomoct a vést ho. Pokud ale
potiebuje veétsi pomoc, je to pro nads velka odpovédnost a zaroven privilegium odhalit

unikatnost, zkuSenosti a zazitky ¢lovéka (Hewitt, 2006, s. 53).

Je tfeba vybrat, které nasbirané informace budou do knihy zatazeny, a pro zachovani
jejich autenti¢nosti je snaha ponechat je v co nejpfesnéjSim znéni. Po sepsani piibéhu je
tteba zpétna vazba od téch, ktetfi je vypravéli a podileli se tak na tvorbé knihy.
Nejcastéjsim postupem je chronologické fazeni udélosti a piibéht. Pokud se pozdéji
objevi dalsi prib¢h, tfeba i z minulosti, mizu ho klidn¢ zaradit mezi to. Naopak, je
dobré, kdyz se pracovnici nauci s knihou pracovat a kdykoliv se to hodi, pfidaji dalsi

¢ast ptibéhu do knihy (Hewitt, 2006, s. 54-55).

Je vhodnéjsi, aby kniha byla pséna rukou, je takto osobngj$i a také oteviend)si
k pfidavani ptibéht. Je pouze na nasi spolupraci s handicapovanym, jak se rozhodneme
knihu vyzdobit. Zatazeni fotografii je velmi dilezité, ale miZeme pfi zkraslovani knihy
pouzivat i nalepky, kresby, tipytky, vysttizky z Casopisii a podobné, tak aby stranky
ozily (Hewitt, 2006, s. 55).

Zivotni pfibéh nemusi byt zpracovany pouze formou knihy Zivota, je také mozné ho

zpracovat jako kolaz, video, diaf a dalSi. VSechny tyto zplsoby zpracovani Zivotniho

vvvvvv

(Hewitt, 2006, s. 13).

3.3.6 Ukonceni prdace s knihou piibéhiu

I presto, Ze u mentaln¢ handicapovanych nemusi jit vzdy na prvni pohled vidét, jejich
zapojeni do vytvofené knihy, jejich pfitomnost v ni mlZe byt zaznamenana napiiklad
znacenim jejich reakci. Kdyz knihu vytvofime, méli bychom ji nejprve precist prave

handicapovanému a pozorné pii tom sledovat jeho reakce. Néktery piibéh ho miize

28



zapojit, nebo néjaka fotografie rozesmat. Proto je toto pozorovani zasadni a je tfeba ho

zapojit a ptidat do knihy (Hewitt, 2006, s. 33).

Pravé to ¢ini tuto knihu soukromym vlastnictvim clovéka a ne jenom dalSim
dokumentem o ném. Muze to byt dokonce jediny zplsob jak citit jejich pfitomnost a
zapojeni v knize. Proto nesmime zapominat a myslet si, Ze proto, Ze je Clovek tézce
postizeny a nemuze mluvit, nemize byt zapojeny do knihy jeho vlastniho Zivotniho
ptibéhu (Hewitt, 2006, s. 33).

,Ukonceni prace s zivotnim piibéhem musi byt spravné nacasované. K ukonceni by
mélo dojit tehdy, kdy se ti, co na knize zivota pracuji, shodnou, ze probrali vSe, co

chtéli. Nelze urcit, jestli to bude po desatém nebo tiicatém setkani. U kazdého je prubéh

vytvafeni knihy zivota individualni.“(Ryan, Walker, 2006 in Novotna, 2013, s. 16).
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4 Empiricka cast

4.1 Cil vyzkumu

Cilem tohoto kvalitativniho vyzkumu je hermeneuticko-narativni metodologii
analyzovat zivotni pfibéh mentaln¢ handicapované, z pohledu blizkych osob, kteréd Zila
Vv riznych pobytovych zafizenich, vytvofit jeji knihu Zivota a zhodnotit praci s timto

pristupem.

Préace s zivotnim pfibéhem u mentalné handicapovanych u nas neni bézné pouzivana, i
pfes piinosy, které miiZzeme pfi praci s timto pfistupem spatiovat. Mym zdmérem je
touto praci ukazat, jak jsem s pfistupem pracovala a zhodnotit vysledky této prace a

propojeni pohledu blizkych osob na spolupréci pii vytvareni zivotniho ptfibehu.

Skrze praci s zivotnim pfistupem muizeme poodhalit identitu mentalné
handicapovaného. Propojenim analyzy rozhovori s blizkymi osobami a reakcemi
mentalné¢ handicapovaného, mizeme vytvorit co nejvérnéjsi verzi zivotniho piib&hu
handicapovaného, coz mize byt prospésné nejen pro n¢j, ale pravé také pro jeho okoli,

rodinu, pracovniky.

4.2 Subjekt vyzkumu

Jako subjekty pro tento vyzkum jsem zvolila mentalné handicapovanou a jeji blizké.
Oslovila jsem handicapovanou a jeji rodinu, kterou jsem znala, a nabidla jim spolupraci
na rekonstrukei jejiho Zivotniho ptibéhu a na tvorbé knihy zivota. Byla pro mé dilezita
ochota spolupracovat na tvorbé piibéhu a také skutecnost, Ze mentaln€¢ handicapovana
v prib¢hu svého Zzivota prozila pfesun z ustavni péfe do ménckapacitniho zafizeni,
ktery pro ni v jeji Zivotni cesté¢ znamenal velké zmény a mohl mit dopady na jeji
identitu. Blizci na ptib&hu zivota chtéli pracovat a nejprve souhlasili i s tvorbou knihy
zivota, po kratké spolupraci se vSak rozhodli, ze knihu Zivota mentaln€¢ handicapované
vytvafet nechtéji, proto K jeji tvorbé nedoslo. K rozhodnuti, Ze nemaji zajem tvofit
knihu zivota, doslo na zakladé¢ domluvy matky a klicové pracovnice pro zhorsujici se
zdravotni stav matky, které tedy neméla moZnost intenzivné se vénovat spolupraci na
jejim vytvareni. Vysledkem toho byla domluva na zpracovani pouze vypravéni

zivotniho ptibéhu mentalné handicapované z pohledu matky a kli¢ové pracovnice.
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Ve vyzkumu se tedy jednd o zivotni piibéh 54 leté¢ Klary s Downovym syndromem. Pro
zavaznost handicapu byla pro tento vyzkum zasadni spoluprace s rodinou, a to s matkou
handicapované, a jeji klicovou pracovnici, ktera s ni pracovala jak v péci ustavni, tak i
nadale pracuje v chranéném bydleni. Probihala také spoluprace s Klarou. Klara byla
pfitomna pii rozhovoru s matkou a byla snaha ji zapojit, sledovat jeji reakce pfii

vypraveni piibéhu a prohlizeni fotografii

4.3 Metoda sbéru dat

V této praci byl pouzit biograficky vyzkum, a to pfesnéji vyzkum narativni. Pfi tomto
vyzkumu dochdzi k aktivni rekonstrukci Zzivotniho pifibéhu pomoci interakce mezi
tazatelem a dotazovanym, ve kterém je pro mé ucely dilezity pohled blizkych osob na
zivot mentalné¢ handicapované. V rozhovorech s matkou a kliGovou pracovnici jsem
pracovala s zivotnim pfibéhem mentalné handicapované Klary, ktery vypravély. Kazda
popisovala jeji zivot, dilezité aspekty, které v ném vidi, vyznamné situace, které Klaru
podle nich formovaly a formuji. Vypravéni zahrnovalo také osoby, které v jejim zZivoté
vnimaji jako vyznamné a utvarely tak celistvéj$i pohled na zivot Klary, ktery jsem se

nasledn¢ zpracovala a analyzovala.

Pfi praci s hermeneuticky-narativnim pfistupem chapeme piibéh jako interpretaci
zivota. Vyzkumnik se stava tim, kdo interpretuje interpretace piib&hl zkoumanych osob

a sam své konstrukce chape jako vypraveéni ¢i ptibehy (Chrz, 2007, s. 56).

,Narativni vyzkum je vtomto smyslu rekonstrukci zpusobu vytvafeni vyznamu

narativnimi prostfedky* (Miovsky, 2006, 244).

Pii pouziti narativni vyzkumné perspektivy dochazi k pfirozenému sdileni informaci
pomoci vypravéni piibéhi, a proto byla zvolena tato perspektiva. V této praci je tedy
vyuZita metoda narativniho rozhovoru.

Jak jiz bylo fe€eno, pro miru handicapu v tomto vyzkumu byl dilezity pohled blizkych

osob mentalné¢ handicapované a vyzkum se tedy zdsadné opird o hledisko matky a

klicové pracovnice na Zivot handicapované.

Chrz (Dle Miovsky, 2006, s. 245-6) tika, ze lidska zkuSenost je zachycena tak, jak je
nase védomi schopno ji zachytit a to tedy z uritého hlediska, né&jaké perspektivy,

kterou se na zkuSenost divame. Tato zkuSenost miZe byt zaznamendana variaci riznych
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hledisek, jako je subjektivni perspektiva, hledisko druhych, obecné hledisko, ale i

zpuisobem takzvané reportaze, kterd teprve ¢eka na hledisko druhych.

4.3.1 Narativni rozhovor

Hendl (in Chrz, 2007, 56) uvadi, ze: ,,Logika uziti této metody je nasledujici: pro¢ si
vymyslet néjaky umély zptsob sbéru dat, kdyz je zkuSenost pfirozen¢ organizovana
Vv piibézich?* Je proto vhodné podpotit zkoumanou osobu ve vypravéni piib¢hu a ziskat
tak zkuSenosti v pfirozené formé. Struktura vypravéni pak nevyplyva z ptredem

ptipravené formy rozhovoru, ale ze samotného procesu vypravéni (Hendl in Chrz, 2007,
s. 56).

V narativnim rozhovoru tedy vyzkumnik nejprve dava prostor vypravéci k vypravéni
pribéhu a nasledné klade otazky. Takto jsem postupovala pti rozhovorech i ja, nejprve
jsem nechala prostor k vypravéni blizkych o zivoté Klary, a poté jsem S pouzitim metod
aktivniho naslouchéni vypravéjicim kladla otdzky souvisejici s jejich vypravénim a
otazky piibéh rozvijejici.

Probéhly rozhovory s matkou a s klicovou pracovnici Klary. Pti jednom z rozhovori
byla pfitomna i Klara a byla snaha ji zapojit do vyprédvéni. Pro miru handicapu a
souvisejicich rozumovych a komunikaénich schopnosti nebylo mozné ji pln€ zapojit
pfimo do vypravéni. Pii piizplsobeni se jejim schopnostem a pouziti fotografii a
vzpominek matky se podafilo Klaru aktivizovat a z ¢asti zaznamenat jeji reakce a
emoce. Jeji reakce vSak spocivaly pfevazné v ukazovani na fotografie a vyjmenovavani
jmen rodinnych pfisluSnik a kratkych vétach, proto neni mozné je dale podrobné
zpracovavat. Jsou v Co nejvetsi mife zapracovany do vypravéni maty a analyzy

zvolenych kategorii. Rozhovory byly nahravany a poté piepsany.

4.4 Etické zasady vyzkumu

Tvorba Zivotniho ptfibéhu je velmi intimni a miZe pfi ni dojit k odhaleni traumat
Zz minulosti. Je tedy dulezité, aby byly dodrzovany etické zésady, které chrani subjekty
vyzkumu, ale i vyzkumnika.

Pted samotnou praci byli G€astnici vyzkumu informovani o zpisobu vyzkumu a jeho
cilech, pfi rozhovorech mohli kdykoliv fici ,,stop* a o daném tématu nemluvit, pokud

z jakéhokoliv divodu nechtéli. Byli také informovani o nahravani rozhovord, divod

nahravani jim byl vysvétlen a stimto nahravanim souhlasili. Fotografie, které byly
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pouzivany, hlavné pfi spolupraci s mentdln¢ handicapovanou, nebudou mnou nikde
uveiejnény. V praci je pozménéno jméno handicapované, jména ostatnich osob nejsou
zminéna. Taktéz jména ustavii a chranéného bydleni ani jejich lokace nejsou uvedeny a
jsou uvedeny pouze jako ustav pro déti s mentalnim handicapem, velkokapacitni
socialni ustav a chranéné¢ bydleni. Diivodem téchto zmén je mozné nebezpeci

identifikace. Témito opatfenimi je chranéna dastojnost vyzkumnych subjekti.

4.5 Metoda analyzy dat

V ramci vyzkumu jsou analyzovany piepsané narativni rozhovory, které probihaly
s matkou a kli¢ovou pracovnici mentalné handicapované. Jsou taktéz analyzovany
reakce mentaln¢ handicapované, se kterou probihala spoluprace v ramci narativniho

rozhovoru s jeji matkou.

45.1 Narativni rekonstrukce

Jak vyplyva z metody narativni rekonstrukce, cilem analyzy neni stanoveni diagnézy,

ale jde o vyznam zivotniho piibéhu jako individualniho celku.

Ptepsané rozhovory byly opakované cteny a poté analyzovany pomoci modu

kategorialné-narativni interpretace.

Kategorialné-narativni interpretace:

Mezi zékladni kategorie narativni rekonstrukce miiZzeme zatadit zivotni téma, ztvarnéni
jednéni, zépletky a figury, hodnoty a presvédCeni, obrazy sebe a druhych, reflexe a
hledisko a diskurzivni kontext. Tyto zvolené kategorie vSak nejsou neménné a pevné

dané (Chrz, 2007, s. 10).

Pro ucely této prace byly vybrany kategorie ztvarnéni jednani, hodnot a presvédceni a

obrazi sebe a druhych.

Prevypraveéna zkuSenost je narativni rekonstrukci — ztvarnéni jednani. Ve vypravéni si
Clovek pfipisuje urcité pozice, ve kterych piijima jistou miru odpovédnosti v ramci
toho, co se d&je a toho, co déla. Vykresluje tak sebe i ostatni jako aktivni aktéry, ¢i
pfijemce akce a ukazuje schopnost jednat vzhledem k okolnostem. Takové jednani neni

wrwe

podoba svobody a odpovédnosti za toto jednani (Chrz, 2007, s. 11).
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V analyze této kategorie je mym zdmérem co nejveérnéji popsat, jak vniméa matka a
klicova pracovnice Klaru. Jaké pozice ji pfipisuji, zda ji vnimaji spiSe jako aktéra
aktivniho ¢i jako pfijemce situaci, které se d¢ji kolem ni a s ni. Jakou miru odpovédnosti
u ni spatfuji, zda si mysli, ze je pro Klaru dilezité prebirat odpovédnost a v jakych

situacich odpovédnost podle nich pfebira.

Dalsi kategorii jsou hodnoty a presvédéeni. Pfi ztvarnéni Zivota vypravénim miizeme
sledovat, jak se ve vypravéni objevuje pojeti o tom, co je v zivoté dilezité, o co je tieba
usilovat, jak funguje svét. Tyto hodnoty a presvédceni nejsou nijak oddéleny, nybrz jsou

vnitini soucasti vypraveéni (Chrz, 2007, s. 12).

Ve vypravéni matky a klicové pracovnice chcei v této kategorii sledovat a hledat to, co
vnimaji v zivoté¢ Klary jako dilezité a zasadni, co podle nich nejvice formovalo jeji
identitu. Neékteré z téchto hodnot a pfesvédeni mohou byt nalezeny skrze Klafino

jednani a to, jak ho blizké popisuji.

Obrazy sebe a druhych je posledni kategorie, kterd byla analyzovana. Takto kategorie
se zaméfuje na interakci s dalSimi postavami v pfibéhu jedince, které miiZou mit ve
vypraveéni dilezité pozice. Pozice jak sebe, tak druhych se miize dynamicky ménit a

pohybovat v ¢ase (Chrz, 2007, s. 13).

V této kategorii se chci zaméfit na dalSi postavy, které se ve vypraveéni zivotniho
ptibéhu objevi a jakou roli jim blizké pfipisuji. Dalsi postavy, které se objevi, jsou
z pohledu blizkych vyznamné a to bud’ v kladném ¢i zdporném smyslu a maji tedy
v zZivoté Klary své misto a patii do jejiho Zivotniho ptibéhu.

V rozhovorech bylo analyzovano to, jak matka a kli¢ova pracovnice vnimaji Klafino
ztvarnéni jednani, hodnoty a presvédéeni a jeji sebeobraz a obrazy druhych. Casti
rozhovortd, které jsou vkladany do textu, jsou piepsany tak, jak je UcCastnice vyzkumu

tikaji, nejedna se tedy o jazyk spisovny.

4.6 Analyza dat

4.6.1 P#ibéh Klary 7 pohledu matky — ,,Ona byla vidycky Ziva, taka vesela...“

Zivotni ptibéh Klary, vypravény jeji maminkou za¢inad vzpominkami na jeji narozeni
v roce 1964. Popisuje, ze se od doktori dozvédela o jejim handicapu az na prohlidce u

praktickeé lékarky po tom, co se vratily domil z nemocnice: ,,No oni to asi zjistili uz
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v nemocnici, ale oni mi to nerekli. Az potom pani doktorka, jak jsem k ni sla tady, tak mi
to jako rekla, o co se jedna. Jenom ja jsem to uz poznala v té nemocnici. ...Ale tak mi to
nejak nedoslo, jsem si rikala, co... byla jak panenecka sikovna...  Klara dale vyrastala
doma a jeji maminka se o ni starala jako o zdravé dité, pozorovala vsak rozdily v jejim
Vyvoji: ,,...ona pribyvala a reagovala na vsechno pozde.” Po péti mésicich musela
maminka nastoupit do prace a o Klaru se starali prarodie: ,, Protoze ja jsem musela do
prdce, tenkrat to tak bylo, Ze... “ Kdyz byly Klafe tfi roky, narodila se, ji sestra a o ob¢
dcery se mohla starat doma. Toto obdobi, kdy ob¢ jeji dcery vyrustaly spolecné doma,
popisuje jako obdobi krasné, ale v mnoha smérech naro¢né: ,, A co jd jsem se tu
nabrecela.** Vypravi, jak si obé dcery hravaly na piskovisti a ostatni déti se smaly
Klate. ,,[jméno sestry] prisia a zvonila na me: ,,Mami, décka se ji sméjou, co mam
délat? “ Takze to bylo kruté, vis.“ Kdyz byla mladsi sestra o néco starsi, doporucila jim
pani doktorka, aby ji dali do §kolky, aby se neu¢ila Klafiny zvyky. ,, Rikala, Ze bysme
meéli Pavlinku dat do skolky uz, aby se neucila jeji zvyky a vsecko, protoze ona moc
nemluvila jenom brbr.. brebentila, kdyz nam chtéla néco povykladat tak ona to
powvkladala, ale nic jsi ji nerozuméla vis. To musela jsem vidycky na ni, at to Fikad

3

pomalu a ona tak pak uz urcité slova to uz rekla. -

KdyZz méla Klara Sest let, odesla do ustavu pro déti s mentalnim handicapem na
doporuceni psychiatrické 1€karky. Pro rodice to bylo naro¢né, Ustav byl vzdaleny asi
hodinu a pil cesty autem a nevédél, jestli je to spravné rozhodnuti, v blizkém okoli v té
dob¢ vSak nebyly Zadné socialni sluzby, které¢ by mohli vyuzivat: ,, Dneska pro ty décka
tady je a tenkrat nebylo a co jsme méli delat?! A kdyz ta doktorka nam rekla, Ze ona
jediné pro ustav, Ze ona do Skolky nebo do pomocné Skoly ne. Nasli se také lidé, ktefi
jim toto rozhodnuti, umistit Klaru do ustavu vycitali, coZ oba rodice velmi trapilo, délali
vsak to, co si mysleli, ze je pro ni nejlepsi: ,, Byla mezi svyma, vis, takze jako tak... "
Maminka popisuje, Ze Kladra méla Gstav pro déti s mentalnim handicapem velmi rada,
ani ze zaCatku neplakala a nebala se a zdalo se, ze ji zména prostiedi a odlouceni od
rodiny nevadi. Tuto domnénku jim potvrzovaly i1 fadové sestry, které v Ustavu
pracovaly. Rodice bravali Klaru kazdy mésic na vikend domd, aby s ni travili co nejvice
Casu., Castéji nemohli. ,,Tam bylo urcené, jako protoze to byl ustav jedna polovicka
chlapci a druhd polovicka holky.“ Vzdy pied navratem Klary do tstavu se dopiedu
chystala, aby mohla jet zpatky: ,,VZdyt ona se tésila vidycky uz zpatky.“ V Ustavu

pracovaly fadové sestry, které mély k détem viely vztah a ujiStovaly rodice ve
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spravnosti jejich rozhodnuti: ,, To aji ty sestricky rikaly jako, ty deéti patii k sobé, toz aby
netrpéely tim, ze kdyz jsou to, tak se kazdy na né diva a nechce si s nima tieba ani hrat.
Takze tak, t0. Tak oni kdyz jsou mezi sebou, tak oni si rozumi a... ,,A aby vds
nenapadlo, ted’ jste mlada, ale az budete v diichodu, Ze si ji vezmete domut.*“ To slysim
jak dneska. “ V tomto ustavu méla Klara zistat do svych 15 let. Protoze vSak nebylo
misto v zddném jiném ustavu, ziistala na misté do svych 24 let a diky stalé profesionalni
péci se zde podle maminky mnoho naucila a toto podnétné prostiedi pomahalo v rozvoji

v mnoha smérech.

Ztohoto ustavu pro déti s mentdlnim handicapem se Klara prestéhovala do
velkokapacitniho socidlniho ustavu pro zeny. , Tam byly jenom holky* Piechod
Z jednoho zatizeni do dalsiho maminka nevnima nijak vyrazné. Byla vSak rada, Ze se ze
se spolecné s Klarou prestéhovala také jedna kamarddka. ,, 4 potom jesté ona byla
jedna chovanka, ona byla taky potom v [nrdzev velkokapacitniho ustavu].* Jako kladné
vnimd maminka také to, Ze se zde o dceru opét staraly fadové sestry, které ji vedly i viie
a mnoho ji naucily. ,,Ona aj cely Otce nas uméla s ni musis pomalu, kdyz se to rika
rychle a ona uz... Hodné vedeéla.“ Tento ustav byl blize a rodice, stejné tak, jako
predtim pravidelné bravali dceru domdt, tentokrat jiz pro ni jezdili kazdy vikend a
snazili se sni travit co nejvice Casu: ,, Vzdycky v patek jsme pro ni jeli a v nedéli
zpatky ... ale NIKDY jsme nevynechali. Opravdu to bylo... A v prazdninach, to byla celé
dva mésice doma.“ Maminka popisuje, jak méli veselé cesty autem, pokazdé se v auté
zpivalo. ,,Jé, to bylo prvni, ona sedla do auta a prvni rekla: ,, Jaki? Jakii pisnicku? “ To
bylo jeji, ze? “ Pt1 rozhovoru se zepta Klary a ona s velkym usmévem pritaka: ,, Joo!
Maminka zac¢ne zpivat pisent a Klara se k ni hned radostné ptidava a po skonceni hned
tiké: ,, A4 jesté dalsi vezmem.“ V dobé, kdy byla Klara v tomto ustavu, jiz byli rodice

smifeni s tim, Ze ji nemaji doma a nestaraji se o ni sami a ani nevidé€li jinou moznost.

V tomto velkokapacitnim tustavu, byla Klara do svych 49 let a poté, s transformaci
ustavni péce, presla do chranéného bydleni, kde stale zije. Toto chranéné bydleni je ve
stejném meésté, ve kterém Zzije jeji maminka a sestra s rodinou. Maminka z toho mé¢la
velkou radost, Ze ji bude blizko a bude ji moct navstévovat Castéji, ale poté se ptidaly i
obavy: ,,Jenze potom ja jsem trochu méla aji strach, Ze kdyz ona bude tady, Ze bude
utikat za mnou tieba, vis. Ja rikam nevim, nevim, jestli to bude dobré jako... No ale je to
pravy opak. “ Maminka se u toho sméje a vyjadiuje, Ze je rada, Ze se Klara radda vraci do

chranéného bydleni, které povazuje za svlij domov. Klara na otdzku, kde to ma rada
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fika: ,,Aj tam, aj tam, oba.“ Maminka pravidelné alespon jednou tydné navstévuje
Klaru v chranéném bydleni, Klara chodiva navstévovat maminku i sestru s rodinou a

kazdou nedéli spole¢né chodivaji do kostela.

O budoucnosti Klary mluvi matka s obavami, ze se jeji zdravotni stav zhorSi a bude
muset odejit z chranéného bydleni: ,,...jd tez furt na to myslim, to vis, mas roky, tak
myslis na to. Rada bych ju dochovala jako, to vis, jsem ji to dluzna ... Jenomze ja uz

3

mam tolik rokut, a co potom, kdyz to... "

Mamincinym vypravénim se také prolind spousta bolesti a vycitek z toho, ze se o dceru
nestarala doma a dcera byla jiz od détstvi v ustavu. Rodice vSak nevid€li jinou moznost
a snazili se dcefi zajistit to nejlepsi, co uméli.

Ztvarnéni jednani

Z vypravéni matky Klary se zda, ze Klaru v jejim zivoté vnima jako aktivniho aktéra,
ovlivilyjici situace v zivoté, ve kterych se nachazi. Napiiklad vzdy pied odjezdem do
ustavu, kde Klara travila vétSinu Casu a ktery méla podle matky velmi rada, se dopiedu
chystala, aby se tam mohla co nejdiive vratit. Vypravi, jak méli navstévu v den jejiho
navratu do ustavu: ,, Anebo byla pout’ a oni byli tady na navstevé a byla nedeéla, a ona uz

«

jich chystala, af uz jedou, ze jedem do teho ustavu. *

Odpovedné také prebira své povinnosti, které ma, sama pii rozhovoru tika: ,, V sobotu

‘

nemozu, uklizim ja.*

Maminka dale popisuje, jak je Klara velmi v§imava: ,, 4 co ona byla, tak byla vsimava,
Ze si kdejakého detailu, kdyz se néco zménilo, nebo kdyz jsem méla novou halenku, tak
prvai co bylo, tak rekla: ,,Mas nové. " mi rekla. “ Poctivé se také starala o své véci a

méla o nich vzdy piehled: ,, Kde ma aj svoje véci, to ona védéla, tam na svojim misté...
Hodnoty a presvédceni

Dulezitou roli ve vypravéni maminky Klary hraje jeji otec a sestra: ,, Ale na [jméno
sestry] nedala dopustit.“ a také netefe a synovci a to zvlasté prvni netef, na kterou se
Vv pribéhu vypravéni sama Kléra nékolikrat doptava a zajima se o to, jak se ma, a kde je.
Pii rozhovoru s maminkou byla také Klara a spolecné¢ jsme prochazeli fotografie
z Klafina Zivota. Pfi prohliZzeni fotografii rodiny se Klafe rozlivd usmév na tvaii a stale

dokola ¢leny rodiny jmenovité vyjmenovava a neprestava se smat. V této kategorii tady
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vychdzim nejen z vypravéni matky, ale také z reakci samotné Klary. Jako nejvyssi

hodnotu tedy podle vypravéni matky a reakci Klary lze oznacit rodina.

Klafiny hodnoty mizeme dale vnimat na zéklad¢ jejiho jednani. Naptiklad o prechazeni
Z chranéného bydleni k mamince, Klara tika: ,...ja chodim sama! Odbocim a rovno

«

tam. Odbocit a tam.” Klara tedy vnimd dulezitost samostatnosti a piebirani

odpovédnosti v situacich, které zvladne.
Obrazy sebe a druhych

Pro handicap Klary mizeme jen tézko sledovat obrazy Klary z pohledu ji samotné,
matka vnimé Klaru jako vzdy veselou, radostnou a zivou: ,, Ona byla vzidycky Ziva, taka

vesela...

Ve vypravéni se poté jako dilezité postavy objevuji €lenové rodiny (rodice, sestra,
netefe a synovci) a to hlavné Kléafin otec, kdyz byl jesté nazivu: “A nejlepsi mazel a
nejlepsi to, to byl tatinek. Maminka ne, ale tatinek, protoze maminka furt kontrolovala a

«

dirigovala, vis, a tata jenom s ni délal blbosti. VZdycky Fikala tatka prvni a ja druha.*

Dal8imi osobami ve vypravéni jsou dvé kamaradky, o jedné matka Klary fika: ,, Ony
stou [jméno] si tak rozumély a ona byla kazda v nécem dobré.” Vypravéni o druhé
kamaradce jiz neni takto pozitivni: ,,Ale [jméno] ji terorizovala, strasné. Ona ji
nechtéla pustit nikde, furt musela u ni byt. To uz ty sestricky byly tak zoufalé, Ze ji chtély
vzit a ona potom ji, vis, asi domlouvala, tak ta Klara byla uplné takova nervozni,

¢

takova... *

4.6.2 Piibéh Klary z pohledu klicové pracovnice — ,,Klara bych iekla, Ze je

takova adaptabilni, Ze ona se srovnd s vécma docela rychle.

Klicova pracovnice Klary zacind své vypravéni tim, kdy Klaru poprvé potkala: “TakzZe
Klaru znam vlastne od roku 2008, kdy jsem nastoupila do [ndzev velkokapacitniho
socialniho ustavu], jako takova administrativni pracovnice a méla jsem tam na starosti
deposita, jako v ramci klienti. TakZe s tou Kldarou jsem se vidavala.* Od roku 2008 se
tedy zacala s Klarou pravidelné potkavat a pracovat s ni. V té dob¢ vSak jesté nebyla jeji
klicova pracovnice. Vypravi o tom, jak probihal Zivot v tomto Ustavu a jaky program
klientt méli: ,, Oni méli ten den a program takovy docela pestry, protoze to dopoledne
meéli takové aktivizacni cinnosti, chodili do riiznych dilen, méli tam nékolik téch

pracovist, takze fakt se nenudili. Ale bylo to organizované hodné, a kdyz se néekomu
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nechtélo, tak se musel prekonat a prosté musel jit. “ Po dvou letech prace v tomto tstavu
se stala Klatfinou klicovou pracovnici a od té doby je sni V blizkém kontaktu. ,, No a
viastné v tom roce 2010 uz se tak néjak pri té transformaci, ktera na zamku probihala,
tak se vedelo, Ze ta Klara zhruba jako piijde do toho chranéného bydleni* \V/ tomto roce
zapocaly pfipravy na presun z velkokapacitniho ustavu do chranéného bydleni a Klara
se ve svych 46 letech spolu s ostatnimi klienty uc¢ila mnoho novych ¢innosti tykajici se
sebepéce, péce o domdacnost a jeji chod: ,, Zacali s takovyma ndcvikama, jako je treba
prace kolem sebe, uklid jo, vareni, aby si dokazali treba namazat chleba jo, aby vedél,
Ze mléko si musi koupit, Ze to je treba v krabici jo, maslo je v kostce néjaké. “ Klara byla
také individualné brana na nakupy, aby védéla, jak probihaji: ,, ...jakoze s se Kldrou

vyjizdeélo a uz se orientovali i v téch obchodech ve mésté a tak dal. “

V roce 2013 se Klara pfesunula do chranéného bydleni. Pracovnice popisuje tento
pfesun za naro¢ny, ale zvladnutelny, i pfes pfipravu a vysvétlovani, co vSechno
stéhovani se znamend, Klara do dusledku nechapala vSechny dopady: ,, takze asi to pro
ni bylo tézké, nicméné Klara bych rekla, Ze je takovd adaptabilni, Ze ona se srovnd
s vecma docela rychle.“ Zduraznuje také to, Ze v misté chranéného bydleni ma Klara

I3

rodinu: “A4 tim, Ze mad tu rodinu tady, i tu maminku, tak to pro ni bylo asi i snazsi.

Klara bydli v pokoji sjednou spolubydlici a sluzby, které kdysi byly soucasti péce
ustavu, jiz vyuzivd pouze mimo chranéné bydleni: , ted’ opravdu neni nic
organizovaného v domé. SnaZime se vsechno tém klientum jakoby hm...
zprostredkovavat mimo dum. *“ Klara jednou tydné jezdi do denniho stacionaie a tiikrat
za tyden do socioterapeutickych dilen. Pracovnice vyklada, které Cinnosti v dilnach
Klaru nejvice bavi: ,,...ona tam hdckuje, vysivda, to jsou ty oblibené cinnosti.*
S pfibyvajicim vékem Klary uZ si pracovnice v§ima, Ze je pro ni takovy nabity program
unavujici: “Je to pro ni narocné, uz to fakt vidim, Ze ona prijede treba z téch dilen a uz
potiebuje ten odpocinek. Uz se ji kolikrat ani nechce néco vyridit. Jeste nakoupit, to jo,
to je motivace, ale jinak... “ Ve volném ¢ase Klara rada travi ¢as s Salkem kavy a rada si

také zajde na obéd do restaurace.

Budoucnost se ve vypravéni pracovnice moc neobjevuje, vypravi ale, Ze Klara zac¢ina
mit zdravotni problémy: “Jinak to co Klaru strasné hodné ovliviiuje, je to, Ze ztraci
sluch, ze opravdu hodné Spatné uz slysi, ale tak néjak si to ale nepripousti. Hiir chape,

je takova dezorientovana “
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Ztvarnéni jednani

Z vypraveéni socialni pracovnice mizeme vidét, Ze nevnima Klaru, na rozdil od matky,
jako hlavniho aktéra situaci, ale spise jako oddaného piijemce véci, které se kolem ni
d¢ji. Mizeme to pozorovat pii velkych zménach, jako byl pfesun z tstavu do
chranéného bydleni: ,,...je takova adaptabilni, Ze ona se srovna s vécma docela rychle. *
Ale jeji prizplisobivost a nevyvijeni snahy véci ménit a ovliviiovat pracovnice sleduje i

pii drobnych zménach v chranéném bydleni.

Na tom, jak se Klara projevuje v nekterych dil¢ich ¢innostech, vidi pracovnice, ze ji
zalezi na tom, aby zvladala nckteré Cinnosti samostatné a mohla alespoil Castecné
ovlivnit jejich prubéh: ,, Rada si zajde do obchodu sama. Je schopnd u pokladny si to

¢

zaplatit, sbalit si to, dojit i pres tu cestu zvlada.*

Pro Klaru je vyznamné, aby sibyla jista tim, co se v jejim zivoté bude odehravat.
Vyhovuje ji urcity tad v zivoté: ,,...dilezité jsou pro ni takové stereotypy, jakékoli

zmeény ji prosté hrozné hodné vykoleji. *
Hodnoty a presvédceni

Kli¢ova pracovnice Klary popisuje, jak dualezitou roli v jejim Zivoté hraje rodina:
,,Hodné mluvi o rodiné, vida se s nimi kazdy tyden.* Jako jedna ze zakladnich hodnot

pracovnice vnima rodinu.

Jednou z dalsich hodnot popsanych v tomto vypravéni, které mizeme pozorovat skrze
jeji jednani je praveé Klafina piizplisobivost a pfijimani situaci tak, jak piijdou: ,, Kldra

3

si na v§echno pomeérné rychle zvykla.
Obrazy sebe a druhych

Ve vypravéni zivotniho piibéhu Klary klicovou pracovnici se kromé ni samotné
objevuji jesté dvé skupiny lidi a to jsou jeji rodina a piatelé. S rodinou se Klara
pravideln¢€ potkava a i v dob¢, kdy s nimi neni, vzpomina na n¢ a v chranéném bydleni o

ni mluvi.
Dalsi vyznamnou skupinou jsou piatelé a to konkrétné kamaradky.

,, -..jeste udrzuje vztahy s byvalyma klientkama z [velkokapacitniho ustavu] , které jsou
treba v [nazev vedlejsiho mésta). Jo, ma tam tu kamaradku [jméno prvni kamaradky],

nebo [jméno druhé kamarddky], tak se obcas i navstévuji. *
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., Klara si i skypovala s tou [jméno prvni kamaradky), domlouvaly se, zZe se navstivi no a
potom klicovi pracovnici to zorganizuji.

‘

., A nebo, kdyz tu poradame néjaké opékacky, tak ony se pozvou, ty které chtéji.

Kli¢ova pracovnice také mluvi o jedné kamaradce, které na Klaru podle ni nema dobra
vliv: ,,...to co ji hodné ovlivnilo, je ted ta spolubydlici [jméno]. Kterd je hodné

¢

dominantni a vSechny si tam tak jako podrobila a podridila.

4.6.3 Analyza kategorii narativni rekonstrukce
Ztvarnéni jednani
V prvni kategorii, ztvarnéni jednani, miizeme ve vypravéni matky a socidlni pracovnice

pozorovat velké rozdily.

Matka pfipisuje své dcefi dllezitou a aktivni pozici v ramci toho, co se kolem ni déje a
toho, co déla. Popisuje Klafinu schopnost jednat, pfebirat odpovédnost a ovliviiovat

situace v ramci svého Zivota.

Kli¢ova pracovnice na druhou stranu vykresluje ve svém vypravéni Klaru spise jako
pfijemce akci a pfipisuje ji roli spiSe pasivni. Ano, v nékterych dil¢ich situacich
pfipousti, ze Kldra piebira odpovédnost a jednd s urCitym ohledem na cil, avSak

vétSinou vnima spiSe Klafinu ptizplsobivost a akceptaci akci déjicich se v jejim okoli.
Hodnoty a presvédceni

Jako hlavni a zasadni hodnotu, kterou miZeme vysledovat u obou vypravéni Zivotniho
ptibéhu Klary, a ktera se prolina témito ptib&hy, je rodina. Jak podle matky, tak podle
klicové pracovnice je pro Klaru v Zivoté rodina velmi dulezitd a hraje v ni velkou roli.
S rodinou se pravidelné vida, zajima se o to, co jeji blizci dé€laji, vyklada o nich a také
sehrala velkou roli pii jejim zvykdni si na nové prostiedi pii pfechodu do chranéného

bydleni.

Ob¢ vypravéni prinasi pohled na dalsi vyznamné aspekty v jejim zivoté. Klicova
pracovnice vnima jako dilezité schopnost Klary pfijmout zivot takovy, jaky pfichazi a
jeji nahled na svét timto zpusobem. U matky a i samotné Klary muzeme sledovat

vyznam zvladnuti n€kterych ¢innosti samostatné.

Obrazy sebe a druhych
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Tato kategorie je posledni analyzovanou kategorii. Ve vypravéni sledujeme interakce
Kléary s druhymi a osoby pro ni vyznamné. Tyto osoby jsou u obou vypravéni shodné a
proménlivé v Case. Jako zasadni v zivoté¢ Klary vnima jeji matka otce Klary a dalsi
Cleny jeji rodiny. Klara sama o nich mluvi a zajima se o né. Pracovnice taktéz popisuje
dalezitost hlavné rodi¢ti v jejim zivote.

Kromé rodiny se v obou pohledech na zivotni pfibéh Klary objevuji kamaradky. Ty
sehravaji klicovou roli v jejim kazdodennim zivot¢€. Jsou to kamaradky, které Klara zna
jiz z velkokapacitniho zafizeni a stale s nimi skrze socialni pracovniky udrzuje kontakt.
Je zde také kamaradka, kterou popisuje jak matka, tak pracovnice, kterou ob¢é vnimaji

negativné a piesto je vyznamnou soucasti Klafina zivota.

Z analyzy uvedenych kategorii vyplyva, Ze jak matka, tak kli¢ové pracovnice pohlizi na
urcité aspekty Klafina Zivota shodnym ¢i velmi podobnym zplisobem. Obé zdlraznuji
dilezitost rodiny pro Klaru. Klicova pracovnice: ,,Hodné mluvi o rodiné, vida se s nimi
kazdy tyden. Maminka: ,, Ona jich md rdada, ona se k vseckym z rodiny hldsi vzdycky.
V obou vypravénich také hraji dulezitou roli kamaradky Klary. Pouze ve ztvarnéni
jednéni jsou jejich pohledy protichidné. Tato rozdilnost znacné poukazuje na dileZitost
ruznosti pohledii. Dale mizeme sledovat, jak se navzajem rozSifuji a utvareji tak
komplexnéjsi pohled na zivotni historii, identitu a dtlezité okamziky v zivoté Klary.
Zpisob, kterym vypraveéji ptibéh mentdlné handicapované, se 1i8i rozdilnosti roli, které
V jejim Zivoté sehravaji. Matka ma komplexnéjsi pohled na Klafin Zivot a popisuje ho
jiz od jejiho détstvi. Vypravi tom, jak se o ni starali prarodice, kdyz byla mala:
., ...hlidala babicka s dédu, déda pro ni chodil... “ a popisuje vice ptihod z Zivota Klary
Vv rodinég, ve chvilich, kdy ji méli rodice doma a jen male popisuje Klafin zivot v ustavni
péci. Jakoby se tomuto tématu spiSe vyhybala a nechtéla ho podrobnéji rozebirat.
Klicova pracovnice zna Klaru 10 let, a proto jeji pohled na Zivot Klary za¢ina az v roce
2008 a zaméfuje se vice na zpusob traveni Casu v ustavni péci, velkou rozdilnosti
s nyn&j§im chranénym bydlenim a celkové na diilezitost pfechodu z Gstavniho zatizeni
do chranéného bydleni ,, takze asi to pro ni bylo tezké, nicméné Ivanka bych rekla, Ze je
takova adaptabilni, Ze ona se srovna s vecma docela rychle “ dale popisuje, jaké aktivity
ma Klara nyni v chranéném bydleni. Pfinosem tohoto omezené¢ho vyzkumu pohledi
dvou blizkych osob na zivotni piibéh Klary je rozSifeni a zaznamendni dualeZitych
okamziki v jejim Zivoté z riznych vhledt a ukdzka omezenosti znalosti o jejim Zivote

pouze jednim ¢lovékem. Cim vice pohledl na Zivot mentéln¢€ handicapovaného ziskdme
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a propojime ho se spolupraci s nim, tim vice se miZeme pfiblizit k jeho identité¢ a
situacim, které jej formovaly, okamziklim, které jsou v jeho Zivoté zédsadni, pomaha
také druhym poznat a ocenit individudlni historii a otevird moznost s t€émito znalostmi

vstupovat do budoucnosti.

Pro préci s zivotnim piibéhem jsem si vybrala spolupracovat s blizkymi Klary. Tato
spoluprace nebyla naplnéna v takovém rozsahu, v jakém byla pivodné zamyslena. Jak
jiz bylo zminéno, nedoslo k tvorbé knihy Zivota, a proto prace s timto pfistupem v mé
praci spocival v rozhovorech s matkou a klicovou pracovnici. Vysledky této prace tedy
nepovazuji za pln¢ uspokojivé a jejich rozsah neni takovy, jak byl pivodné zamyslen.
Zpusob prace s zivotnim piibéhem povazuji za pfinosny pfistup a pomohl odhalit
v zivoté Klary dilezité momenty. Spolupraci s blizkymi osobami, zvIasté pii vytvareni
zivotniho pfibéhu osob s mentalnim postizenim vnimam jako zasadni. Spolupraci
s blizkymi a propojenim jejich pohledii jsem mohla objevit rizné aspekty a nadhledy na
Klafin zZivot. Vyhodnocovani a analyza vybranych kategorii ukazuje, jak zdsadni rozdily
mizeme spatiovat a Vvruznych pohledech a zaroven jak se v nékterych situacich
prolinaji a pfekryvaji. Riiznost pohledi se muze lisit i riznymi rolemi, které v Zivoté

Klary matka a klicova pracovnice maji.
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Zavér
Cilem této prace bylo popsat a analyzovat vypravéni o zivoté mentdlné handicapované

Z pohledu osob ji blizkych. Soucasti cile této prace byla také tvorba knihy Zivota, k jejiz

tvorbé pro pozd¢€jsi nezdjem na spolupraci na jeji tvorbé nedoslo.

Teoretickd Cast je rozdélena do tii kapitol. Prvni kapitola se zabyva mentalnim
handicapem. Vymezuje zakladni pojmy, etiologii handicapu a jeji zakladni kategorie
podle Svétové zdravotnické organizace a popisuje jiné modely vymezeni handicapu.
Popisuje také specifika mentalniho handicapu. Dale se zamé€fuje na transformaci ustavni
péce na podporu bydleni v bézném prostiedi a vysvétluje Ustavni péci 1 komunitni

zpusob zivota.

V druhé kapitole je obecn¢ vysvétleno, jak pro tuto praci chapu zivotni piibéh a jak je
Zivotni piib&h tzce spjat s identitou ¢lovéka. V této ¢asti je tedy popsan i vyvoj identity

0soby s mentalnim handicapem.

Posledni, tedy treti kapitola teoretické ¢asti je zaméfena na zivotni ptibéh jako metodu
prace, kratce vysvétluje historii a zpisob prace s touto metodou u lidi s handicapem a
jeho specifickymi formami. Dale se zabyva jednou z moznych forem prace s touto

metodou a to praci s Knihou zivota.

V empirické casti byl vyuzit hermeneuticko-narativni pfistup. Pro dosaZeni cile byla
zvolena metoda narativniho rozhovoru. Ziskand data, byla podrobena analyze
kategorialné-formalni. Kategoriemi, které byly k této analyze zvoleny, jsou hodnoty a
presvédceni, ztvarnéni jednani a obrazy sebe a druhych. Po této analyze je vyhodnoceni

ziskanych informaci.

Pfi praci stouto metodou jsem zjistila, jak miiZze oteviit pohled na zivot mentdlné
handicapovaného. Témata, ktera jsem jak s maminkou, tak skliC¢ovou pracovnici
prochazela a kterd si vybirali a vypravéli o nich, ukazuji na to, co je podle nich v Zivoté
Klary dilezité a co sehralo dilezitou roli v jejim vyvoji a tvorbé identity. Diky této
metodé¢ jsme se vSechny o Klafe mnohé naucily a Iépe ji poznaly. Samotné vypravéni o
jejim Zivoté pro jeji blizké jim pomohlo formovat do slov ¢asto nevyslovené myslenky a
pfibéhy a ménit tak jejich ndhled na ni. Vnimat Klaru jako jedine¢nou lidskou bytost

s vlastni identitou.
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Vyzkum byl proveden pouze s Zivotnim piibéhem jedné osoby, a proto nemuzeme
zobecnit pfinos, ktery miize pro socialni praci mit pouzivani této metody prace, miuze
vsak alespon Castecné ukazat svou dulezitost a byt inspiraci pro jeji dalsi vyuzivani.

Soucasti cile této prace bylo také vytvofeni knihy zivota mentalné handicapované.
K této tvorbé bohuzel nedoslo, a proto je tento vyzkum ochuzen o trvalejsi produkt
spoluprace na vytvareni zivotniho pfibeéhu Klary a cenné propojeni s teoretickou ¢asti

zabyvajici se tvorbou knihy zivota.
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