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Eticka dilemata matek pecujicich o dité se zdravotnim postiZenim

Abstrakt

Bakalarska prace je zamétena na eticka dilemata matek pecujicich o dité se zdravotnim
postizenim. Zdravi ditéte je pro vétSinu matek jednou z nejvétSich priorit a jeho trvalé
poskozeni naopak jednim z nejhorsich zivotnich traumat, kterd mohou matku potkat. Je
to situace, s niz se nelze tak snadno vyrovnat a jeji zvladani s sebou nese mnoho dalSich
strest, které¢ definitivné zméni cely zivot takové Zeny. Kazd4d matka ji bude prozivat

jinym zptisobem a také se s ni bude jinak vyrovnavat.

Cilem teoretické casti prace bylo vymezit pojmy etika, zdravotni postiZeni, nastinit
problematiku rodinného prostfedi ditéte se zdravotnim postizenim, zejména matek
pecujicich o dité se zdravotnim postizenim a seznamit s platnou legislativou a etickymi
kodexy, které¢ se dotykaji zejména rodict a jejich péce o déti se zdravotnim postizenim.
Cilem praktické casti bylo zmapovat etickd dilemata matek v pribchu jejich Zivota
s dité¢tem se zdravotnim postiZenim. Matky, které jsem oslovila, byly ve stfednim veku.
Predpokladala jsem, zZe Ctyficetilety ¢lovek uz se zamysli nad svou prozitou minulosti a
ma urCité predstavy o budoucnosti. Pro naplnéni cile jsem si vybrala kvalitativni
vyzkum za pomoci semistrukturovaného rozhovoru s vybranymi maminkami pecujicimi
o dit¢ se zdravotnim postizenim. Vyzkumny soubor tvofilo sedm vybranych maminek
pecujicich o dit¢ se zdravotnim postizenim. S t€émito maminkami jsem provedla
rozhovory, které jsem pak vyhodnotila metodou otevieného kodovani a vysledky jsem
zpracovala technikou ,,vylozeni karet“ a mysSlenkovych map, které dokresluji situaci

maminek.

Vyzkumem byla rozkryta eticka dilemata, ktera matky teSily a zaroven byly zjistény i
faktory, které ovlivnily jejich feSeni. Zjisténé informace nejsou dilezité jen pro samotné
poznani, ale i pro vytvoreni fungujici sit¢ zdravotnich a socidlnich sluzeb, které by

mohly pomoci nastavajicim matkam, které se ocitnou v podobné situaci.

Klicova slova

Etika; dilema; matka; péce; dité se zdravotnim postizenim



Ethic dilemmas of mothers caring of disabled children

Abstract

Thesis is aimed on ethic dilemmas of mothers with disabled children in care. Child
health is the highest priority for most mothers and its permanent damage is one of the
worst traumas a mother can face in her life. It is not easy to cope with such a situation
and handling it causes a lot of stress which changes a whole life of such a woman.

Every mother will approach such a situation differently.

The goal of the theoretical part of the thesis is, firstly, to frame definitions of ethic,
health disability, to describe home environment of disabled child, from the mother's
point of view. Secondly, to give a brief on laws and ethic codex’s concerning parents

and their care of disabled children.

The goal of the practical part was to map ethic dilemmas of mothers during their lives
with disabled child. Mothers I questioned were in their middle age. I assumed that a
woman in her 40ties is actively analysing her past and has somehow clear plans her
future. To reach my goal, 1 chose a qualitative research through semi structural
interview with selected mothers caring of disabled children. The set consisted of seven
selected mothers. I completed interviews with these mothers and evaluated the results
using a technique of open coding, "putting down cards" and think maps, which illustrate

the situation of the mothers.

Through my research I defined the ethics dilemmas the mother’s faces and I identified
factors which formed the solutions. The gathered information is not only useful for a
research, but also for forming a base of a useful network of health and social services,

which might support mothers who will face such a situation in the future.
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Uvod

Predmétem zpracovani bakalatské prace jsou eticka dilemata matek pecujicich o dité se
zdravotnim postizenim. Zdravi ditéte je pro vétSinu matek jednou z nejvétsich priorit a
jeho trvalé poskozeni naopak jednim z nejhorSich Zivotnich traumat, ktera mohou matku
potkat. Je to situace, s niZ se nelze tak snadno vyrovnat a jeji zvladani s sebou nese
mnoho dalsich strest, které¢ definitivné zméni cely zivot takové zeny. Kazda matka ji
bude prozivat jinym zptisobem a také se s ni bude jinak vyrovnavat. Pokud se tedy
dozvime, co tyto Zeny trapilo, s ¢im mély starosti a co jim pomahalo v feSeni jejich
situace, mizeme se pokusit jim uc¢inné pomoci a tuto pomoc i spravné€ nacasovat. Proto
hlavnim cilem mé vyzkumné prace bylo zjistit, jaka jsou etickd dilemata matek v

pribéhu jejich Zivota s ditétem s postizenim.

Prace je rozdé€lena do dvou zakladnich ¢asti. Prvni je teoreticka Cast, ve které vymezuji
pojmy etika, rodina, zdravotni postizeni, nastifiuji problematiku rodinného prostredi
ditéte se zdravotnim postizenim, zejména matek pecujicich o dit¢ s postizenim a také
seznamuji s platnou legislativou, které se tyka rodicu a jejich péce o dité se zdravotnim
postizenim. Zjisténi téchto teoretickych vychodisek bude pouzito ke zpracovaniv casti
praktické. Praktickd cast obsahuje zvoleny cil a vyzkumné otazky, seznamuje s
uplatnénymi metodami a technikami sbéru dat, charakterizuje vyzkumny soubor,
realizaci vyzkumu a metodu vyhodnocovani dat. V kapitole diskuze jsou zjistené
vysledky vyzkumu diskutovany s dostupnou literaturou a mymi nazory a pohledy na
danou problematiku. Kapitola zavér obsahuje shrnuti zjisténych vysledki, ke kterym

jsem dospéla s moznosti jejich vyuziti v praxi.

Vyzkumem byla rozkryta eticka dilemata, kterd matky teSily a zaroven byly zjiStény i
faktory, které ovlivnily jejich feSeni. Zjisténé informace nejsou dulezité jen pro samotné
poznani, ale i pro vytvoreni fungujici sit¢ zdravotnich a socialnich sluzeb, které by

mohly pomoci nastavajicim matkam, které se ocitnou v podobné situaci.



1 Teoreticka vychodiska

1.1 Etika

Aniz si to uvédomujeme, kazdy den znovu a znovu zaujimame stanovisko k vécem,
udalostem a vztahim svého Zivota. Potieba vyjadfovat se, reagovat, ale i hodnotit je
obecnd a ma ji kazdy, at uz si to pfizna, nebo ne. Pfitom se stane, ze se mnohdy
mylime. Omyl ndm bud’ ukaze n¢kdo jiny, nebo si ho uvédomime sami. Kazdopadné se

zamyslime nad tim, zda to, co délame, je spravné, ¢i nikoliv.
Pravidla, ktera objastiuji a vymezuji naSe jednani, se nazyvaji obecné mravni normy.

A etika se snazi prokazat, ze tato mravni pravidla opravdu existuji, jsou neménna a vzdy

platna, takze se o né€ lze opfit.

1.1.1 Vymezeni pojmu etika

Etiku miizeme vymezit z riznych hledisek. Jankovsky (2003) uvadi, Ze vyvoj etiky byl
totozny s vyvojem filosofie. Vychazime-li z tohoto pohledu, miZzeme za zakladatele
etiky jako filosofické discipliny povazovat Aristotela, ktery vénoval svému synovi
Nikomachovi knihu nazvanou Etika Nikomachova. V ivodni pasazi této knihy najdeme
zasadni vyrok, na kterém Aristoteles vybudoval své pojeti etiky: ,, Kazdé rFemeslo a
kazdé zkoumani, stejné jako kazdy cin i rozhodnuti, ziejmé usiluji o dosazeni néjakého

¢

dobra. Dobro tedy miizeme oznacit za cil veSkerého snazenti.*
Aristotelovo ,,dobro* je v§eobecné prekladano jako ,,Stésti“ nebo ,,blazenost.

Stésti je tedy cil, ktery je zdkladem vieho a spojuje viechny ostatni cile, k nimz se

¢lovék mlize ubirat. Samo o sob€ dava zivotu smysl (Thompson, 2004).

Muzeme tedy fici, Ze jiz od Aristotela se datuje chapani etiky jako praktické casti

filosofie (Ptikasky, 2000).

To potvrzuje i Thompson (2004, s. 14), ktery tika, zZe:,, etika je odvetvim filosofie a jako

¢

takovou ji ovliviiuji obecné otazky o zivoté a jeho smyslu, které si filosofové kladou.

Za védu muzeme etiku pokladat teprve tehdy, pokud mame stanoveny jeji predmét.
Timto pfedmétem je moralka. Jankovsky (2003, s. 24) soudi., Ze: ,, Mordlka hodnoti

lidské chovani z hlediska dobra a zla, a to v porovnadni s lidskym svédomim. “Podle
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Jankovského (2003, s. 22) muzeme tedy etiku definovat jako: ,filozofickou védu o
spravném zpusobu Zivota, vychdzejici z raciondlnich pristupii a snazici se nalézt,
popripadé i zdivodnit, spolecné a obecné zdklady, na nichz mordalka (predmét etiky)
stoji. “

Dale Jankovsky (2003, s. 22) vysvétluje: ,,...etika je viastné teorii mordlky, tedy

filozofickou disciplinou zkoumajici mordlku, popripadé mordlné relevantni chovani a

jeho normy.

Na utvateni etiky se vSak také podilela nabozenska, politicka a socialni kultura.

X9

Bylo by proto matouci povazovat etiku za ,Cist¢” akademickou védu, ktera prilis

nesouvisi s kazdodennim zivotem ¢lovéka.

Popkin a Stroll (2000) uvadéji, zekazdy kdo premysli a je znepokojen uréitymi

situacemi svého kazdodenniho Zivota, je v tomto slova smyslu etickym filosofem.

Podle Prikaského (2000) se etika snazi predevsim objevit, podle ¢eho pozname, zda je
naSe jednani mravné hodnotné, anebo neni. Upozoriiuje na fakt, ze kdykoliv ¢lovek
jedna a maze se rozhodnout ve svlij prospéch nebo ve prospéch druhého, vznika

soucasné i riziko a nebezpeci mravné $patného jednani.

., Etika nema za ukol soudit a odsoudit clovéka, ale posoudit, s ¢im se v jeho jednani
muzeme ztotoznit a naopak. Pomaha urcit, zda byl skutek dobry ci zIy.* (Piikasky,

2000, str. 8)

Podle Thompsona (2004) neexistuje témét oblast zivota, ve které by se etika nedala
uplatnit. Thompson (2004) dale tvrdi, ze etika se zabyva zkoumanim mravnich

rozhodnuti lidi a zplsoby, kterymi se tato sva rozhodnuti snazi odivodnit.

Zavérem bych rada zminila dtlezity aspekt etiky, a to jeji vyznam pro integritu

osobnosti a udrZzovani aktivniho zdravi jedince, na ktery upozoriuje Kotenek (2004).

Kotenek (2004) popisuje, ze dostatecné zvnitinénd moralka jedince harmonizuje jeho
dusevni Zivot a tim u ného dochazi ke vzniku pozitivniho emoé¢niho naladéni, které v
ném probouzi pozitivni mysleni. A pravé diky tomuto pozitivnimu mysleni, mize byt

¢lovek schopen celit nejriiznéj§im zivotnim krizim, které béhem Zivota ptichazeji.
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1.1.2 Etické teorie a principy mordlniho rozhodovani

Ondok (2005) uvadi, ze etické teorie byly v d¢jinach lidského mysleni chapany jako
soucast filosofie. Ve stfedoveéku byly tyto teorie rozvijeny na dalsi trovni a to jako
soucast teologie. Vedle ,,pfirozené etiky* existovala i ,,moralni teologie®, kterd krome
tradi¢nich racionalnich pojmu a kritérii ptirozené etiky zahrnovala i pojmy, argumenty a
kategorie teologické. V novoveéku se pak objevuji etické teorie, které nevychazeji z
filosofie ani z teologie, nybrz z empirickych véd a pokouseji se ustavit etiku jako teorii
vybudovanou metodami, které pouzivaji empirické védy. Jde piedevSim o teorie

konstituované na bazi filosofického pozitivismu nejriiznéjsiho typu.

Eticka teorie je zpisob, pomoci néhoz obhajujeme urcitd rozhodovani. Je to postup,
shromazd’ovani informaci a proti sobé stojicich hodnot a z4jmu, na jejichz zakladé

formulujeme odpoveéd na otazku ,,Co bychom méli délat? (Munzarova, 2005).
Odpovedéet na tuto otdzku je mozné riizné podle toho, z jaké etické teorie vychazime.
Munzarova (2005) popisuje nasledujici etické teorie:

konsekvencialismus zvazuje nasledky riiznych odpovédi a za eticka povazuje takova
rozhodnuti, kterd povedou k vice vyhodam nez nevyhoddm nebo ktera ptinaseji vetsi
dobro pro co nejveétsi pocet lidi. Prihlizi se k nasledkiim jednani, k jeho uzite¢nosti
(utilitarismus) a také k situaci, ve které rozhodovani probiha (situacni etika).
deontologismus odpovida na otazku tim, ze specifikuje zdvazky a mravni povinnosti.
Clovék jedna mravng, pokud odpovédné plni zavazky. Pfikladem miize byt jednani
biblického desatera.

etika prav je teorii, podle které se nejprve ur¢i prava nebo moralni naroky jednotlivci a
potom hierarchie téchto prav. Vyhodou je respekt k dilezitosti mravnich naroki
jednotlivce. Nevyslovuje se vSak k tomu, jak postupovat v ptipadé konfliktu prav
jednotlived.

intuicionismus fesi etickd dilemata odvolanim na intuici clovéka, na jeho mravni
schopnost rozpoznat, co je dobré a co je Spatné, a to ne s ohledem na okolnosti,
povinnosti nebo prava, nybrz na sviij mravni smysl. Nevyhodou je, Ze neposkytuje
moznost, jak presveédcit ostatni o tom, Ze naSe odpoveéd’ na otazku, co bych mél délat, je
spravna.

Potfeba mravniho rozhodovani se objevuje tehdy, kdyZ pro zamysleny postup miizeme

nalézt fadu zavaznych argumentti (HaSkovcova, 2003).
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Simek, Spalek (2003)uvadgji, ze v moralnim rozhodovani davame piednost dobrému &i
lepSimu ¢inu pred Spatnym nebo horSim a pokud hovofime o procesu moralniho
rozhodovani, méli bychom se zminovat o principech, které ovliviiuji nase rozhodovani.
»Prijeti urcitého principu jesté nedava navod ke konkrétnimu jednani. “Dale autofi
pokracuji: ,,Myslent v principech je spojeno jesté s jednou komplikaci, ktera sice dohodu
Cini jeSté obtiznéjsi, na druhé strané vsSak ndzorné ukazuje komplikovanost kazdého
mordlniho rozhodovani. Dobré a obecné uznané principy naseho rozhodovaini se
pravidelné dostavaji do sporu.” V zavéru své knihy autofi jesté zminuji: ,, Hovorit o
mordlnim rozhodovani by nemélo smysl, kdybychom nepripoustéli moznost svobodné

volby ¢loveka* (Simek, Spalek, 2003, s 109-110).

1.1.3 Co je to etické dilema

Dilema se objevi v piipadé, kdyz jsme vystaveni situaci, ve které neni ziejmé
jednoznacéné feSeni. To znamend, Ze je mozné volit z nékolika vice ¢i méné spravnych
moznosti. K etickému dilematu dochazi, kdyz se dostanou nase osobni moralni hodnoty

do stfetu a my zvazujeme, jak se v dan¢ situaci rozhodneme.

Jiz Aristoteles fikal, ze rozhodnuti je tim mravnéjsi, kolik hledisek jsme ochotni

zohlednit (Simek, 2015).

1.2 Rodina

Ma-li dit¢ se zdravotnim postizenim S$tésti a narodi se rodiclm, ktefi se rozhodnou
bojovat za sebe i za né€, je zCasti vyhrano, nebot rodinné prostfedi je prvnim,

nejdilezitéjSim a nejptirozenéjSim prostiedim, ve kterém muze dité vyrlstat.

Zdravotni postizeni ditéte predstavuje zatézkavaci zkousku vztahli mezi ¢leny v roding.
A to jiz v pocatecnich fazich, po sdéleni diagndzy. Jesté vice pak pozdéji, v disledku
dlouhodobé péce. Existuji rodiny, které se uzaviou a soustfedi se na vlastni zZivot, ale
existuji naopak rodiny, které se snazi dale pokraCovat ve spolecenském zivoté. Pro
vétsinu rodin pritom plati, ze se situace méni. V urcité fazi péce o dite je pfitomen vice
ochranitelsky prvek, jindy naopak péce s léty na intenzité klesd a dit€ se s pomoci

rodicl stava samostatnéj$im ¢i zcela samostatnym.

Nejobvyklej$i model rodiny, ktera pecuje o dit¢ se zdravotnim postizenim, je model
»tradi¢ni rodiny.* Znamena to, ze matka je vice peCujici osobou, otec ma na starosti

zejména ekonomické zajisténi rodiny. Tento model vétSinou predstavuje urcita rizika.
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Mtize dochazet k izolaci a osamocenosti pecujici matky, a naopak postupnému odcizeni
otce. Neni proto ndhodou, Ze jsou prave tyto rodiny vice ohrozeny rozvodovosti a dité

zustava v péci jen jednoho z rodicti, nejcastéji matky.

1.2.1 Vymezeni pojmu rodina

Podle Dunovského (1999, s. 91-92) lIze rodinu chapat jako:,, ..malou primarni
spolecenskou skupinu zaloZenou na svazku muze a zeny, na pokrevnim vztahu rodicii a
deti ¢i vztahu jej substituujicim, na spolecné domdcnosti, jejiz clenové plni spolecensky
urcené a uznané role vyplyvajici ze souziti, a na souhrnu funkci, jez podminuji existenci
tohoto spolecenstvi a davaji mu vlastni vyznam ve vztahu kjedincum i k celé

¢

spolecnosti.

Matousek, Pazlarova (2014, s. 13) hovofi o tom, Ze definice rodiny, které se opiraji o
pribuzenstvi, jez vznikne siiatkem nebo narozenim vlastnich déti, jsou jiz prili§ uzkeé.
Uvadéji, Ze by bylo vhodnéjsi nez o rodin€é mluvit o rodinném souziti lidi. Dale cituji:
,, --.jadrem tohoto souziti, pokud spolu dospéli ziji, je citova vazba mezi nimi. Dospéli
partneri mohou byt opacného i stejného pohlavi. Tato stile bedlivé sledovana a
provérovand vazba - v niz ma vyznamnou ulohu sexualita antikoncepcnimi technikami
osvobozend od své reprodukcni funkce — je sice podporovdana ustdlenymi zpiisoby
komunikace a ritualizovanymi uddlostmi, nicméné nedokaze odolat negativni
emocionalni bilanci jednoho z partneri. Siiatek, a to ani cirkevni snatek, nepredstavuje

dostatecnou garanci trvalosti souZiti. *

Jankovsky (2003) se domniva, Ze i pies vSechny krize, kterymi si rodina prosla a
prochazi béhem svého vyvoje, jeji trvaly vyznam stale spociva ve vytvareni socidlnich

vztahl mezi jejimi Cleny.

Trapkova, Chvala (2004) ptipodobiiuji rodinné prostiedi k déloze matky. Tento vnitini
uzavieny prostor rodiny, ve kterém dit¢ vyrista, nazyvaji ,,socidlni délohou.” Bé¢hem
dospivani ditéte existuji obdobi, kdy se dité potfebuje vice sblizit s matkou a kontakty
s otcem tolik nevyhledava. V dalsim obdobi naopak vyhledava vice pfitomnost otce.
Autofi toto obdobi nazyvaji socialnim porodem. Je podle nich dilezité, aby mélo dité na
vybranou podle svych biologickych hodin, ke kterému z rodi¢ti a kdy se ptikloni a aby
tento rodi¢ mohl byt k dispozici. Pokud vSe probéhne dobfe, odchazi z rodiny mlady
dospély jedinec schopny pozdéji zalozit vlastni rodinu, novou socidlni délohu

(Trapkova, Chvala, 2004).
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S timto tvrzenim se shoduje i Nakone¢ny (2009, s. 425), ktery definuje rodinu jako:
»-..Spolecenskou instituci tvorici dilezity ,, stavebni kamen* lidské spolecnosti, nebot
md rFadu vyznamnych spolecenskych funkci, kromé jinych se v ni uskutecnuje primarni

‘

socializace ditete.

1.2.2 Funkce rodiny
Rodina ma dle Dunovského (1999) ¢tyti zakladni funkce:

- Biologicko-sexualné-reprodukéni funkce
- Ekonomicko-zabezpecovaci funkce
- Emocionalni funkce

- Socializa¢né-vychovna a vzdélavaci funkce

Biologicko-sexualné- reprodukéni funkce slouzi k udrzeni Zivota a rodu celé spole¢nosti
(Dunovsky, 1999). Matousek (2003, s. 11) ve své knize uvadi, zZe: ,, ...kromé toho, Ze je
rodina biologicky dilezita pro udrzeni lidstva, je také jednotkou spolecnosti.
Reprodukuje cloveka nejen jako Zivocicha, zprostredkuje mu vristani do jeho kultury a
spolecnosti. Rodina krom toho propojuje generace, vytvari mezi nimi kontinuitu a pouta

solidarity. *

Ekonomicko-zabezpecovaci funkce je dulezitda jednak pro pokryti nezbytnych
materialnich potfeb rodiny (chod domacnosti, pfiprava stravy, bydleni, uklid a tada

dalSich ¢innosti), ale i potieb socialnich, dusevnich a duchovnich (Dunovsky, 1999).

Emocionalni funkce rodiny je nezastupitelnd tim, Ze vytvaii emocionalni vztahovou
podporu vSem jejim Clentim, predevSim pocity bezpeci, jistoty a lasky (Matousek,

2014).

Socializa¢ni-vychovnou a vzdélavaci funkci rozumime to, ze rodina dité orientuje na
urité hodnoty, vystavuje ho ur¢itym konfliktim a poskytuje mu ur€ity typ podpory
(Matousek, 2003). Dale Matousek (2003) uvadi, Ze bez osobniho, vysoce angazovaného
zaujeti rodi¢l na osudu déti by se déti vychovat nedaly a bez respektu k danému stavu

spole¢nosti a jejim potfebam také ne.

Vyrost, Slaménik (2008) se ve své knize jesté¢ zminuji o funkcei relaxacni, kdy je rodina

také mistem pro prozivani spole¢né zabavy a odpocinku.
Matéjcek (1987) charakterizuje funkce rodiny takto:
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- vzajemné uspokojovani psychickych potieb
- trvalost a hloubka citovych vztahti

- spolec¢na budoucnost

- prolinani soukromi

- vytvafeni socialnich vztahti

Podle toho jak kvalitné jsou naplnovany jednotlivé funkce rodiny, miiZzeme rozeznavat

dle Kukly (2016) rodiny:

- rodina funkéni
- rodina problémova
- rodina dysfunkéni

- rodina afunkéni

Jesté v poloving osmdesatych let 20. stoleti se v Ceské republice pouzival dotaznik
funkénosti rodiny dle Dunovského, ktery se pokousel stanovit objektivni diagnézu

rodiny, k ¢emuz pouzival nasledujici kritéria (Matousek, Pazlarova, 2014):

- slozeni rodiny
- stabilita rodiny
- socialn¢ ekonomicka situace
- osobnost rodict
- sourozenci
- stav a vyvoj ditéte
- zadjem rodicu o dité
- pécerodici o dite
Rodiny byly bodovany tzv. trestnymi body, které se scitaly a ¢im vice bodd rodina

ziskala, tim vice se posunovala k typu rodiny afunkéni.

Matousek, Pazlarova (2014) uvadéji, ze mezi profesionaly pomdhajici rodindm se
mnohem castéji pouziva termin mnohoproblémova rodina. Tyto typy rodin maji obtize
ve vice oblastech svého fungovani, napf. v bydleni, financich, s vychovou déti, v
partnerskych vztazich. Autofi dale popisuji, ze v souCasné literatufe jsou tyto rodiny

také nazyvany jako rodiny se zvlastnimi potiebami.
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1.2.3 Role rodicii
Jak se na dité t¢sime, jak se pfipravujeme, co o ném vime, to vSechno ma hlubsi koteny

v nasi osobnosti.
Postoje k ditéti se vytvareji mnohem diive a vytvaieji se celym pfedchozim zivotem.

Pro rany vyvoj ditéte je primarni osobou pravé matka, kterd byva pro roli prvotniho

pecovatele vSestranné pfipravovana.

Matéjcek (2004) poklada za nejdilezitéjsi, jak je matka vnitiné pfipravena na ,,ptijeti*

ditéte. To zavisi na dobré vybavenosti matefskymi instinkty a matetskymi postoji.

Vyznamna publikace o matefstvi Motherhood. Meanings, practices and ideologies

(Phonix et al., 1991) zahruje nasledujici aspekty:

- biologické (poceti, téhotenstvi, porod),

- psychologické (identita matky, zmény sebepojeti),

- interpersondlni (vztahy k détem, partnerovi, rodi¢tim, Sirsi roding a pratelim),

- sociokulturni (pozice matek ve spolecnosti a postoje k matkam, socidlni a

ekonomicky aspekt matetstvi).

Matka ditéti poskytuje ochranu, pocit bezpeci, je pro dit¢ zdrojem potravy i prvnich

smyslovych vjemu.

Anglicky détsky psychiatr John Bowlby ve svych vyzkumech zjistil, ze existuje citovy
vztah mezi ditétem a primarnim peCovatelem, kterym je nejcastéji matka (Bowlby,

1982).

Tento specificky citovy vztah ditéte k matefské osobé se rozviji kolem 7. - 8. mésice

zivota (Matgjcek, 2004).

Pozd¢j$imi vyzkumy Bowlbyho zakyné Mary Aisworthové bylo prokazéano, ze pouto
mezi matkou a dité¢tem neni vzdy pevné, a byly rozliSeny Ctyii typy vazeb (Kukla,

2016).

Ainsworthova (Ainsworth a kol., 1979) se zabyvala longitudindlnim vyzkumem, ve
kterém sledovala vztah mezi matkou a jejim ditétem v priibéhu prvniho roku ditéte.
Pozorovala, co se stane, kdyZ matka na malou chvili opusti své dité. Na zaklad¢ téchto

poznatkl popsala tyto typy emocnich vazeb u déti:
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a) vazba jistd — dit¢ matku po jejim zmizeni postrada a po jejim navratu vyhledava
jeji blizkost. Matka je citliva na potieby svého ditéte, dokaze je rozlisit a spravné
uspokojit. Dité se brzy uklidni a je spokojené.

b) vazba vyhybava nejista — dit¢ matku po jejim zmizeni nepostrada a po jejim
navratu ji ignoruje. Matka neni dostatecné citliva na signaly potieb svého ditéte
a nedokaze je spravné rozlisit.

c) vazba nejista ambivalentni — dit€¢ matku po jejim zmizeni postrada a neuklidni se
po jejim navratu. Matka je mén¢ citliva na potfeby ditéte a pro dité jsou Spatné
predpovéditelné jeji reakce.

d) vazba nejista dezorganizovana — reakce ditéte po zmizeni matky i na jeji navrat

jsou chaotické. Chovani ditéte je popisovano jako ,,zamrznuti.*

Dité teprve mezi 12. a 15. mésicem zacina rozliSovat mezi sebou samym a okolim, do té
doby povazuje matku za svoji soucast. Pokud matka na signdly ditéte reaguje se

zpozdénim nebo vibec, je dit¢ traumatizovano (Kukla, 2016).

Bowlby (1982) povazuje za dulezité vciténi se matky do potfeb svého ditéte a

zdaraziuje potiebnost ptijeti rodicovské role se v§i péci a obétovanim.

Na druhou stranu, ale také zminuje nutnost pochopeni rané interakce jako vzédjemného
pusobeni dvou osob, ve kterém nemusi byt vzdy chyba pouze na stran¢ matky a ve své
knize uvadi, Ze mohou nastat i situace, kdy je matka kontaktu s dit€tem oteviena a
schopna, ale dit¢ pro svou urcitou dispozici tento kontakt ¢ini nesnadnym (Bowlby,
1982).

Pro rany vyvoj ditéte je dulezita i role otce.

Sulova (2010) ve své knize piSe, Ze otec je pro dité ,,mostem do spolenosti, a pokud
s nim vyrusta alespoii do jeho tii let, ukazuje se, Ze 1épe vstupuje do prostiedi svych

vrstevnikil, 1épe se dorozumi a dokaze snadnéji fesit naro¢né Zivotni situace.

Autorka také zminuje, Ze role muze a Zeny v rodin€ nejsou jednoduse zastupitelné, ale

vzajemné se doplituji (Sulova, 2010).

Matka a otec jsou t€émi nejlepSimi privodci, protoze nikdo jiny neni schopen dité tak

hluboce milovat a odpovédné pripravovat na budoucnost. Na zéklad¢ divery k rodicim
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je dité schopno vybudovat si svou sebediivéru, svéfovat se pozd¢ji také druhym lidem a

opét darovat ditvéru druhym (Prekopova, 2010).

1.2.4 Reakce rodicii po sdéleni zavazné diagnozy ditéte
Sdéleni zavazné diagnoézy ditéte znamend pro rodi¢e hluboky otfes. Najednou se jim

ztraci predstava zdravého ditéte a s tim spojené vSechny plany a nadg¢je, které si vysnili.

Vagnerova et al. (2009) ve své knize uvadi, Ze informace o postizeni ditéte je pro rodice
natolik subjektivné nepfijatelnd, Zze ji nedokdzou piijmout hned a musi jeji pfijeti

oddalit, coZ se projevuje popiranim skutecnosti.

U matek je popisovana reakce na narozeni ditéte s postizenim jako ,,narcistické trauma®,

které je srovnatelné s traumatem po zohyzd’ujicim trazu (Matousek, 2014).

Matka se s dité¢tem identifikuje, a jestlize je jeji dit¢ handicapovano, dochazi u ni
k pocitim ménécennosti. Také otec proziva podobné pocity, které se vice zamétuji na

jeho ploditelskou roli (Vagnerova et al., 2009).

Vagnerova (2004, s. 78) ve své knize pise: ,, Reakce rodicu na postizeni ditéte maji své
typické projevy, které se v mnoha smerech podobaji sledu reakci na zdvazné
onemocnéni, jak je kategorizuje E. Kiiblerova-Rossovd. Dobu, odkdy je dité definitivné
povazovano za postizené, to znamend potvrzeni odchylky stavu néjakou diagnozou, lze

oznacit jako krizi rodicovské identity.
Vagnerova (2012) uvadi, co vSechno reakci rodicii ovliviiuje:

- prevazujici postoj spolecnosti

- kdy a jak se o postizeni ¢i zavazné diagndze dozvedeli
- reakce okoli (o¢ekavani reakce a zptisob vyporadani)
- mnozstvi podpory od spolec¢nosti

- postoj rodi¢u k postizeni obecné

- typ postiZeni ditéte a zavaznost diagnozy

- osobnostni dispozice rodi¢i

- vyrovnavaci mechanismy

- aktualni psychicky a fyzicky stav

- rodicovska role (ocekavani rodict)
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Rigan, Krejé¢itova (2006) popisuji jednotliva stadia, kterymi si rodi¢e po sdéleni zavazné

diagnozy ditéte prochazeji takto:

1. Sok

2. Popfteni

3. Smutek, zlost, uzkost, pocity viny
4. Stadium rovnovahy
5

Stadium reorganizace

Jankovsky (2006) upozoriiuje jesté na tzv. fazi nulitni, kterd predchazi prvotnimu Soku,
kdy si rodi¢ moznost narozeni ditéte s postizenim z obecného hlediska uvédomuje, ale

hned ji zase zapudi jako nerealnou.

Erika Schuchardtova (1982) tyto etapy uzptisobila na zpracovani krize ve smyslu uceni

se, ziskani zkusSenosti, do osmi stupiiti spiraly takto:

—_

nejistota
jistota
agrese
vyjednavani
deprese
prijeti

aktivita

e A R

solidarita

vvvvvv

projit vSemi etapami, které jsou zde naznaceny, a to ani v tomto potadi. Bohuzel se také
stava, ze rodic¢e uviznou v nékterém stadiu a nedati se jim postoupit vys. A pfijde néjaka

nova krize, ktera je vrati zpét do stadia nizsiho (Jankovsky, 2006).

1.2.5 Strategie ovliviiujici prijeti postizeni u svého ditéte
Zpasob jakym se rodice vyrovnavaji s postizenim svého ditéte, zavisi na mnoha

somatickych, psychickych a socialnich faktorech (Vagnerova a kol., 2009):

- osobnostni vlastnosti rodi¢t

vvvvvv
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- hodnoty rodict

- naucéené postoje rodicl

- zdravotni stav a vék rodict

- postaveni rodic

- kvalita partnerského vztahu

- pocet déti, které spolu maji

- druh a pficina postizeni

- reakce Sir$i rodiny a celé spole¢nosti

Strategie, které vedou ke zvladani této narocné situace, mohou mit dvoji charakter, je

jim aktivni a pasivni piistup (Vagnerova, 2012).

Aktivni zptisob zvladani se projevuje tendenci bojovat s nepfijatelnou situaci, mimo jiné
i proto, ze aktivita je uCinnym prostfedkem ke snizeni psychického napéti. Aktivni
pristup klade vétsi diiraz na ptitomnost a nejbliz§i budoucnost. Tento pfistup je schopen
zaujmout clovek, ktery se dokazal vzdat vSech iluzi a piijal skutecnost takovou, jaka je

(Vagnerova, 2012).

Pasivni zplsob zvladani zatézi do urcité miry pomaha rodi¢iim v situacich, kdy nejsou
schopni se jesté vyrovnat s nastalou situaci a projevuje se vétSinou utékem ze situace. U
rodicl se tento piistup miize projevovat popiranim nastalé situace nebo jeji bagatelizaci.
V krajnim piipadé¢ mize dojit i k umisténi ditéte rodiCi do ustavni péce (Vagnerova,
2012).

Kraus (2005) ve své knize zminuje n€kolik pravidel, kterd se tykaji vyrovnani se s
tézkou zivotni situaci:

- rodice by méli mit co nejvice informaci o svém ditéti,

- rodice by neméli chapat postizeni svého ditéte jako nestésti, ale jako Zivotni

ukol,

- rodice by méli byt i trochu sobecti a neméli by se pro své dit¢ plné obetovat,
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- rodice by méli vidét postizeni svého ditéte realisticky,
- pokud dité neni osamocené, tak svym postizenim netrpi,

- je dulezité poskytnout optimalni péci a dostatek podnéti ditéti ve spravny

okamzik,

- rodice s ditétem s postizenim nemuseji zlstavat v izolaci,
- rodictim s ditétem s postizenim nic nehrozi,

- je dilezité pecovat o svou rodinu a manzelstvi,

- je dalezité divat se do budoucnosti.

Zvladani zatéze spojené s narozenim postizen¢ho ditéte piedstavuje dlouhodoby proces,

ktery trva mnoho let, nékdy dokonce cely zivot (Vagnerova a kol., 2009).

1.2.6 Potrieby rodici
,,Narozeni postizeného ditéte ztizi ¢i zméni zpiisob uspokojeni mnoha psychickych
potreb, které byvaji zdravym potomkem prijatelné saturovany, at uz primo nebo

prostrednictvim pozitivni socidlni odezvy. “(Vagnerova a kol., 2009, s. 17).
Vagnerova a kol. (2009) uvadéji tyto psychické potieby:

- potfeba novych podnéth
Dité se zdravotnim postizenim se chova jinak nez dité¢ zdravé a proto u rodic¢t miize
dochazet k pocitim tzkosti a nejistoty pramenici z toho, ze mu nedostate¢né porozumi a

nevedi si rady, jak se zachovat.

- potieba uspokojeni citovych potieb rodici
I tuto potiebu je dit€ se zdravotnim postizenim schopno rodi¢im poskytnout, ale nebyva
toto uspokojeni tak jednoznac¢né, protoze jeho hodnotu snizuji ,,...neprijemné pocity

vyplhyvajiciz védomi vSech aktudlnich i budoucich potizi“ (Vagnerova a kol. 2009, s.

17).

- potieba seberealizace
Kdyz se rodi¢tim narodi dité se zdravotnim postizenim, maji pocit, ze selhali a mohou
sebe povazovat za méncécenné, nékdy dokonce za vyfazené znormalni lidské
spolecnosti. Tento prozitek zklamani muze vést k hledani jin¢ho zptsobu seberealizace
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mimo rodinu a nasledné miize dochazet az k odcizeni se a naruseni partnerského vztahu,
toto byva cast€jsi u otcti. Matky vzhledem k silnému citovém poutu k ditéti ¢astéji voli
cestu sebeobétovani, coz muze vést k posileni sebedivéry matky, ale na druhou stranu

dochdzi k vyCerpani a obrovské inavé matky, kterd mtize dojit az k syndromu vyhoteni.

- potieba smyslu zivota

Dité se zdravotnim postizenim muze také uspokojovat tuto potiebu rodicii zejména ve

smyslu pomoci ditéti v piekonavani riznych piekazek v jeho zivote.

- potieba oteviené budoucnosti

Bohuzel tato potfeba nemuize byt u nékterych rodic¢ti naplnéna vzhledem k typu a stupni

postizeni jejich ditéte.

Péce o dité se zdravotnim postizenim je v mnoha piipadech velmi vycCerpavajici, je
proto dilezité, aby méli rodi¢e moznost odpocinout si, nabrat nové sily a byt v péci o

W

dité ¢astecné zastoupeni.

1.2.7 Vliv ditéte s postiZzenim na vztahy v rodiné

Pritomnost ditéte se zdravotnim postizenim v roding€ predstavuje pro vSechny jeji Cleny
zménu, se kterou se museji vypotadat. To, jak tato zména ovlivni jednotlivé vztahy
mezi rodinnymi ¢leny a jakym smérem, neni pfedem jasné. Proto bych se v této
podkapitole vénovala tomu, jaky mulze mit vliv dit€ se zdravotnim postizenim na své

rodice, sourozence a prarodice.
Partnersky Zivot rodic¢i

Vagnerova a kol. (2009) ve svém vyzkumu uvadéji, Ze spolecna zatéz, ktera vyplyva
z naroc¢nosti péce o dité se zdravotnim postizenim, mize partnersky vztah rodict stmelit

nebo naopak rozdélit.

Autorky ve své knize pisi o faktorech, které mohou pomoci upevnit tento partnersky

vztah a zaroven zminuji i faktory vedouci k rozpadu vztahu.
Ke zlepseni a posileni partnerstvi pfispiva:

- sdileni vSech problémi
- otevienost k partnerovi

- ochota vzajemné¢ si pomahat
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- podporovat jeden druhého

Podle pecujicich matek je dalezitd shoda v hodnotach, postojich k zivotu a podobny

pribéh promény jejich osobnosti (Vagnerova a kol. 2009).

Ke zhorSeni az k rozpadu partnerstvi ptispiva:

nerovnomérné rozdeleni povinnosti a zodpoveédnosti

- dlouhodoba a vycerpavajici narocnost péce

- spolecenska tolerance vétsi moznosti volby u muzii

- neochota muzl smifit se s tim, Ze jim partnerka nevénuje tolik pozornosti jako
diive

- realné vylouceni otce z rodinného déni

- financni problémy

Pii hodnoceni vlivu ditéte se zdravotnim postizenim na partnersky zivot rodicd je
dalezité si uvédomit, jaké toto manzelstvi bylo predtim, protoze v nékterych ptipadech

mohlo byt Spatné od zacatku a dité tento stav jen urychlilo, ale nezapficinilo (Vagnerova
a kol. 2009).

Sourozenecky Zivot

,Role sourozence postizeného ditéte je narocnéjsi a predstavuje urcitou zdtez.
Postaveni sourozence v rodiné se meni, odlisné byvaji i postoje a ocekavani rodicii,
ktera k nému zaujimaji. Zdravy sourozenec miize nést stigma rodiny jako své viastni,
zejména v situacich, kdy je verejné minéni néjak zdirazituje. Védomi odlisnosti rodinné
konstelace urcitym zpiisobem ovlivni postoje a chovadni zdravého ditéte. MiizZe se tak dit

v pozitivnim i negativnim sméru. “* (Vagnerova, 2012, s. 169).

Zdravy sourozenec si brzy uvédomi rozdilnost v pfistupu obou rodi¢d vii¢i nému i jeho
sourozenci se zdravotnim postizenim. Je proto velmi dilezité, aby rodice dokazali
vysvétlit s prihlédnutim k véku zdravého sourozence, co se v rodiné stalo a k jakym

dochdzi zménam (Kerrova, 1997).

Podle Kerrové (1997) je také dilezité, aby si rodice nasli kazdy den alespon néjaky Cas

na vyslechnuti svého zdravého potomka, protoze i on miiZze mit svoje trapeni.

Vagnerova (2012) upozornuje na dva mozné extrémni postoje rodict vici zdravému
potomkovi, jsou jimi:
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- pozornost a zajem je smefovan na dité se zdravotnim postizenim
Rodice si vétsinou vibec neuvédomuji, Ze by zdravého potomka néjak zanedbavali.
ProtoZe je toto dit¢ zdravé, oCekavaji, Ze jim bude pomahat v podpote a péci o svého
sourozence s postizenim. Nedostatek zajmu ze strany rodicd miize u zdravého

sourozence vyvolat rizné obranné reakce (Prevendarova, 1998).

- pozornost a zajem je smefovan na zdravé dité
V tomto piipadé¢ se zdravy potomek dostdva do role toho, kdo by mél rodicim
vynahradit stres a pocity zklamani z péce o druhé dité s postizenim. Rodice mohou na
zdravé dit¢ klast zbytecn¢ premrSténé naroky, které neni schopno splnit (Kerrova,

1997).

Vagnerova (2012), Viton, Veleminsky (2014) upozoriuji také na zatéz, kterou

predstavuji i negativni reakce okoli (Skola a spoluzaci zdravého sourozence).
Na druhé¢ stran¢ tyto déti byvaji vice empatické a ochotné pomahat (Kerrova, 1997).

Michalik (2010, s. 4)zminuje, Ze détem-sourozencim nemocného €i postizeného ditéte
vrodiné nebyla dosud vénovana dostatecna pozornost. Dale autor piSe, cituji:
., Podstatné je, ze dosud se (v Ceskéem prostredi) nikdo systematicky (1. predevsim

dlouhodobé) nevénoval potrebam sourozencii déti se zdravotnim postizenim. *

Autor upozoriiuje, ze tyto déti stoji mimo jakykoliv systém vefejné podpory a navrhuje,
aby nejdiive byly potfeby (mozZnosti, pfani, omezeni) této skupiny zmapovany

(Michalik, 2010).
Role prarodici

Prarodice jsou pro rodinu ditéte se zdravotnim postizenim dilezitym zdrojem pomoci a

emocni podpory.

Vagnerova a kol.(2009) uvadéji, ze rodice matky obvykle pfijmou dité s postizenim
snadnéji a poskytuji tak matce ditéte vice emocni podpory a pomoci, nez prarodice ze

strany otce.

Vagnerova a kol. (2009) popisuji faktory, které miru ochoty pomoci prarodici

ovliviji:

- vzajemné vztahy uvnitt rodiny
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- hodnoty a postoje uznavané prarodici
- jejich zivotni zkuSenosti

- osobni vyrovnanost

- typ a stupen postizeni ditéte

- vzhled ditéte a jeho projevy chovani

Zejména pro matky postizenych déti je dalezitd podpora a pomoc, kterou ocekavaji od
svych rodic¢t. Bohuzel ti jim ji v n€kterych piipadech nedokazou plné€ nebo i vibec
poskytnout. To je pro matky pecujici o dité s postizenim velmi stresujici a frustrujici,

protoZe to vnimaji, Ze je zradili jejich nejblizsi (Vagnerova a kol. 2009).

1.2.8 Role matky v rodiné s ditétem s postiZzenim
bezpeCi a jistoty. Jsou to pak ve vétSin¢ piipadd matky, které na sebe berou

zodpovédnost za péci a vychovu ditéte s postizenim.

Vagnerova a kol. (2009) poukazuji na vysledky Sloperova vyzkumu, ktery prokazal u
70% matek silné prozivani stresu po zjisteéni, ze jejich dité je zdravotné postizené. U

otctl to bylo jen 40%.

Vétsinou se matka stava hlavnim, v nékterych ptipadech jedinym pecovatelem, ktery
ptebira plnou zodpovédnost za dalsi vyvoj ditéte a ztraci tak svobodu rozhodnout o sobé
samé. Matka je nucena prizplsobit svijj zivot potiebam ditéte se zdravotnim postiZzenim.
Péce o dit¢ s postizenim pfinasi matce mnoho starosti a spoustu prace navic. Matka se
musi vice obétovat a omezovat, nemize Zzit stejn¢ jako diiv. Jedna se o kazdodenni
zatéz, ktera trva od rana do vecera, nékdy i v noci, a z niz neni tniku. Navic je matka

takto vytizena mnoho let, nékdy do konce zivota (Vagnerova a kol., 2009).

V nékterych piipadech se musely matky vzdat své profese a zlstat v domacnosti.
Vagnerova a kol. (2009, s. 37) hovoii o matkach, které maji pocit ,,zablokované

budoucnosti.*

Péce o dité se zdravotnim postiZzenim je v mnoha ptipadech velmi psychicky i fyzicky
narocna, a proto je dilezité, aby se matky dokazaly od svého ditéte také odpojit a najit si

¢as pro sebe, ve kterém by si odpocinuly a nacerpaly nové sily.
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Kerrova (1997) popisuje u matek, které¢ si dokazaly pfipustit existenci negativnich
pociti, jez prozivaly v souvislosti s pé¢i o dité se zdravotnim postizenim, pocity tlevy.
Zaroven je dulezité, aby dokdzaly Cast péce presunout na ostatni ¢leny rodiny nebo

profesni organizace nabizejici sluzby osobam se zdravotnim postizenim.

Pro mnoh¢é matky je také tézké pfijmout fakt, ze jsou finanéné zavislé na svém
partnerovi a socialnich davkach.Vagnerova a kol. (2009) zmiiuji pocity matek, které se

citi byt v socialni izolaci, chybi jim kontakty s prateli a jinymi lidmi.

Vagnerova a kol. (2009) pfipisuji dilezitost i osobnosti matky. Existuji matky, kterym
role Zeny v domacnosti vyhovuje a pokud maji podporu v blizké roding, jsou obvykle
spokojené. Matky, které touzi po navratu do zaméstnani a jsou organizacné schopné,

dokazi vyhledat pomoc, tak aby vse zvladly.

Nejhtife se citi matky, které nemaji podporu blizké rodiny, nejsou dostateéné vyrovnané

a optimistické a mnohdy jim chybi potfebné schopnosti, aby vSe dokazaly zafidit.

1.3 Zdravotni postizeni

Osoby se zdravotnim postizenim netvoii jednolitou skupinu. Mize se jednat jak o osoby
s fyzickym nebo smyslovym postizenim, o rozumoveé nebo dusevné postizené osoby, o
osoby s vrozenym postizenim, tak i o osoby, které ziskaly postizeni béhem dospivani ¢i
dospélého veéku. U n€koho pak mtlize mit postizeni jen maly dopad na jeho pracovni
schopnost ¢i ucast na spolecenském zivoté, zatimco u jinych ma postizeni zavazny

dopad a je tak potfeba znacné podpory a pomoci.

desaty clovek trpi né€jakou formou zdravotniho postizeni. Vice nez tietina osob ve véku
nad 75 let trpi postiZzenim, které je do ur¢ité miry omezuje (Bruthansova, Jetabkova,

2012).
Obdobna situace je i v Ceské republice.

Uvadi se, ze v eské spolecnosti je asi 10% osob se zdravotnim postizenim, pficemz se
tento pocet pochopitelné zvysuje s vékem, tedy je podstatné nizsi v détstvi a mladém

veku a vyrazné stoupa od 60 let s kazdou dekadou (Votava, 2011).

Tento nazor potvrzuje i Setfeni Ceského statistického utadu, které v roce 2013 provedlo
jiz druhé Setfeni zaméfené na osoby se zdravotnim postizenim. Vysledkem je, Ze v
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soucasné dobé Zije v Ceské republice celkem 1 077 673 osob se zdravotnim postizenim,
jejichz podil na celkové populaci Ceské republiky je 10,2%, muzi 9,9% a Zeny 10,6%

(Vybérové Setfeni zdravotné postizenych osob, 2013).

Presnost tohoto udaje je vSak sporna, nebot’ neexistuje celostatni evidence a pocet osob
se zdravotnim postizenim byl zjisfovan jen prostfednictvim Vybérového Setieni
zdravotn& postizenych osob ve spolupraci Ceského statistického tufadu a Ustavu
zdravotnickych informaci a statistiky. Dal3i udaje je mozno ziskat od Ceské spravy
socialniho zabezpecCeni, ktera eviduje udaje o vyplacenych a nové priznanych
invalidnich diichodech. Nutno vSak podotknout, Ze ne kazda osoba se zdravotnim

postiZzenim pobira invalidni dichod.

S timto konstatovanim souhlasi i Kolackova a Kodymova (2005), které dodavaji, ze k
nepfesnym udajiim o poctu jednotlivych druhii zdravotniho postizeni dochézi z ditvodu
nepiedavani si informaci mezi zdravotnimi a socidlnimi sluzbami a také nejsou

evidovana jednotliva zdravotni postizeni v dostupnych statistikach.
1.3.1 Vymezeni pojmu zdravotni postiZeni

V Ceské republice, ale také i v zahrani¢i panuje stéle zna¢na nejednotnost a riiznorodost
definic zdravotniho postizeni. Rada bych proto zde uvedla a poukéazala na vice zdroju a

riznych pohledd, které se zabyvaji touto problematikou.

Jankovsky (2006) v nasledujicich dvou vétach uvadi, ze drive bylo ,,postizeni® vnimano
spiSe jako kategorie, to znamena, ze byl zjistén defekt, a podle druhu a stupné postizeni
byla stanovena lécba a dal§i doporuceni. V dnesni dobé je, ale naopak ,,postiZzeni*
vnimano jako ur€ita dimenze, tedy na prvnim misté je ¢lovék s fadou vlastnosti, z nichz

jedna muize byt i zdravotni postizeni.

V psychologickém slovniku vysvétluji pojem zdravotniho postizeni jako ,,jakoukoli
poruchu dusevni nebo télesnou, ktera miize byt docasna, dlouhodobd nebo trvala, ktera
brani jedinci ucinné se prizpisobit béznym ndrokium Zivota“ (Hartl, Hartlova, 2000, s.

442).

Podle Pipekové (2006) Ize chapat zdravotni postizeni jako dlouhodoby poptipadé trvaly
stav, ktery nemiZzeme lécbou odstranit, ale miizeme pomoci specifické pomoci zmirnit

jeho negativni dopady.
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Vagnerova (2012) v nasledujici véteé uvadi, ze jakékoli postiZzeni se neprojevi jen
poruchou funkci jednoho organového systému, ale dochazi k ovlivnéni rozvoje celé
osobnosti postizené¢ho jedince a to ma za nasledek, ze u n¢j dojde k vytvoreni specifické

socialni situace a tim i ke zmén¢ jeho spolecenského postaveni.

To znamend, ze je velmi dilezité jak takovou situaci vnima i sam postizeny a jak je
schopen se s ni vyrovnat. Vagnerova (2012) klade diraz na dilezitost rozliSeni mezi

vrozenym a pozd¢ji ziskanym postiZzenim.

V nasledujicich vétach definuje Matéjcek zdravotni postizeni: , nejen ujmu na zdravi
jako ndsledek vrozené nebo ziskané poruchy struktury a funkce organizmu, nybrz
v§echna postizeni vedouct k omezeni pohybové zdatnosti, funkce smyslovych orgadnii,
mentdlnich a jinych funkci a vyustujicich v handicap dotykajici se postaveni takového

jedince ve spolecnosti “ (Matéjcek, 2001, s. 7).

Cesky statisticky Gfad pro své vybérové Setfeni zaméfené na ziskani informaci o
osobach se zdravotnim postizenim pouzil tuto definici: ,, Zdravotné postizenou je osoba,
jejiz telesné, smyslové anebo duSevni schopnosti ¢i duSevni zdravi jsou odlisné od
typického stavu pro odpovidajici vék a Ize opravneéné predpoklidat, Ze tento stav potrva
déle nez 1 rok. Odlisnost od typického stavu pro odpovidajici vék musi byt takového
druhu ¢i rozsahu, Ze obvykle zpiisobuje omezeni nebo faktické znemoznéni

spolecenského uplatnéni dané osoby. “ (Winter, 2008, s. 1).

V ceskeé legislativé je zdravotni postizeni definovano v pracovnépravnich ptredpisech v §
67 zakon. ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti takto: ,,...fyzické osoby, které jsou (a)
organem socialnitho zabezpeceni uznany plné invalidnimi (ddle jen “osoby s tézsim
zdravotnim postizenim*), (b) organem socidlniho zabezpeceni uznany Ccdstecné
invalidnimi v prvnim nebo druhém stupni, (c) rozhodnutim uradu prace uzndany

zdravotné znevyhodnenymi (dale jen “osoby zdravotné znevyhodnéné “).

Také v zakoné. ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v § 3 pism. g) je chapano
zdravotni postizeni jako:, télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované

postizeni, jehoz dopady cini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby.

Na mezindrodni trovni publikovala vroce 1980 Svétova zdravotnickd organizace

(WHO) definici zdravotniho postizeni v dokumentu Mezinarodni klasifikace poruch,
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postizeni a handicapt (International Classification of Impairments, Disabilities and

Handicaps). Tento dokument definuje tfi zakladni pojmy:

- Impairment (porucha, poskozeni, ztrata), muzeme chéapat jako abnormalitu
funkei ¢i struktur fyziologickych, anatomickych a psychologickych.

- Disability (omezeni, chybéni), jednd se o omezeni ¢i ztratu schopnosti ¢lovéka
provadeét urcité ¢innosti obvyklym, norméalnim zptisobem.

- Handicap (postiZeni), ¢loveéka znevyhodnuje pfi plnéni jeho socialnich roli, které

zastava ve spolecnosti (Prochazkova, 2009).

Pro hodnoceni stupn¢ postizeni je vyznamna dalsi klasifikace s nazvem Mezinarodni
klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi (International Classifikation of
Funktioning, Disability and Health), kterou schvalila v roce 2001 Svétova zdravotnicka
organizace. Tato klasifikace je vyznamna tim, Ze nehodnoti osoby, ale popisuje a
hodnoti situace kazdého &lovéka v fadé okolnosti, vztahujicich se ke zdravi (Svestkova,

2001).

Dal§im dilleZitym mezinarodnim dokumentem je Umluva o pravech osob se zdravotnim
postizenim (Convention on the Rights of Persons with Disabilities), ktera byla pfijata
Valnym shromazdénim OSN 13. prosince 2006 a vstoupila v platnost 3. kvétna 2008.
Ceska republika podepsala Umluvu v New Yorku dne 30. bfezna 2007. V této Umluvé
se v preambuli doslovné uvadi, Ze ,, zdravotni postizeni je pojem, ktery se vyviji a ktery
je vysledkem vzdjemného piisobeni mezi osobami s postizenim a bariérami v postojich a
v prostredi, které brdani jejich plnému a ucinnému zapojeni do spolecnosti, na
rovnopravném zdkladé s ostatnimi“. Dale pak v ¢lanku 1 Umluvy je napsano, Ze ,,
osoby se zdravotnim postizenim zahrnuji osoby majici dlouhodobé fyzické, dusevni,
mentalni nebo smyslové postizeni, které v interakci s riznymi prekazkami muze branit
jejich plnému a ucinnému zapojeni do spolecnosti na rovmopravném zakladé

s ostatnimi .

Zajimavé je hledisko OECD (Organisation for Economic Co-operation and
Development), kterd se ve své studii Transforming Disability into Ability z roku 2003
zabyva zdravotnim postizenim z hlediska moznosti pracovat. Podle této studie bychom
se neméli na zdravotni postizeni divat jako na neschopnost pracovat, spise bychom se
m¢éli snazit pomahat osobam se zdravotnim postizenim tak, aby ony vlastnimi silami

dokazali i nadale pracovat (Bruthansova, Jefabkova, 2012).
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1.3.2 Klasifikace zdravotniho postizeni
Nejcastéji je zdravotni postizeni diferencovano podle prevladajiciho druhu ¢i typu

zdravotniho postizeni ¢i jeho stupné (hloubky).

V tad¢ 1 oficidlnich kritérii se setkavame s délenim zdravotné postizenych na ,,mirné,

stiedné t¢7ké a tézké postizeni®, to znamena podle hloubky postizeni (Michalik, 2005).
Podle Renotiérové (2003) mizeme rozdélit osoby se zdravotnim postizenim na:
Osoby se zrakovym postiZzenim
Osoby se sluchovym postizenim
Osoby s mentalnim postizenim
Osoby s pohybovym postizenim
Osoby s fecovym postiZzenim
Osoby s poruchami chovani
Jedinci se specifickymi poruchami uceni a chovani
Jedinci s vicenasobnym postizenim
Votava (2011) uvadi toto rozdéleni osob se zdravotnim postizenim:
Osoby s télesnym postizenim (tedy pfedevsim postizeni pohybového aparatu)
Osoby se zrakovym postiZzenim
Osoby se sluchovym postizenim
Osoby s vnitinim postizenim (téZ se uziva oznacenti ,,s civiliza¢nimi chorobami‘)

Osoby s mentalnim postizenim (snizenymi rozumovymi schopnostmi od narozeni

¢i Casného détstvi)
Osoby s t€78i poruchou feci
Psychiatri¢ti pacienti, predevsim psychotici

Osoby s demenci, tedy druhotnou ztratou rozumovych schopnost
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1.3.3 Diisledky zdravotniho postiZeni

Lidé se zdravotnim postiZenim a jejich rodiny ptedstavuji skupinu obcanti, ktera je
ovlivnéna zasadni udalosti — existenci zdravotniho postizeni a jeho dasledkil. Zdravotni
postiZzeni pro tyto osoby piedstavuje takovou socidlni udalost, ktera je na rozdil od
jinych udalosti, vétSinou nezavisla na vuli ¢loveéka. I kdyz nemtzeme uvazovat o
osobach se zdravotnim postizenim jako o kompaktni skupiné osob, ktera stejn¢ jedna,
stejné premysli a stejné proziva, existuji uréité spolecné nebo také Castéji se vyskytujici
rysy, které vyplyvaji ze spole¢né situace zpusobenych vnéjsim okolim, kdy kazdy

jedinec s postizenim hleda své vlastni feseni (Krhutova, 2005).

Nejcasteji se disledky zdravotniho postizeni objevuji v oblasti osobni, spolecenské a

ekonomické (Krhutova, 2005).

1.3.4 Diisledky zdravotniho postiZeni v oblasti osobni
Kazdé postizeni pisobi na cloveéka specifickym zplsobem, vyplyvajicim ztypu

zdravotniho postizeni, jeho zdvaznosti i doby, ve které vzniklo.

Vagnerova (2012) upozornuje na dilezitost rozliSeni vrozeného a pozd¢ji ziskaného
postizeni. Vrozené postizeni (v raném veéku ziskané) ovliviiuje ve veétsi mife vyvoj
ditéte. Dité sice nemize ziskat nékteré zkusenosti, ale na druhé strané to pro né¢j neni

takové trauma, protoze si neumi predstavit, jaké konkrétni vyhody by tim ziskal.

Ziskané postizeni piedstavuje pro ¢loveka psychické trauma, protoze si uvédomuje, co
ztratil a zpravidla nyn¢jsi stav povazuje za mnohem horsi. Naproti tomu, vyhodou je, ze

vvvvvv

(Vagnerova, 2012).

Aby clovek s postizenim dokéazal zvladnout svoji nelehkou situaci, je dilezité, jak své
postiZeni proziva, jestli je schopen vnitin€ piijmout nebo neptijmout zdravotni postizeni
jako soucast svoji osobnosti, jaké nachazi zplisoby feSeni a jak tyto zpusoby feSeni

ovliviiuji jeho osobnost (Krhutova, 2005).

1.3.5 Diisledky zdravotniho postiZeni v oblasti spolecenské
V naésledujicich tfech vétach Krhutova (2005) uvadi, ze vzhledem k obecnym postojim
k postizeni ve spolec¢nosti byva kazdy clovek s postizenim obvykle vtlacovan do ,,role

postizeného* a jeho osobnost je tak redukovéana na jeho handicap. Problém je v tom, ze
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toto vnimani je nejen na stran¢ majority, ale byva pfejimano i samotnymi lidmi s

postizenim. Z postiZeni jako takového se pak stava hlavni identifika¢ni znak.

V nasledujicich bodech Krhutova (2005) popisuje ¢tyii mozné stavy zaclenéni ¢loveéka s

postizenim do spolec¢nosti:

. Integrace je stav plného zaclenéni cloveéka s postizenim do spolecnosti a

nevyZzaduje zvlastni ohledy nebo piistupy ze strany pfirozené¢ho prostredi.

. Adaptaci rozumime schopnost ¢lovéka s postizenim pfizplsobit se socialnimu

prostiedi a spolecenskym podminkam.

. Utilita je stav, kdy ¢lovék s postizenim jiz neni samostatny a v mnoha oblastech
je zavisly na odborné pomoci dalSich lidi. V dusledku svého postiZzeni nemuiize trvale Zit

samostatné.

. Inferiorita jiz neni chapana jako zalenéni cloveka s postizenim do spolecnosti,

protoZe tito lidé jsou jiz zcela nesamostatni a potfebuji kazdodenni osetfovatelskou péci.

1.3.6 Diisledky zdravotniho postiZeni v oblasti ekonomické
Prace zaujima v Zivoté Clovéka nezastupitelné misto. Je dulezitou podminkou jeho
dastojné existence, pfinasi mu nejen materialni prospéch, ale soucasné¢ mu dava pocit

seberealizace a spolecenské uzitecnosti (Buchtova, 2002).

Osoby se zdravotnim postiZzenim potiebuji mnohdy dlouhodobou podporu pro ziskani a
udrZeni pracovniho mista. Casto se u téchto osob kumuluje nékolik rizikovych faktort,
které mohou vést az ke spolecenskému vylouceni. Jedna se nejen o zdravotni postiZeni,
ale také o nezaméstnanost, nizkou kvalifikaci a s tim souvisejici vyssi riziko rodinnych
a socialnich problémt. Riziko nezaméstnanosti je u osob se zdravotnim postizenim

mnohem vyss$i neZ u lidi zdravych (Plesnik, 2006).

Jak uvadi Eurostat (2003), pocet nezaméstnanych osob se zdravotnim postizenim je
dvakrat az trikrat vysSi nez v bézné populaci. Navic jsou velmi Casto tyto osoby

zameéstnany na mistech s nizkym platem nebo na dobu urcitou.

Z $etieni Ceského statistického ufadu, ktery v roce 2013 provedl, jiz druhé vybérové

Setfeni zamétené na osoby se zdravotnim postizenim vyplyva, ze v rdmci ekonomické
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aktivity je nejvyssi zastoupeni osob se zdravotnim postizenim ve skupiné nepracujici

dichodce/dichodkyné (69%).

Systém péce o lidi s postizenim, ktery je zaméfen pouze na stranku pecujici a

vvvvvv

v zavislosti na ostatnich. Na druhé stran€, v souCasné dob¢ pfitomna tendence ocenovat
ostatni ¢leny pouze podle vykonu a materidlniho pfinosu, ktery mohou poskytnout, s
sebou nese riziko jesteé vétsiho zatlaCeni lidi s postizenim do podfadného postaveni.
Proto aktivity ve vztahu k lidem se zdravotnim postizenim by mély byt takové, aby jim

umoznily maximalni rozvoj a uplatnéni ve spolec¢nosti.

1.4 Legislativa
Existuje cela fada zakontl, které pesn¢ upozoriiuji na povinnosti a prava rodici a jejich
déti. Zakladni pravni normy vztahujici se k ditéti a rodin¢ jsou tvofeny ustavné-

pravnimi dokumenty a mezinarodné-pravnimi dokumenty.

1.4.1 Mezindrodné-prdavni dokumenty

Umluva o pravech ditéte

Umluvu o pravech ditéte najdeme ve Sbirce zakonti jako Sdéleni Federalniho
ministerstva zahrani¢nich véci & 104/1991 Sb., o Umluvé o pravech ditéte. Mezi

zékladni prava deklarovand Umluvou vztahujici se k rodi¢tim a ditéti patii:

- ptirozené pravo kazdého ditéte na zivot

- pravo ditéte byt registrovano ihned po narozeni

- pravo ditéte na statni prislusnost

- pravo ditéte od narozeni mit jméno

- pravo ditéte znat své rodice a pravo na jejich péci pokud je to mozné zajistit

Smluvni staty jsou povinny zajistit, aby dité nebylo oddéleno od svych rodi¢t proti
jejich vuli, ledaze ptislusné ufady na zakladé soudniho rozhodnuti urci, ze takové

odd¢leni je potfebné v zajmu ditéte.
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Pravo ditéte na péci obou rodic¢t — zdlraznéna je zasada, ze oba rodice maji spolecnou
odpovédnost za vychovu a vyvoj ditéte, zakladnim smyslem jejich péce musi byt zajem

ditéte.
Dale Umluva formuluje préva socialni, kulturni a hospodaiska:

- pravo ditéte s dusevnim nebo télesnym postizenim pozivat plného a tadného
zivota v podminkach zabezpecujicich jeho dustojnost, podporujicich jeho sebediivéru a

umoznujicich jeho aktivni ucast ve spolec¢nosti

- pravo ditéte na dosazeni nejvyse dosazitelné urovné zdravotniho stavu, pravo na
vyuzivani lécebnych a rehabilitacnich zafizeni a pravo na vyhody socialniho

zabezpeceni

1.4.2 Ustavné-prdvni dokumenty

Listina zakladnich prav a svobod

Listina zékladnich prav a svobod byla vyhlaSena jako usneseni predsednictva CNR

&.2/1993 Sb. jako sougast istavniho pofadku Ceské republiky.

Listina zakladnich prav a svobod jasn¢ deklaruje v €l. 6., odst. 1: “Kazdy méa pravo na

zivot. Lidsky zivot je hoden ochrany jiz pfed narozenim.*
Ustava Ceské republiky

Ustavni zakon ¢.1/1993 Sb., Ustava Ceské republiky, ve znéni pozd&jsich predpisii,
upravuje zakladni Gstavni principy moci zadkonodarné, vykonné a soudni a principy

¢innosti Nejvyssiho kontrolniho tfadu, Ceské narodni banky a (izemni samospravy.
Ustava se tpravy socialng-pravni ochrany déti nijak vyznamné nedotyka.

1.4.3 Zdkon o socidlné-prdavni ochrané déti
Tento zakon €. 359/1999 Sb. o socialné- pravni ochran¢ déti, nabyl G¢innosti dne 1. 4.

2000.
Z hlediska rodi¢ovské odpovédnosti, prava a povinnosti rodic¢i, obsahuje:

- pravo a povinnost rodi¢li vychovavat své déti, fadné se o né€ starat, byt s nimi,

dat jim jméno, zabezpecovat jejich rozvoj, ochranovat je
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- pravo a povinnost rodi¢l zastupovat své déti, pokud toho nejsou sami schopny
- okruh prav a povinnosti rodicti souvisejici se spravovanim majetku ditéte

1.4.4 Novy obcansky zdkonik, zdkon ¢. 89/2012 Sb.

Novym obc¢anskym zdkonikem se rusi zdkon ¢.93/1964 Sb., o rodiné.

V hlave 11, dil 2., § 775. — 227. jsou definovany poméry mezi rodici a ditétem.
Tento je rozdélen na pét oddili:

- urcovani rodiCovstvi § 775. — 793.

- osvojeni § 794. — 854.

- rodice a dit¢ § 855. —993.

- zvlastni opatieni pti vychove ditéte § 924. — 926.

- vztahy mezi ditétem a jinymi ptibuznymi a dal$imi osobami § 927.
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2 Cil prace a vyzkumné otazky

2.1 Cil prace
Cilem je zmapovat etickd dilemata matek v prabéhu jejich zivota s ditétem s

postiZzenim.

2.2 Vyzkumné otazky

Pro tuto praci byly stanoveny dvé vyzkumné otazky.
HVO 1 — Jaka eticka dilemata fesi matky pecujici o dit¢ se zdravotnim postiZzenim?

HVO 2 — Jaké faktory maji vliv na jejich feseni?
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3 Metodika

3.1 Metody a techniky sbéru dat
Pro praktickou c¢ast byl zvolen kvalitativni vyzkum, s pomoci polostrukturovaného

rozhovoru s vybranymi maminkami pecujicimi o dité se zdravotnim postizenim.

Jelikoz ma prace zmapovat eticka dilemata matek v pribéhu jejich Zivota s ditétem
s postizenim, rozhodla jsem se pro kvalitativni vyzkum, jehoz cilem je ,,odhalit

podstatunécich zkuSenosti s urcitym jevem * (Strauss, Corbinova, 1999, s. 11).

Diky kvalitativnimu vyzkumu se mohu zaméfit na nové, malo znamé problémy nebo

jejich aspekty a tyto mohu zkoumat do hloubky (Disman, 2000).

Svaticek, Sedova (2007, s. 17) vysvétluji kvalitativni vyzkum jako: ,,...proces
zkoumani jevii a problémii v autentickem prostiedi s cilem ziskat komplexni obraz
téchto jevii zalozemy na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a
ucastnikem vyzkumu. Zamerem vyzkumnika provadéjiciho kvalitativni vyzkum je za
pomoci celé Fady postupii a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lide chdapou, prozivaji

¢

a vytvareji socialni realitu.

S ohledem na zaméfeni mé prace jsem se rozhodla pouzit jako metodu pro sbér dat
polostrukturovany rozhovor, ktery umoziuje ziskani podrobnych a ucelenych informaci
o zkoumaném jevu, pficemz zaroven muzeme dosdhnout ,,...vyliceni Zitého svéta
dotazovanéhos respektem k interpretaci vyznamu popsanych jevii* (Svaticek, Sedova,

2007, s. 159).

Pied kazdym rozhovorem jsem informantkdm vysvétlila co je smyslem a cilem mého
vyzkumu a jaké jsou mé vyzkumné otazky. Ubezpecila jsem je, Ze vSechny zjisténé
informace budou pouzity pouze pro tcely mé bakalarské prace. Také jsem informantky
ujistila, ze zlstanou v anonymité, a proto jména uvefejnénd u jednotlivych piepist
rozhovort jsou smyslend. S kazdou maminkou jsem provedla rozhovor, ktery trval 60
az 90 minut. Otazky, na které maminky odpovidaly, byly strukturovany stejnym

zplusobem. Vyzkum jsem provadéla v mésicich dubnu az ¢ervnu 2017.

Pribéhy jednotlivych rozhovorti jsem u Sesti maminek nahravala s jejich souhlasem na

diktafon. U sedmého rozhovoru maminka snahravanim rozhovoru na diktafon
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nesouhlasila, a proto jsme se domluvily, Ze budu piepisovat jeji odpovédi na otazky
rozhovoru do notebooku. Piepisy rozhovorti vSech sedmi maminek jsou spole¢né s

okruhy otazek uvedeny v pfiloze.

Ziskana data jsem zpracovala metodou otevieného kodovani, to znamena, Ze jsem
kazdy pfepsany rozhovor rozdélila na jednotky, kody. Svaiidek, Sed'ova (2007, s. 212)
pisi: ,, ...kodemmiize byt slovo nebo kratka fraze, ktera néjakym zpiisobem vystihuje

urcity typ a odlisuje jej od ostatnich.

Koédyjsem poté rozdélila do kategorii podle vyznamu tak,Ze jednotlivé kategorie

obsahovaly rtizny pocet kodi.
Kategorie piedstavuji obecngjsi, kodiim nadfazenou jednotku (Svaiiéek, Sed’'ova, 2007).

Abych mohla zjisténé vysledky publikovat ve vyzkumné zprave, rozhodla jsem se je
zpracovat technikou, kterou nazyvaji (Svaii¢ek, Sedova (2007) technika ,vyloZzeni
karet”. Principem této techniky je cituji: ,,...vyzkumnik vezme kategorizovany seznam
kodii, kategorievzniklé skrze otevirené kédovani usporada do néjakého obrazce ¢i linky a
na zdkladeé tohoto usporddani sestavi text tak, ze je vlastné prevypravénim obsahu

Jednotlivpch kategorii. “ (Svaiicek, Sedova, 2007, s. 226).

3.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofilo sedm vybranych maminek. Informantky byly vybrany
metodou sné¢hové koule. Dle Miovského (2006, s. 131) se jedna v oblasti kvalitativniho
vyzkumu o jednu z nejcastéji pouzivanych metod, ktera je ,,...v principu zaloZena na
kombinaci ucelového vybérua prostého nahodného vyberu. Nicméne existuji jeji riizné
varianty, pri kterych se jednd spise o kombinaci zamérného a prilezitostného, pripadné

3

stratifikovaného ¢i jiného vybéru.

Zakladnim kritériem mého vybéru byly maminky dlouhodobé pecujici o dité se

zdravotnim postizenim.

Rozhodla jsem se nejdiive oslovit svoji kamaradku, kterd je maminkou ditéte se
zdravotnim postizenim. Po skonceni rozhovoru jsem se ji zeptala, zda by mi mohla
doporucit dal$i maminku, kterd by byla ochotna se mnou pohovofit. Timto zptisobem se
mi podafilo kontaktovat dalsi maminky pecujici o dit¢ se zdravotnim postizenim.

BohuZzel nékteré z téchto oslovenych maminek tcast na mém vyzkumuodmitly.
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Vyzkumny soubor vznikl tedy kombinaci zamérného a ptilezitostného vybéru a tvofti jej

sedm vybranych maminek, které dlouhodobé pecuji o dité¢ se zdravotnim postizenim.

Nyni zde uvedu jednotlivé charakteristiky informantek a jejich rodinného zazemi.
Grafické zobrazeni jejich rodinnych vztah a situace vroding je patrné téz v ¢asti

vysledkl na myslenkovych mapach v kapitolach 4.2.
Pani Vlasta

Pani Vlasta je vdana a je maminkou 15ti letého chlapce, u kterého byla diagnostikovana
tézkd zrakova vada. Syn navstévuje gymnazium. Maminka o ném fika, ze je velice
vnimavy a maji mezi sebou vytvorené hlubsi citové pouto. Chlapec je v oblasti
sebeobsluhy zcela sobéstacny. V rodiné vyristaji dalsi dvé zdravé déti, starSi syn a
mladsi dcera. Pani Vlasta ma vysokoSkolské vzdélani a pracuje na plny uvazek. Viz.

Kapitola 4.2.1 Myslenkova mapa €. 1.
Pani Lucie

Pani Lucie je vdana a spolecné¢ s manzelem vychovavaji dva syny a jednu dceru.
Nejstarsimu synovi je 36let a ma diagnostikovany Downtiv syndrom. Mladsi syn a
dcera jsou zdravi. Nejstar$i syn pracuje nékolik hodin denné¢ a je schopen se sam
dopravit autobusem do prace. Maminka nejstarsiho syna charakterizuje jako hodného,
lze s nim dobfe vychazet a nestavi si pfili§ hlavu. Nejstarsi syn je sobéstacny, ale
potiebuje dohled.Pani Lucie ma vysokoskolské vzdélani a pracuje na plny uvazek. Viz.

Kapitola 4.2.2 Myslenkova mapa €. 2.
Pani Julie

Pani Julie je vdand a je maminkou 1,5let¢ holCicky, u které byla diagnostikovana
cysticka fibroza. V roding vyriista jeste starsi zdrava dcera. Maminka chvali svou mladsi
dceru a popisuje ji jako na svij veék Sikovnou a milou. Mladsi dcera potiebuje
kazdodenni péc¢i maminky. Pani Julie ma vysokoskolské vzdélani a je na matetské

dovolené. Viz. Kapitola 4.2.3 Myslenkova mapa €. 3.
Pani Marie

Pani Marie je maminkou dvou starSich zdravych chlapcti a mladsi dcery, které je 32let a

byla u ni diagnostikovana pravostranna spastickd hemiparéza. Dcera je plné sobéstacna
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a ma vysokoskolské vzdélani. Maminka o dcefi hovoii jako o vytouzené dcefti, ktera je
Sikovna a chytra. V rodiné spolecné bydli i otec déti.Pani Marie je vyucend a pracuje na

plny uvazek. Viz. Kapitola 4.2.4 Myslenkova mapa ¢. 4.
Pani Alice

Je maminkou 23letého chlapce s détskou mozkovou obrnou a autismem. Maminka o
synovi fikd, ze ma zvlastni dar, dokaze ji brzdit. Také je podle jejich slov nékdy
naladovy a vztekly. V oblasti sebeobsluhy potfebuje slovni dopomoc a dohled. Syn
dokaze ujit krat$i vzdalenosti v doprovodu, na delSi cesty pouziva vozik. Maminka
potfebuje s péci o syna pomoci. V rodin¢ vyrista jest¢ mladSi zdravy syn a otec
déti.Pani Alice vystudovala uméleckou skolu a pracuje na plny tvazek. Viz. Kapitola

4.2.5 Myslenkova mapa €. 5.
Pani Ivana

Pani Ivana je vdana a je maminkou dvou dcer. Starsi dcera je zdrava. Mladsi deefi je 13
let ma diagnostikovanu spinalni muskularni atrofii. Maminka mladsi dceru popisuje
jako velmi silnou a kamaradskou. Mladsi dcera bude studovat na Sestiletém
bezbariérovém gymnaziu. Dcera potfebuje pomoci v oblasti sebeobsluhy. Pani Ivana
vystudovala operni zpév a pracuje na plny uvazek. Viz. Kapitola 4.2.6 Myslenkova

mapa €. 6.
Pani Karolina

Pani Karolina je maminkou mladsi zdravé dcery a starSiho 12letého syna, u které¢ho byla
diagnostikovana vrozena srdecni vada. Maminka charakterizuje syna jako houzevnatého
a veselého. Syn studuje zakladni Skolu a je pIn¢ sobéstacny. V rodiné spole¢né bydli i
otec déti.Pani Karolina vystudovala vysokou Skolu a pracuje na plny uvazek. Viz.

Kapitola 4.2.7 Myslenkova mapa €. 7.

3.3 Realizace vyzkumu

Nejdiive jsem nastudovala odbornou literaturu tykajici se tématu mé bakalarské prace.
Ziskané poznatky jsem postupné zapisovala do teoretické Casti. Se sepisovanim prace
jsem zacala v zafi roku 2016. Poté jsem si sestavila okruhy otazek polostrukturovaného
rozhovoru pro informantky, kterymi byly maminky dlouhodobé pecujici o dit¢ se

zdravotnim postiZeni.
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V lednu 2017 jsem zacala kontaktovat jednotlivé informantky nejprve pomoci e-mailu a
telefonu. Nasledn¢ jsem se s kazdou informantkou domluvila na osobni navstéve v jejim
rodinném prostfedi. Vlastni vyzkum jsem realizovala v dubnu az Cervnu 2017 u

jednotlivych informantek doma.
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4 Vysledky

Ziskana data jsem zpracovala metodou oteviené¢ho kédovani, coz znamend, ze jsem
kazdy ptepsany rozhovor rozdélila na jednotky, kody. Kody jsem poté rozdélila do
kategorii podle jejich vyznamu. K interpretaci vysledkii jsem pouzila techniku
,»vyloZeni karet“ a mySlenkové mapy, které slouzi k dokresleni situace u jednotlivych

informantek. Otazky jsem pro vSechny informantky strukturovala stejnym zptisobem.

Informantky — vybrané maminky jsem oznacila fiktivnimi kiestnimi jmény.
4.1 Vysledky jednotlivych kategorii otevireného kddovani

4.1.1 Kategorie ¢. I - Prijeti informace o zavazné diagnoze ditéte
Pro vétSinu matek je zdravi ditéte tou nejvétsi hodnotou, a pokud je dité trvale

postizené, tak je to pro matku jedna z nejvétSich ran, ktera ji mohla potkat.
Tato kategorie obsahuje dvé subkategorie.
subkategorie C. I a) emoce

Matka se dostava do situace, kterou necekala a mize prozivat pocity Soku, zklamani,

smutku i beznadgje.

Pani Vlasta o svych pocitech mluvi takto: ,, No, to byly rozporuplny pocity, protoze jsme
nevedeli, jestli prezije porod, protoze se narodilo velice brzo, viastné prvni den 27 tydne

¢

a nebylo vitbec jisty, jestli se narodi, jestli to udycha a jaky bude vlastne typ postizeni.

Pani Lucie si vzpomina, ze uz béhem svého téhotenstvi méla takovy pocit, cituji: ,, Jesté
si vzpomindm, musim vici, Ze jsem tak nak méla obavy, Ze dité nebude, ale nevim proc,

«

takovy iraciondlni, Ze dité nebude v poradku. *

Podobny pocit popisuje i pani Alice: ,, Ve 4. mesici tehotenstvi jsem méla takovy pocit,

jako zZe bude postizeny.

Pani Karolina se dozvédéla informaci o zavazné diagnéze svého ditéte tfeti den po

porodu a své pocity popsala, cituji: ,, By! to pro mne hrozny sok.
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Pani Julie si vzpomina, Ze se informaci dozvédéla po Sestined¢li z vysledki
novorozeneckého screeningu a jeji reakce byla, cituji: ,, Kdyz jsem se podivala na web,

¢

co to je a proc se to dela, udélalo se mi Spatné.

U zbyvajicich tii maminek byla diagnéza ditéte stanovena v pribéhu prvniho roku véku

ditéte.
Pro tyto maminky je charakteristické prozivani pocitl nejistoty ,,Co, bude dal?*

Pani Aliceméla u svého syna pocity, Ze neni vSe v poradku: ,,Rikala jsem o tom nasi

detskeé doktorce, ze pordad nesedi, a ona, ze je to kluk, je linej, rovnou bude chodit.

Obdobné pocity prozivala i pani Marie: ,,Od ¢ty mésicii jsem pozorovala napr., zZe se
drzi jenom levou rucickou, ale az do jednoho roku jsem porad slysela, ze je to

‘

v porddku, Ze bude pravdépodobné levik, a Ze je naprosto zdrava.

I pani Ivana zjistovala, Ze s jeji dcerou neni néco v poradku: ,, Chodila jsem s dcerou na
plavani a tam jsem vidéla, Ze se dcera jinak pohybuje ve vode, a tam nds upozornili na

3

to, Ze Spatné zveda hlavicku, nespolupracuje v ty vode tak, jak ma. "

Zjisténi diagnézy v téchto pfipadech znamenalo pro maminky jednak potvrzeni jejich
obav a zaroven i pocit tlevy, Ze uz konecné védi, pro¢ se jejich dite tak chova.

Pani Julie: ,,Byla to fuska, protoze mala méla prdiky. Ted uz je jasné, proc, to byla

¢

takova sila.
subkategorie .1 b) péce o dité

Kromée vypotadani se s témito pocity, se matka musi také rozhodnout, zda pfijme za své

dit€¢ odpoveédnost a bude o n€ pecovat.

Pani Vlasta: ,, V sobé¢ jsem to méla vyjasnény, ze chci, aby prezilo, ale tak, aby bylo
schopno zit alespon néjaky zivot kvalitni, a ted’ nemluvim o zadnym télesnym handicapu,

ale aby nezilo svij zivot v bolestech. “

3

Pani Julie: ,, Clovék ma vidycky rezervy, i kdyz si mysli, Ze uz jede na doraz. "

Pani Lucie odpovédéla: ,,Je to viastné pordd, jako kdyz se narodi dité, musite se

najednou o néj starat, uz prosté mdte povinnost, ale mdte ho radi. *
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Pani Alice se zminuje v této souvislosti o manzelovi: ,, Manzel mi rekl, Ze si neumi

¢

predstavit, ze bychom tam syna v porodnici nechali a nevzali jsme si ho domii.

Pani Marie premyslela takto: ,, Védéla jsem, ze budeme délat vsechno proto, aby to bylo

¢

dobré, zZe to dokazeme.

Pani Ivana méla o dceru na pocatku obavy: ,, Bala jsem se, jak nemoc bude postupovat,

Jjestli nezasahne dychaci svaly, jezdili jsme s dcerou na riizné pobyty.

N A2

neublizili, porozumet mu a jeho potrebam a neustdale hlidat, zda jeho srdicko dobre

pracuje. “

4.1.2 Kategorie ¢. Il - MoZnost podpory
V tak tézkém zivotnim obdobi byla pro informantky velice dilezitd podpora jejich

okoli. Tato kategorie je rozdé€lena na tfi subkategorie.
subkategorie II a) podpora partnera
Pro matky je velmi diilezité citit a mit jistotu opory ve svém partnerovi.

Pani Vlasta tika: ,, Miij manzel byl z toho taky zaskoceny, na zacdatku a pak se prosté

rozhodl, Ze to zvidadnem, takze mi byl velkou oporou. *

Pro pani Alici bylo dilezité, ze k tomu manzel pfistupoval stejné jako ona: ,, Tim, Ze to

delal stejné jako ja, délali jsme to automaticky vSechno stejné.

Pani Julie: ,, Mdm jeho podporu a vim to. At to délam jakkoliv, tak mé za to chvdli, Ze by

to lip neumel. Povzbuzuje meé. *

Pro pani Ivanu bylo také dilezité, Ze je manzel neopustil: ,,No, to, Ze byl s nami a

zustal. Byl z toho Spatny stejné jako ja, ale snazil se a déla to stdle, 7ika, Ze to

‘

dokadzeme.
Takeé pani Karolin¢ a pani Lucii manzelé pomohli tim, ze byli s nimi.

Jediné pani Marii manzel nepomohl ni¢im.
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subkategorie C. Il b) zdravy sourozenec v rodiné

Nékteti 1ékati a psychologové doporucuji matkdm, aby piremyslely o dal$im ditéti.
Pokud se totiz rodi¢iim narodi druhé dité zdravé, posiluje se u nich rodi¢ovska role a

zvysuje se jejich sebehodnoceni.

Pani Lucie: ,, Tak dalsi déti mam jesté dve, po péti letech se nam narodil druhy syn a

pak se narodila dcera. Podstoupili jsme riznd vySetient predtim, jsou zdravi.

Pani Alice také premyslela o dal$im ditéti: ,, Po tFech letech se nam narodil druhy syn,

Jje teda zdravy a jsme Stastny, ze ho mame. Vice se o néj bojim. *

Také pani Karolina se rozhodla mit dalsi dité: ,,Ano, premysleli jsme o dalsim ditéti,

madme krdasnou a zdravou dceru.

Pani Vlasta se zminuje o urcitych obavach, které méli s manzelem: ,, Narodilo se bez
probléemii, i kdyz to tehotenstvi bylo samoziejmé rizikovy, ale po konzultaci s lékarem

3

Jjsme se rozhodli pro dalsi dité, ze by tam nemély nastat stejné komplikace. *

Pani Julie mad prvni dceru zdravou, pak se ji narodila druhd dcera, kterda ma
diagnostikovanu cystickou fibrozu, ale pani Julie by si ptala jesté dalsi dité: ,, Premysiim
o ném casto. Mluvili jsme o nem s manzelem, je nam dost let na to zviddnout takovy
zdravotni problém, ale ja bych moc chtéla. Jestli treti, tak bychom to nemeli moc
odkladat. Ale jeste asi neprisel ten spravmny cas, musi to v nds néjak uzrat a pak

‘

uvidime. *

Pani Marie po narozeni dcery uz o dal§im ditéti nepremyslela: ,, Ne, ja jsem chtéla tu

‘

holcicku, tu jsem méla a pred ni ty dva kluky a byla jsem uiplnée spokojenda. ‘
Ani pani [vana o dal$im ditéti jiz nepfemyslela.

Vsechny maminky se shodovaly, Ze jim pfitomnost zdravého sourozence v rodiné
hodné pomaha, zaroven, ale n€které vyjadrily obavy z budoucnosti o dit€ s postizenim.

Nechtéji, aby péce o dité s postizenim zlstavala jen na zdravych sourozencich.

Pani Ivana: ,,Je to tézky, doufam, Ze starsi dcera pomiize, ale zase nechci, aby to bylo

I

vSechno na ni.
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Také pani Lucie zminuje podobné obavy, ale spoléha na svou zdravou dceru: ,, Bohuzel
to neni ten spravny kolobéh, kdy se nejdriv starate o déti a pak se dité stara o vas. Tak
to tady nebude. Ale jelikoz ma mladsi sestru, ktera doufam, ze by ho nékde nenechala

¢

Casem, tak celkem nevidime néjaky velky problém.

Pani Julii také posiluje i dcera s postizenim: ,, Kdyz ho vidim, tak vim, Ze to neni konec

sveta, ze jeho Zivot ma taky smysl. I kdyz bude tézky.
subkategorie II c) podpora prarodici

Pro matky déti s postizenim je velice dulezité, jak pfijmou postizeni ditéte jejich
prarodiCe. Nékteti prarodice to dokazi a jsou pak oporou a dalsi pomocnou rukou pro
matky. Bohuzel v nékterych ptipadech to prarodi¢e nedokazou a to je pak pro pecujici

matky velmi stresujici a vnimaji to tak, ze je zradili jejich nejblizsi.

Pani Vlasta: ,, No, tak taky z toho byli samoziejmé velmi smutny a méli radost z kazdy

dobry zpravy a ty Spatny jsme jim moc radsi ani nerikali.

U pani Julie to jeji otec nesl tézce: ,,On toho moc nenamiuvi, ale vidim to na ném. Taky
je pripraven pomoct kdykoliv cokoliv potiebujeme, tim dava najevo, jak to vnima asi

¢

nejvic. *

U pani Lucie byla velkou oporou jeji matka: , Matka byla psychiatr, chodili jsme po
doktorech, vsemoznych, v Praze, vySetieni kolem dokola, aby se nakonec potvrdilo, zZe je

to tak.

Pro pani Ivanu jsou jeji rodi¢e také velkou oporou: , Mij otec je veliky optimista,
dodaval mi hodné sily a moje maminka z toho byla velmi Spatna, ale snaZila se a snazi

se ndm pomahat.

Také pro pani Karolinu byli jeji rodice oporou: ,,Moje rodice bydli daleko, ale hodné

Jjsme si telefonovali, to mi pomahalo, Ze jsem o tom mohla s nimi mluvit. **

Pani Alici poskytla oporu jeji maminka: ,, Mam strasné hodnou a obétavou maminku,
ktera mi hodné pomdhala se synem, kdyz se narodil miyj druhy syn, tak se o prvniho

¢

syna hodné starala, chodila s nim ven.*

Pani Marie je hodné vnitin€ silna Zena, ktera oporu hledala a nasla v sobé¢: ,, Védéla

¢

Jjsem, ze budeme délat viechno proto, aby to bylo dobré, zZe to dokazeme.
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Pani Alice a pani Karolina byly zklaman¢ z reakci prarodicti z manZzelovi strany.
Pani Alice tika: ,, Ti to neprijali dodnes a bohuzel spolu nemame upiné dobry vztahy.

Pro pani Karolinu to je také tézké: ,,To mne mrzi dodnes, neprijeli se na syna ani

podivat, pry kdyby to nezvladl. *

4.1.3 Kategorie ¢. III - Potireby matky
Informantky se mi v rozhovorech svéfily se svymi zkusenostmi, jak je zivot s ditétem
s postizenim zménil, co jim pomahalo a posilovalo a co naopak postradaly, co jim

chybélo. Tato kategorie je rozd€lena na tfi subkategorie.
subkategorie C. 111 a) vira - Zivotni filosofie

Pani Vlasta: ,, Nejsem verici v klasickym slova smyslu, jak asi myslite, Ze bych vyznavala

¢

néjakou viru, ale mam svoji, vérim v zakonitosti vesmiru a toho, tak v to verim. Urcite. *

Pani Lucie: ,, Vérici teda uplné nejsem, ackoliv jsem pokrténd, vSechny tri deti jsou
pokrtené, méli jsme svatbu v kostele. Jsem takovy ten vérici, nékde néco, jestli mi

¢

rozumite. Zit a nechat zit, neublizovat, nezavidet, snazit se.

Pani Ivana: ,, Vérici v Boha nejsem, do kostela nechodim, ale vérim v pozitivai energii,

ze dobro se v dobro obrati.

Pani Karolina: ,, Vérici jsem, ale do kostela ani na mse nechodim. Moji zZivotni filosofii

je, Ze se ma clovek radovat z kazdého dne a snazit se nikomu neublizit.

Pani Marie: ,,Ze v Zivoté vds potkaji riizné véci, radostné, nebo min radostné, takové
etapy, které se Zijou a zvladnou a dopadnou dobre. I kdyz to neni vzdycky vsechno

snadny, ale nakonec to dopadne dobre. *

Pani Alice: ,,Jsem pokiténa, jd na nabozZenstvi koukam trochu jinak, miij syn vikd, my to

3

doma neresime a ja mam rada buddhismus. *

Pani Julie: ,, Neverim. Spravedinost neexistuje, ale lide si ji museli vymyslet, aby spolu
mohli zit. Krestansky Buh je jenom jedna z praktickych forem spravedinosti. Kazda
skupina lidi musi najit spolecna pravidla, aby se jim spolu Zilo hezky. Ja zastivam Zzit

tak, jak chci, aby se Zilo. Snazim se chovat se k lidem tak, jak to ocekdavam od nich. To
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ovsem nemluvim o Chelcickém, naopak. Nas hodnotovy systém je tieba branit proti tém,

¢

kteri ho odmitaji. Myslim tim zdkladni krestansky sveét zalozeny na desateru. *
subkategorie ¢. 111 b) volny Cas pro sebe

Vétsina informantek pocituje nedostatek volného casu, ktery by méla pro sebe a své

zaliby.

Pani Lucie: ,, V nasi rodiné vsude, mame mdlo casu, tak bych rada proste, aby to bylo

klidnéjsi. Rada ctu a trochu ten sport.

Pani Julie: ,,Siti se mi stalo spis zasivanim a presivanim, ale bavi mé porad, i kdyz bych
na to rada méla vic casu. Tésim se, zZe jim budu moci Sit peékné Satecky, jako az

povyrostou, az budu mit vic casu.

Pro pani Vlastu je také dilezité, ze n€které konicky maze dé€lat i se svym synem: ,, Ano,
mam hodné konicki, kdyz je cas a je prima, Ze nektery véci miizeme délat i spolu. Mame

treba stejnou zalibu v chozeni po hordch.

Pani Alice: ,, Pro mé je hodné diilezity, ze kdyz se chci projet na kole, zZe to dokazu tak

zaridit, abych se projet mohla.
subkategorie C. 111 c¢) zaméstndani

Vsechny maminky, kromé pani Julie, ktera je, na matetské dovolené jsou zaméstnané na

plny pracovni uvazek a je to pro né hodné vyznamné.

Pani Ivana: ,,Jsem za to rdda, Ze mizu pracovat, i kdyz jsem nékdy dost unavend. Na
delsi zdjezdy nejezdim, ale v praci mé to bavi, kdyz studujeme néjaké tézsi party, musim

se soustredit a nemyslim na jiné problémy.

Pani Alice: ,,Svoji praci mam i jako konicka, strasné mée bavi, tak to mi hodné

¢

pomaha.

Pani Julie o navratu do prace premysli: ,, Az bude moci jit dcera do Skolky, coz asi bude

pozdéji, tak se do prdace zase vrdtim, tedy podle jejiho zdravotniho stavu. *

4.1.4 Kategorie ¢ IV - Zivotni bilance matky
Informantky, které¢ jsem oslovila, byly ve stfednim veku. Predpokladala jsem, ze ¢lovek

ve stfednim véku se uz zamysli nad svou prozitou minulosti a ma urcité predstavy o
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budoucnosti. V tomto véku uz je clovek schopen posoudit svij dosavadni Zivot se

zkuSenostmi, které ziskal.

Tato kategorie obsahuje ¢tyfi subkategorie.

vvv

subkategorie ¢. IV a) nejteZsi obdobi

A4

v sobé resila, za jakou cenu md to dité prezZit a jakej bude jeho dalsi Zivot. A jestli

nejsem trochu sobec, kdyz chci, aby prezilo za kazdou cenu. *

Pani Lucie: ,, Pamatuji se teda na fazi kolem t/i mésicii, takovou fazi trosku odmitani

z mé strany, ale to se dalo do poradku. *

Pani Julie se citi byt teprve na zacatku: ,,Ja myslim, Ze otdzky teprve prijdou, jako

Zivotni otazky. Jak to deétdtko poroste, tak mé budou napadat. *

A4

chytit Zadnou infekci a nemohl viitbec mezi lidi, tak jsme rok a piil stravili v podstaté

¢

vizolaci.*

Pani Alice: ,, Tak, bylo to tézky, takovy ten kolobéh cviceni, operace, rehabilitace,

¢

ldzne. "

Jsme se potykali s tim, Ze néco nejde, nastésti manzel dokaze obcas pekné vybuchnout a

tak se nam podarilo hodné véci zaridit.
subkategorie ¢. IV b) zména matky

Pani Vlasta: ,, To moznd, ze jsem si myslela, Ze si todle nepotiebuju prozit, ze bych si to
dokadzala navnimat a prekvapilo mé, Ze jsem se do tyhle situace dostala, Ze resim, jak

budu vychovavat dité s postizenim. *

Pani Julie: ,,Ani bych nerekla, Ze mé zménila, spi§ mé to celkové dost vycerpalo a

unavilo.
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Pani Ivana: ,, 4si se snazim, kdyz je potieba néco zaridit, prosadit to a najit tFeba jinou

cestu, a vice se taky spoléham na sebe a na vnitini pocit.

Pani Lucie: ,, Min mi zdalezi na tom, co si lidé o mé mysli.

Pani Alice: ,, No, Ze si dokdzu vict a vybojovat pro syna co je potreba. *

Pani Karolina: ,,Jako cloveéka mé to posililo, naucila jsem se mit radost z malickosti. *

Pani Marie: ,, Tohle co se stalo, mé nijak nezménilo, neovlivnilo. VSechny véci, které do

mého zZivota prisly, dopadly dobre, cemu jsem na zacatku vzdycky vérila.
subkategorie ¢. IV ¢) obavy 7 budoucnosti

Pani Ivana: ,, Ano, mam, ale letos se dcera dostala na bezbariérové Sestileté gymndzium,

jdou ji jazyky, doufdam, Ze se prosadi ve spolecnosti svou chytrosti a ze bude vzidy nékdo,

3

kdo ji pomiize.

Pani Julie: ,, Samoziejme, to je to, co resim kazdy den. Kdy, ji, co, nastane. Hlavné, aby

o ¢«

se s tim sama dobre srovnala. To je jeden z nasich velkych ikoli.

Pani Alice: ,, Tak to mam. A hlavné ted’ bych potrebovala sehnat néjakého dobrého

ortopeda.
Zbyvajici maminky obavy z budoucnosti nemaji.
subkategorie ¢. 1V d) prani

Pani Vlasta: ,, Aby bylo moje dité stastny v Zivoté i do budoucna.

Pani Karolina: ,, 4by z mych deti vyrostly zdravi a spokojeni lidé, co budou mit Stésti na

své zivotni partnery a aby se jim narodily zdravé deti.

Pani Lucie: ,,No, s tim souvisi asi to zdravi, je to proste hodné dulezity, tak néjak

‘

v mezich, aby se to dalo.’
Pani Alice: ,, Tak to nevim. “

Pani Ivana: ,,4by se podarilo vyvinout lék, ktery by dceru vylécil a my ho dokazali

zaplatit.
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Pani Julie: ,, Abychom byli vSichni co nejzdravéjsi, aby moje déti byly spokojené. At ma
dcera ve vinku cokoliv, at najde zpusob, jak zit spokojeny pékny zZivot. Aby mély rovna

‘

zada a aby ten svet, kde Zijeme, aby ziistal stabilni.’

Pani Marie:,, Dochdzi mi make-up, tak dcera mi ho musi koupit, co nejdriv. Vidéla jsem
krasny obraz za 700 K¢, zatisi, mlynek na kavu, levandule. A ten si moc preju. Budu mit

¢

svdtek, a tak vim, ze ho dostanu. *

4.1.5 Kategorie ¢. V- Vyrovndni se svou roli matky ditéte s postizenim
V rozhovorech jsem se maminek ptala, jestli pfemyslely nad tim, pro¢ si pravé ony
prosly touto tézkou zivotni zkouSkou. Jestli se stim dokazaly porovnat, co jim

pomahalo a co by chtély sdélit ostatnim maminkam, které se ocitly v podobné situaci.
Tato kategorie obsahuje Ctyfi subkategorie.
subkategorie . V a) pro¢

Pani Marie: ,, Nepremyslela, protoze jak uz jsem rekla, dcera byla a je odmala na prvni

¢

pohled naprosto zdrava. *

Pani Julie: ,, Premyslela jsem, jak by to v prirodé mélo byt, aby bylo moje dité zdravé.
Ale neumim vymyslet jiny zpiisob. Jak ma priroda vybrat, ktery plod preZije, miize si
hodit kostkou, nebo da pravidla, a kdo je zvladne, ten prezije. Priroda vybrala to druhé
a viastné je to tak spravné. Holt jsme sestavili zrovna takové geny. Spis bych vekla,

proc, se to stalo zrovna ji. Ja ji miizu pomoci, ale je to jeji cesta, jeji starost. *

Pani Lucie: ,, No, nad tim samoziejmé kazdy premysli, ze zacdtku hlavné, ale ja jsem
hnedka z kraje si uvédomila, Ze je to naprosto zbytecny, nad tim premyslet, protoze to

tady prosté je a tecka.

Pani Karolina: ,,4no, ze zacdtku jsem nad tim hodné a casto premyslela, ale potom

¢

zjistite, Ze je to jen plytvani energie a zapornych emoct a Ze to nicemu nepomiize. *

Pani Vlasta: ,, Premyslela jsem nad tim hodné v porodnici, co se mdm viastné naucit,
protoze jsem méla pocit, Ze todle mam uz poreseny a hlavou to clovék nevymysii, tydle

véci. Takze, moznd, jsem si to potiebovala odzit a jit dal. **

Pani Alice: ,,Ano, casto. Kdyz jsem byla tehotna, tak v prvnich ctrnacti dnech jsem byla

preockovana na klistovou encefalitidu. O tom taky hodné premyslim, jestli to mohlo mit
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vliv na miminko a jestli to mohla byt pricina, ale kdyz jsem se pozdéji ptala odbornikii,

¢

tak mi tvrdili, Ze to vliv mit nemohlo.
Pani Ivana: ,, Ano, premyslela, mnohokrat.
subkategorie . V' b) vyrovndni se

Pani Vlasta: ,,Jd jsem se s tim vyrovnala, ale no, za mé ano. Pro mé bylo asi strasné
dulezity, jinak bych to vnimala, kdyby to dité tady mélo bolesti nebo nebylo Stastny. A

vzhledem k tomu, Ze to tak neni, tak jsme se s tim vyrovnali velice snadno. “

Pani Ivana: ,, My jsme si nic takového nepripoustéli, my jsme chtéli druhé dite, které je
sice trochu jiné nez to prvni, ale jinak jsme nad tim nejak neuvazovali, ona je pro nas

vlastné zdrava akordt ma nékteré véci trochu jinak, ona je soucdsti nds. “

¢

Pani Karolina: ,, 4no, vyrovnala. ‘

Pani Lucie: ,, Urcite, uz jo. Jako trvalo to samoziejmé dlouho, strasné tomu pomiize,
kdyz se pak narodi déti bez postizeni. A presto to jesté trvalo pres jejich détstvi, dejme

‘

tomu, ja myslim, Ze jo, Ze jsme se s tim vyrovnali.

Pani Julie: ,, Nevim, jestli se s tim da vyrovnat. Ja s tim jako plnohodnotné Ziju, ale

¢

kazdy den na to myslim. *

Pani Marie:,, Dcera byla od malinka krasnd, Sikovna, chytrd a jediny to, zZe jsme museli
cvicit a jezdit do lazni, tak s tim se da vyrovnat snadno a nezanecha to na cloveku zadné

nasledky.

¢

Pani Alice: ,, Nevyrovnala.
subkategorie . V c¢) co pomohlo
Pani Alice: ,, Myslim, ze pud sebezdchovy. *

Pani Marie: ,, Dcera. ‘

Pani Julie: ,, Pomdhaji mi lidé kolem mé. Pomahd mi manzel, starsi dcera a k mému
prekvapeni i ta mald. Ona mi pomdaha hrozné. Kdyz vidite, jaky je to mily clovicek, jak

tam v téch ocich uz je mald osobnost, tak to vSechno moc a moc stoji za to. *

Pani Lucie: ,, Déti a rodina, no, a ze clovek, tak néjak ziskava ten nadhled.
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Pani Karolina: ,, Prdvé syn a jeho usmév, kdyz jsem vidéla, jak to vyborné zvldada.

Pani Vlasta: ,, To je ono, to, zZe dité je tady rado, ze to melo smysl, aby tu zilo, a myslim,

Ze to bude mit jeste velky smysl, az dospéje, ale todle pro mé bylo strasné dulezity. *
subkategorie . V d) vzkaz

Pani Vlasta: ,, Asi, aby se zkusili naladit jako rodina spolecné, vsichni a doufali, Ze to

zvladnou.

Pani Lucie: ,, No, do podobné jako se synem, tak bych rekla, bude to dobry, ale kdyby se

dostaly s néjakym horsim postizenim, tak zalezi strasné na rodiné. *

Pani Julie: ,,Kdyz se to dozvi u miminka, tak at se nevzdavaji, at' si pockaji. Ono to

detatko jak zacne mluvit a hrat si, tak mamé dokdze, zZe to vSechno stoji za to.

Pani Marie: ,, Na to se nedd odpovédeét jednoznacné, protoze dcera méla tak maly stuper

«

postizeni, Ze jsme to zvlddli dobre. *

Pani Alice: ,, Tak urcite, aby mély néjaky konicek, aby mely néjakou manualni cinnost,
protoze tam uvidi ten vysledek, a aby taky délaly nejakou tu cinnost i s tim ditétem. Najit
si néco, co mohou delat spolecne. A co treba mam ja, takovy motto. To co delas, délej

¢

s radosti, protoze tam pritom nemdte tu negativni energii. ‘
Pani Ivana: ,, Aby bojovaly a nevzdavaly to, bude lip.

Pani Karolina: ,,Jd jsem na tom rozhodné nebyla tak jako maminky, co maji celoZivomé
nemocné a postizené deti, co je pripadné kvili nemoci ditéte opustil partner, nemohli
chodit do prace. Vedeéla jsem, ze syna cekad operace, vérila jsem, Ze ji zvladne a ze bude
Zit normdlni zivot. To se nam splnilo, takZe si myslim, Ze si nemohu dovolit néco

vzkazovat maminkdm, které takové Stésti, jako ja, nemely.
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4.2 Vysledky dokreslujici situaci jednotlivych informantek -

mysSlenkové mapy

K dokresleni situace jednotlivych informantek jsem pouzila myslenkové mapy.

Jsou zde graficky znazornéné jejich rodiny a hlavné zavéry ze spoleénych rozhovort,

tedy jejich Zivotni situace a hlavni zalezitosti jejich zivota.

Legenda k mySlenkovym mapam

Modgie je znazornéna matka

Razové je znazornéno nemocné dité

Oranzovou jsou zobrazeny hlavni parametry jejich Zivota, ketré maji

vsechny informantky spolecné: jaké maji vzdélani, v ¢em hledaji

oporu, jaka byla jejich situace po porodu, kolik maji déti a jaké jsou

jejich Zivotni priority.

Zelen¢ jsou zobrazeny dillezité parametry, které jsou charakteristické

pro tu kterou informantku

Zlut¢ jsou zobrazeni klicovi ¢lenové rodiny, kteti se zapojuji do péce

o dité.
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4.2.1 Mpyslenkovd mapa ¢. 1 - pani Vlasta

Klinika v Brné @
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t&Zka zrakova vada "
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aby nemélo bolesti t&hotenstwi @ hlubsi citové pouto

obavy po porodu y 5 prionty .
sobéstacnost ditéte asta, et . zdravi
Gby nebylo negfamé) V5 vzdélant

zaskodeny X
prace v zdravotnictvi
déji piatelé

@ nyni vice empaticka
@ @ lepéi informowvanost

Gomoc i po porodt) @

psychicka podpora
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4.2.2 Myslenkovd mapa ¢. 2 - pani Lucie

nejmladii deera
sdéleni matkou @

a |ékafem prostfedni syn
3. den po porodu
neplanované @ @
(o

lze s nim dobre vychazet

s handicapem

téhotenstvi
(oo
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. . o porodu
stiidava péce Lucie, 56 let @

pomoc od rodiny
opora
@ @ VS wzdélani
rodie z obou stran méné stresu

pfijal dité vpofadku je klidn&jsr @
- vice asu pro rodinu
Jiné hodnoty
Gracovala jako psychiat)

pomoc i po
odbarné strance setkani s lidmy s handicapem

@ nebere se tak vainé
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4.2.3 Mpyslenkovd mapa ¢. 3 - pani Julie

starsi zdrava dcera
podezieni po

novorozeneckém

u#ivala si to .
i U = ma svij nazor
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- rodice z obou stran na matefske
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)
o . pomahaji
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4.2.4 Mpyslenkovd mapa ¢. 4 - pani Marie

Gesty na vlastni Zado SD

@ @
@ 2 starsi zdravi chlapci @
@ “normaini - lidska"

di 6za
sdélenf od lékarky el
; ) pldnované
téhotenstvi miladéi dcera @
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maly stupen postizeni @
vystudavala V5
Gd 4. mésice odlignosti @
Marie, 56 let

@ manZel, rodina a pratelé Epel vyuéens @

@ Caduje se z hezkych chvil)




4.2.5 Mpyslenkovd mapa ¢. 5 - pani Alice

sama se objednala
na neurologii
deseti mésicich
dokaze matku "brzdit”

) vyborné pocity
sdéleni od neuroloZky Sl s
e chténé
a rehabiliacni Iékarky radost e

@ s handicapem
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vie v pofadku @
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. Alice, 48 let
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() Cammsra
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Gr&iceje pronii kom’éel{)
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4.2.6 Mpyslenkovd mapa ¢. 6 - pani Ivana

poslani na neurologii

v prabéhu 1. roku Zivota

starsi dcera zdrava @

_ e
Gdélenl’od neurclozky diagndza @

mladsi dcera bude vZidy zavisla
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@ @
)
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pracujici
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4.2.7 Mpyslenkovd mapa C. 7 - pani Karolina

3 d 4 od 3. mésice
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4.3 Shrnuti vysledkii

Pro tuto praci byly stanoveny dvé vyzkumné otazky.

4.3.1 HVO 1 - Jaka etickd dilemata resi matky pecujici o dité se zdravotnim
postiZzenim?

Prvnim etickym dilematem pro matky bylo vnitini prijeti ditéte s postiZenim. Jak je

patrnéz odpovédi pani Vlasty: ,, ...kdyZz to vezmu zpétne, ze mame se synem velice uzkou

citovou vazbu na sebe, jsme spolu hodné propojeny, myslim si, ze nadstandardné, Ze ten

zazitek, to co jsme tam spolu dlouhodobé prozivali, nas propojilo, prosté jinak a neda se

to rict, oblibenost, prosté mdame spolu, citim to na néjaky urovni, néco odzito, co s témi

¢

dvoumi prosté nemam.

Druhym etickym dilematem pro matky bylo rozhodnuti pFrijmout za dité odpovédnost

N A2

abychom mu neubliZili, porozumét mu a jeho potrebam a neustdle hlidat, zda jeho

¢

srdicko dobre pracuje.

Ttetim etickym dilematem, které matky teSily, bylo rozhodnuti, zda porodit dalsi dité.
Pani Julie by si prala jest¢ dalsi dité: ,, Premyslim o ném casto. Mluvili jsme o nem
s manzelem, je nam dost let na to zvladnout takovy zdravotni probléem, ale ja bych moc
chtela. Jestli treti, tak bychom to neméli moc odkladat. Ale jesté asi neprisel ten spravny

‘

Cas, musi to v nas néjak uzrat a pak uvidime.

Ctvrtym etickym dilematem bylo pro matky rozhodnuti, zda maji pravo na svaj Zivot.
Pani Alice: ,, Pro mé je hodné dulezity, Ze kdyz se chci projet na kole, Ze to dokdzu tak
zaridit, abych se projet mohla. “Pani Ivana: ,,Jsem za to rdada, Ze miizu pracovat, i kdyz
jsem nekdy dost unavend. Na delsi zdjezdy nejezdim, ale v praci mé to bavi, kdyz

studujeme néjaké tezsi party, musim se soustredit a nemyslim na jiné problémy. *

Poslednim patym dilematem bylo pro matky vyrovnani se sroli matky ditéte
s postiZenim.Pani Julie: ,, Nevim, jestli se s tim da vyrovnat. Ja s tim jako plnohodnotné
Ziju, ale kazdy den na to myslim.“ Pani Marie:,, Dcera byla od malinka krasna, Sikovnad,
chytra a jediny to, Ze jsme museli cvicit a jezdit do lazni, tak s tim se da vyrovnat

snadno a nezanecha to na ¢loveku zadné nasledky.

4.3.2 HVO 2 - Jaké faktory maji vliv na jejich reseni?
Osobnost matky (silné vyzralé osobnosti).
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Pani Vlasta: ,,...Ze jsem byla ochotnd za to diteé bojovat a tak, aby opravdu se mohlo

rozvijet a mohli sme to spolu néjak vyvalcit.

Pani Julie: ,, Myslim, zZe jsem tahoun, Ze tahnu at se déje, co se deje. A to se ted’ hodilo,
obéhat doktory, vySetieni a pritom resit dvé malé déti a neutocit se na tom, udrzet doma

pohodu. “
Rodinné ziazemi (podpora partnera, prarodicii, zdravych sourozencit).

Pani Alice: ,, Fajn, jestli to tak miizu rict. Nepvipoustéli si to, naSe rodina se semkla a

miuyj tata mé hodné povzbudil.

Pani Ivana: ,, Miij otec je velky optimista, dodaval mi hodné sily a moje maminka z toho

byla velmi Spatnd, ale snazila se a snazi se nam pomahat.
Typ a stupen postiZeni ditéte

Pani Lucie: ,Jako postupem casu, kdyz si vzpomindm na ten piivodni rozhovor
v porodnici, ten mé rikal, Ze je to nejlepsi ze vSech postizeni, a to je tedy pravda, protoze
Jsme se synem poznavali, jezdili jsme na riizné pobyty, kde byly rizné typy deti, kdyz to

takhle reknu s riiznymi postizenimi. *
Osobnost ditéte s postiZenim

Pani Vlasta: ,, ...Ze je neskutecné citlivej i co se tyka vnimani potreb ostatnich a taky

madm pocit, ze vlastné ty bojovnosti, s kterou to zvladl. *

Pani Alice: ,, Taky mne trdpi obcas ta jeho vzteklost, i na ném pozoruju, ze ma svoje

¢

spliny, urcité ma i svoje deprese, alespon si myslim. *
Dostupnost pomoci a socialni podpory (podpora a pomoc pratel).

Pani Marie: ,, Mdm hodné pratel, se kterymi si hodné rozumim, a jsme si hodné blizci,

povidame si opravdu o viem. *
Zdravotni, socialni a vzdélavaci instituce

Pani Vlasta: ,, My jsme si nastésti nasli vyhlaseny jakoby odborniky, ale i tak, kdyz bylo
néco ne uplné tabulkové a potrebovali jsme nékam jinam jit to 7esit, tak vsude clovek

slysel, zZe je nedonosenej, tak co bysme chtéli a podobné. TakzZe ty pristupy byly rizny a
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nékde zase byly neskutecné obétavy, tireba pediatricka, kterd za nama jezdila kazdy den
a od ocni lékarky specialistky, to bylo stejny, neuveritelny lidi a jsme s nima dodnes ve

¢

styku.

Pani Lucie: ,, Tedka viastné jeste chodi dvakrdt tydné sam na dopoledne do denniho
stacionare, aby mél néjaky program. Myslim si, Ze tady chybi néco zajimavyho. Syn rad

driv maloval, nevim, neobjevili jsme.

Dobré finanéni zazemi (vSechny matky kromé¢ pani Julie, kterd je, na matetské

dovolené pracuji na plny uvazek, otcové pracuji na plny tvazek)

Pani Ivana: ,, ProtoZze mdame spoustu financnich zdvazkii viici, hypotéky a spldcent,
manzel je dost na cestach, abychom to vSechno zvladli, téch pomiicek a financniho

zdzemi je potieba. *
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5 Diskuze

Cilem mé prace bylo zmapovat etickd dilemata matek v prib&hu jejich zZivota s ditétem

se zdravotnim postizenim.

O rodinach s postizenymi détmi bylo napsano pomémé mnoho publikaci a provedené
mnoho védeckych vyzkumi. Narozeni postizeného ditéte neni zatézi jen pro vlastni
rodinu, ale i pro stat a jeho instituce. Stat se na jedné stran¢ snazi piredchazet narozeni
postizenych déti, na druhé se snazi, pokud se takové dité narodi, vytvofit co nejlepsi
podminky pro jeho dalsi zivot. Vztah k postizenym jedinciim se historicky vyviji od
jejich absolutniho zatracovani a izolaci az likvidaci (napt. Starofecka stat Sparta, Ci
nacistické Némecko) k jejich absolutnimu zafazeni do spolec¢nosti, jak je naptiklad nyni.
Je samoziejmé, ze to neni snadné, nebot’ postizeni jedinci jsou individudlni a kazdy
pottebuje odliSnou péci. Pro co nejucinngjsi poskytovani pomoci postizenym jedincim
je tfeba co nejlépe poznat jejich situaci. Matky postizenych déti musi feSit mnoho
problém, které matky zdravych déti nemusi. ReSeni téchto problémi se zatim hlavné
vénovala pozornost v oblasti psychologické, socidlni a pedagogické. Jaky vliv ma
narozeni postizené¢ho ditéte na chod a soudrZznost rodiny. Jak tuto situaci co nejlépe
zvladnout. Jak se ma chovat rodina, jak pomocné a statni instituce. Jak nejlépe
vzdélavat postizené dité. Jak postizné dit¢ vnima svét, jak komunikuje. Protoze typt

zdravotnich postiZeni je mnoho, je mnoho otazek k feseni.

Malo pozornosti se vSak vénovalo feseni etickych problémi matek s postizenymi détmi,
coz je téma, které jsem si vybrala pro svoji bakalafskou praci. V Ceské literatuie
neexistuje publikace, kterd by se vénovala piimo etickym dilematim, které musi matky
postizenych déti teSit. Piitom feSeni etickych, tedy moralnich otazek, je v podstaté
zakladem vyssiho lidského chovéani. Snazila jsem se zjistit, jaka etickd dilemata fesi

matky postizenych déti a jaké faktory jejich feseni ovliviiuji.

5.1 Diskuze k etickym dilematiim (HVO 1 ) obecné

Rozhodla jsem se nejdiive oslovit svoji kamaradku, kterd je maminkou ditéte se
zdravotnim postizenim. Po skonceni rozhovoru jsem se ji zeptala, zda by mi mohla
doporucit dalsi maminku, kterd by byla ochotna se mnou pohovofit. Timto zptisobem se
mi podafilo kontaktovat dalsi maminky pecujici o dit¢ se zdravotnim postizenim.

Bohuzel né¢které ztéchto oslovenych maminek b&hem spoluprace ucast na mém
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vyzkumu odmitly. Mohla jsem tedy zkoumat jen maminky, které se s t¢ématem, resp. Se
svou zivotni situaci, dokdzaly vyporadat do té miry, ze byly ochotné své pocity a
zkusenosti nékomu sdélit. Ma zivotni zkuSenost je s jejich naprosto nesoumeéfitelna.
Snazim se maximalné peclivé pracovat s jejich velkymi etickymi dilematy, ale jsem si
védoma urcitého zkresleni, ke kterému mou malou zivotni zkuSenosti mohlo dojit.
Vyzkumny soubor tedy tvofi sedm vybranych maminek ve stiednim véku, které
dlouhodobé pecuji o dité se zdravotnim postizenim. Toto Zivotni obdobi ma sva
specifika, je pro n¢&j typicky obrat v chapani vlastniho Zivota a ztoho vyplyvajici
tendence k bilancovani, sméfujicimu ke zméné nebo alespon k lep§imu sebepoznani.
Ctyficetilety ¢lovék jiz zpravidla za¢ina vnimat, Ze jeho daldi moZnosti jsou omezené a
ze vjeho zivot¢ uz pravdépodobné nedojde k zasadni zméné, ktera by jej vyrazné
zjednodusila ¢i zlepsila. To je dulezité, zejména pokud by byl pfesvédcen, ze v jeho
prehodnoceni prevazuji ztraty a pocity Zzivotniho nezdaru. Hodnoceni, které neni
uspokojivé, mize posilovat potfebu néco zménit, ale nékdy je dosazeni takového cile
velmi obtizné ¢i nemozné. Tak tomu muze byt i v pfipadé matek, které kvili narocnosti
péce o dité s postizenim, musely piehodnotit své sebepojeti a nalézt novou alternativu,

ktera by byla vyhovujici i pro nasledujici obdobi.

Velmi si vazim maminek, kterym osud pfinesl nemocné dit€. Sviij udél si nezvolily, ale
presto ho musi nést. Maminky, které jsem osobn¢ potkala, ho nesou obdivuhodné.
Hledaji bez ohledu na Gjmy na svém zivoté cestu, jak svému nemocnému ditéti pomoci.
Snazi se ze vSech svych sil udrzet, vytvafet a umoznit proziti plnohodnotného a
p&kného Zivota nejen nemocnému ditéti, ale celé roding. Casto se jim to neuvéfitelné
dafi. Nesmirn¢ me oslovil nazor Milose Veleminského, Veleminsky (2011, str. 118):
,, --- Existuji vSak skutecné celebrity, o kterych se nepise, mnohdy o to ani samy nestoji,
ale svymi skutky a konanim jsou skutecnymi a nasledovanihodnymi, i kdyz utajenymi
celebritami. Jsou to rodiny, ale predevsim zZeny, které pecuji o postizené déti. *“ Hrdinstvi
téchto matek a jejich déti je nezmémé. Jejich osudy jsou malé, nikde nejsou vidét,
piesto jsou viak veliké. M&l by byt samoziejmosti postoj Jana Patocky. Simek, Spalek,
(2003, str. 72) uvadi: ,,Pro zdravotniky je Jan Patocka inspirujici predevsim
autentickym humorizmem. Jestlize ¢lovek Zije sviij Zivot ve své viastni svobodeé a ve své
neopakovatelné jedinecnosti a jestlize pri tom vzdy tvori sviyj viastni svet a viastnim
zpusobem jej rozvrhuje, pak kazdy takovy lidsky Zivot je stejne cenny, bez ohledu na

socialni postaveni a na spolecenskou uspésnost. S kazdym umirajicim clovékem zanika i
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jeden neopakovatelny svet, a tak i bezvyznamny zaslouzi stejnou uctu a stejné laskavou

a pozornou péci zdravotnika jako ten vyznamny.

Dnes, po tom, co jsem absolvovala rozhovory s maminkami zde uvedenymi, i s témi,
které potom od spoluprace odstoupily, vidim, jak velké téma jsem zvolila pro svou
bakalatskou praci. Hledim na osudy tak nesmirn¢ neutésené, tak lidsky t€zko postavené,
mluvim s lidmi, ktefi dokazou najit v hluboce slozité lidské situaci svétlo a dokazou se
porovnat s neporovnatelnym. J4 pfi tom jenom piSi bakalafskou praci. Snad mé trochu
omlouva ma celoZivotni touha byt nékomu prospésna. Diive jsem jako ergoterapeut
pomahala starym lidem v domovech dichodcil. Pti vybéru tématu bakalatské prace jsem
blahoveé doufala, Ze analyzou etickych dilemat snad budu moci byt t€mto maminkam
néjak prospésna. Snad tim, Zze se pokusim co nejlépe jejich hluboka dilemata
pojmenovat. Snad i tim, Ze jim pomohu vyslat jejich ptibchy dale do svéta. Pribéh, ktery
jde ven snad sndze najde feseni a pomoc. Nebo alesponi uznani téch par osob, které se o
ném v ramci Skolni prace dozvédi. Nyni vidim, jak blahové byly mé predstavy. Situace
téchto maminek je nepfedstavitelnd, patii mezi véci, které¢ nelze pochopit, které lze

pouze prozit.

I ptesto se vSak pokousim jejich eticka dilemata pojmenovat. Snad pfeci mé ptivodni

predsevzeti nebylo tak zcela liché.

5.2 Diskuze k vyzkumnym otazkam
Vyzkum jsem provadéla formou polostrukturovaného rozhovoru. Z analyzy ziskanych
dat mi vyplynula etickd dilemata, ktera matky v pribéhu zivota s ditétem s postizenim

resily.
Vnitini pFijeti ditéte s postiZenim

Zakladnim etickym dilematem matky, zda postizené dité pfijmout ¢i odmitnout. Dnesni
matky maji vyhodu diky pokroku v medicing, Ze maji urcité informace jiz velmi brzy a
narozeni postizené¢ho ditéte pro n€ neni tak necekanou zélezitosti jako diive. Pokud maji
néjakou genetickou vadu, mohou piipadné t€hotenstvi fesit jiz pred pocetim. Pokud se
rozhodnou pocit, pak zaroven piebiraji odpovédnost za postizeni ditéte, coz je zavazné
rozhodnuti. Klasickym pfipadem je manzelsky svazek lidi s t¢Zkym diabetem. Protoze
zivot diabetika pfind$i mnoho omezeni a vyzaduje jiny zpasob ziti, tak je velmi

pravdépodobné, ze muz diabetik si jako svoji partnerku najde stejné postizenou Zenu.
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Pokud takovy par zplodi dité, bude s velkou pravdépodobnosti také nemocné. Jsou
nékteré zeny, které si diky své genetické vadé rozhodly déti nemit a tak postizené geny

nepienaset na dalsi generace.

Dalsim ptipadem je, kdyz se postizené dit¢ ma narodit zdravé matce, a diagndza je
feCena vCas, takze matka mize jit na potrat. Pak matka fesi zavaZznou etickou otazku,
zda ma dit¢ zit, ¢i ne. Nutn€ si pfitom uvédomuje, ze narozeni postizené¢ho ditéte ji musi
zmenit zZivot. V tomto piipad¢ hodné zalezi na vztahu matky k vnéjsimu Zivotu. Pokud
je matka véfici a zivot je pro ni posvatny, velmi pravdépodobné moznost potratu
odmitne a dité pfijme. Matka ateistka pak tesi svlij hodnotovy systém. I n¢které matky
ateistky si ponechaji postizené dité. Dlivodem muize byt napiiklad veék a obava, ze by

mohlo jit o posledni dité. Jsou tedy rady i za dit¢ postizené.

Pro mnou dotazované maminky to byla otazka hypotetickd, ktera by mohla nastat
v ptipadé dalSiho téhotenstvi. Tam mohu fici, Ze pro né bylo dulezité, ze tuto moznost
volby maji. Toto etické dilema nase spole¢nost neumi vytesit. Vazim si toho, ze tuto

odpovédnost predavame piimo rodi¢iim, resp. v prvni fadé matce.

Pro mnou dotazované matky byla moznost feSit tuto otdzku sami za sebe jednou

z podminek, aby mohly zvazovat dalsi dite.

Ttetim pfipadem je, kdyz se matky o postizeni svych déti dozvi az po jejich narozeni.
Potom tato informace vstoupi do jejich zivota bez moznosti volby, zda to tak chtéji nebo
nikoliv. Krom¢ pani Julie maminky v mé vyzkumné skupin¢ ditéte vnitin¢ ptijaly. Jak
je patrné z odpoveédi pani Vlasty: ,,...kdyZ to vezmu zpétne, ze mdame se synem velice
uzkou citovou vazbu na sebe, jsme spolu hodné propojeny, myslim si, Ze nadstandardne,
Ze ten zazitek, to co jsme tam spolu dlouhodobé prozivali, nas propojilo, prosté jinak a
neda se to rict, oblibenost, proste mame spolu, citim to na néjaky urovni, néco odzito,
co s temi dvoumi proste nemam.“ Pani Julie tik4, ze se tim vyrovnat nelze, ale méla
jsem dojem, Ze piesto zije plnohodnotny zivot s vétS§im entusiasmem neZ mnoho

maminek bez ditéte s postizenim.

Jedna maminka, kterd postupné od spoluprace odstoupila, se svym osudem nebyla
vibec vyrovnana a s vnéjsiho pohledu bych fekla, ze méla veliky problém své dité takto
ptijmout. Podle E. Eriksona (2015) musi clovék v pribéhu svého zivota vyftesit fadu

ruznych vyvojovych krizi, aby se jeho osobnost mohla adekvatnim zplisobem rozvinout.
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Pii stfetnuti s novymi a postupné nardstajicimi problémy se uci a zlepSuje své
schopnosti, a méni se i jeho ndzory na zivot. Vagnerova (2012) uvadi, ze ke smifeni a
vnitinimu pfijeti postizeni ditéte nedochazi ve vSech ptipadech, postoj rodicli se miize
meénit v zavislosti na zméndch ve vyvoji ditéte. Zaujala mne téz myslenka: ,, Lidsky Zivot
je lemovan veétsimi ¢i mensimi krizemi, spolecné s utrpenim a nemocemi jsou jeho
dilezZitym katalyzatorem a dokazou zakotvit nas zivot ve smyslu. “ (Jankovsky, 2003, s.
126). Jak jiz bylo feceno, zivotni krize jsou piirozenou soucdsti naseho Zzivota.

Mrkvicka (1984, s. 40) uvadi: ,, ...Ze zZivotni krize jsou nutné a Ze se jim nevyhneme.
Prijmout za dité odpovédnost pecovat o néj

Mnoho maminek citi jako tézko zvladnutelny tkol péci o zdravé dité. Citi, ze kazdou
chybou, kterou ud¢laji, se podepisi na svém ditéti. Ostatné mnoho z nas si je védomo
spousty chyb a nedostatkll, které méla vychova naSich rodic¢t. Spousta takovych chyb
ma dopad na cely lidsky zivot- at na vyvoj télesny, nebo dusevni. OC snaze lze
,»uskodit nemocnému ditéti. A to v situaci, kterd je pro rodice obecné¢ naro¢né€jsi nez

situace v rodiné zdravého ditéte.

Pro pani Karolinu bylo nejtézsi v péci: ,, Naucit se s miminkem pracovat, abychom mu
neubliZili, porozumét mu a jeho potrebam a neustdle hlidat, zda jeho srdicko dobre

‘

pracuje.

Michalik (2011, s. 106) ve svém vyzkumu upozoriuje: ,,...Ze, v CR v soucasnosti
nenalezneme masivnejsi priklad genderové nevyvazeného (a ve vztahu k Zenam
diskriminacniho) postaveni prislusnikii jednoho pohlavi, nez je uvedena dlouhodobad
domadci péce. " Autor dale pise: ,,...vzdy kdyz hovorime o pecujici rodiné, kdyz uvadime
charakteristiku pecujicich osob a interpretujeme spolecenské podminky péce, tehdy

pokazdeé de facto mame na mysli zeny. Ony nesou nejvétsi bremeno primé péce. *

Je vyhodou modemni doby, Ze rodice mohou vyuzit moznost umisténi ditéte do
specializovaného ustavu. V mém vyzkumném souboru pouze jedna maminka na cas
zvolila umisténi svého ditéte s postizenim do ustavniho zafizeni a tento pokus
komentuje takto: ,, My jsme zkouseli, to uz mu byly asi ¢tyri roky, ho nékam umistovat,
na par, myslim, Ze to bylo nejdyl mozna ti mésice. Tam dostal, myslim zapal plic, my
jsme si pro néj jeli do nemocnice a odvezli jsme ho domii a uz od té doby jsme Zadné

pokusy neudelali. “ Na moji otazku, co by pani Lucie po vSech zkuSenostech ve svém
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zivoté udelala jinak, odpovédéla: ,, Tak, kdyz teda urcite bych vypustila ty pocatecni
pokusy, a od malicka by byl syn naprosto soucdsti nasi rodiny. Tak to bych udélala

‘

Jinak, nechala bych si ho od zacatku.

Dalsi vyhodou soucasnosti je moznost externi odborné pomoci a podpory. Jedna
z maminek, kterd odmitla spolupraci, ma vybormou zkusenost s podporou ve vyuce
nevidomych déti. Také pomtcky, které jsou dnes vnaS$i zemi k dispozici velmi

pomahaji.

Dulezity je také volny ptistup k informacim. At uz si n€které maminky (pani Julie)
chvalili odbornou pomoc stran zdravotnikd, tak mnohé hledaji informace na internetu,

kde najdou jak odborné spolecnosti, tak dalsi maminky, kter¢ fesi podobné problémy.
Otazka zda porodit dalsi dité
Dalsi etickym problémem je, zda si poftidit jeste dalsi dité.

Pani Julie by si ptala jesté¢ dalsi dite: ,, Premyslim o ném casto. Mluvili jsme o ném
s manzelem, je nam dost let na to zvladnout takovy zdravotni problém, ale ja bych moc
chtéla. Jestli treti, tak bychom to neméli moc odkladat. Ale jesté asi neprisel ten spravny
Cas, musi to v nas néjak uzrat a pak uvidime. “ Prevendarova (1998) popisuje poznatky
z vyzkumu, ktery byl proveden na Slovensku v devadesatych letech. Vyzkumem bylo
zjisténo, Ze rodice, kterym se narodilo dité s postiZenim jako prvni, se rozhodli mit jeste

dalsi dité.

V tomto pripad¢ matka fesi n¢kolik otazek. Zda se druhé dité narodi zdravé, nebo také
postizené. Pokud se druhé dité narodi zdravé, jaky bude mezi sourozenci vztah? Budou

se navzajem podporovat nebo naopak.

V mém vyzkumném souboru méla vétSina informantek dal$i dit¢ a vzajemny vztah
sourozencl byl pozitivni. VSechny informantky méli nejmén¢ jedno dité zdravé. Dalsi
zdravé dit¢ naopak bylo pfinosem pro psychicky stav matky. Dvé maminky, které

spolupraci odmitly, mély pouze jedno nemocné dité.
Zda maji matky pravo na sviij Zivot

Posledni zavaznou etickou otazkou je, zda se maji matky postizenych déti pro né

obétovat, nebo maji pravo také na vlastni zivot. I kdyz je péCe o postizené dité
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své zaliby. Naopak jim to v péci o postizené dit¢ pomaha.

Pani Alice: ,, Pro mé je hodné diilezity, ze kdyz se chci projet na kole, zZe to dokazu tak
zaridit, abych se projet mohla. ““ Pani Ivana: ,,Jsem za to rada, ze mizu pracovat, i kdyz
jsem nekdy dost unavend. Na delsi zdjezdy nejezdim, ale v praci mé to bavi, kdyz

studujeme néjaké tezsi party, musim se soustiedit a nemyslim na jiné problémy. *
Vyrovnani se s roli matky ditéte s postiZzenim

Postizeni ditéte je zatézi, ktera ma pro zivot matky mnohé negativni dusledky, ale takeé ji
muze prinést i néco pozitivniho, pokud se dokaze stakovou zatézi vyrovnat. S tim
souvisi druh¢ etické dilema, vyrovnani se s roli matky ditéte s postizenim. Vagnerova a
kol.(2009) zminuji, ze matky s ditétem s postizenim jsou vystaveny mnohem vétSim
stresim nez vétSina jejich vrstevnic, ale na druhé stran¢ mohou byt vzhledem ke své
vic nauci. Podobné to vnima i pani Karolina: ,,Jako clovéka mé to posililo, naucila jsem
se mit radost z malickosti, z kazdého dne, kdy se syn usmal.“ Zajimava je mySlenka
Vancury (2007), ktery ve své knize popisuje moznosti, kterych mohou matky
s postizenym ditétem dosahnout, ve smyslu jejich pozitivniho utvafeni osobnosti.
Myslim si, ze v Ceské literatufe se myslenkou pozitivniho ristu u matek s ditétem s

postizenim mnoho autorti nezabyva.
Etické otazky shrnuti

O skupin¢ mych informantek se da souhrnné fici, Ze se se zdravotnim postizenim svého
ditéte velmi dobie vyrovnaly. Dité pfijali do své péce, miluji ho a staraji se o n¢j a
zaroven se dokazi starat i o dal$i sourozence a pfitom si udrzuji i praci a své konicky.
Predstavuji vlastné optimalni stav. Samoziejmé, diky velikosti souboru toto zjiSténi
nelze vztdhnout na vétSinu ostatnich matek. Jsou jist¢ matky, které se s postizenim
svého ditéte vyrovnat nedokazaly a jejich zivot je velmi postizeny. OvSem, jak jsem jiz

napsala, tyto matky nebyly ochotné o svém zivoté mluvit.

I kdyz medicina se bude nadale zdokonalovat a to i vCetné genetického inzenyrstvi,
musime pocitat s tim, Ze se stale budou rodit déti se zdravotnim postizenim. N&kterych
bude paradoxné vice, jako autistli. Je proto byt tfeba na takovou moznost pfipraven. Jak

ukazuje vyzkum, pro zralou matku neni zase tak velky problém vychovavat postizené
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dit€. Samoziejmé zalezi na stupni postiZzeni a také na rodinné souvislosti matek. Hlavni
udél s ramen matek sejmout nelze. Pfesto vyznamnou podporu mohou ziskat od své

rodiny a piibuzych. Od samotné spolecnosti toho zase tak mnoho nezadaji.

Jinymi slovy polozme si otazku, co matky potfebuji, aby se mohly co nejlépe vyporadat

se svymi etickymi dilematy?

5.3 Jaké faktory maji vliv na ireSeni etickych dilemat (HVO 2)

Jak vyftesit tak velka a zavazna dilemata? Kazd4d maminka je fesi sama za sebe i za své
nemocné dité. Jeji rozhodnuti a jeji postoj ma vliv na vSechny ¢leny rodiny. Jeji
rozhodnuti, jeji pfistup ma vliv na to, jak kvalitné nebo nekvalitn€, jak hodnotné budou

vsichni dot¢eni lidé zit.
Faktory, které jsou dané

Jedna véc je, jakou maji matky povahu. Mohou mit postoje a nazory, které jsou
neodvislé od jejich Zivotni situace. Mohu s velkou uctou konstatovat, ze mé
informantky byly vesmés vyzralé silné osobnosti. Presto se vSak shodly na tom, ze
vngjsi faktory maji pro né€ zasadni vyznam. Vnéjsi faktory jsou dilezité nejen pro to,
aby jejich situace Sla vibec lidsky zvladnout, ale také pro to, aby se matky mohly se

svymi etickymi dilematy porovnat ke své spokojenosti.

Vsechny informantky zdraziiovaly nenahraditelnou ulohu rodiny. Viz. 4.2 Myslenkové

mapy- zluté oblacky.

Také zalezi na osobnosti postizeného ditéte. Jeho povaha je dilezita jak ve vztahu

k matce, dale je velmi dtlezité jaky vztah ma se sourozenci.
Faktory vnéjsi

Typ a mira postizeni ditéte je parametr, se kterym se neda mnoho dé¢lat. Nase spolecnost
vSak muze pomoci moderni medicinou a v neposledni fadé¢ odbornou radou, jak se se
souvisejicimi problémy vyporadat co nejlépe. Nékteré maminky zde vidi jesté rezervy-
pani Vlasta, zdravotni sestra, si st¢Zovala na nedostatek informaci. Naopak pani Julie
chvalila odborny pfistup 1ékaii. Toto je vSak jeden ze smérd, kde se d4 maminkam

hodné pomoci.
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Dalsi diilezity faktor je dostupnost statni péce- kratko i dlouhodobé. Mé informantky se
rozhodly pecovat o své dité¢ z domova, nicméné v nasi zemi je jest¢ velky prostor pro
drobnou pomoc s nemocnymi détmi. Externi péce ve smyslu dochéazejiciho pomocnika
je néco, co je zde zatim jenom v plenkach. Je dobfe, Ze uz jsou u nas k dispozici denni

stacionafe, ty jsou také vyznamnou pomoci pro tyto maminky.

Jako posledni uvadim faktor, ktery je velmi podstatny. Je to finan¢ni podpora téchto
matek, resp. jejich rodin. Krom¢ pani Julie, kterd je na mateiské, vSechny mé
informantky chodi do prace. Jsou to Zeny zralého veéku s vét§imi détmi a s pracujicimi
manzely. Mé informantky fesSi svou financni situaci pfedev§im s pomoci svych rodin.
Ze své ostatni praxe vim, Ze je bohuzel skutecnosti, Ze financni podpora v tomto sméru
neni dostatecna. Matky s nemocnymi détmi potfebuji mit energii na to fesit svou situaci
a pokud misto toho feSi existencni otazky, jejich situace je lidsky nezvladnutelna.

V tomto sméru jsou v nasi zemi jesteé velké rezervy.

Jist¢ je také dulezité vzdélani takovych matek. Vzdélani, at’ uz v jakémkoliv oboru,

prinasi Sirsi rozhled, a leps$i moznost zvladat mnohé t€zké situace.

Jisté je dulezity jesté jeden postoj. Je to otevienost a volnost dnesni spolecnosti. Dnes
uz si lidé zvykli divat se s porozuménim a ucasti na osudy nemocnych déti, které
potkavaji ve vzdaleném okoli. Dnes se otevienéji nez diive mluvi o tézkych tématech,
jako jsou pravé i nemocné déti a jejich pribehy. Setkame se s nimi nejen ve skole, na

ulici, ale dokonce v televizi, nebo v potfadech v radiu.

A dalsi ptinos soucasnosti- spolecnost je dnes oteviena tak zavaznym otazkam, jako zda
zachovat zivot nemocného embrya ¢i nikoliv, dokonce nechava toto rozhodnuti na
matce. Matka ma moznost dat své dité do Ustavu, aniz by ji za to spole¢nost odsoudila.

Tato otevienost je také velmi dalezita.
Faktory shrnuti

Kdyz se narodi nemocné dité, etické otazky z jejich matky nikdo nevytesi. Kdyz vSak
naSe spolecnost dokaze podporovat matky obycejnymi vécnymi nastroji, jako jsou
finance, porozuméni a piistup ke vzdélani a k informacim, maji alesponn co nejlepsi

moznost se s témito otazkami néjak porovnat.
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6 Zavér

Cilem mé¢ bakalatiské prace bylo zjistit, jaka etickd dilemata feSi matky starajici se o své
déti se zdravotnim postizenim. Pochopit jak se s t¢mito dilematy vypotadaji, abych pak
mohla sva zjiSténi predat socidlnim a zdravotnickym pracovniktim, ktefi v takovych

rodinach pracuji.

V teoretické ¢asti své prace jsem se zabyvala na zakladé studia odborné literatury etikou
a etickymi dilematy. Také jsem popisovala psychologickou a socidlni problematiku

rodiny s takovym postiZzenim.

V praktické casti jsem zjiStovala, jaka eticka dilemata teSi sedm matek déti se

zdravotnim postizenim. Informantky pochazely z Ceskych Bud&jovic a Prahy.

Praci jsem vypracovala na zakladé kvalitativniho vyzkumu. Jako metodu pro sbér dat
jsem pouzila polostrukturovany rozhovor, protoze umoziuje ziskdni podrobnych a

ucelenych informaci. Ziskana data jsem zpracovala metodou otevieného kodovani.

Zpracovanim rozhovorti s informantkami jsem zjistila, jaka eticka dilemata matky

s postizenymi détmi fesi.

Jedna se o tato eticka dilemata:

vnitini piijeti ditéte s postizenim

- pfijeti zodpoveédnosti za své dité s postizenim a péce o n¢j

- zda mit dalsi déti

- zda maji matky déti se zdravotnim postizenim pravo také na sviij Zivot

- jak se vyrovnat s roli matky s ditétem se zdravotnim postizenim

Zjistila jsem, i kdyz samoziejmé neni tak malad skupinka statisticky vyznamna, ze se
matky se svoji roli vyrovnaly pomérné dobte. Dité s postizenim pftijaly do rodiny jako
kazdé své jiné dit¢ a n€které z nich si i po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim
potidily dalsi zdravé déti. Na vyrovnani se sroli matky s ditétem se zdravotnim
postizenim velmi pfiznivé pusobi podpora ostatnich ¢lent rodiny. Také si moje
informantky uchovaly moznost vlastniho uspokojeni z prace a z koni¢kil. Zadna z nich

se pro dité s postizenim zcela neobétovala. Tak si uchovaly integritu svych osobnosti.
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Zjisténim mé prace je, Ze pokud matka dokaze piekonat prvotni nepfiznivou zpravu
o skutecnosti, ze jeji dit€é ma zdravotni postizeni, ma fungujici rodinu, oporu ve svém
manzelovi a prarodicich, konicky a napliujici praci, dokaze se s roli matky s ditétem se
zdravotnim postizenim pomérné dobfe vyrovnat. Pokud si matky stézovaly, tak na
piistup zaméstnanct zdravotnickych zafizeni a nedostatek specializovanych aktivit pro

své déti ze strany obci.

Moji bakalafskou praci mohou vyuzit zdravotnicti a socidlni pracovnici, kteti poskytuji
své sluzby v rodinach s détmi se zdravotnim postizenim. Jsem domluvena s organizaci

rané péce, kde jsem byla na praxi, Ze jim svou praci poskytnu.
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8 Prilohy

8.1 Otazky k rozhovorim
Standardnim pismem jsou uvedeny otazky, které jsem vypracovala pfed zacatkem
spoluprace s maminkami. Kurzivou jsou uvedeny otazky, které byly doplnény

v prubéhu vzajemné spoluprace.

Kdyz si vzpomenete na své t¢hotenstvi, jak jste se citila?
Bylo vase téhotenstvi chtené?

Jak jste na narozeni vaseho ditéte reagovala?

Kdy jste se dozvédéla, jakym postizenim vase dité trpi?
Kdo vam tuto informaci sd¢lil?

Jak tento rozhovor probihal?

Jak tuto informaci pfijal va§ manzel?

Cim vam nejvice pomohl?

Jak tuto informaci pfijali prarodice z vasi strany?

Jak tuto informaci pfijali prarodice z manzelovy strany?
Jak tuto informaci pfijali vasi pratelé?

U koho jste hledala oporu?

Kdo vam ji poskytl?

Jaky vyznam mélo narozeni vaseho ditéte pro vas samotnou a pro vas dalsi zivot?
Jaké pro vas bylo nasledujici obdobi?

Jste vétici? Jakou zastavate Zivotni filosofii?

Co jste se v pritbehu této doby naucila od zivota?
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Jakou zkuSenost vam to prineslo?

Jaka vase vlastnost vam byla v péci o vase dit¢ nejvice uzite¢na?
V Cem si myslite, Ze vas tato zkuSenost zménila?

Jak ovlivnila vase hodnoty?

Jak ovlivnila vase nazory?

Jak ovlivnila vasSe vlastnosti?

Premyslela jste o dalsim ditéti?

Ceho si na svém ditéti (détech) nejvice cenite?

A co vas naopak na ném (nich) nejvice trapi?

Je ve vasem Zivot¢ néco, co byste po vSech zkuSenostech udélala jinak?
Jaké jsou vase priority?

Ziistaly stejné, nebo jste je prehodnotila a proc¢?

Kdo je pro vas vzorem (idealem)?

A proc pravé tento?

Mate v roding néjaké uslovi (motto), kterym se fidite po generace?
Premyslela jste o tom, proc se to stalo praveé vam?

Kdybyste se mohla vratit v case, rozhodla byste se stejne?
Vyrovnala jste s tim, ze se vam narodilo dité s postizenim?

Co vam pomohlo?

V Cem vas postizeni vaseho ditéte omezuje?

Kde ¢erpate silu?

Mate néjaké konicky a zaliby?
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Pracujete?

Jste v domdcnosti?

Potfebujete pomoci s péci o vase dite?

Mate se na koho obratit?

Mate obavy o vase dité do budoucnosti?

Jak vnimate pasobeni spole¢nosti vii¢i vam a vasemu ditéti?
Co byste vzkazala zenam, které se dostaly do podobné situace?
Na co se ted’ nejvic tésite?

Ceho se ted’ nejvic bojite?

Co byste si prala?

Jste Stastna?

Chtéla byste néco doplnit, co je dulezité a zatim jsme o tom nemluvily?

8.2 Rozhovor s pani Vlastou

V: Kdyz si vzpomenete na své t€hotenstvi, jak jste se citila?

I: Tak na zacatku, to bylo prima, protoze to bylo chtény t€¢hotenstvi a pak, kdyz doslo ke
komplikacim a zacalo se vlastn¢..zacaly komplikace, tak to bylo horsi a horsi az vlastné
do toho porodu. TakZe Ctyfi tydny pied porodem, potom jsem byla ve stresu, jak to

dopadne a jestli se potvrdi vlastné diagnozy 1ékarii.
V: Bylo vase téhotenstvi chténé?

I: Ano.

V: Jak jste na narozeni vaseho ditéte reagovala?

I: No, to byly rozporuplny pocity, protoze jsme neveédéli, jestli pieZije porod, protoze se
narodilo velice brzo, vlastné prvni den 27 tydne a nebylo vibec jisty, jestli se nenarodi,

jestli to udycha a jaky bude vlastné typ toho postizeni.
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V: Kdy jste se dozvédela, jakym postizenim vase dité trpi?

I: No, tam se ty diagnézy hodn¢ ménily a hodné stfidaly o to, to bylo naro¢néjsi, ze
vlastné prvné to bylo klasicky nedonoseny dité, kde se potom objevily dalsi komplikace
jako, odpojit od ventilatoru, jaky tam bude postizeni mozku, potom, vlastné retinopatie,
jestli uz na operaci, takze téch diagnéz, takovych co se tam fesilo, vlastné té€sné¢ potom
porodu tam bylo hodné a hodné se tam sttidalo téch 1ékait a 1 zpravy nekdy byly horsi

nékdy lepsi, takze to bylo emoc¢né hodné€ narocny.
V: Kdo vam tuto informaci sdélil?

I: Hm..tak prvni, to bylo uz ptedtim porodem, se zjistilo, Ze vlastn€, protoze mé odtekla
plodova voda v 23 tydnu a bylo to na hrané, jestli zachrafovat to téhotenstvi,
nezachrafiovat to téhotenstvi. Jak se tam citi to miminko? Ctyfi tydny to byla takova
velka nejistota a udrzovani toho t€hotenstvi a to vlastn¢ jsem byla na specidlni klinice v
Brn¢ a tam jsme to fesili, vlastn¢ s téma neonatologama a dokonce mi tam piivolali
jednoho vlastné psychologa, ktery to se mnou kratce feSil, jakd ta situace je a co

vsechno muize nastat.
V: Jak tento rozhovor probihal?

I: No, tak to bylo..ja asi jeSté tim, ze jsem ze zdravotnictvi, tak i jsem méla i kus toho
nahledu, co vSechno tam muze, takze ja jsem kladla dotazy a oni mi samoziejmé taky
vsechno nedokdzali, nedokazali odecist z toho ultrazvuku, jestli tam nedoslo k néjaky
deformaci hlavicky a podobné. Takze to byly takovy, jako odhady a cekalo se na to
téhotenstvi, ¢ekalo se na to, taky jestli ten plod je taky v néjakym infektu, takze jsem
byla celou dobu na antibiotikach a pak jsme vlastné spolecné dosli k néjakymu terminu,
kdy uz by bylo realny, aby se vlastné dét'atko narodilo, ale ptitom, aby jesté nechytlo

néjakou infekcei, takze to bylo rozhodovani z hodiny na hodinu.
V: Jak tuto informaci pfijal va§ manzel?

I: Mij manzel z toho byl taky zaskoCeny na zacatku a pak se prosté rozhodl, Ze to

zvladnem, takze mi byl velkou oporou.

V: A ¢im vam nejvice pomohl?
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I: Asi tim, Ze jako laik, tam nemél tolik obav a bral to z toho laickyho pohledu, ze kdyz
prosté budem véfit, takze se to jako povede, Ze to prezije vlastné nase dét’atko a ze to

néjak zvladnem.
V: Jak tuto informaci piijali prarodice z vasi strany?

I: No, tak taky z toho byli samoziejmé velmi smutny a ja tim, Ze jsem od nich byla
odd¢lend, ze jsme nebydleli ve stejnym mésté, tak to bylo jako zprostiedkované pies
manzela a méli radost samoziejmé z kazdy dobry zpravy a ty Spatny jsme jim moc radsi

ani nefikali.

V: Jak tuto informaci pfijali prarodi¢e z manzelovy strany?
I: No, tak tam to bylo obdobny. Stejny jako..

V: Jak tuto informaci ptijali vasi pratelé?

I: Tak, ty nam vyjadiovali podporu samoziejmé, a ale ja jsem vlastné v ty dob¢ ani moc
nechtéla s nikym mluvit kromé svého muze, protoze mi to pfislo, Ze je to hodné jakoby
zalezitost nas dvou, takze az pozd¢ji. Takze jsme se domluvili, Ze nebudem ani nic
telefonovat, az pozdgji..Ze si to potiebujeme prozit jakoby spolu nez se alespon

vyjasnilo do toho porodu. Pak uz to bylo zase trochu néco jinyho.
V: U koho jste hledala oporu?

I: Hm..jednak teda u manzela, a potom u mé sestry, ktera je 1ékarka, takze se snazila i

dozjistovavat n¢jaky informace, takze jsem ji nejvice divérovala.

V: Kdo vam ji poskytl?

I: To jsem odpovédéla.

V: Jaky vyznam mélo narozeni vaseho ditéte pro vas samotnou a pro vas dalsi zivot?

I: No, to..tak bylo to vlastné moje druhy dit¢ a pro m¢ samotnou asi v tom, Ze jsem si
prozila to, co jsem do ty doby jenom méla nacteny, nastudovany a ted’ jsem si to prozila
na vlastni kazi, takze tu emocionalni stranku, kterou si ¢loveék dokazal jenom piedstavit,
ted’ jsem to vlastné zazila a proZila, coz si myslim, Ze jsou dvé véci, Ze si ¢lovék mysli,
ze si to dokaze predstavit, ale prosté nedokaze. Jako ty emoce, ¢lovek prozije nebo ne.

Takze jak to ovlivnilo mij dalsi zivot, profesné, jsem potom dokazala byt oporou
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dalSim vlastn¢ Zendm, protoze jsem se dokazala velmi vcitit do toho, co prozivaly a

chépat jejich strachy a obavy.
V: Jaké pro vas bylo nasledujici obdobi?

I: To bylo dost naro¢ny, vlastné celej ten prvni rok, protoze to bylo neustaly béhani po
doktorech, vySetfenich, diagnozy a ptistupy 1ékait byly rizny. My jsme si nastésti nasli
vyhlaSeny jakoby odborniky, ale i tak, kdyZ bylo néco ne upln¢ tabulkové a potfebovali
jsme nékam jinam jit to fesit, tak vSude Clovek slySel, Ze je nedonosenej, tak co bysme
chtéli a podobné. Takze ty ptistupy byly rizny a n€kde zase byly neskutecné obétavy,
tfeba od naSeho pediatra, pediatricka, ktera za nama jezdila kazdy den a od o¢ni 1ékatky

specialistky, to bylo to stejny, neuvéritelny lidi a jsme s nima dodnes ve styku.

A2

v v vr

jakou cenu ma to dit¢ prezit a jakej bude jeho dalsi Zivot. A jestli nejsem trochu sobec,
kdyz chci, aby ptezilo za kazdou cenu a védé€la jsem, Ze nechci, aby piezilo za kazdou
cenu, ale v sob¢ jsem to méla vyjasnény, Ze chci, aby pieZilo, ale tak, aby bylo schopno
zit alesponi n€jaky zivot kvalitni a ted’ nemluvim o Zadnym télesnym handicapu, ale aby
nezilo svij Zivot v bolestech a to se mnou vlastné nikdo z téch 1ékaii nechtél
konzultovat, protoze nemaj povinnost a myslim si, Ze na to nejsou u nas nejsou nikdo
ptfipraveny, na tydle otdzky, Ze to troSicku zametame pod stdl a pfitom myslim, Ze to
hodné téch matek trapi. No, jak to vlastné bude, ze ja jsem méla tu vyhodu, Ze jsem se
diiv o tyhle déti starala, takze u jsem méla i jakoby ten nahled dal, jak to mize vSechno

dopadnout.
V: Jste vérici? Jakou zastavate zivotni filosofii?

I: Nejsem vétici v klasickym slova smyslu, jak asi myslite, Zze bych vyznavala n€jakou

viru, ale mam svoji, véfim v zakonitosti vesmiru a toho, tak v to véfim. Urcite.
V: Co jste se v prib¢hu této doby naucila od Zivota?

I: Hm..naucila jsem se, nebo nejvic me to dalo asi v tom, kdyz to vemu zpétn¢, ze mame
se synem velice izkou citovou vazbu na sebe, jsme spolu hodné hodné propojeny,
myslim si, Ze nadstandartng, jinak nez s dalSimi jakoby détmi, ze ten zazitek, to co jsme

tam spolu dlouhodob¢ prozivali, nas jesté propojilo, prosté n¢jak jinak a neda se to fict
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oblibenost, prosté mame spolu, citim to na n¢jaky trovni, néco odzito, co s témi dvoumi

prosté odzito nemam.

V: Jakou zkuSenost vam to piineslo?

I: Hm..mozna zkuSenost, Ze to jako rodina zvladnem, Ze to ustojime a tak asi to hm.
V: Jaka vase vlastnost vam byla v péci o vase dité nejvice uzite¢na?

I: To asi bojovnost, rozhodné (smich), Ze jsem byla ochotna za to dit¢ bojovat a tak, aby

opravdu se mohlo rozvijet a mohli sme to spolu néjak vyvalcit.
V: V ¢em si myslite, ze vas tato zkuSenost zménila?

I: To mozna, ze jsem si myslela, ze si todle nepotiebuju prozit, ze bych si to dokazala
navnimat a piekvapilo mé, Ze jsem se do tyhle situace dostala, ze feSim, jak budu

vychovavat dit¢ s postizenim.
V: Jak ovlivnila vase hodnoty?

I: Ja si myslim, ne, ze je zménila, to ja, vzhledem k tomu, Ze jsem pracovala ve
zdravotnictvi, Ze jsem uz ty hodnoty méla nastaveny trosicku jinak nez bézna populace
uz vlastné od mladi. Tak si myslim, Ze by je n¢jak jinak nastavila. Ne, myslim si, ze mé

to neovlivnilo, Ze jsem méla stejny.
V: Jak ovlivnila vase nazory?

I: No, nazory..mozna, jak bych to vyjadiila..hm, ze ma jit clovék po svym pocitu, Ze ma
daveétovat svymu pocitu, Ze pokud se naladi s tim ditétem, tak ma davérovat svymu
pocitu a ne n&jakym statistikdm, prognézam a ze potom mu to ptrivede do cesty lidi,
ktery mu budou napomocny. A to si myslim, ze se mi osvédCilo a pokud sem
neduvétovala néjakému lékati, takze je lepsi si najit takovyho, se kterym budou vic

souznit a tim jak mame dal pokraCovat.

V: Jak ovlivnila vase vlastnosti?

I: Vlastnosti? To asi si myslim, ze (smich) nedokazu..hodnotit sama sebe.
V: Premyslela jste o dalsim ditéti?

I: Ano.
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V: A narodilo se vam jest¢ dalsi dite¢?

I: Ano, narodilo a to bylo zdravy (smich). Narodilo se bez problémd, i kdyz to
téhotenstvi bylo samoziejmé rizikovy, ale po konzultaci s 1ékafem jsme se rozhodli pro

dalsi dité, ze by tam nemély nastat stejny komplikace, takze asi tak.
V: Ceho si na svém ditéti nejvic cenite?

I: Cenim si to, Ze je neskutecné citlivej i co se tykd vnimani potieb ostatnich a taky
mam pocit, ze vlastné ty bojovnosti, s kterou to zvladl. Ty zarputilosti a bojovnosti, a ze
ptes ty negativni vSechny diagnézy to hodné¢ zvladl a ty diagnozy se upln¢ nepotvrdily,

nebo je popftel svoji pili.
V: A co vas naopak na ném nejvice trapi?

I: Asi tieba mé trapi ne na ném, ale Ze obcas fekne, ja vlastné nevim, jak vidi ostatni
lidi. J& bych to chtél alesponi na chvili zkusit, abych, jakoby védél, jak vidite vy. Tak to
jsou vzdycky otazky, ktery mé tak jako pichnou u srdce, ze uz to berem jako

samoziejmost tu jeho tézkou zrakovou vadu.

N 274

vvvvv

Vv v

matka ma tendenci to dit¢ moc ochranovat a branit. Tak, aby ho zase steriln¢ nechranila,

osetfit si to, aby mél vitbec Sanci potkat se s vrstevniky a Ze taky si to musi projit.
V: Je ve vaSem zivot€ néco, co byste po vSech zkuSenostech udélala jinak?

I: No, rozhodné¢ bych se vic Setfila béhem svého téhotenstvi, aby nedoslo k témto

komplikacim, ale nikdo nevi, jak by to bylo.
V: Jaké jsou vase priority?
I: Hm..celkove?

V: Ano.
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I: Prozit smysluplny Zivot, samoziejmé rodina, zdravi, ale pfedtim zdravim ja vzdycky
jesté davam to, aby ¢lovék mél néjaky smysl Zivota, protoze znam spoustu lidi, ktery
zijou s tézkym handicapem a jsou to moji blizky kamaradi a pfesto si myslim, ze ten
zivot maji daleko pestfejsi nez maj nékteti v uvozovkach zdravy lidi (smich), ktery ale

ten zivot zijou, podle myho nézoru jako na plano.
V: Zstaly vase priority stejné, nebo jste je prehodnotila a proc?

I: Ja myslim, Ze ne, Ze jsem je nepiehodnotila, ale u mé to je asi tézky, protoze ja jsem
na tohle téma psala svoji bakalafskou praci s filosofie, takZze jsem si to uz hodné
ujasnovala i1 diky profesorce Hogenovy jest¢ predtim, nez se nam takhle narodilo
prosttedni dité. Ja myslim, Ze tam jsem si to hodné ujasnila a neménila jsem, zjistila

jsem, Ze to je vlastné takhle.
V: Kdo je pro vas vzorem (idedlem)?

I: Pro mé& vzorem je moje maminka, protoZe to je neuvetitelné silnej a lidskej ¢lovek

vevnitf. Pro mé a vZdycky mi byla oporou, takze pro mé urcité ona.
V: A pro€ pravé tento?

I: To jsem odpovédéla.

V: Mate v rodiné néjaké uslovi (motto), kterym se fidite po generace?
I: Hm..asi ne, Ze bysme méli vSichni stejny (smich).

V: Premyslela jste o tom, proc se to stalo pravé vam?

I: Pfemyslela jsem nad tim hodné v porodnici, co se mam vlastné naucit, protoze jsem
m¢éla pocit, Ze todle mam uz poteSeny a hlavou to ¢loveék nevymysli, tydle véci. Takze

mozna jsem si to potiebovala odzit a jit dal.
V: Kdybyste se mohla vratit v ¢ase, rozhodla byste se stejne?

I. Hm..do 23 tydne to bylo ukazkovy téhotenstvi, pak se zkomplikovalo, ale tim, Ze
jsem nezacala samovoln¢ rodit a bylo to takovy dost atypicky, i pro 1ékate situace i pro
nas, protoze, vlastn¢ bylo jasny, Ze n¢jakou chvili tam ten plod mize bez ty plodovy
vody byt, ale jenom omezeny mnozstvi a hralo se jenom o Cas, jak se bude vyvijet v

tomhle prostiedi. Takze to nebylo takovy, ze by cloveék cekal zdravy miminko a
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zkomplikovalo se to tieba pfi porodu nebo se zjistila néjaka vada, ktera se neobjevila na

screeningu, ale prosté se né¢jak to takhle mlelo.
V: Vyrovnala jste se s tim, ze se vam narodilo dité s postizenim?

I: Ja jsem se s tim vyrovnala, ale no..za mé ano. Pro mé bylo asi strasné dilezity, jinak
bych to vnimala, kdyby to dité tady mélo bolesti nebo nebylo tady Stastny. A vzhledem

k tomu, Ze to tak neni, tak jsme se s tim vyrovnali velice snadno.
V: Co vam pomohlo?

I: To je ono, to, ze dit¢ je tady rado, ze to melo smysl, aby tu zilo a myslim, Ze to bude

mit jesteé velky smysl (smich) az dospéje, ale todle pro mé bylo strasné dilezity.
V: V ¢em vas postizeni vaSeho ditéte omezuje?

I: No, my uz si ho moc neuvédomujeme..my ho berem jako zdravého, coz se obcas
ukaze jako uplné ne, vZdycky..my ho moc neopraSujem..coz ma své klady, ale i zapory,
takze n€kdy ten, jeho zdravotni handicap Gplné nedokouknem, takze dojde k n¢jakymu
urazu, ke kterymu by nedoslo kdybysme kolem néj vic naslapovali, ale oba s muzem si
myslime, Ze to je jedina cesta, aby moh bejt naprosto samostatnej a moh byt rovnocenny

se svymi vrstevniky, i kdyZ to mé¢l na zacatku i ted’, tu startovni caru ma jinde.

V: Kde Cerpate silu?

I: Hm..tak z n&j, kdyz ¢lovek vidi, Ze je spokojene;.

V: Mate néjaké konicky a zaliby?

I: Ano, hodné (smich). Kdyz je Cas a je prima, ze n¢ktery véci mizeme délat uz spolu.
V: Muzete fici, které konkrétné?

I: Mame tieba stejnou zalibu v chozeni po horach, nebo v nékterych druzich sporti.
Samoziejmé ncktery délat nemize, coz mé tuze mrzi, ale ncktery naopak zvlada,

uzasné. Dalsi je asi v literatufe.
V: Pracujete?

I: Ano.
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V: Jste v domacnosti?
I: Ne.
V: Potfebujete pomoci s péci o vase dite?

I: Ne, ted’ uz nepotiebuju. A kdyz byl maly, tak tam spis Slo o to, pomoc s péci o starsi
sestru, ktera vlastné¢ byla taky necely tfi roky, kdyZz se syn narodil a tam jsem
potfebovala trochu péce, abych se mohla vénovat jemu a nebo, abysme se mohli s

manzelem vystfidat a tak, ted’ uz ne.
V: Méla jste se na koho obratit?

I: M¢la jsem manzela a pomohla by mi i rodina a kamaradky. Takze, dalo se to

zvladnout.

V: Mate obavy o vase dit¢ do budoucnosti?

I: Hm..nemam, ne.

V: Jak vnimate plsobeni spolecnosti vii¢i vam a vaSemu ditéti?

I: Ted’ uz dobfe. Kdyz byl mensi, ten handicap byl na ném hodné vidét a tak jsem to
samoziejmé vnimala jinak. Obcas jsem i podrazdéné odpovidala na dotazy, pro¢ tak
velky dit¢ nosim, nemtze samo chodit, nesejde schody a Ze je liny a podobné. Tak to
samoziejme, proti tomuhle se asi nikdo neobrni a ma potfebu, aby vSem vysvétloval, Ze

prosté to dité, déla to, nejvic co mize.

V: Co byste vzkazala zenam, kter¢ se dostaly do podobné situace?

I: Asi, aby se zkusily naladit jako rodina spolecné, vSichni a doufali, ze to zvladnou.
V: Na co se ted nejvic t&site?

I: Na dovolenou (smich), Ze pojedem spolecné.

V: Ceho se nejvic bojite?

I: No, tak clovek jakmile ma déti, tak se o n¢ asi nepfestane nikdy bat a je jedno jestli o

ty zdravy nebo ty s tim handicapem..takze vzdycky tam trochu néjakej strach, aby se
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néco nestalo, aby se ta diagnoza est€¢ vic nezhorSila, tam vzdycky takovej strasak

vzdycky je.

V: Co byste si prala?

I: Aby bylo moje dit€ stastny v Zivot¢ i do budoucna.

V: Jste Stastna?

I: Jsem.

V: Chtéla byste néco doplnit, co je dllezité a zatim jsme o tom nemluvily?

I: Ja si myslim, Ze ten piistup se troSicku zménil, ale i tak si myslim, Ze je velmi
dilezity, i kdyz se vlastn¢ ¢lovek dovi, Ze je tam néjakd komplikace, takze se narodi
detatko s postizenim, aby tady byl tym odborniki, ktery mu poradi. Myslim, Ze v cizin¢
s tim umi lip pracovat, nez u nas, to nejenom zahrnout ho diagnézama, to je asi to
nejmensi, ale dat mu takovou psychickou podporu a koér kdyz nemé tu podporu v
rodin€. Hrozné je potieba, aby se mohlo upnout k né€emu, k nckomu a vidét n&jaky

smysl dal.
V: Dékuji moc za rozhovor.

I: Prosim.

8.3 Rozhovor s pani Lucii

V: Kdyz si vzpomenete na své t€hotenstvi, jak jste se citila?

I: No, bylo mi dvacet let, studovala jsem vysokou Skolu a bylo to celkem normalni.

Normalni t€¢hotenstvi. T¢Sili jsme se.

V: Bylo vase t€hotenstvi chténé?

I: Chténé ano, nebylo planované.

V: Jak jste na narozeni vaseho ditéte reagovala?

I: Nez jsme se dozvédéla, o postizeni, asi jako kazdd béznd matka. M¢la jsem
samoziejmé radost a jeSté si vzpominam, musim fici, Ze jsem tak nak meéla obavy, ze
dit€¢ nebude, ale nevim pro¢. Takovy iracionalni, zZe dit¢ nebude v poradku. A kdyz se

mi narodil, a nikdo mi nic nefek, tak jsem fikala, to je dobfe. Dité je v poradku.
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V: Kdy jste se dozvédela, jakym postizenim vase dité trpi?

I: Asi tfeti den v porodnici. To tenkrat se jesté bylo sedm dni v porodnici. Takze asi tak

tieti den.
V: A kdo vam tuto informaci sdélil?

I: Hmm, moje matka byla a je teda uz po smrti, byla psychiatr a pfi jedné navstévé
prave druhy, treti den, tak me pred navstévou jeji me¢ 1ékar tekl, aby matka navstivila
1ékare, az ptijde, vlastné mi to sdélili vice méné€ ptes ni. Nejdiiv se mi to snazili asi
n&jak vysvétlovat, ale ja jsem byla na tehdejsi dobu strasné¢ mlada dvacet let a asi jsem
tomu uplné nerozuméla, takze se mi to snazili vysvétlit pres ni. Lékar s rodinnym

prislusnikem.
V: Jak tento rozhovor probihal?

I: Ja uz jsem na to vlastn¢ odpovédela. Jesté¢ po tom samoziejmé jsem méla, protoze
matcin znamy kolega byl détsky psychiatr. Si mé k sobé pozval na navstévu jeste v
porodnici v nemocnici a tam mi velice zeSiroka sdélil jak tato diagnoza, co od toho
muzu Cekat. A.. e.. asi takhle. Takze jsem méla celkem podrobné a optimistické dejme

tomu v uvozovkach néjaké predstavy.
V: Jak tuto informaci pfijal va§ manzel?

I: Naprosto stejné jako ja. Bez zadnych nakych, my jsme spolu studovali v Praze, takze
byl, je o rok starsi, takZe prosté nebyl zZadny jako tfeba byva nékde to dit¢ odmitat. To
ne. Bylo to prosté takovy jak to fikali tenkrat, je to nestésti, ale ne tragédie. Néco v tom

smyslu.
V: A ¢im vam nejvice pomohl?
I: No, Ze byl se mnou.

V: Jak tuto informaci piijali prarodice z vasi strany?

.....

ptijal hif, ale samoziejmé taky nikdo taky neodmital dité.

V: Jak tuto informaci pfijali prarodi¢e z manzelovy strany?
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I. Taky, taky dobfe. Bylo to, stalo se, je to tak. Ptali se pro¢, pro¢ zrovna my,

samoziejme. To je asi Casta otazka. Ale bylo to.

V: Jak tuto informaci pfijali vasi pratelé? Prisla jste o n¢jaké pratele?

I: Ne, ne byli jsme takova uzsi komunita n¢jakych pratel. Jak bych to fekla. Nejsem zase
né&jak extra prospolecenska takze ta uzsi ta mi ziistala. Nikdo se neodvratil od nas.

V: U koho jste hledala oporu?

I: No, hlavné¢ u matky. Byla z odborného hlediska. Chodili jsme po doktorech,

vSemoznych. V Praze, vySetfeni kolem dokola. Aby se nakonec potvrdilo, Ze to tak je.
V: Kdo vam ji poskytnul?

I: To uz jsem vlastné tikala.

V: Jaky vyznam mélo narozeni vaseho ditéte pro vas samotnou a pro vas dalsi zivot?
I: Jako z hlediska postizeni? Myslite?

V: Ano. Jak to zménilo vas zivot?

I: Zménilo podstatné, to by zménilo ale kazdé dité. Protoze do t€¢ doby jsem byla bez
zavazkl, studentka, a predstavovali jsme si to velmi jednoduSe teda, z Cehoz
samoziejm¢ syn prospival dobfe, nemél zadny specidlni nemoci. Celkem zadny
specialni potieby. Je to vlastné porad, jako kdyz se narodi dit¢, musite se najednou o n¢j
starat, uz prosté mate povinnost, ale mate ho radi. Samoziejme. Pamatuji se teda na fazi
kolem to bylo asi tfi mésice takovou fazi trosku odmitani z mé strany teda, ale to se jako
okamzité¢ dalo do poradku. My jsme zkousSeli, to uz mu byli asi Ctyii roky, ho né¢kam
umist'ovat, na par myslim, Ze to bylo nejdyl mozna tii mésice. Tam dostal, myslim zapal
plic, my jsme si pro n¢j jeli do nemocnice v Pisku a odvezli jsme ho domti a uz od té

doby jsme zadné pokusy neudé¢lali. Tak nevim, jestli to takhle staci.
V: Jaké pro vas bylo nasledujici obdobi?
I: To uz jsem odpovéedéla.

N

V: Co bylo nejtézsi, jaké otazky jste musela fesit a co ovlivnilo jejich feSeni?
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I: My jsme to vlastné neméli tak extra t€zky, protoze jsme studovali, syn s nama byl asi
do tii mésici v Praze, byl kojenej, a potom jsme bydleli na studentské koleji, a pak z
divodt abych dostudovala a dobte, protoze jsem byla ve tietim ro¢niku, tak ndm moje
matka nabidla, Ze si ho vezmou do Bud¢jovic a my jsme lehkovazné pfipustili, a byly
jsme vlastné pies tyden, tfeba od pondélka do ¢tvrtka v Praze a od ctvrtka pres vikend
jsme méli syna v tady v tom baraku. TakZe moje matka vlastn¢ chodila do prace a nasla
néjakou pani, kterd se o n¢j pies den starala. Nebyla jsem na to tak sama, méla jsem

§irokou rodinu.

Druha babicka celkem taky. Ale nejvetsi dil té péce byl na mé matce. Kdyz na to
koukam zpétné, tak cloveék byl hodné lehkovaznej. Lehky smich. Ale tak studovali

jsme. Dostudovala jsem vlastné pfesné v terminu. Neméla jsem zadné pieruseni.

N7
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doby a zvlast’ ted’, protoze ted’ je to, ze jo néco Uplné jinyho. Protoze tehdy ty déti byly
vice schovany. Takze. To bylo asi pro mé osobné, protoze jsem spis introvert. Tak to
bylo pro mé tézky. Ale nesetkala jsem se s zadnou reakci. Jdoucich nebo lidi okolo nas.
Po péti letech se nam narodil druhy syn. TakZe syn pak chodil do tydenniho stacionate.
Protoze to bylo trosku jiny. Tam se naucil perfektné poradku. Smich. Pak tam chodil i
do Skoly. Takze syn rad cte. Naucil se Cist. A my jsme se taky néjak snazili ty dva kluky
asi oddé€lovat, nez jsme méli. Ale jinak samoziejmé se to srovnalo. Maji naprosto

normalni vztah. Pak se narodila dcera.
V: Jste vétici? Jakou zastavate zivotni filozofii?

I: Véfici teda upIné nejsem, ackoliv jsem pokiténa. VSechny tii déti jsou pokiténé. M¢eli
jsme svatbu v kostele. Jsem takovy ten véfici nékde néco, jestli mi rozumite. Jakou
zastavate filozofii? Zit a nechat Zit. Jestli to takhle sta&i. Neublizovat, nezavidét. SnaZit

se, nevim, no co. Tak asi.
V: Co jste se v pribéhu této doby naucila od Zivota?

I: To teda je t¢zka odpovéd’. No tak jsem se teda asi trosku zménila celkem z
lehkovazné, ne jako jak bych to tekla povzdech, se synem to neni té¢zky, ten je hodne;j.
Jako postupem casu kdyZ si vzpominam na ten ptivodni rozhovor v porodnici, ten mé

tikal, Ze je to nejlepsi ze vSech postizeni. A to tedy je pravda. Protoze jsme poznavali,
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jezdili jsme na rizné pobyty, kde byly rizné typy déti, kdyz to takhle feknu s riznymi
postizenimi. A co se, nevim, naucila jsem do zivota? Hmm. Nebrat se tak vazné. Smich.

Jinak tak nak nevim, co bych.
V: Jakou zkusenost vam to ptineslo?

I: Tak, poznala jsem hodné docela lidi, ktery, s tim Zijou. A Ze se s tim da naprosto

normalné Zit.
V: Jaka vase vlastnost vam byla v péci o vase dité nejvice uzite¢na?

I: Jezis, jaka vlastnost? To teda na tuhle otdzku, kdyz tak ji jest¢ nechame stranou. Ja si
tam udélam néjakou teCku. Jsem tak trochu asi klidngjsi. Nejsem vztekla vétSinou.
Vyjimecné teda. Nekii¢im. Nékdy se snazim o duslednost. To nevim, tedy jestli
dodrzuji, protoZe mame jeSté psa, ten nasStésti jest¢ neptisel. Teda pardon, Ze to takhle
srovnavam. Smich. Mozna by tu dislednost nejvice nebo respektive celkem ¢istotnost.

Moc nelzu. Vaftit jsem se naucila az posléze.

V: 'V ¢em si myslite, Ze vas tato zkuSenost zménila?

I: No, Ze si mozna vazim jinejch véci, nez lidi, ktefi tuto zkusenost nemaji.
V: Jak ovlivnila vase hodnoty?

I: 