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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK, ZNACEK, TERMINU
A JINEHO OZNACENI

“jind” rodina: rodina, kterd pecuje o dité se zdravotnim postizenim

Mentalni postizeni: pouzito v socidlnim kontextu

Mentalni retardace: oznaceni pro diagnozu

MR: mentalni retardace

SPC:Specialni pedagogické centrum

SPMP CR:Spolecnost pro podporu osob mentalnim postizenim a jejich rodin

MPSV CR: Ministerstvo prdce a socidlnich véci Ceské republiky



UvVOD

Ani v 21. stoletipro mnohé rodi¢e neni lehké ptekrocit hranice ostychu a vkrocit
s dit¢tem s mentalni retardaci (dale jen MR) do Siroké spoleCnosti. Vytvafi
spolecnost skute¢nou podporu nebo je spise prekazkou v zivoté lidi s postizenim?

| pies velky pokrok v komunikaci smérem k lidem s postizenim vétSina obCant
stale nevi, snad se i obava, jak s nimi maji jednat, coz vede k oboustrannému
vzdjemnému limitovani. Rodie déti s MR by si méli predev§im uvédomit,
ze schovavat své déti a stranéni se spolecnosti je slepou ulickou. Franceova (2002)
rodice oteviené¢ vybizi k tomu, aby se pokusili naucit ,,povznést a prekonat jakési
podivné pohledy okoli.” 1 tyto déti si pfece zaslouzi a potirebuji, stejné jako zdravé
déti, rozmanité prilezitosti a socialni kontakty.

Oteviela jsem otazku lidského prava. Kdo ji mize objektivné posoudit? Koho
potkalo narozeni ditéte s postizenim, ten se topi ve vlastnim zarmutku, a kdo
to nezazil, ten je odkazany na nedostateCnou empatii. A je zbyte¢né se ptat, co by
délal, kdyby se ocitl v tak naro¢né a krajni situaci. Nikomu vSak nezbyva nic jiného
nez se s osudem postupnévyrovnat. Pravo nebo povinnost hovofit o tomto problému
mame viichni, alespo ti z nas, kterym neni nic lidské cizi. (Star in: Radkova, 2009,
s. 50)

Bakalarska prace se veénuje problematice: ,, SouZiti s mentalné postizenym
ditétem ocima rodiny.” Jinak €lov€ka s postizenim vidi spolecnost, ktera jej nezna,
jinak okoli, v némzZ pobyva a zcela odliSny postoj k nému zaujme jeho rodina, ktera
se s nim denné styka, pecuje o n&j. (Selner, 2012, s. 34) Rodi¢e déti s postizenim
maji obvykle Uplné jiny nahled na Zivot, vazi si ho tak, jako n€kdo, kdo prosel
opravdu tézkou zkouskou.

Détsky autismus jsem do své bakalarské prace vradila zejména proto, zZe
v piipadé nejfrektovanéjsiho, tzv. nizkofunkéniho autismu, se jedna zaroven o déti
s mentalni retardaci. (Valenta a kol., 2014, s. 41)

Sigman a Capps (1997) uvadi, ze vzhledem k jejich odlisnému vyvoji,

ale predevSim zjevnému jazykovému opozdéni jsou téméf vSechny déti
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s autismemod tfi do péti let povazovany za opozdéné ve svém obecném kognitivnim
vyvoji. A pouze nékteré z nich dosahnou primérného rozsahu inteligence.

Zvolené téma se m¢ niterné dotykd a naskyta se mi moznost piispét k nému
i z osobni roviny, matky syna s MR. Mohu fici, Ze ,,obyCejna“ gratulace
k narozenindm ,hodné zdravi“ zaCala nabyvat skuteénych rozméri a vyznamu
az po narozeni mého ditéte se zdravotnim postizenim. Do té doby jsem ji vnimala
jako zdvofilostni frazi. Clovék se najednou dokaZe radovat z véci podstatnych,
nezaobird se malichernostmi, zcela ptfehodnoti priority, a vazi si skutecného
pratelstvi, tedy lidi, ktefi se k vam neoto¢i zady, kdyz potiebujete pomoct, podpofit
¢i poradit.

Své nezastupitelné misto zdema bezesporu i humor. Z st rodin, které
vychovavaji dit€ s MR, se v zddném ptipadé nejedna o ironii, spiSe o snahu rozesmat
se nad n¢kterymi vécmi a zleh¢it je do miry piijatelnosti.

Teoretickou ¢ast tvoii deset kapitol. Prvni dvé kapitolyse vénuji ditéti
S MR,vzdjemnému rodinnému souziti a aspekty zivota rodin. Tieti vymezuje
samotné zdravotni postizeni, MR a autismus. Zabyva se psychologickou
charakteristikou déti s MR, vyvojem a jejich projevy, vymezuje terminologii,
etiologii, klasifikaci MR, pfidruzena postizeni a nemoci, moznosti socialni pomoci.
Ctvrta odrazi zivotni perspektivu tdchto rodin, problematiku profesni ptipravy,
vzdélavani a zaclenénido pracovniho procesu. Obsahem dalsi kapitoly je vzajemné
rodinné souziti s ditétem s MR ¢&i autismem a uzce souvisejici Casto diskutovana
etika sd¢lovani diagnozy, vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim a dopadem
na rodinu, vyznam psa v téchto rodinach a komparace rodinné a tstavni péce. Pata
kapitola je zacilena na sourozenecké vztahy ditéte S MR a zdravého sourozence
v roding.

Své misto zde zaujima i dit¢ s autismem ocima rodiny, postfehy rodicl jiz
v ranném véku ditéte, vymezeni autismu, naruSeni triddy a problematika mysleni
v detailech. Nechybi ani myty a omyly v souvislosti s touto diagnozou a rady
pro rodi¢e. Samostatnou sedmou kapitolu tvofi vzajemné vztahy ditéte s MR
¢1 autismem a zdravym sourozencem v rodiné. Devatd fesi kvalitu Zivota téchto

rodin. Zaobira se propojenimkvality zivota a diagnostiky a jejim méfenim. Zavéreéna
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kapitola nabizi vhled do ekonomické situace téchto rodin. Soucasti jsou
I praktické rady a odborna doporuceni pro rodice.

Prakticka ¢ast je zacilena na vlastni kvalitativni vyzkum a néslednou interpretaci
ziskanych vysledki z rozhovori s matkami mentalné postizenych déti
a déti s autismem. Vyzkumnym problémem je subjektivni prozivani kvality Zivota
rodin. Pfinosem je interpretace pohledd jednotlivych rodin a popis jejich béznych
situaci v socialnim kontextu.

Cilem mé bakalaiské prace je popsat teoreticky i prakticky problematiku
rodinného souziti s ditétem s MR ¢i autismem. Nikoliv z pozice pozorovatele,
ale ze subjektivniho hlediska matek, které vychovavaji dit¢ s MR, a ze ziskanych
informaci se nasledné pokusit o komparaci jednotlivych hledisek, pohledu mého
a ostatnich matek postizenych déti.

Smysl bakalatské prace spatiuji vV podpoie vSech rodicid, zejména matek, které
maji Casto pochybnosti, jestli svou Zivotni vyzvu zvladnou, a Vv pfispéni K jejich
nezdolnosti.

Adrian B. Ward: ,,Je dobre, kdyz clovek vi, Ze neni sam.” (in:gvarcové, 2006,
s. 180)

Musi byt &lovék perfektni? Selner (2012) tika: ,Kazdy z nds je néjakym
zpusobem postizeny. Pokud si nékdo mysli, Ze ON ¢i ONA neni, pak pravé tato jistota
Jje urcitym zpiisobem formou postizeni nebo myslenkové deformace. Anebo odmitani
reality.” S timto tvrzenim bez vyhrad souhlasim, zaroven se ale domnivam,
Ze veétSinovy postoj spole¢nosti stoji v opozici tohoto minéni.

Zivot s postizenym ditétem je piinosem pro rodi¢e i samotné ditd. Zalezi
na spolecnosti, jestli tuto rodinu pfijme jako ,,normdlni s tim, jaka je, jestli

se ji ostatni lidé budou snazit pochopit nebo dokonce poznat!
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I. TEORETICKA CAST

1 DITE S MENTALNI RETARDACI V RODINE

Narozenim postizen¢ho ditéte se rodi¢e ocitaji v rozporu s vysnénymi
piedstavami o bezproblémovém mateistvi a realitou. Vagnerova (2003) oznacuje
dobu od potvrzeni diagnozy krizi rodicovské identity. Celd rodina potfebuje cas
na adaptaci - narozeni ditéte s mentalni retardaci. V souvislosti s duSevnim
onemocnénim stale pretrvavaji mylné predstavy ze strany spole¢nosti. Nejen samotni
jedinci, ale celé rodiny jsou tak stigmatizovani

Zetického pohledu v piistupu k osobam s postizenim je stéZejni akceptovat
piedevsim lidskou dustojnost a snazit se o moralni a lidsky pfistup. lzolace dusevné
nemocnych stigma jen posiluje. Negativni skupinové vlastnosti jsou nadiazeny
tém individualnim. Nedostate¢na znalost vedou soucasné Kk diskriminaci duSevné
nemocnych. Etika v socidlni sfétfe je ohrozena tehdy, pokud je naruSena otevienost
a vzajemné akceptovani vSech aktérti. Etické jednani by se némélo vazat pouze
na kodexy, standardy a jiné ptedpisy, ale pfedevSim na zachovani lidskych prav.

(Selner, 2012, s. 197-198)
1.1 Rodina vychovavajici ,,jiné* dité

Narodi-li se v rodin¢ dit¢ se zdravotnim postizenim, radost rodict vystiidaji
zdravotni komplikace, tiziva nejistota, prekondvani probléml a ptekazek, které
se jevi jako nemozné, stal¢ feSeni nejisté budoucnosti a jiné faktory, které celou
rodinu stavi do pozice rodiny vychovavajici tzv. jiné dité. Takové rodiny se Casto
uzaviraji do sebe a je velmi obtizné s nimi navazat kontakt. Hife pfijimaji i dobie
minéné rady, odmitaji pfijmout realitu, potfebuji Cas na vyrovnani se s tizivou
situact.

V disledku postizeni ditéte se zcela zméni Zivotni styl celé rodiny, s ¢imZz

souvisi odlisné chovani nejen v ramci rodiny, ale 1 ve vztahu k $ir§i spolecnosti.
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V kontextu obrannych reakci se rodina nevyhnutelné za¢ne chovat jinym
zptisobemnezli diive, nékdy se od spolec¢nosti zcela izoluje.

Svarcova (2006, s. 156) v narozeni ditéte s mentalnim postizenim spatiuje
traumatizujici a nejbolestivéjsi udalost v zivoté cloveéka. Kazdy ve svém potomkovi
vidi jeSté pfed narozenim pokraCovatele sebe sama a celého svého rodu, nékoho,
komu ptedd schopnosti a dobré vlastnosti. Vklada do ného veskeré nadéje, je plny
ocekavani a dité se stdva naplnénim smyslu zivota. Rodina, v niZ se narodi dité
S postizenim, celou situaci vnima jako nespravedlnost. Domniva se, ze vSichni maji
pravo na narozeni zdravého potomka. Toto pravo vSak — bohuzel zavisi pouze
na ptirod¢, kterd je mocnéjsi nez lidska spravedlnost.

Viégnerova, Strnadova, Krejcova (2009, s. 47) se priklani k tomu, Ze ,,narozeni
postizeného ditéte, respektive potvrzeni, ze dité je skutecnée takové, byvd jednim
mohou byt hodné rozdilné, v zavislosti na typu i priciné postizeni.” Jinak vnima
skute¢nost matka, které¢ je urcity problém diagnostikovan jiz prenatdlné nebo
v prub¢hu t€hotenstvi a odlisné ta, ktera se prostiednictvim postupného uvédomovani
si odlisnosti svého ditéte dozvida diagnézu pozdéji. Nejednoznacnost diagnozy
a prognozy vedou k posileni stresu.

Selner (2012, s. 145) se shoduje s Vagnerovou, Strnadovou, Krejéovou (2009)
v tom, Ze narozeni ditéte s postizenim nevyhnutelné vyvolé rozdilné reakce v roding.
Soucasné poukazuje na skutecnost, ze dynamika je podminéna osobnosti obou
rodi¢d, jejich vztahem, rodinou 1 moréalné-etickym postojem. Spolecnost preferuje
vykon, dokonalého a bezchybného ¢loveéka, ktery je schopen v konkurenci ostatnich
uspét. ,, Rodice déti s postizenim jsou pravé s nedokonalosti, zavislosti a existencni
nejistotou konfrontovani. Stupen zatizeni v rodiné je adekvatni stupni postizeni a je to
obvykle matka nebo jind osoba Zenského pohlavi, ktera se o dité stard. Ton v rodiné
urcuje ten,, neperfektni.”

Rodice postizenych déti situaci v rodin€ vétSinou popisuji takto: ,, Po radosti
a prekvapeni prichdazi beznadéj, odpor, agrese proti vSem. Beznadéj se stridad
s pomyslenim, Ze se lékari myli. Pak zase pokusy, hledani, obcas radost, ale vétsinou

zoufalstvi.” (Selner, 2012, s. 145-146)
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1.2 Desatero pro rodi¢e vychovavajici ,,jiné* dité

Matéjcek se zaslouzil o pfinosné rady a doporuceni nejen pro détské psychology,
specialni pedagogy, ale inspiroval pfedevSim nés, rodice. (in:Fitznerova, 2010,
s. 53-59)

1. ,,Rodice maji o svém ditéti co nejvice védet.

Snazte se proniknout do podstaty postizeni, porozumét ditéti a tak mu pomoci.

2. ,,Pravdu, ale s perspektivou! Rodi¢im bychom neméli nic podstatného
zatajovat. “

Ponechavéani rodi¢h v tom, co chtéji slySet, v ur€ité lzi, nerealistickych
predstavach o dal$im vyvoji ditéte se nejen miji U¢inkem, ale vede k dalSimu

a dalSimu zklamani.

3. ,,Ne nestésti, ale ukol!“
,,RodiCe, pfijméte novou situaci jako vyzvu, zivotni zkousSku a nelehky, ale ne
Y,

nerealny tkol.

4., 0bétavost ano, ale ne sebeobétovdini! “
Tato zasada je naprosto zasadni a dilezita! Vyc€erpany a unaveny rodi¢ neni
ditéti ani ostatnim ¢lenim rodiny ni¢im prospésny, ba naopak. Neni sobecké, najit

si ¢as sam pro sebe, na své konicky, dbat na svou dusevni hygienu.

5., V3e v pravy cas a v pravé mire!*
Vyvoj ditéte nezrychlime a ditéti nase urputnid snaha zacit trénovat a cvicit
co nejdiive, neprospeje. VSe ma svij Cas. Rodi¢e by méli slevit ze svych narokl na

dit¢ a nepiedbihat jejich vyvo;j.

6. ,,Dité¢ samo netrpi! “
Scestnou predstavou je, ze dité, které se vyviji pomaleji v disledku svého stavu,

strada. ,,Dite své postizeni takto neprozivd. Zije svym détskym zivotem a jeho
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radostmi a starostmi, tak jak to priblizné odpovida jeho dusevni vyspélosti.
Ve skutecnosti daleko vice trpi ti, kteri jsou k nému citové vazani a vedi, jak by se

meélo normalné projevovat. *“ ,, Litovani ditéte je slepou ulickou.

1. ,,Nejste sami!“

Sdilejte zkuSenosti, starosti i radosti s lidmi, ktefi maji dit¢ s podobnym
postizenim. Vyhledejte odborniky — 1ékafe, psychology, specialni pedagogy
¢i socialni pracovniky. V neposledni fadé pomohou i ti, ktefi jsou ,,jen” empaticti

a védi, jak pomoci. ,, Mluvme o tom spolecne. “

8. ,,Nejste ohroZeni!“

Zbavte se precitlivélosti na zdjem druhych, jejich pocatecni rozpaky a neznalost
je pfirozend. Z osobni roviny: , Obcas se téz neubranim, reaguji podrazdene
na ,,sokované“ pohledy druhych a nemam zajem lidem kolem sebe vysvétlovat,

Ze muj syn je zkrdtka jiny.”

9.,,Chraiite si manZelstvi a rodinu!*“

Matéjcek tika: ,,V dobre fungujici rodiné jsou si manzelé vzajemné oporou a jim
Jjsou oporou zas jejich rodice, jini pribuzni, pratelé, znami. Tezké ukoly se zvladaji
nejlépe spolecné. Soucasné vsak je tieba, aby jeden i druhy z rodicu mél pochopeni
pro to, Ze zpusob, jakym se s citovou zatezi vyrovnavdame, miize byt velmi rozdilny.
Snadno pak muze vzniknout podezieni, Ze manzelsky partner nebo kdokoli jiny
v rodiné neni dost citlivy, nema dité dost rad nebo nema dost rad svého partnera,
kdyz se neprojevuje presné tak jako on, nedéla to, co on, neplice nebo nerozciluje
se nad tim, co on, apod.*

Uvédomuji si zoufale nizké procento muzi, ktefi setrvaji v rodin€ a vydrzi ustat
situaci. Ze své zkuSenosti mohu fici, Ze u néas konflikty témét nevznikaly mozna
v disledku vzdjemné podpory a chuti se s nastalou situaci poprat. I kdyz obcas jiz

pochopitelné nahromadéné emoce musely ven.
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10. ,, Vyhled do budoucnosti“

Jsme opravdu schopni zajistit potieby ditéte? Vyvstavaji otazky zatazeni ditéte
do skolskych systémi, budouci uplatnéni ¢lena s handicapem na trhu prace.

., Resili jsme otdazku dalsiho ditéte, s tim souvisejici obavy a nejistota? V této
souvislosti se hlavne u mladych manzelii objevi zavazna otdzka, jestli je vhodné, aby
meli dalsi dité. ZkuSenost rikd, ze dalsi zdravé dité v rodiné prindsi v naprosté
vetsiné pripadu uklidnéni a ozdraveni celého prostredi, coz prirozené prospiva vsem,
véetne postizeného ditéte. Je ovSem treba, aby si rodice dali provést genetické
vySetieni, eventualné dalsi prohlidky, aby tak meéli jasno o riziku, kterému by mohlo
byt druhé dite vystaveno.“ (Toto riziko totiz zpravidla nebyva o nic vétsi nez
u kteréhokoli jiného manzelského paru a pii kterémkoli jiném tchotenstvi

a porodu.) (Fitznerova, 2010, s. 53)
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2 ASPEKTY ZIVOTA RODIN S DITETEM S MENTALNI
RETARDACI

2.1 Vymezeni pojmu rodina

,,Co dela viastné rodinu rodinou? Odbornd literatura ¢tenaifum nabizi
nepfeberné mnozstvi definic z riznych whli pohledu. Nejcastéji je rodina
vymezovana jako zéklad spolec¢nosti.

Nevsedni pojeti rodiny predklada Matéjcek (2000), ktery na ni nahlizi z pohledu
ditéte. ,, Dite za sve rodice prijima ty, kdo se k nému matersky ¢i otcovsky
chovaji — a je pro né naprosto nepodstatné, zda- li tihle, jeho lidé na to maji ¢i
nemaji potvrzeni z porodnice.” Za funkéni rodinu se povazuje ta, kterd je schopna
plnit zakladni potfeby vSech svych ¢lent a plnit zdkladni naroky na rodinu kladené.

Je-li citové pouto, na némz se zakladd manzelstvi piili§ kiehké, sndze se hrouti
pti vEtsi zatézi, jakou miiZze byt pravé narozeni ditéte s postizenim, které nesplituje
ocekavani rodica.

Kazda rodina je neopakovatelna, jedine¢na, unikatni. Matéjcek (1992, s. 34)
hovoii o ,,rodiné jako o systéemu, ktery se opira o nékolik jednoduchych principii.
Prvky tohoto systéemu nejsou jednotlivi lidé sami o sobé, nybrz lidé ve vzdjemnych
interakcich a vztazich. Rodinu nepozndvame jen na zdklade znalosti jednotlivcu,
Nebot’ chovani kazdého ovliviiuje vSechny ostatni. Patrné je to zejména na situaci
rodiny, kde vyriista dité s mentalni retardaci.”

Selner (2012, s. 145) uvadi, ,,Ze rodina je prvni spolecnosti pro postizené dité,
ktera mu poskytuje ochranu, klid a pocit bezpeci. Rodice jsou zodpovédni
za vychovu, predani Zivotnich zkuSenosti a vyvoj ditéte, ktery je uzce spjat s postoji
a pocity rodicu.

Végnerova, Strnadova, Krejcova (2009, s. 37) se vénuji ,,rodinnému copingu
jako skupinovému zvladani stresujici udalosti.” Ptiklani se k tvrzeni, ,,Ze rodina

nemuze ucelné fungovat, a ziskat potirebnou rovnovahu, pokud se néktery jeji clen

s problémem nedokaze vyrovnat.”
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2.2 Problémové chovani souvisejici s mentilni retardaci a autismem

V rodiné

Mentalni postizeni Casto provazi problémové chovani, které ma dopad nejen
na zdravi a kvalitu zivota ¢lovéka samotného, ale i téch nejblizsich, kteti se o n¢ho
staraji. Hovofime o agresi, sebezranovani, destruktivité, hyperaktivité, nevhodném
socidlnim ¢i sexualnim chovéni, bizarnim zpusobu jednani. Sebezranujici chovani
mize ze strany pecovatelii vzbudit reakci fyzického zneuzivani. Chova-li se jedinec
problémové, 1ze predpokladat, ze bude zneuzivan. (Emerson, 2008, s. 21)

V téchto ptipadech je pro rodinu velice obtizné, zvladat tyto stavy a situace,
proto jsou tito jedinci Castéji umistovany do tstavni péce. Prekazkou je vSak financni
narocnost adekvatni kvalitni socidlni sluzby, kterd je v nepoméru s poskytovanym

nejvyssim prispévkem na péci. (Emerson, 2008, s. 22)

2.3 Vychova v rodiné versus tstavni péce

Jak pravi Ceské ptislovi ,, Vsude dobre, doma nejlip“ a bezesporu plati i pro
vychovu ditéte s mentalnim postizenim. Rodina je nejpfirozengj$im prostiedim pro
zivot a vychovu vSech déti. Dojde- 1i ale k nepfijeti a odmitani ditéte jednim z rodict
nebo obéma, mohou zvolit umisténi ditéte do zatfizeni socialni péce.

Svarcova (2006) uvadi, Ze je toto stanovisko z lidského hlediska pochopitelné,
ale je jiz mén¢ zédouci a vhodné pro dité. Ani nejkvalitngjsi a nejlepsi Gstavni péce
nemuze détem dat citlivou matefskou péci a lasku, zdzemi rodiny, individudlni
piistup a trpélivé vychovné vedeni, coZ se pozdéji pozitivné odrazi na kvalité jeho
zivota. Soucasné poukazuje na skutecnost, ze neziidkakdy rodinu, ktera vychovava
dit€¢ s postizenim, opousti jeden z rodicl, Castéji otec. Nastane-li takova situace,
veskera tiha péce o postizené dité pfipadne na matku, coz mize byt nad jeji fyzické
1 psychickeé sily.

Bazalova (2014, s. 95) se ptiklani k nazoru, Ze né€kdy nastane situace, kdy je
umisténi ditéte do zafizeni socidlnich sluzeb nevyhnutelné a je neuvazené rodice,
kteti se takto rozhodli, neuvazen¢ odsuzovat. Divody mohou byt ekonomické,

psychicke, fyzické ¢i organizacni. Je-li stav ditéte natolik vazny, ze domaci péce jejiz

20



nedostacujici, pak je pobytové zafizeni se specializovanou péci tou nejvhodnéjsi
volbou. Zustalo by takové dit¢ doma, odkazané na zivot v izolaci, souCasné by
hrozilo totalni vycCerpani pecujici osoby.

Zaujeti spravného vychovného postoje rodi¢t smérem k ditéti s postizenim je
Bazalova (2014, s. 90) uvadi tii zakladni postoje: odmitavy, lhostejny a nadmérné
ochranitelsky, ve snaze , uchranit dité vseho zlého* i za cenu jeho izolace
od spolecenského okoli, casto spojena i s prilis nizkymi pozadavky na dité.*
Objevuje se vsak jesté jeden fenomém a tim je oboustranna silnd citova zavislost
matka - dité. Takova matka se na dité jiz tak upnula, ze pfipadné odlouceni je pro ni
psychicky nezvladnutelné.

Dal$im nevhodnym postojem miiZze byt i rezignace na vychovu, zabezpeceni
biologickych potieb ¢i pokusit se dité tzv. vycvicit, aby se co nejméné odliSovalo
od intaktnich déti jeho véku. Vede to vSak pouze k neurotizaci ditéte i jeho rodic¢t.

Podafti-1i se rodi¢lim brat a mit rad dit¢ takové, jaké je, podafi se jim zvitézit.
Jako urcitd mira kompenzace nefunguji ani pfehnané financ¢ni dary. Vzdyt tim
nejvetsim ,,darkem® je pfece mama a tata, babic¢ka, déda, sourozenci, prosté rodina.
A samoziejm¢ kamaradi, tfeba 1 v podobé ,kontaktnich“ domaécich
mazli¢k — morce, pes, kocka aj. (Fitznerova, 2010, s. 153)

Zakladni potieby lidi jsou totozné, at’ jiz pro lidi bez nebo s mentilnim
postiZzenim.

Dité€ s postizenim vyristajici ve fungujici rodin€é ma pocit bezpeci, ochrany. Citi,
ze ho maji rodi¢e radi, mize se na n¢ kdykoliv obratit, jsou pro néj jakymsi
privodcem Zivotem, pomdhaji mu vyznat se v riznych vécech a situacich.

Rodie, zkusme se naucit byt spokojeni sami se sebou, spokojeny
rodi¢ — spokojené dité, spokojeny partner, spokojena rodina. (Fitznerova, 2010,

s. 153)

21



3 ZDRAVOTNI POSTIZENI — MENTALNI RETARDACE,
AUTISMUS

3.1 Mentalni retardace

Mentalni retardaci lze vymezit jako vyvojovou duSevni poruchu se snizenou
inteligenci demonstrujici se zejména snizenim kognitivnich, feCovych, pohybovych
a socialnich schopnosti. (Valenta a kol., 2014, s. 24)

Selner (2012, s. 46) mentalni postizeni prezentuje jako , situaci, pri které
se clovek v dusledku kombinace riznych mentdlnich faktori a socialni interakce
prizpiisobuje pozadavkim spolecnosti jinak, nez spolecnost ocekava a v dusledku
toho potrebuje ve vétsi ¢i mensi mire multipersondlni pomoc.”

Bazalova (2014, s. 12-14) tvrdi, ,,Ze mentalni postizeni zahrnuje rizné deficity
intelektu, vcetné lehkého, ktery jeste nelze oznacit jako mentdlni retardace, napriklad
pozdéji ziskana poSkozeni mozku v souvislosti s urazy a onemocnénim typu

demence.
3.1.1 Terminologie a vymezeni pojmu

Terminologie prosla v pribéhu casu rliznymi proménami od zrafujicich,
hanlivych termini az po soufasnd oznaceni. Dfive pouZivané terminy ,,idiot”,
»~imbecil”, ,.debil”, ,,dusevné zaostaly” nebo retardovany se dnes vyskytuji spiSe jako
nadavky. (Emerson, 2008, s. 12)

Ohlédneme-li se do historie, setkdme se s mnoha dal§imi terminy, jako napfiklad
dusevné uchylni, duSevné opozdéni, rozumové zaostali, slabomyslni, mentaln¢
defektni apod. (Bazalova, 2014, s. 14)

Soucasna doba preferuje oznaceni osoba, jedinec, zak, dité, dospély s mentalnim
postizenim nez neetické pfidavné jméno mentalné postizeny. Terminologie by méla
vyzdvihovat pfedevSim samotného cloveka, osobnost, a az poté piidat dalsi

charakteristiky.(Svarcova, 2006, s. 30)
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Mentalni postiZeni (MP) x mentalni retardace (MR)

V této praci je uzito terminti ,,mentalni postizeni i ,mentdlni retardace”.
Mentalni postizeni je chapano jako Sir$i pojem, ktery akcentuje pfedevSim socialni
stranku, a ktery v sob¢ zahrnuje oznafeni mentalni retardace, kde vice vyzniva
medicinské hledisko. Pouzivd se ptedevsim, hovoifime-li o oznaceni onemocnéni
podle MKN-10 Svétové zdravotnické organizace. Je vyuZzivan zejména v souvislosti
s diagnostikou. Mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi
(MKF = ICF — International Classification of Functioning, Disability and Health)
uziva nov¢jsi terminologie, kterd vychazi ze zménéné filosofie a ptistupu.

M. Valenta a O. Miiller (2013) povazuji termin mentalni postizeni za §ir$i, nez
MR. Vétsinou je téchto terminti uzito jako synonym. I kdyz oznaceni retardace ma
v nasi spolec¢nosti pon¢kud hanlivy nddech. Vhodné&jsi je termin mentalni postiZeni.

I. Svarcova (2003) naopak povazuje termin MR za optimisti¢t&jsi a méné
osudovy nez MP. (in: Bazalova, 2014, s. 13) Sporadicky se uziva terminu porucha
intelektu.

Emerson (2008, s. 12) se priklani k tvrzeni, Ze ,,mentdlni postizeni by mélo byt
chapano jako synonymum britského terminu ,,poruchy uceni” a severoamerického
,mentalni retardace.” Definici mentalni retardace lze vymezit jako ,podstatné
omezeni soucasného fungovani, vyznamné podprimérnou funkei intelektu [1Q< 75]
soubézné se souvisejicim omezenim dvou nebo vice z nasledujicich vyuZitelnych
oblasti adaptivnich dovednosti: komunikace, sebeobsluha, Zivot doma, socidlni
dovednosti, uZitecnost v komunité, rozhodovani o sobé, zdravi a bezpeci, funkcni

’

vzdeélavatelnost, volny cas a prace. Mentalni retardace se projevi do 3 let véku.’

(Luckasson a kol., 1992, in Emerson, 2008, s. 12)

PostiZeni
Jedna se o obecny termin, ktery se v hojné mife vyskytuje v ¢eském slovniku

a nahradil dfive Casto uzivany termin handicap. (Bazalova, 2014, s. 13)
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Handicap

Casto se setkame i s terminem ,handicap“ (znevyhodnéni), ktery v tomto
piipadé spiSe oznacuje konflikt ve vztahu osoby s postizenim a prostiedi, nevyjadiuje

samo postiZeni.

Porucha intelektu (intellectual disability)

Termin uzivany zejména v anglicky mluvicich zemich.

PotiZe v uceni (learning disabilities)
Bazalova (2014, s. 14) tento termin charakterizuje jako: ,, Nejnoveéjsi
a nejcastéjsi termin, ktery nezdiraziuje primdrni problém, diagnozu jedince,

ale zaméruje se na diisledek, na potize v uceni a osvojovani si nového.”

Postizeni jako stisma

Tzv. stigmatizace, nalepkovéani postizenych, ma sviij pivod v diagnostice
z pohledu psychiatrie. Tento Iékafsky obor je ofima vefejnosti spojovan
s negativnimi prvky. Diagnézy stigmatizuji, tim spise, ze jsou trvalé. Vyvstava
odlieni od normy. Kdo vsak tuto normu uréuje? Zadna objektivni norma pro uréeni
mentalniho  postizeni neexistuje, existuje pouze srovnani s  vétSinou,
tj. nepostizenymi. Z toho v praxi vyplyva, Ze to, co se vyskytuje Castéji, je v normé,
je normalni a to, co ne, neni v normé, je nenormalni.

Castlesova (1996) uvadi, Ze zvladani stigmatu pro osoby s mentalnim postiZzenim
je nejvice bolestivym problémem v jejich Zivoté. Beart, Hardy a Buchan (2005)
upozoriiuji na to, Ze jen mizivé procento vyzkumi se soustfedi na disledky tak
silného stigmatu, ktery je s mentalnim postiZzenim spjat.

Wright, Gronfein a Owens (2000) se zabyvaji stigmatem pouze V Kkontextu
dusevnich nemoci. Vychazeli z vypoveédi lidi, ktefi pfed dvéma lety ukoncili 1é€bu
v psychiatrické 1é¢ebné¢ a vysledkem studie bylo socialni odmitnuti vychazejici
z identity ,,dusevné nemocnych” jako stdlého zdroje stresu i po uplynulém case.
Stigma ovliviiuje stale jejich zivot, negativni sebepojeti a sebehodnoceni. Disledkem

je pak sebeodsuzovani. (in: Vancura, 2007, s. 20)
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3.1.2 Etiologie mentalni retardace

Vétsina rodicl se pta, jaky dil nesou na vzniku postiZzeni svého potomka, kladou
si otazku, pro¢ se narodilo dité¢ s postizenim pravé jim. Etiologie mentalniho
postizeni je velice riznorodd. Leckdy zlstanou pii¢iny neobjasnény. (Bazalova,
2014, s. 15)

V celosvétovém meétitku pocet lidi s mentalnim postizenim stoupd, tvofi jednu
z nejpocetnéjsich skupin. (Svarcova, 2006, s. 38)

Vagnerova (2004) se priklani k nazoru, ze pfi¢iny nartstu jsou diskutabilni.
Muze se jednat o disledek kvalitni neonatologické péce, snizovani novorozenecké
a kojenecké Uimrtnosti. Dafi se zachranovat i1 ty déti, které by dfive nedostaly ani
Sanci na Zivot.

Vseobecné se uvadi asi 3-4 % osob s mentdlnim postizenim v populaci.
Statistiky uvadéji priblizn¢ 300 000 osob s mentalnim postizenim a dalSich asi
100 000 osob s jinym dusevnim postizenim v Ceské republice. (Valenta a kol., 2014,
s. 22)

Nejpocetnéjsi skupinou pfi¢in mentdlni retardace jsou syndromy zplsobené
zménou pocétu chromozomu. Mezi nejrozsitenéjsi patii Downtiv syndrom, zplisobeny
trizomii 21. chromozomu. (Valenta a kol., 2014, s. 27)

Mentalni retardace je multifaktoridlné podminéné postiZzeni centralni nervové
soustavy. Nejc€astéji se pfiiny deli dle ¢asového hlediska na prenatdlni, perinatalni
a postnatalni. V prenatadlnim obdobi hovofime o vlivech hereditarnich (dédi¢nych),
genetickych, enviromentalnich a onemocnéni matek v dobé tchotenstvi.
Do perinatadlniho obdobi se fadi perinatalni encenfalopatie (organické poskozeni
mozku), mechanické poskozeni mozku pii porodu, té¢Zka novorozenecka Zloutenka,
kdy nejsou v souladu Rh faktory aj. V postnatilnim obdobi mentéalni retardaci
zpusobuje mnoho faktori, naptiklad klisStovd encefalitida, meningitida,
meningocefalitida, nadorovd onemocnéni, krvaceni do mozku, pozdéji pak
Alzheimerova choroba, Parkinsonova choroba, alkoholové demence, schizofrenie,
epileptické demence apod. (Valenta a kol., 2014, s. 29)

Zvlastni skupinu tvofi tzv. socidlné podminéné mentalni postizeni. Jedna

se o hrani¢ni pasmoMP, téZ nazyvano jako zdanlivd mentdlni retardace nebo diive
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pseudooligofrenie. Nejednd se o poskozeni centrdlni nervové soustavy. Pficina tkvi
ve vn&jSim prostiedi, které pro dité neni dostatecné podnétné a stimulujici, kdy dité
muze trpét psychickou a socialni deprivaci. Hovofime zejména o détech ze socidlné
znevyhodnéného prostiedi. Projevy jsou obdobné jako u mentalniho postizeni.
Opozdény vyvoj fteCi, konkrétni a mechanické mysleni, naruseni logického
uvazovani, potize s abstraktnimi pojmy, infantilita, apatie, negativismus a sniZzena
schopnost socialni adaptace. V tomto ptipad¢ se vSak nejednd o trvaly stav. Vhodnou

a vCasnou intervenci mize dojit k pozitivni zméné a ke zlepSeni obtizi. (Bazalova,

2014, s. 16-17)

3.1.3 Klasifikace mentalni retardace

Mentalni retardace predstavuje snizeni irovné rozumovych schopnosti, snizenou
uroven inteligence. Dle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci se mentalni
retardace déli do Sesti zakladnich kategorii:

e Lechka mentalni retardace, 1Q 50-69 (F70)

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

e Té&zka mentalni retardace, 1Q 20-34 (F72)

e Hluboka mentalni retardace, 1Q je nizsi nez 20 (F73)

¢ Jinid mentélni retardace (F78) — stanoveni stupné mentélni retardace pomoci
obvyklych metod je zvlast’ obtiZzné nebo nemozné pro pfidruZzené senzorické nebo
somatické poskozeni

e Nespecifikovand mentalni retardace (F79) — chybi dostatek informaci

pro zafazeni osoby s mentalni retardaci do nékteré z kategorii(Svarcova, 2006, s. 33)

Lehka mentalni retardace

Tito jedinci zpravidla dosdhnou Uplné nezavislosti v osobni péci i v praktickych
¢innostech v domdcnosti, 1 kdyz je jejich vyvoj oproti norm& pomalejsi. Jsou Casto
znevyhodnéni tim, ze mohou zdédit nedostatecné vlohy véetné 1Q hodnoty, coz mize
souviset s nepodnétnym prostiedim. V dospélosti se zacleni do pracovniho procesu,

zalozi rodinu a jsou schopny udrZovat socialni vztahy. (Bazalova, 2014, s. 19)
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Stredné téZka mentalni retardace

Tito jedinci jsou vyrazné omezeni urovni chépani, snizenou schopnosti uzivat
fec, nedostatecnou sobéstacnosti a zrucnosti. Nékteti si dokazi osvojit zaklady trivia.
V dospélosti zvladnou vykonavat jednoduchou manualni praci s dohledem. Zcela
samostatny zivot je mozny ziidkakdy. Byvaji mobilni a fyzicky aktivni. V této
skupiné jsou mezi jedinci individudlni rozdily v dovednostech, socialni interakci
a komunikaci. N¢ktefi jsou schopny jednoduché konverzace, jini se dokazi ztézi

domluvit a u nékterych se fe¢ nerozvine vibec. (Svarcova, 2006, s. 34)

Tézka mentalni retardace

Tito jedinci maji vyrazné narusenou motoriku. Casté jsou somatické vady
a pridruzena dalsi postizeni. Komunikuji pomoci jednoduchych slov, pokud se fec¢
vibec vytvori. Pfevlada nonverbalni komunikace. Jsou charakteristi¢ti nestalosti
nalad, impulzivnosti. Nékteti si dokazi osvojit zadkladni hygienické navyky a prvky
sebeobsluhy. Moznosti vychovy a vzdélavani téchto osob je znaéné omezené.
Vzdélavaji se v zakladni Skole specidlni. Jejich celoZivotni podpora je nutnostil

(Bazalova, 2014, s. 26)

Hluboka mentalni retardace

Jednd se o velmi tézké celkové poSkozeni organismu s pfidruZzenymi vadami
srdce, plic, zraku, sluchu apod. Jsou zcela imobilni. Objevuji se u nich stereotypni
automatické pohyby. Dé¢ti jsou Casto krmeny sondou. Neudrzi télesnou Cistotu.
Komunikuji neartikulovanymi zvuky, grimasy. Své okoli vétSinou nepoznévaji.
Neékdy se objevuje sebeposkozovani. Vzdélani probihd v zdkladni Skole specidlni

¢i individualng. Nezbytna je celozivotni péce. (Bazalova, 2014, s. 27)
3.1.4 Psychologicka charakteristika déti s mentalni retardaci
Kazdy ¢lovek s mentalni retardaci je svébytnym subjektem s charakteristickymi

osobnostnimi rysy. Spatfujeme u nich ale urcit¢ spolecné znaky. Za mentalné

retardované jedince povazujeme ty, u nichZ zaostava vyvoj rozumovych schopnosti,
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dochdzi k odlisnému vyvoji nékterych psychickych vlastnosti a k poruchdm
v adapta¢nim chovani.

Ptic¢inou je organické poskozeni mozku. Jednéd se o trvalé poruSeni poznavaci
¢innosti, tedy trvalé snizeni rozumovych schopnosti, které vzniklo v duasledku
poskozeni mozku. Dnes se nejcastéji uziva terminu mentalni retardace, ktery zni
zejména pro rodie vice optimisticky, vzbuzuje predstavu urCité docasnosti

opozd’ovani vyvoje. (Svarcova, 2006, s. 28)

3.1.5 PridruZena postiZeni a nemoci

Komplikaci pro rodinu mohou pfedstavovat piidruzené chorobné stavy, které
se v individualni mife véazi k mentdlni retardaci, jakymi jsou autismus a dalsi
vyvojové poruchy, epilepsie, poruchy chovani a télesna postizeni.

Obzvlasté narocnou péci vyzaduji jedinci s hlubokou mentalni retardaci, ktera je
doprovazena téZkymi neurologickymi obtizemi, narusenou hybnosti, epilepsii,

A4

vyvojovych poruch. (Svarcova, 2006, s. 36)

Mentalni postiZzeni a psychické poruchy

Selner (2012, s. 51) poukazuje na problematiku nedostatku psychiatrt, ktef
se vénuji problematice 0sob S mentalnim postizenim v kombinaci s psychickou
poruchou (tzv. dualni diagnézou). Ptitom tato situace je mnohem komplikované;si
nezli u jedinct, ktefi trpi ,,pouze” psychickou poruchou. U osob s mentalnim
rozpoznat piipadnou zac¢inajici demenci a dal$i psychické poruchy. Demenci mnohdy
provazi dal§i symptomy, jako je deprese, agresivni reakce, apatie apod. a problémem

zustava pozd¢ nastavend intervence.

Mentalni postizeni a schizofrenie

Mentalni postiZzeni se mlzZe pojit 1 se schizofrenii. Obraz nemoci se ale nijak

vyrazné nelisi od osob nepostiZzenych.
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Poruchy sexualniho chovani

Z pohledu psychiatrie byly poruchy sexudlniho chovani mentalné postizenych
opomijeny a i dnes vyvstava urcita bezradnost v této oblasti. T¢lesné dospivani
se u téchto jedinct nelisi, probiha stejné, jako u intaktnich. Problémem jsou jejich
sexualni projevy, autoerotické chovani na vefejnosti, které naznacuje urcitou
nespokojenost nebo emocionalni napéti. Dostavaji se tak do konfliktu se socialnim
okolim. Nebezpec¢im u osob s mentalnim postizenim tkvive snadné moznosti zneuziti
téchto jedincii. Nasledky pak mohou byt fatdlni. Mohou se projevit neur6zami,
sebezrailovanim, obtiznym navazovanim kontaktd a dalSimi psychosomatickymi

obtizemi. (Selner, 2012, s. 53)

3.1.6 Myty a omyly ve spojitosti s mentalni retardaci

Kazda lidska odlisnost ve spole¢nosti vyvolava plno predsudki a negativnich
mytid. Vyzkum socialnich postojii vic¢i lidem s mentdlnim postizenim poukazuje
na to, ze spolecnost Casto hledd mylné pfi¢inu vzniku mentédlniho postizeni
v samotné rodin¢, zejména v nevhodném chovéani matky pied narozenim ditéte.
Takto postizeni lidé jsou ohrozeni socialnim vyloudenim (srov. Siska, Bandura,
2010).

Navzdory tomu, Ze moderni doba nabizi nepieberné mnozstvi dostupnych
informaci, pfedsudky v souvislosti s mentalnim postiZenim zkratka byly, jsou
a budou. Sice ve sniZzené mife, ale stale pfetrvavaji. Panuje pfesvédceni, Ze mentalni
postiZzeni je stav neménny, bez moznosti jakéhokoliv zlepSeni. Jedna se sice
o postizeni trvalé, nelze ho tedy vylécit, ale vhodnym vychovné-vzdélavacim
pusobenim a terapeutickymi postupy 1ze stav podstatné ovlivnit.

Nekteti jedinci s mentélni retardaci jsou schopni vést relativné samostatny Zivot

ve spole¢nosti. (www.sancedetem.cz)

3.2 Autismus

V soucasné dob¢ se u nds rocné¢ narodi okolo 100 000 lidi s poruchou

autistického spektra.(www.autismus.cz)

29


http://www.sancedetem.cz/
http://www.autismus.cz/

Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler, v roce 1911, poprvé pouzil a vymyslel
termin autismus. Pochazi z feckého slova “sdm, ja”. Popsal obtize schizofrenikl pii
komunikaci s druhymi lidmi. O detailnéj$i popis se v roce 1943 zaslouzili Leo
Kanner a 1944 Hans Asperger, ktefi provadéli pozorovani a publikovali nezavisle na
sob¢. Pokouseli se o teoretické vysvétleni poruchy. (Frith, U., 1990, s. 7)

Autismus patii mezi nejtézsi poruchy détského mentdlniho vyvoje a je trvaly.
Tyka se vrozené poruchy nékterych mozkovych funkci. Vznika na neurobiologickém
podklad¢. Dité spravné nerozumi tomu, co vidi, slysi a proziva. DuSevni vyvoj ditéte
je naruSen zejména v oblasti komunikace, socidlni interakce a predstavivosti.
Autismus je provazen ptizna¢nymi vzorci chovani. (www.praha.apla.cz)

VétSina téchto déti trpi postizenim intelektu rizného rozsahu, nejcastéji stiedné
tézkou mentalni retardaci. Tato pervazivni vyvojova porucha se projevuje
kvalitativnim postizenim v oblasti tzv. triddy: v komunikaci, socialnim chovani
a imaginaci, spojené se stereotypnim okruhem zajmu a projevi. (srov. Bazalova, B.,

2011,2012, Thorova, K. 2006) - (Bazalova, 2014, s. 38)

3.2.1 Postiehy rodici jiz v raném véku ditéte

Postiehy v komunikaci
Nereaguje na své jméno, netikd, co chce, opozdény vyvoj jazyka, nereaguje
na pokyny, mize plsobit dojmem, Ze neslys$i, neukazuje a nemava na rozloucenou,
zatne ztracet nabyté dovednosti v oblasti verbalni 1 neverbalni komunikace.

(www.praha.apla.cz)

Postiehy v socidalnim chovani
Neusmiva se, nenavazuje o¢ni kontakt, nesdili pozornost, hraje si vétSinou o samot¢,
je velmi samostatné, dava piednost sebeobsluze, nékteré véci zacne délat velice brzy,
pusobi, Ze ma svlij svét, v némz Zije, neprojevuje zajem o ostatni déti, dokaze
ignorovat ostatni lidi, objevuji se urcité specifické projevy v chovani. (Bazalova,
2014, s. 39)

30


http://www.praha.apla.cz/
http://www.praha.apla.cz/

Postiehy v chovani
Zachvaty vzteku, projevy hyperaktivity, neschopnost spolupracovat, negativismus.
Nevi, jak si hrat s hrackami, vénuji se urCitym c¢innostem stale dokola, jsou silné
fixovany na urcité neobvyklé pfedméty, hracky, které nosi neustéle s sebou, fadi véci
do tad. Maji zvlastni styl chlize, netypické pohyby, chodi po $pickach. Piehnané

reaguji na urcité materialy ¢i zvuky. (www.praha.apla.cz)

Absolutni indikace pro dal§i vySetieni
Do 12 mésicii nezvatld, negestikuluje. Do 16 mésicii neuziva slova a do 24 mésici
spontanné¢ neuziva véty.

Ztrata jakychkoli jazykovych nebo socidlnich schopnosti v jakémkoliv véku.

(www.praha.apla.cz)

3.2.2 Komunikace

Clercq (2011) triadu vysvétlila z hlediska mysleni v detailech, ofima rodice.
Nastup te¢i u Thomase byl velmi brzky, ale fe¢ byla zvlastni, specificka. Dokazal
zazpivat celé partie Mozartova Requiem, stile opakovat jednu a tutéz vétu,
ale bohuzel nicemu z toho nerozumél, neveédél, jak si ma fici o nékteré bézné véci.
SnaZzila jsem se ucit ho komunikovat, prohlizet si obrazkové knihy, fikat, co je
na obrazcich, ale Thomas neopakoval ani slovo. Postupné se ucil mluvit
0 skute¢nych vécech - jablko, susenka, atd. Po dlouhém tsili danou véc dokazal
nejen pojmenovat, ale porozumét ji. Zobecnujici vyznam slova nechapal. Naptiklad
,Jablko* pro néj bylo jen to zelené, to prvni, které se Thomas naucil pojmenovat.

Autorka poukazuje na problematiku naprosto béznych situaci, které se pro ni
stavaji problematickymi, avSak feSitelnymi. Thomas se chtél napit, odmital vSechny
nabizené sklenice, zbyla posledni. Rekla jsem mu: ,,Aha, ty chces tu vzadu.“ A slovo
Ltuvzadu® bylo na svéte. Dalsi sklenice se jmenuji ,Slehanémléko®, ,,Boma
sklenice®, ,,denni specialita®“, kde ho inspirovala televizni postava, ktera v kazdém
dile fika: ,,Chci svoji denni specialitu®“. Barman podavé sklenici piva a odpovi: ,,Vase
denni specialita pane.“ Véci chape svym zplisobem. Okoli mlze autistické mySleni

v detailech povaZovat za neochotu, negativismus, zlobivé dité.
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Autorka tikd, ze kazdé dit¢ s autismem potiebuje svlij ,,manual“. Maji problémy
s kategorizaci, vidi detaily, ale jiz nevnimaji celek a funkci, zmatek v osobdch
a pojmech, a snazi se byt perfektni a bezchybni. Objevuje se u nich tzv. opozdéna
echoldlie, kdy pouzivaji jazyk, kterému rozumi, a ne ten, ktery od nich vyzaduje
okoli. (Hilde De Clercq, 2011)

,,Opozdéna echolalie znamena doslovné opakovani slova ¢i véty s urcitym
zpozdenim. Mnohé formy echoldalie mohou byt povazovany za hyperselektivitu.
Echolalie je typicky projev pro cloveka, ktery ma dobrou pamét, dobrou vyslovnost,
ale nechape vyznam toho, co bylo receno.* Schuler & Prizant (1986)

Makovcova (2009) tika, to nejvtipnéjs$i, co nadm syndv autismus piinasi je
vyjadfovani se replikami z pohadek. ,, Maminko, ten pes mluvi, to se musi vyuzit!“

(Maxipes Fik) nebo ,,Takhle zaspat, to se jeste nestalo (Kralici z kloubouku) apod.

3.2.3 Emoce a socialni chovani

RozliSeni podstatného od zbyte¢ného je pro osoby s autismem velmi sloZité,
upinaji se na detaily ve snaze pochopit okolni svét. Pochopeni emoci je v§ak mnohdy
nad jejich mozZnosti. Hilde De Clercq tika, musime si uvédomit: , NasSe obliceje
navic nejsou statické, nemenné. Mohou se v okamZiku proménit. “

Postupné si zacnou uvédomovat, Ze problémy, které maji, jiné déti nemaji, maji
pocit, ze si s nich ostatni délaji legraci a bohuZel maji ¢asto pravdu. Nasleduje tedy
vztek, zachvaty vzteku. Nevyhnutelné je vytvofit si slovnik, ktery se zda byt
nekonecny. Napftiklad: ,.Sikana je, kdyZz mne: kopou, uhodi, Skrabou, urazi, tahaji za
¢epici. Byt nezdvofily je: klit, nadavat, mluvit s plnou pusou, brat jidlo jinym détem,

jeCet na ucitele, jeet na maminku. A podobné. (Hilde De Clercq, 2011)
3.2.4 Jina predstavivost
Orientovani a porozuméni kazdodennimu Zzivotu je pro lidi s autismem

opravdova namaha. Rodice se Casto ptaji: ,, Proc¢ si nehraji?“ Pro zdravé déti jsou

atraktivnimi hrackami ty, které jsou barevné vyrazné s poutavou povrchovou
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upravou, vybaveny riznymi funkcemi, ale pro déti s autismem je to matouci,
nicnefikajici, pfilis se lisici od reality.

Vypravéné pohadky by mély byt taktéz co nejvice realistické, nesnazit se uvadét
déti s autismem do svéta fantazie, kterému stejné nerozuméji, ale vychazet z jejich
zkuSenosti. Vanoce, nejkrasnéjsi svatek v roce pro vSechny déti, plné prekvapeni
a ocekavani, vSak détem s autismem ptevrati zivot naruby. Je tedy potieba fadné
se na to pripravit a vysvétlit jim, co se bude dit. Navzdory tomu, Ze prekvapeni jiz
,nebude® prekvapenim, je nutné ukazat jim, které hracky dostanou, do jakého
vanoc¢niho papiru budou zabaleny a kde budou schovany. Samoziejmosti je vyrobeny
kalendét, pro piehled, kdy nastane Stédry veder.

Dalsi nechapavou otazkou z okoli bezesporu byva:,, 4 vy je opravdu ucite, jak si
maji hrat?“ Tyto déti upfednostiiuji rutinni ¢innosti, stale dokola. Casto nam piipada
legra¢ni ¢i komické to, co tyto déti dési nebo jim to pfipadd prinejmensim hloupé,
absurdni a jsou z toho zmatené. Naptiklad obrazky kong, jak se diva z okna, ,,vzdyt

patii do ohrady*, svét je naruby. (Hilde De Clercq, 2011)

3.2.5 Problémy souvisejici s mysSlenim v detailech

Van Dalen popisuje dusledky ,,mySleni v podrobnostech*,Clercq (2011) je
dopliiuje svym komentarem:
., Nic se neopakuje, nic neni pordad stejné.” , Lidem s autismem plyne cas

«

rychleji.*“ ,,Mysleni v detailech ovlivni prostorové vnimani.* ,, Uzkost.* ,, Zvlastni

« « 3

videni sveta.* ,, Problémy generalizace.* ,, Vyznam toho, co vidime.* , Repetitivni
chovani.* ,, Poznavani lidi. ** ,, Ostatni lidé pracuji na vice frekvencich.* ,, Neni lehké
si vbrat.” ,,Co je pricina a co ndsledek.* ,, Prekryvini moznosti* (Hilde De Clercq,
2011, s. 90) Originalni ¢lanky nabizi ¢asopis Engagement , ktery vydala holandska

Asociace pro autismus (NVA — Nederlandse Vereniging Autisme).

3.2.6 Myty o autismu

Thorova (2010) uvadi nékolik omyld, které se o autismu traduji.

e D¢ti s autismem se nemazli, nemaji zajem o kontakt.
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Nemaji zajem o pratelstvi.
Nenavazuji o¢ni kontakt.
Clovék nemuze trpét autismem, kdyz nemé naruSenou oblast predstavivosti.

ree
1

Autismus je pouze ,,mdodni* nalepkou, kterd ho pouze stigmatizuje.

Lid¢ s autismem byvaji genialni jako Rain man.

Clovek s autismem je nevychovany, vychovné opatieni by to spravilo.
Strukturované uceni vychovava z déti roboty.

Lidé s autismem nevnimaji okolni svét, nic nepotiebuji, nejlepsi je nechat je
byt.

Autismus u svého ditéte zpusobili rodi¢e svym chovanim.

(www.autismus.cz)

3.2.7 Rady pro rodice déti s autismem

Rihova (2011) uvadi nékolik jednoduchych, praktickych a u¢innych rad jak

zvladnout souziti s autistickymi détmi.

Nehromadit v sob& negativni emoce aneb problém fesit hned.
Opfit se o pevny a zdravy partnersky vztah.

PouZzivat humor, mit jisty nadhled

Dodat Zivotu §tdvu aneb nepiestavat Zit.

Ur¢it si priority.

Vyuzivat zkuSenosti ostatnich.

Cvicit.

Doptat si dostatek odpocinku.

Pfijmout to, co nemtzeme ovlivnit.

Relaxovat.

Vénovat se alespoii jedné piijemné aktivité denn€.

Mit oporné systémy v podobé pratel, zajmu, konicku, rodiny.
Uvédomit si, Ze nejsme nad¢lovékem ani se jim nesnazit byt.

Umét se vzit do druhych.

(Rihova, A., 2011, s. 51)
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4  ZIVOTNIi PERSPEKTIVA

vvvvvv

jebudoucnost a Zivotni perspektiva. Resi otazku, co bude, az nebudou mit dostatek sil
postarat se sami, hledaji riizné alternativy, jak nejlépe celou situaci vyftesit, aby cela
tiha zodpovédnosti neptipadla na zdravého sourozence. Suzuji se otazkami, co bude
s jejich ditétem po ukonceni Skolni dochazky, jak vyplnit volny cas ditéte
s postizenim. Rodi¢e by radi prozili i sviij vlastni Zivot s védomim, ze je o jejich dité
postarano a soucasné s pocitem, ze nezanedbavali zdravého sorozence. (Bazalova,

2014, s. 97)

4.1 Vzdélavani

Pro vétSinu z nas je naprosto samoziejmé umisténi ditéte do matetské Skoly,
ale pro rodi¢e déti s postizenim je tento dulezity meznik komplikovany. Setkavaji
se s riznymi scéndfi. Ten idedlni, bohuZzel, ne zcela obvykly, je chépavé prtijeti
tzv. ”jiného” ditéte do bézného typupiedSkolniho zatizeni. Ale ani zde neni vyhréno.
Pro dité¢ s autismem je okolni svét pfili§ chaoticky, nesrozumitelny. Aby se citilo
bezpecné, mohlo se orientovat a ucit, je zapotiebi upravit mu prostiedi, volit vhodné
postupy odvozené ¢i pievzaté z programu strukturovaného u¢eni TEACCH, coz uz je
pro mnohé feditelky béZnych Skol leckdy nad jejich mozZnosti. (Sladeckova, S.,
Sobotkova, 1., 2014, s. 153)

Na druhé strané zcela bézny, i kdyz nevhodny pfistup, je nekompromisni
odmitnuti ditéte s postizenim do bézné matetské Skoly. Rodice se dostdvaji do
naprosto nedlstojné role a pokladaji si otazku: “Kam s nim?”(Makovcova, 2010,
s. 57)

Edukace déti s MR je pro rodice zvlast dulezita. VétSina rodi¢t se shodne
na tom, Ze je dobré vyuzit Skolskych sluzeb co nejdéle, tedy az do 26 let v€ku ditéte.
Nékteti by radi dali svym détem Sanci vzdélavat se mezi zdravymi vrstevniky, jit
cestou individudlni integrace, jini voli specialni Skolu a ty ostatni to, co jim bylo

spolec¢nosti podsunuto.
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Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. vymezuje sluzby poradenskych zatizeni. Oporu
a poradenské sluzby poskytuji specialné pedagogicka centra zaméfena na zaky
s mentalnim postiZzenim, kombinovanym postizenim a PAS, ktera jsou pii vétSing
specialnich skol zfizovana. (Bazalova, 2014, s. 147)

Diive byli zici s mentalnim postizenim vzdélavani prevazné segregovang.
V béznych skolach se vzdélavali prevazné zéaci slehé¢im stupném postiZent,
Aspergerovym nebo Downovym syndromem. Zaci s tézkym stupném mentalniho
postizeni byli povazovani za nevzdé€lavatelné, vzdélavali se dle Rehabilitacniho
vzdélavaciho programu pomocné Skoly. Zmeéna nastala az pfijetim Skolského zdkona
¢. 561/2004 Sb., kdy byli zaclenéni do vzdélavani. Inkluze neni pro kazdého, vzdy
by se mélo prihlizet k individualni situaci. Specialni $koly jsou u nas na velmi dobré
urovni. Vyuzivaji v praxi Sirokou $kalu specialnich metod a forem prace i pomiicek.
(Bazalova, 2014, s. 143)

Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zakd a studentll se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zakl a studentii mimofadné¢ nadanych upravuje
vzdélavani déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami pomoci Vyrovnavacich
a podpurnych opatieni. (Bazalova, 2014, s. 146)

VyhlaSka ¢. 27/2016 udava novy smér ve vzdélavani zakid se specialnimi
vzdélavacimi potfebami, dle které budou Zaci posouzeni individualné, nikoli plosné.
Inkluzivni (spolecné) vzdélavani by mélo byt koncipovano tak, abychom vytvofili
lep$i podminky pro vzdelavani vSech zakl bez rozdilu v ,,béznych* Skolach, ale
soucasné i nadale umoznili existenci specialniho vzdélavani. MSMT vyvraci obavy
o pfipadném ruseni speciadlnich Skol, které se staly doslova ,,no¢ni mlrou” vétSiny
rodict déti s postizenim.

Systém specialnich $kol je ukotven v §16 odstavei 9 Skolského zakona
a nasledné¢ ve zminéné provadéci vyhlasce (viz http://www.msmt.cz/file/36859/).
L Systéem vzdélavani Zakii s mentdlnim postizenim ziistava. Naddle je mozné beze

zmeény vzdeélavat zaky se stredné tezkym a tezkym mentalnim postizenim. “,, Zména

vvvvv

I3

vzdelavani. Tito Zaci budou moci byt noveé vzdelavani:
a) vbezné ZS swyuzitim podpirnych opatieni, pokud to podminky jejich

zdravotniho stavu umozni, nebo
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b) v bezné ZS ve tiidé podle §16 odst. 9, nebo
C) ve Skole (drive praktické) dneszdakladni, podle §16 odst. 9.
(http://www.msmt.cz)

., Rodic ditéte se specidalnimi vzdéldavacimi potiebami tak ma moznost volby, zda
pozadao vzdeélavani svého ditéte v bezné skole za pomoci podpuirnych opatreni, nebo
ve tride zrizené v bezné skole podle §16, odst. 9 (v takovém pripadé hovorime
o socidlni integraci a takova trida muzZe mit min. 4-6 a maximadlné 14
Zaka). “(http://lwww.msmt.cz)

Katefina Valachové, ministryné Skolstvi, mladdeze a télovychovy prostfednictvim
otevieného dopisu rodi¢im déti s postizenim vysvétlila sviij zamér v diskutabilnim
a soucasné obavaném spolecném vzdélavani. Uklidnila rodice, ktefi vychovavaji dité
s takovymi specialnimi vzdélavacimi potfebami, kde neni zadouci divod ke zméné.

Pro né se nic neméni, pokud by zménu neiniciovali sami. (http://www.msmt.cz)

4.2 DalSi vzdélavani a moZnosti profesni pripravymlideze s mentalni

retardaci

Po dokondeni povinné $kolni dochazky v ZS praktické & ZS specialni,
popiipadé integrovaného vzdélavani v béznych ZS, se mohou jedinci s mentalnim
postizenim vzdélavat v odbornych uéilistich nebo praktickych $kolach s jednoletou
nebo dvouletou pfipravou. Absolventi ZS praktickych mohou pokratovat
v odbornych uéilistich a praktickych $kolach s dvouletou pfipravou. Jedinci ze ZS
specidlni se dale mohou vzdélavat v praktickych Skolach s jednoletou pfipravou.

(Svarcova, 2006, s. 95)

4.2.1 Odborna uéilisté

Poskytuji Siroké spektrum moznosti vybéru profesni ptipravy, ze kterého si zaci
mohou zvolit ucebni obor dle svych z4jmi a moznosti. Akcent je kladen
na pfedavani praktickych dovednosti, potfebnych pro budouci profesni uplatnéni.
Studium na odborném ucilisti trvd dva az tfi roky a je ukonceno vydanim

vysvédéeni, nikoliv vyuénim listem. Osoby slehkym mentalnim postizenim
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mohousvou pracovni ¢innost vykonavat spolecensky efektivné, produktivné a byvaji
Casto uspésSni. Uplatni se jako tesafi, malifi pokojl, zednici, vaza¢i knih apod.

(Svarcova, 2006, s. 96)

4.2.2 Praktické Skoly

V soucasné dobé existuji dva typy praktickych $kol. Prakticka Skola s jednoletou
nebo dvouletou pfipravou.

Prakticka skola dvouleta je vhodna zejména pro zéky s lehkou ¢i sttedné tézkou
mentalni retardaci. Praktickou $kolu s jednoletou ptipravou zpravidla navstévuji zaci
s tézkymi stupni MR, Zici s vice vadami a autismem. (Valenta a kol., 2014, s. 39)
Ptipravuje zaky pro konkrétni pracovni €innosti a své uplatnéni vétSinou naleznou
v chranénych dilnach, kde jsou zaméstnani na zakladé pracovni smlouvy, zpravidla
na zkraceny pracovni Uvazek. Prace osob se stiedné¢ tézkym a tézkym mentalnim
postizenim ma zejména funkci rehabilitaéni a produktivita odpovida schopnostem
a moznostem tchto osob adekvatnd s danym postizenim. (Svarcova, 2006,

5. 100-105)

4.3 Zaclenéni do pracovniho procesu

Rodice déti s mentalnim postizenim maji velke starosti prave se zafazenim svého
,velkého ditéte” do pracovniho procesu. Ministerstvo prace a socialnich véci vydalo
Prirucku pro osoby se zdravotnim postizenim, kterd se mimo jiné zabyva
1 uplatnénim na trhu prace, coZ rodice takto postizenych déti jist€¢ oceni. Obavam
se v8ak, Ze ptirucka je urcena spiSe pro osoby s leh¢im stupném mentalni retardace ¢i

jinymi typy postizeni neZ je mentalni. (http://www.mpsv.cz)

4.3.1 Podporované zaméstnavani

Podporované zaméstnavani je ¢asové limitovana sluzba pro osoby se zdravotnim
postiZzenim, jejimZ smyslem je vyrovnavani piileZitosti pro pracovni uplatnéni osob,

které v dusledku svého postizeni nebo znevyhodnéni maji ztizeny pfistup na
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otevienytrh prace. Podpora je poskytovana rovnéz zaméstnavatelim uzivatelt
sluzby. Cilem je ziskdni a zachovani si vhodného zaméstnani a zvysit miru
samostatnosti uzivateld sluzeb. (http://www.unie-pz.cz/3-podporovane-

zamestnavani)

4.3.2 Tranzitni program

Tranzitni program je sluzbou pro zaky zejména dvouletych praktickych skol
a odbornych ucilist, pro které je ndrocné najit vhodnou praxi, a potiebuji pfi ni
individudlni podporu. Prostfednictvim individudlni praxe a nacviku pracovnich
a socidlnich dovednosti by méla vyustit v zaméstnani. Jedna se o podporu pfi
osamostatiiovani se. Cilem je naucit studenta chodit do prace, vyzkouSet si praci
Vv bézném prostiedi a usnadnit prechod z détstvi do zivota dospélého. Vyhodou je
individudlni pfistup, moznost vystiidat vice praxi, vytvoreni realistického planu
naplnéni zivotnich cili a moznost zameéstnavatele poznat ptipadného budouciho

zaméstnance. (http://www.rytmus.org/tranzitni_program)

4.3.3 Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitace se fidi zakonem ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve
znéni pozdéjsich predpist a vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadeji nékterd
ustanoveni zakona o socialnich sluzbach. ,,Jednd se o soubor specifickych cinnosti
smerujicich K dosazeni  samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti  osob,
a to rozvojem jejich specifickych schopnosti a dovednosti, posilovanim navyki
a nacvikem vykonu béznych, pro samostatny Zivot nezbytnych cinnosti alternativnim
zpusobem vyuzivajicim zachovanych schopnosti, potencialii a kompetenci. Je
poskytovana formou terénnich a ambulantnich sluzeb, nebo formou pobytovych
sluzeb  poskytovanych v  centrech  socidlné  rehabilitacnich  sluzeb.”

(http://www.mpsv.cz)
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4.3.4 Stacionare

Denni stacionare poskytuji ambulantni sluzby osobam se zdravotnim postizenim,
seniorim a osobam ohrozenym uzivanim navykovych latek ve specializovaném
zafizeni. Tydenni nabizi pobytové sluzby. Poskytuji pravidelnou pomoc a péci jiné
osoby pfi zvladani béznych ukonil péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygieng,
zajisténi stravy, ubytovani, bydleni, zprostfedkovani kontaktt, vzdélavaci, vychovné,
terapeutické a aktivizacni ¢innosti a pomoc pfi prosazovani prav a zajmu. Sluzba je

zpoplatnéna. (http://www.mpsv.cz)

4.4 Podpora rodin — socialni péce o osoby s mentalni retardaci

Systém socialni péte spada pod Ministerstvo prace a socialnich véci Ceské
republiky (MPSV CR) dle zékona ¢. 108/2006 Sb. v platném znéni, o socidlnich
sluzbach a vyhlasky €. 505/2006 Sb. v platném znéni, standardy kvality socidlnich
sluzeb. (Valenta a kol., 2014, s. 40)

Zabezpecuje socidlni sluzby v podobé zaopatieni, bydleni, zdravotni péci,
rehabilitaci, kulturni a rekreani péci, adekvatni pracovni uplatnéni, vychovu
a vzdeélavani.

Poukézala bych na moznost vyuzit tzv. odlehcovaci sluzbu, ktera je urcena pro
osoby pecujici o své blizké s postizenim za ucelem odpocinku od narocné péce,
ziskani prostoru k vyfizeni si osobnich zaleZitosti ¢i realizaci vlastnich potfeb na
které jiz nezbyva  Cas.(http://www.hradeckralove.org/urad/sluzby-pro-lidi-se-
zdravotnim-postizenim)

Zejména v nékterych regionech rodiny narazi na nedostatek sluzeb osobni
asistence, respitni péce a poukazuji na finan¢ni nedostupnost poskytovanych sluzeb.
BohuZel ani stat rodiny pecujici o dit€ s postizenim pfili§ nepodporuje. Piispévek na
péci zpravidla nepokryje potfebnou péci. Osobé, kterd cely Zivot pecuje o své
postizené dité misto zaméstnani, dichod vznikly finan¢ni deficit nekompenzuje.
Pravdou ale zlstava, ze takova osoba statu uSetii spousty penéz za pobyt v zafizeni.

(Bazalova, 2014, s. 95)
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5 SOUZITI S DITETEM S MENTALNI RETARDACIOCIMA
RODINY

5.1 Etika sdélovani diagnézy

Na narozeni ditéte s postizenim rodice nejsou pfipraveni, mnohdy ani nemohou,
ocekavaji narozeni zdravého miminka. Pfitom dostatek informaci podanych vhodnou
formou je natolik z&sadni.

Bohuzel je casto rodicim diagnéza sdélena naprosto strohym, neuplnym,
netaktnim zplsobem na nevhodném mist¢ a bez pfitomnosti obou partnert.
Samoziejmé& existuji 1 empaticti 1ékafi, kteti se té€chto kli¢ovych chyb vyvaruji
a rodice tak uSetii traumatu, které si v sobé z takového sdéleni mohou nést po cely
zivot a nedokazi se s tim vyrovnat. (Bazalova, 2014, s. 99)

Chvatalova (2001, s. 94) sdili zkuSenost dvou lékaiek: ,, Mdme podezreni,
Ze vaSe holcicka ma Downuv syndrom, i kdyz si tim jesté nejsme zcela jisté,
a prosime vdas, nerikejte to nikomuz rodiny! Ale samy mi to dokazaly rict pred tremi
Jjinymi pacientkami, a pak mé s tim nechaly samotnou.”

Pod¢lim-li se o vlastni zkuSenost z pohledu rodice, 1ékaii mé& udrzovali az do tii
let v€ku mého syna v jakési disiluzi a na mé otazky se mi dostavalo vzdy vyhybavé,
ptfipadné Zadné odpovédi. O to siln€jsi pro mne byl prozitek s 1ékatkou, ktera na mé
pres celou chodbu nemocnice, plnou ¢ekajicich pacientti, zvu¢né volala, da se fici,

kticela: ,, To nevite, Ze ma vase dité epilepsii, a Ze je zaostalé? “

5.2 Rodina ditéte s mentalni retardaci o¢ima psychologa

Slovy Marca Aurelia ,, ¢lovek potrebuje silu, aby prijal to, co zménit nemiize,
odvahu, aby zmeénil to, co zménit miize a moudrost, aby umél odlisit jedno
od druhého. “

Tragédie mentalniho postizeni mnohem vice postihne rodinu nez dité samotné.
Ve skutecnosti plati, ¢im vice retardované dité, tim méné si svlij stav uvédomuje.

Je blazené, v jakési nevédomosti. Naopak rodice jsou ti, kteti musi pfekonéavat pocity
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hotkosti, ¢asto nepiijemné reakce okoli, bojovat a prat se s osudem. (Levinson, A.,
1967, s. 25)

Budeme-li se vénovat kontaktu rodiny s ditétem, které je mentalné postizené
jako sluzbou, zamysleme se, co od kvalifikovaného psychologa vlastné¢ ocekdvame.
Prvni naznaky, ze se vyvoj ditéte napadné opozd’uje, prichazeji v rizném veéku ditéte.
V prvnim roce zivota si rodice mohou vSimnout signali v podobé opozdéni vyvoje
motoriky, mezi prvnim a tietim pak vyraznéjSim opozdénim v oblasti feci
a v predskolnim veku jsou tyto odlisSnosti jiz jasn€ patrné od jinych déti stejného
veku. Jindy mohou byt pro rodice tyto signaly ziejmé az po nastupu ditéte do skoly.

Dle klinického psychologa, Jitiho Kubicky je v této fazi podstatné, aby se rodiné
dostaly pravdivé, jasné a uplné informace, podané citlivym zplsobem. Rodice
zpravidla potfebuji znat odpovédi na své otazky tykajici se miry opozdéni, progndzy.
Ani psycholog neni vSak vSevédouci, mize tedy sdélit to, co v té chvili s jistotou vi.

Z pohledu psychologa mtize nékdy poznat to, co z pohledu rodic¢e poznat nelze,
ale ani on neni neomylny. M¢l by se vyvarovat navozovani pocitl bezvychodnosti,
ale 1 poskytovanim ,,medvédi® sluzby ujisStovanim, Ze se vSe spravi. Je zapotiebi
hledat vlastni cestu neznamym terénem, sdilet zkuSenosti s rodi¢i jinych déti
s mentalnim postiZzenim, zobecnéni vSak neexistuje, nebot’ kazdé dit€ a kazda rodina
jsou odlisné.

Rodice potiebuji predev§im dostatek prostoru, aby se zorientovali sami v sobé,
zodpoveédéli si otdzky, jakym zplUsobem odlisnost ditéte poznamend a zméni Zivot
rodiny. Utfidili si priority, vyhodnotili, co je pro rodinu vice a co méné dilezité
a do jaké miry se mohou pfizplisobit potfebam ditéte. Dobry psycholog rodi¢im
nevnucuje svou cestu a sva feseni, pouze poloZi ty spravné otazky a inspiraci.

Neda se ocekavat, Ze rodice zvoli tu jedinou spravnou cestu, chybovat je ptece

lidské.
5.3 Vyrovnavani se s postiZenym ditétem
Vyrovnavani se rodicti s diagnostikou mentéalniho postizeni u svého ditéte byva

ruzné. Je ovlivnéno typem a rozsahem postizeni, osobnostnimi ptedpoklady rodicu,

zivotni zkuSenosti €i jejich zdravotnim stavem.
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Trendem posledni doby ve svéte je tzv. strength-based approach, coz je ptistup
zalozeny na silnych strankach rodiny. Predpoklada se, Ze u vSech rodin nalezneme
sily a moznosti, které 1ze rozvijet. Snahou je zaujmout u¢innou strategii zvladani
zatéze v rodiné. (Sobotkova, 1., 2012, s. 78)

Odborna literatura popisuje jednotlivé faze vyrovnavani se se vzniklou
traumatizujici situaci. Bezprostiedn¢ po sdéleni diagnézy nastdva faze Soku
a popfeni. Jedna se o prvotni reakci rodict. Nastupuje postupné piijeti reality a tfeti
faze, realisticky postoj, kdy se rodiCe snazi ptfijmout realitu a akceptovat své dité
takové, jaké je, s postizenim. Casové odstupy mezi jednotlivymi fizemi jsou
individualni. Faze Soku a popieni se u nékterych rodi¢i muze projevit spise jako
ulevna. Daleko vice stresujici pro né¢ bylo védét, ze s jejich ditétem neni néco
v potadku a netusit co. (Cerna a kol., 2008).

,,Cestou do slepé ulicky pro rodice déti s mentalni retardaci je usilovné
a neutuchajici hledani pricin mentalniho postizeni v téch pripadech, na néz medicina
dosud nezna odpoved. Cestou ke zhoubé rodiny je pokus hledani viny a vinikii tam,
kde Zadnd vina neexistuje. Timto pristupem pak trpi celd rodina i postizené dite,
které, at' jeho postizeni predchazelo a jeho pricinou se stalo cokoli, je vzdycky
nevinné.

,,Jedinou schiidnou cestou k reSeni tézké situace, do niz se dostava kazda rodina,
ve které se narodilo postizené dité, je aktivizace sil a prevzeti odpovédnosti
ve spolecné péci o né.” (Svarcova, 2000, s. 53)

Hledani vinika, ktery je zodpovédny za mentalni postizeni ditéte, Casto v uzkém
kruhu rodinném, vede pouze ke konfliktim a mize se vyhrotit az k rozpadu
manzelstvi.

Funk¢ni rodina ma nezastupitelny vyznam, je diileZitd pro vyvoj a socializaci
ditéte s mentalnim postizenim. Idealni stav je vyrovnani se s okolnostmi a zaujeti
pozitivniho postoje smérem k ditéti. Naprosto nevodné je odmitani ditéte, kladeni
nepiimétenych pozadavkl na dité a snazit se ho tzv. vycvicit, aby bylo co nejméné
odlisné od vrstevnikll. Extrémem je ale i pfili§ opatrovnicka vychova a postoj, kdy
rodic¢e kladou minimalni naroky na dité a naprosto rezignuji na vychovu.

Dnes se rodinam, které vychovavaji dité se zdravotnim postizenim, vénuje vetsi

pozornost nezli tomu bylo diive. Maji k dispozici odbornou literaturu, ktera se snazi
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Zmapovat zivot a potieby téchto rodin jaksi ,zevniti“. Musime brat na zfetel,
ze jednotlivé potieby, podminky, formy a zptsob péce je individudlni, li§i se doslova
od ,,rodiny k rodin¢*. (Michalik, Jan a kol., s. 24)

Existuji dobrovolné organizace, naptiklad Spolecnost pro podporu osob
mentalnim postizenim a jejich rodin (SPMP CR), které sehravaji nezastupitelnou roli
v zivoté rodin s ditétem s mentdlnim postizenim. Rodina mé tak moznost predavani
rad &i nazord s lidmi, ktefi maji podobnou zkugenost. (doc. PhDr. Jan Siska, Ph.D.)

Mnozi rodice se nakonec shodnou, Ze ,,vSe zlé je k nécemu dobre*, pouze je
tteba neuviznout v sebelitosti, v sebeobviiiovani a ve vzteku na svét ,,zdravych®.

(Fitznerova, 2010, s. 8)

5.4 Hledani alternativnich cest — l1é¢itelstvi

Nékteti rodice svou nadéji upinaji k lidovym lécitelam, jakymsi ,,zazraénym*
lidem, ktefi jim se zdravotnim postizenim jejich ditéte mohou tfeba pomoci.
Ze svého pohledu takovym rodi¢im i rozumim, nemyslim si, Ze by se jednalo
o blaznivé rodice, ktefi slepé véii kazdému nesmyslu, nybrz maji jen dobry pocit
z toho, ze vyzkouSeli vSechny mozné alternativy. VéEtSina z nés by pfece pro pomoc
svému ditéti ude€lala vse. (Zoubkova, P., 2010, s. 23)

Jsem spiSe realistka, nejsem piiznivcem téchto léCitelll, pfesto veéfim, Ze tieba
existuji ,,opravdovi® lidé, kteti by radi nezjiStné pomohli prostfednictvim svého daru
v rukou, schopnosti ,,1éCit“, ale bezpochyby je vice téch, ktefi se touto cestou snazi
pouze obohatit a vyuZzivaji naprosté zoufalosti téch, ktefi k nim s virou v uzdraveni
pfichazeji. V drtivé vétsiné piipadli se rodiné dostane odborné pomoci pouze

od 1¢ékatt — specialisti, kteti maji dlouholeté zkusSenosti.

5.5 Dopad ditéte s mentalni retardaci na rodinu

Je pfirozené, ze kazdy rodi¢ si pieje a ocekdva, pokud je téhotenstvi bez

komplikaci, narozeni zdravého miminka.
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V dobé t¢hotenstvi si rodi¢e planuji spole¢nou budoucnost a najednou se zivot
celé rodiny bude ubirat zcela jinym smérem. Nevyhnutelna bude zména dosavadniho
zivotniho stylu a pfizptsobeni se nastalym okolnostem, které z postizeni vyplyvaji.

Nékdy je MR diagnostikovana pozdéji, ,,S. E. Green hovori o tzv. dvojitém
traumatu, ztrata predstavy zdravého ditéte je nahrazena tizivou skutecnosti narozeni
postizeného ditéte “(www.sancedetem.cz).

Rodina je vystavena dlouhodobému stresu. ,,S nim souvisejici krizi rodicovské
identity a ztratu predstav o oteviené budoucnosti, ohrozeni pocitu bezpeci
a jistoty “(Vagnerova, 2003). ,, Krize rodicovské identity znaci nepriznivou odlisnost
ditéte od ostatnich deti, jeho budoucich perspektiv, castecné nejistych a nejasnych
a castecné negativnich, tedy hure prijatelnych* (Vagnerova, Strnadova, Krejcova,

2009).

5.6 Role rodi¢d v jednotlivych vyvojovych obdobich Zivota ditéte

S mentalni retardaci

Ranny v¢k je dobou, kdy rodice zpravidla zpozoruji, ze s ditétem neni néco
v pofadku. Narozeni ditéte s mentalnim postiZenim nebo ¢ekani a potvrzeni diagnozy
pfedstavuje pro vSechny cleny rodiny, zejména pro matku velmi sloZitou Zivotni
situaci a zatéz. Rodi¢e mohou vyuzit odbornou péci poradct ze stfedisek Rané péce.

V predSkolnim véku je pozitivem integrace ditéte s postizenim do béZné
matefské Skoly spolu se zdravymi vrstevniky ¢i specialni piedskolni zatfizeni, kde
se mu dostava odborné specialni péce. (Svarcova, 2000)

Ubiraji-li se rodice cestou integrace svého mentalné postizené¢ho ditéte do bézné
matefské Ci zakladni Skoly, s ohledem na rozsah a stupenl postizeni, je Zadouci
pozéadat o sociélni sluzbu v podobé osobniho asistenta, kterého si po schvéleni sami
hradi. Cesta k Gsp&€$né integraci ditéte s mentalnim postizenim je trnitd, plna uskali,
,,Kdo chce, hleda zpiisoby, kdo nechce, hledd ditvody. “ (Chvatalova, 2012, s. 111)

Velkym piinosem je i plisobeni asistenta pedagoga ve skole.

Skolni vék je pfiznaény intenzivngjsi vychovnou péi rodiny, kterd je zatdzujici

a narona nejen na Cas, kdy takové dit€¢ vyzaduje neptetrzity dohled, nezabavi
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se samo. Pokud dit¢ s mentdlni retardaci navstévuje néjaké predskolni ¢i Skolni
zafizeni, rodina, zejména matka, ma vétsi prostor pro domacnost, piipadné praci
na zkraceny uvazek a v neposledni fadé také sama na sebe.

Trpélivé vedeni a pomoc pii vzdélavani ze strany rodicu je nezbytné. Velkym
ptinosem pro rodinu je, pokud dit¢ dochazi do mateiské ¢i zakladni Skoly.

Védomosti, dovednosti a navyky se vytvaieji hife a mnohem pomaleji nez
u zdravych vrstevnikli. Kazdy novy navyk stoji rodinu velké usili, ale také znamena
diilezité kroky k osamostatnéni a usnadnéni jejich Zivota. (Svarcova, 2000)

Rodina ma svou specifickou roli i v dospélém veéku osob s mentalni retardaci.
Nadale zde maji své utocisteé, pocit bezpeci, jistoty a zdzemi. Zapojeni do pracovniho
procesu se odviji od druhu a stupné postizeni. Osoby v hornim pasmu lehké mentalni
retardace jsou témét inkludovany do bézného spolecenského, pracovniho,
ale i osobniho Zivota. Casto zakladaji i své vlastni rodiny. Osoby ve spodnim pasmu
lehké mentalni retardace a stifedni mentalni retardace jsou vétSinou odkazani
na pomoc a podporu rodiny, jsou na ni vice ¢i méné zavislé. Mohou dochazet
do dennich stacionafli, v rdmci moznosti pracovat v chranénych dilnach a dokonce
se pokusit ¢aste¢né osamostatnit v bydleni. Pro rodi¢e vsak stale zGstavaji velkymi

détmi, které ani v dospélosti nedosdhnou plné samostatnosti.

5.7 Pes - nejen pritel ditéte s postiZenim

Navzdory rozmachu civilizace, diky niz se stdle vzdalujeme pfirodé, jsou lidské
bytosti urcitym zplUsobem biologicky nastaveny. E. O. Wilson tvrdi, Ze maji
zakodovan zajem o pfirodu, jsou k ni pfitahovani. Zvifata jim slouZzi jako ochranci,
navozuji stav pohody, bezpeci a jistoty a to je pro né¢ mozna tim divodem
pro pofizeni domaciho mazlicka, navratem K ptirodé. (in: Karaskova, Krausova,
2004, s. 5)

., Pejsek vzdy prijima dité bez predsudk, takove jaké je, dava mu najevo lasku,
nehodnoti je, nekritizuje, nezlobi se na né, je otevieny, mily, verny, vidy pripraveny
venovat ditéti svou naklonnost. Tyto potieby uspokojuji zakladni potreby ditéte
a presvedcuji ho o tom, Ze je pejskem bezmezné milovano.” (Karaskova, V.,

Krausova, A., 2004, s. 6)
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Vyuziti pst bylo vysadou v péci o zdravotné postizené jedince zijicich zejména
v zafizenich a v ustavech. Praktické zkuSenosti vedly ke vzniku samostatné 1écebné
discipliny canisterapie, ktera vyuziva pozitivniho plisobeni psa na zdravi ¢loveka.
Canisterapii provadi pouze odborn¢ vzdélany terapeut se psem, ktery byl pro
canisterapii vycvicen, dosahl predepsaného véku a spliuje potiebna kritéria.

Pofizenim psa do rodiny se do zna¢né¢ miry zméni jeji dosavadni zivotni styl.
Rodina, kterd vychovava dit¢ s MR psa nevnimad pouze jako ndvrat k piirode,
ale predevSim je to vyznamny clen rodiny, ktery obohati zivot vSech clent.
Ze zkuSenosti vyplyva, Ze partnerstvi dité¢ — pejsek ma pozitivni vliv na psychické
a fyzické zdravi ditéte i1 socialni kompetence. Mlze také pomahat s vychovou ditéte
s MR, ale také ho doslova provokuje k akci a ¢innosti a poskytuje zabavu.

Pted potizenim psa je vSak nutné vzit v potaz stupenl postizeni ditéte, ptipadné
alergie vSech ¢lenli rodiny a samoziejmé prostorovou, ¢asovou, ale i financni
naroc¢nost. | kdyz by rodice jisté uvitali pomoc s vybérem konkrétni rasy a ocenili by
univerzalni navod, jaky pes je nejvhodnéj$im partnerem prave pro jejich dité, takovy
neexistuje. Méli-by vychazet z pozorovani reakci ditéte na cizi psy, v§imat si k jaké
rase tihnou vice, ke které naopakméné.Stejné¢ jako u lidi, kazdy pes ma své
individualni odliSnosti, je neopakovatelny a jedine¢ny. Dulezitym voditkem pro
koupi je zdravi a povaha Sténéte. Zbyva obrnit se trpélivosti a sebeovladanim,
pomoci pejskovi zvyknout si na nové prostiedi a naucit dit€¢ s mentalnim postizenim,
jak se k nému ma chovat. Pravé tyto déti nejsou schopny domyslet disledky svého
jednani, mohou pejskovi ublizit, vydrazdit ho ¢i polekat. Je tfeba stale pfipominat,
ze pes neni hracka, ale Zivé stvoteni.

Jak se k pejskovi bude chovat dit¢ s mentalnim postizenim, do znacné miry
zavisi na tom, jaky postoj k nému zaujmou nejblizsi. ,,Jejich chovani nauci dite vice

nez slova. * (Karaskova, V., Krausova, A., 2004, s. 13)
5.6.1 Vyznam psa pro rozvoj ditéte s mentalnimpostiZenim

Vyznam pejska pro rozvoj ditéte s mentalnim postizenim chapeme zejména
z hlediska bio-psycho-socialnich oblasti. Zamé&fime-li se na biologickou oblast, neni

pochyb o tom, ze pravé pohyb, ktery vychazi z partnerstvi ditéte s pejskem, piispiva
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k fyzickému zdravi ditéte. Na druhou stranu se miizeme vSak setkat i s nazorem
mnohych rodi¢l, vychovatelii a ucitell, ze souziti pejska s mentdlné postizenym
dité¢tem je nehygienické. Vychdzi vSak spiSe ze zakofenénych predsudki.
Jiz samotnd pfitomnost pejska ma blahodarny vliv na psychicky vyvoj ditéte,
vyvolava pocit uvolnéni, zklidnéni, tlumi stres, podporuje komunikacni dovednosti.

Z pohledu socialni oblasti partnerstvi ditéte a pejska piedstavuje vSechna kritéria
socialnich vazeb, pozic a roli. Funguji zde procesy socializace, integrace,
ale 1 empatie. Svou roli zde hraje i télesny kontakt. Pes podporuje i pocit
zodpovédnosti, ale u ditéte s mentalnim postizenim v omezené mifte.

Pes v sobé skryva hned nekolik pozitivnich aspekti vyvoje ditéte, citovy
a védomostni aspekt, socidlni dovednosti a rozvoj v oblasti zdravotni, jemné 1 hrubé
motoriky pti péci o pejska.

Vyhrou je, kdyz dité bere pejska za svého kamarada a ptatelského partnera. Dité
1 pejsek vkladaji do svého vztahu své specifické ja. (Karaskova, V., Krausova, A.,

2004, s. 23)

5.6.2 MozZnosti ovlivnéni ditéte psem

e Psychicka podpora zvifete u mentalné postiZenych

JiZ samotnd pfitomnost psa ma pozitivni U¢inky, pisobi na psychické stavy
a procesy ditéte s mentalnim postiZzenim.

Psychiku ditéte ovlivituje pfedev§impodnétové, ale i pouhym pozorovanim at’ uz
pfimo nebo zprostiedkované, vyvolava pocit relaxaxe a zklidnéni, pfitahuje
a udrzuije pozornost ditéte. Snizuje a tlumi stres ditéte, ma vliv na komunikacni
a vyjadfovaci schopnosti ditéte, rozsifuje jeho slovni zasobu. Dit¢ m4 samo snahu,
aby mu pes porozumél, ptipadné splnil povely, které mu zada. ,, Mluveni na pejska
prinasi ditéti mensi stres nez rozhovor s clovekem.“ (Karaskova, Krausova, 2004,
s. 16)

e Socialni podpora zvirete u mentalné postizenych déti

Kazdé¢ dit¢ s mentdlnim postizenim méa vyjma obecnych specifik jesté

individudlni zvlastnosti, naptiklad v podobé ptidruzenych potizi. Vysledkem jsou

negativa, kterd se mohou pomoci psa podstatné omezit.
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- Naptiklad hyperaktivni dité si se psem vyhraje a ke zklidnéni dochazi tehdy,
hraji-1i si spolu v mistnosti, kde je prostor pro pomalé ¢innosti.

- U ditéte s Downovym syndromem pes podstatné ovliviiuje komunikacni
schopnosti a zvysuje sebevédomi ditéte.

- Dit¢ s agresivnim chovanim je pejskem nenasilné vedeno k tomu, aby na n¢j
bylo milé a laskavé.

- Ditéti v rekonvalescenci, kterému je lékatem doporucen pohyb v podobé
prochazek, pes tuto aktivitu zpestfi.

- U ditéte se spastickymi stavy prostiednictvim specialnich cviceni se psem
dochazi k uvolnéni a k lepsimu prokrveni tkani.

- Dité zamlklé je podnécovano ke komunikaci se psem, popisuje vSe, co s psim
kamaradem déla a jak se o n¢j stara.

- Dité plaché se v doprovodu psa neciti osamocené, ma pocit vétSiho bezpeci
a prostfednictvim prochdzek se dostava do kontaktu jinymi lidmi.

- Autistické dit€ vétsinou s pejskem dobte spolupracuje pii relaxaci. Nezbytny

je neustaly dozor! (Karaskova, Krausova, 2004, s. 17)

49



6 DITE S AUTISMEM OCIMA RODINY

... Jiné je tvé dite. Jiné ve svem dusevnim bohatstvi, jiné v rozvoji svych
schopnosti, jiné ve vztazich ke svétu, jiné ve svém jednani i pocinani, jiné v béznych
reakcich. Je jiné, ale neni horsi.* Heinrich Behr (in Valenta, Muller, 2007,
s. 3 et. Rihova, A. A kol, 2011, s. 7)

Pro vétSinu lidi je bézné, Ze se jim rodi zdravé déti a maji urcité povédomi
o tom, ze existuji i ti, ktefi takové Stésti nemaji, ale dokazi si alespont predstavit,
o ¢em takovy Zivot je? Co ty rodiny prozivaji? Odborna literatura se pySni definicemi
a frazemi, ale nahlédnuti do toho opravdového rodinného souziti mohou nabidnout
predevsim ti, ktefi déti s autismem vychovavaji.

Rodic¢e déti s poruchami autistického spektra vétSinou jest¢ pred vyicenim
diagndzy tusi, Ze je néco jinak, Spatné. Napovédou jim jsou projevy a chovani ditéte,
které se zcela liSi od vrstevnikd. Vurcitém slova smyslu rodice stanoveni diagndzy
mohou vnimat jako ulevu, vzdyt kone¢né znaji pri¢inu a diivod jinakosti svych déti.
Jiz védi, ze opravdu nemaji zlobivé, skodolibé a dokonce zI¢ déti. (Rihové, A, akol.,
2011, s. 35)

Obzvlasté narocna je péfe o dit¢ s touto diagndézou pro svobodné matky
¢1 rozvedeného rodice, ktery se o dit¢ stara.

Narodi-li se dit¢ s poruchou autistického spektra jako prvorozené, situace pro
rodice je obtizna, ovlivni to jejich sebepojeti a za¢nou pochybovat, zdali by nékdy
mohli mit je§té zdravé dité. (Rihova, A., 2011, s. 41)

Nekteré matky déti s autismem naSly tu silu vetfené se podélit se svymi
zkuSenostmi prostfednictvim svych autobiografickych dél.

Makovcova (2010) se svym osobitym nadhledem a humorem ji vlastnim,
vystihla rozdil ve vnimani Zivota a priorit rodiny s autistickym ditétem o¢ima matky
a zaroven muzskym pohledem, ¢imZ vtiskla humor vSem, ktefi jsou ve stejné situaci,
nam - unavenym rodi¢tm.

Perchta Kazi P4ta, a Hilde De Clercq patii mezi autorky, které mé inspirovaly

asi nejvice a pomohly mi proniknout do podstaty samotného postiZeni.
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Kazdy z lidskych ptibéhti ma sva specifika, je jedinecny, neopakovatelny, kazda
rodina, kazdé dit€¢ s autismem je individualitou. Ze strany rodiny se ocekava dobra
znalost vyvojovych zakonitosti a specifik poruch autistického spektra, jen tak mize
zajistit kvalitni pomoc smérem ke svym détem.

Neni ojedin€lé, ze ¢ast rodiny, zejména prarodice, s touto diagndzou vyrovnavaji
velmi dlouho a obtizné. Rodice autistickych déti od nich casto slychavaji: ,, On
nemuize byt postizeny, podivej se na jeho oblicej, vypada naprosto normalné. I jeho
pokyny jsou normalni, jen nemluvi.” A nasleduje hned nékolik ,,pfipadd® z jejich
okoli, kdy se jejich déti rozmluvily az ve CcCtyfech letech a dnes se pysni
vysokoskolskymi tituly. (Perchta Kazi Pata, 2007, s. 41)

Poté vétSinou piijde na tadu litost, , ten nds maly chuddcek” a nekonecné
rozmazlovani bez hranic. Zejména na malé vesnici, kde si lidé ,,vidi az do talife®,
se Ize jen tézko nestat teréem pomluv a posméchu. Staci obci poradané détské akce,
kam se vétSina rodict s détmi t€si, ale pro rodinu s autistickym ditétem se mize stat
doslova peklem. Maji moznost volby. Bud’ daji na rady prarodicu ¢i piibuznych
a nechaji takové dit¢ zkratka doma a pijdou jen se zdravym sourozencem, pokud je
maji. Vzdyt tam budou lidé z celé vsi a vSichni se na n¢j budou koukat a ukazovat.
Nebo se zkratka povznést nad celou situaci a fici si: ,, A¢' si mysli, co chtéji. Co je pro
mé dité duleZité je to, co si myslim a citim ja. Izolovat ho v zZadném pripadé
nebudu! “Takto silni rodi¢e jsou vlastné prospéSni pro spolecnost — vzdyt plné€ ukoji
zveédavost lidi! (Perchta Kazi Pata, 2007, s. 43)

Mit doma dit¢ s autismem je dlouha cesta, plnd tskali. Ale jen na naés,
na rodi¢ich zavisi, zdali bude §t'astné, smutné ¢i zdstane nepochopené. (Perchta Kazi

Pata, 2007, s. 95)
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7 SOUZITI DITETE S MENTALNI RETARDACI
A ZDRAVYM SOUROZENCEM V RODINE

Jsou-li v rodiné 1 dalsi sourozenci, bezesporu je to obohati, jsou vice empaticti,
tolerantni, ale jejich tloha v rodin€ neni lehka a ptedstavuje pro né obrovskou zatéz.
Stavaji se tolerantnéjSimi, dokazi vice respektovat druhé a jsou obohaceni o zivotni
zkusenost, kterou by jinak neprozili. Stavaji se v ur¢itém slova smyslu ,,dospéle;jsi,
zkuSen¢jsi. (Mési¢nik Pravo a rodina, 2006)

Je-li v roding s ditétem s postizenim alespon jeden zdravy sourozenec, prospiva
to psychice rodi¢i. Vztahy mezi sourozenci jsou ovlivnény nejen zavaznosti
postizeni, ale i povahou a osobnostnimi rysy kazdého jedince. Postoje sourozence
bez postizeni jsou ovlivnény moznosti komunikace a projevy chovani. (Bazalova,
2014, 5. 104)

Cerna, M. a kol. (2008) se piiklani k nazoru, Ze si sourozenci ¢asto buduji
vzdjemny vztah dle vzoru rodicl. Zalezi na tom, jak se rodi¢e k obéma détem
chovaji. (in: Bazalova, 2014, s. 105)

Selner (2012, s. 148-149)vnima velmi zat&ujici situaci pro zdravého sourozence
v situaci, kdy stav postizené¢ho sourozence brani tcasti na spole¢nych hrach a vede
ke ,,schovavani* pted cizimi. Zdravy sourozenec si nemuze domi privést kamarady,
¢imz se narusi bézné pratelské vztahy s absenci kreativnich her mezi détmi.

Strnadova (2015, s. 132) uvadi, Ze sourozenecké vztahy maji velky vyznam
po celou dobu Zivota sourozence s postizenim. S ptibyvajicim vékem obou
sourozencl se vSak méni a vyviji v zavislosti na mnoha aspektech. V zavislosti
na hloubce postiZeni, komunikaci, chovani jedince, vyspélosti a zralosti sourozence
bez postizeni. (in: Cerna, 2015)

Rodice nejcastéji fesi dve zakladni otazky:

1. ,,Méli bychom se sourozenci hovorit o mentdlni retardaci?”
Odpoveéd’ je jednozna¢na. Urcité ano, pokusit se jim citlivé vysvétlit v cem
spociva dané postizeni s piithlédnutim k jejich v€éku a individualité. Je ptece

mnohem leps$i, kdyz se pravdu dozvédi od vlastnich rodicd nezli od sousedi,
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spoluzaki, cizich lidi. Mohou tak 1épe celit pfipadnému posméchu, vyrovnaji se
s tim, pfijmou to.(Levinson, A, 1967, s. 40-41)

Bazalova (2014, s. 105) souhlasi, Ze je nezbytné zdravému sourozenci podat
dostate¢né informace o postizeni, jeho projevech, disledcich a zpusobech 1éCby.

Zkratka o problému v rodin¢ oteviené hovofit.

2.,,Mélo by byt dité s mentdlni retardaci doma s ostatnimi sourozenci?”

Zavisi na jejich reakcich smérem k postizenému bratrovi ¢i sestfe. Pokud
postizeni svého sourozence pochopi, budou altruisticti a budou bezesporu velkou
oporou rodi¢im.(Levinson, A, 1967, s. 40-41)

Rodice se casto potykaji s problémem rovnomérné rozdélit péci, vychovu
a pozornost mezi sourozence. Mnohdy dochazi k naprosté nevyvazenosti jejich péce
bud’ smérem k postizenému ditéti, pfiCemz je zdravy sourozenec odsunut do pozadi.

Druhym extrémem je jejich zaméfeni pouze na zdravé dité a postizenému
sourozenci se nedostava péfe v potfebné mife. (Bartonova, Bazalova, Pipekova,
2007) Oba dva extrémy vedou ke stresovym staviim zdravého sourozence, kdy
na n¢ho jsou kladeny naprosto nepfiméfené naroky, které nemuze zvladnout.
Dochazi u néj k obtizim v socializaci 1 identité. Nekdy vétsi pozadavky rodica
na zdravé dit¢ naopak mohou napomdhat socializatnimu rozvoji, podnécuji
k zodpovédnosti, k toleranci a ochoté pomahat.

Nelehkou tlohou rodicu je pokusit se o vyvdzenost kvality svého vychovného
pusobeni mezi sourozence.

Na povrch vyvstavaji obavy, jestli zdravé dité vyrustajici s postizenym
sourozencem nebude mit pozd€ji problém s navazovanim mezilidskych vztaht,
zdali ho né&jak ovlivni postizeny sourozenec, coz nelze jednoznacné fici.

Obdobi dospivani s sebou urcité¢ ponese stud za svého postizené¢ho sourozence,
nepiijemné pocity pii pohledech lidi, ¢eleni riznym dotaziim a pfipominkam.

Je bohuzel nevyhnutelné, Ze zdravé dit¢ dospéje predCasné oproti svym

vrstevnikum.
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8 SOUZITI DITETE S AUTISMEM A ZDRAVYM
SOUROZENCEM V RODINE

Kazdé dité ma své potieby a zajmy. Détsky svét ditéte s autismem je zcela
odlisny, proto je tfeba nalézt v rodiné funkcni systém. Walshova (2003) uvadi, ze je
velice podstatné, jak dany zdravy sourozenec chape podstatu autismu, jak mu je
vysvétlena a jaké copingové strategie voli rodice. (Sladeckova, S., Sobotkova, 1.,
2014).

Je snaz$i predchazet rozporiim mezi sourozenci nezli je poté fesit, i kdyz to je
mnohdy na ukor domacnosti. ,, Preji si, aby mély svého brasku rady, nechci, aby ho
casem zacali nenavidet za to, Ze si nemohou hrat“, fika Perchta Kazi Pata, 2007.

Jak se sourozenci citi, co prozivaji a ¢im si musi projit?Mnohdyse citi Gplné
vyCerpani, nékdy odstréeni, ignorovani, zklamani ¢i rozc¢ileni. Leccos vnimaji
nespravedlivé ze strany rodi¢i. A co se od nich ocekava? Piece samostatnost,
nezavislost, zodpovédnost a mnohem véEtsi tolerance, nez by oni sami chtéli! (Fiona
Bleach, 2011, s. 55).

Neni Zadouci podbizet se zdravym sourozencliim enormni péci, jen je tieba
pfiznat jim, Ze chdpeme, co prozivaji. Pfedejdeme tim hromadéni pocitu nepochopeni
a nedocenéni, ktery se v nich, zejména v dob¢ dospivani, nevyhnuteln¢ odehrava.
V krajni situaci by tento nefeSeny stav mohl vygradovat a projevit se v podobé
depresi ¢i utéku z domova.

Je nutné naucit se pracovat s emocemi, ukazat, Ze nemusime citit jen ty
pozitivni. Byt sam k sobé upfimny a totéZ vyzadovat 1 od déti. (Straussova,
Knotkova, 2011, s. 133)

Rodice se casto potykaji s volbou téch spravnych slov, jak pomoci sourozenciim
1épe vysvétlit, pochopit a porozumét tomu, pro€ jejich bratr ¢i sestra délaji zvlastni
véci.

Bleach (2011) se tohoto nelehkého ukolu zhostila se cti, nasla citlivy zpisob,
a ve své knize jim ukazuje cestu a vysvétluje chovani a po¢inani autist krok za

krokem, srozumitelng, pfiméfené jejich vnimani a véku. Snazi se, aby vnimali souziti
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se svym ,,jinym* sourozencem snaze, radostnéji a uméli zvladat t€zké situace, které
jsou nevyhnutelné.

Naleznou v ni veskeré odpovédi na své otazky: ,, Pro¢ miij sourozenec nemluvi,
vydava zvilastni zvuky a stale opakuje véci, které jsem rekl?*, Pro¢ se ptd stale
dokola na stejné veci, mluvi sam se sebou a déla porad stejné veci? “Proc se na mé
nediva, je rad sam, koléba se, trepe se, nécim toci nebo klepe? Proc si zakryva usi,
oci a hlavu a proc jsou pro néj jednoduché véci tak tezké? “Proc rozbiji véci, ublizuje
mné, sobé a lidem kolem sebe, pro¢ nema rad zmeény a proc¢ a pro¢ a proc.....?

Oproti svym vrstevnikiim se musi vice potykat s nedostatkem soukromi, které
jejich sourozenec nezvlada uplné respektovat a nemaji tolik prostoru a Casu sami
pro sebe. Tito mladi lidé se vétSinou neboji toho, Ze se sami ztrapni pfed kamarady,
ale Ze je ,,znemoZzni“ sestra €i bratr s autismem, ktery se v dané situaci zachova
naprosto nevhodné. Na mist¢ by nemélo byt zoufalstvi, ale osvéta, dostatek

informaci a vysvétleni kamaradiim, o co se jedna, co ,autismus® obnasi. (Fiona

Bleach, 2011, s. 65).
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9 KVALITA ZIVOTA RODIN PECUJICICH O DITE
S POSTIZENIM

9.1 Definovani pojmu kvalita Zivota

Kvalita Zivota je sloZzeninou dvou slov: kvalita a zivot. Pojem kvalita pochazi
z latinského slova qualis, ktery lze pielozit jako jakost. Termin Zivot lze chapat
obecné, zivot vsech ¢i specifického druhu. (Kfivohlavy, 2008)

Kvalitu zivota lze chapat jako multifaktoridlni a multidimenzionalni pojem,
jehoz podstatnym znakem je definicni neuchopitelnost jednou védni disciplinou.
(Michalik, 2011, s. 34)

Z existence zdravotniho postiZzeni ditéte v rodiné plynou vyrazna omezeni
ve schopnostech a moznostech plnohodnotné ucasti na rtznych spolecenskych
aktivitach a to i téch, které naplnuji pojem kvalita zivota. (Michalik, 2011., s. 47)

Veenhoven (2000, s. 3) ,, Kvalita Zivota vychazi z hodnotového systému toho, kdo
ji posuzuje. Zahrnuje i proces hodnoceni. Pokud chceme vymezit, na jaky druh
hodnoceni je kvalita zamérena, musime urcit jeho predmét a zaroven normu
(standard), se kterou je predmét porovnavany. ProtoZe v pripadé kvality Zivota je
predmeétem hodnoceni Zivot, je diilezité zodpovedet zakladni otazku: Kvalitu jakého
Zivota hodnotime? *“ Individudlni Zivot. (in: Gurkova, 2011, s. 21)

Cummins, 2003, Hnilicova, 2005, Veenhoven, 2000 rozliSuji objektivni
a subjektivni kvality Zivota. DZuka (2004, s. 46) fika, ze pokud je kvalita Zivota
obyvatel nizkd, chybi objektivni podminky pro dobry Zivot. V tomto ohledu miiZzeme
mit na mysli kvalitu zivota ¢lovéka, matky pecujici o dit€ s mentalnim postiZenim.
Oznaci-li ji1, Ze neni dobrd, odraZzi to, co sama proziva a jak se subjektivné citi. Kovac
(2004, s. 168) se priklani k ndzoru, Ze lze chapat kvalitu Zivota dle toho, ¢im je
charakteristicky zivot jednotlivce v porovnani se Zivotem jinych a na tomto zaklad¢
ji 1ze hodnotit jako subjektivni, individualni a komplexni. (in: Gurkova, 2011, s. 22)

Ferransova (1990, s. 5) popisuje pét ucelenych oblasti kvality zivota

v oSetfovatelstvi:  Schopnost vést normalni Zzivot, S$tésti a spokojenost,
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dosahovéniosobnich cilti, schopnost vést socialné aktivni zivot, urovenl potencidlni

télesné a mentalni kapacity. (in: Gurkova, 2011, s. 25-26)

9.2 Vztah kvality Zivota a diagnostiky

Nepiimy vliv na kvalitu zivota jedince s postizenim i jeho rodinu ma
diagnostika, s ni souvisejici dals§i odborna péfe o tohoto jedince, kterd pomuze
osvétlit jeho osobnost a otevie dalsi moznosti vychovy a vzdélavani. Ma vyznam
v souvislosti s uplatnénim jedince ve spolecnosti. Soucésti diagnostiky je i poznani,
jak jeho postizeni ovlivnilo socialni prostfedi, ve kterém zije, rodinu, Skolu,
vrstevniky, zajmy, ale i plisobeni socidlniho prostfedi na néj samotného, vzajemna

interakce a komunikace. (Pfinosilova, 2007)

9.3 Meéreni pojmu kvalita Zivota

Meéteni kvality je multioborovou zalezitosti. Stale pretrvava obsahova
nevyjasnénost pojmu. Nejcastéji je pojem zaméfen na zkoumani podminek, vztahi
mezi zdravim, nemoci a jejich modifikacemi.

Je vyuzivano Skaly standardizovanych nastroji slouZicich k méfeni kvality
Zivota, které umoziuje 1 mezinarodni srovnani. (Michalik a kol., 2011)

Kova¢ (2004, s. 168) méreni spatiuje v porovnavani jednotlivych zivott lidi,
s akcentem na to, co je pro kazdého dilezité. Dzuka (2004) pojem kvalita zivota
shrnuje jako vSeobecné zavazny, formalni, hypoteticky konstrukt a skrytou

proménnou, kterou lze naplnit jen individualnim obsahem. (in: Gurkova, 2011, s. 22-
23)
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10 EKONOMICKA SITUACE RODINY PECUJICIi O DITE
SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIiM

V soucasné dob¢ nejvice diskutovanym podplirnym opatfenim téchto rodin je
ptispévek na péci dle stanoveného stupné zévislosti podle zakona ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist.

Formou pozorovani a rozhovorem s opravnénou osobou, nejcastéji s matkou,
se provadi socidlni Setfeni, jehoz cilem je zjiSténi schopnosti samostatného Zivota
v pfirozeném prostfedi. Musi byt prokdzdna neschopnost zvlddnuti nékterych
zivotnich potieb v disledku neptiznivého zdravotniho stavu.

Socidlni pracovnice zpravidla navstivi dit€ s postizenim pifimo v domécnosti,
aby posoudily, jak je niro¢nd péce o n¢j. Maji s sebou tzv. ,.bodovaci® tabulku
ukond. Plati tzv. pfima iméra — ¢im vic bodd za nezvladnuté ukony — tim vice penéz
na péci. Pfed takovouto navstévou matky obvykle nevi, co dfiv, jestli zbé&sile uklizet
¢i se piipravit na jejich zaludné otazky. (Makovcova, 2009, s. 18)

Velkou roli zde hraje lidsky faktor. Ze subjektivniho hlediska bych to zhodnotila
jednou veétou: ,, Neni urednice jako urednice. Uvitala bych vétsi empatii a alespon
¢astecnou znalost n€kterych diagnoz.

Rodi¢e mohou také pozadat o poskytnuti ptispévku na mobilitu v mési¢ni vysi
400,-K¢. Na zékladé posouzeni zdravotniho stavu ze zdravotnické dokumentace
osetfujicitho 1ékatfe, dalSich odbornych 1ékait a provedeni socidlniho Setieni je
stanoveno Rozhodnuti, které vyda Utad prace Ceské Republiky, piisluina Krajska
pobocka.

Kombinaci skutecné a oc¢ekavané délky péce, narocnosti péce a podminek pro
péci lze usuzovat obecnou situaci v pecujici rodiné, kvalitu jejich zivota. (Michalik,

J.,s. 29)
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Il. PRAKTICKA CAST

11 KVALITATIVNI VYZKUM

V praktické c¢asti se vénuji vlastnimu kvalitativnimu vyzkumu a nésledné
interpretaci ziskanych vysledkii z rozhovorti s matkami mentalné postizenych déti
a déti s autismem. Inspiraci mi byly publikace Heleny Chvatalové: ,,Jak se Zije détem
s postizenim* a ,,Jak se Zije détem s postizenim po deseti letech”, které nabizi
zajimavé tivahy a myslenky rodi¢li, zejména matek, vychovavajici dité€ se zdravotnim
postizenim. Nechybi ani rozhovory se samotnymi détmi o tom, jak se jim Zije v nasi
spole¢nosti. (Chvatalova, 2001, s. 9)

Kazdy z ptibéht je zcela individualni, mnohdy i pies stejny typ postizeni.
11.1 Cil vyzkumu

Vyzkumnym problémem je subjektivni prozivani kvality zivota rodin, zejména
matek, které vychovavaji dit€ s mentalnim postiZenim ¢i autismem.
Zamér byl realizovan pomoci vyzkumnych otdzek tak, aby byly naplnény

vyzkumneé cile.
11.2 Metodologie vyzkumu

Metodologie je termin feckého pivodu (methodos = cesta za nécim), oznacuje
uceni o teorii metody.

K naplnéni cili jsem zvolila kvalitativni ptistup. Jako klicové vyzkumné metody
rozhovoru s jednotlivymi ¢leny rodiny véetné zapojeni samotnych déti s mentalnim
postizenim ¢i autismem v ramci moZnosti, dale metody pozorovani, v pfirozeném
prostiedi, coZ povazuji za pozitivum. Prostfednictvim rozhovoru jsem zkoumala
nazory, postoje a hodnoty rodiny, vztahy v rodin¢ a podobné. Pouzila jsem
polostrukturovany rozhovor, s pfipravenymi otdzkami. Se souhlasem rodiny jsem

st délala pisemné poznamky.
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11.3 Realizace vyzkumu

V ramci kvalitativniho vyzkumu byl zkoumdn rodinny stres a obranné
mechanismy v rodinach s détmi s mentdlnim postizenim a autismem. (Stérbova,
2013)

Zdrojem je empiricky material, osobni zkuSenosti, introspektiva a Zzivotni
piibéhy. Postup je induktivni, od dil¢ich k obecnym perspektivam (tématiim).

Kvalitativni vyzkum byl realizovan v obdobi zati 2015 — leden 2016 v ZS
specialni v Chlumci nad Cidlinou, formou individualnich rozhovord s matkami, které
vychovavaji dité s mentalnim postizenim ¢i autismem, piicemz jsem méla moznost
vyuzit i pfimého pozorovéani v samotnych rodinach, nahlédnout do soukromi rodin,
prozit si atmosféru sni spojenou a vcitit se do prozivani takovych rodin.
Respondenty byly pievazné matky déti, pouze v jednom piipadé se chtél vyjadrit
1 otec ditéte. Pfinosem jsou i vlastni zkuSenosti s vychovou syna se stiedné tézkou
mentalni retardaci, kazuistika nasi rodiny, kterou podstatné obohatil manzel, ktery na
nasi zivotni situaci nahlizi pohledem zcela odlisnym, vice racionalnim, z pohledu
muze, ktery rodinu neopustil, neutekl a podélil se s jeho subjektivnim vnimanim

kvality Zivota.

11.4 Vybérovy soubor

K vybéru vyzkumného souboru rodin jsem zvolila nasledujici kritéria:
1. Rodina vychovava dité s mentalnim postiZenim nebo autismem

2. Rodina je ochotna podélit se o svlij zivotni piibeh a své zkusenosti

Oslovila jsem $est rodin, z nichz jednarodina z vyzkumu odstoupila, rodi¢ nebyl
ochoten sdilet své zkuSenosti. Vyzkum byl zalozen na principu dobrovolnosti
ucastnikli a aktivniho z4jmu zapojit se do n¢j. Jednalo se o tfi zdky Zékladni Skoly
specidlni v Chlumci nad Cidlinou, chlapce ve véku 12 — 16 let. Jednoho chlapce
v piedskolnim véku a jednoho jiz dospélého véku.

Vyzkum byl provadén v souladu s etickymi normami.,, Etika je teorii moralky

a mravnosti. Bez etiky, ucty kcloveku a respektovani jeho zdkladnich prav,

60



nelzeocekdvat v zivote uspéch. Eticka (mordlni) cinnost se vyznacuje pritomnosti
moralniho vybéru, svobodu volby a dobrovolnosti konani. “(Treznerova, Krejcirova,
2010, s. 8)

Ridila jsem se etickym kodexem socialnich pracovnikti CR, ktery v roce 2002
vydala Spole¢nost socialnich pracovnikti CR. Jeho obsahem jsou zakladni pravidla
pro praci a pusobeni v socialni oblasti. Ctila jsem jedinecnost kazdého cloveka,
bez ohledu na jeho plivod, etnickou pfislusnost, mateisky jazyk, vék zdravotni stav,
ekonomickou situaci, nabozenské presvéd¢eni, sexualni orientaci apod. Snazila jsem

se o ochranu distojnosti, pravo na soukromi a diivérnost sdéleni dotazovanych.

11.5 Vyzkumné otazky

Seznam otazek je velice flexibilni. Jedna se pouze o jakysi navod, jak vzbudit
zajem respondentll hovofit o tématu. Idedlem je konverzace. Pfi kladeni otazek jsem
si ponechala urcitou svobodu a snazila se reagovat na samotnou situaci rozhovoru

a vyvarovat se ovlivitovani dotazovanych. (Kaufmann, Jean-Claude, 2010, s. 23)

o Kolik Vam bylo let, kdyz se vam syn/dcera (s mentalnim postizenim,
autismem) narodil ?

e Narodil se prirozenou cestou nebo cisarskym rFezem? Byly néjaké
komplikace?

o | Vedeli jste, ze détatko bude mit pravdépodobné postizeni nebo to byl blesk
z Cistého nebe?

o Kdya co Vam lékari sdelili?

o Jak jste se vyrovnavali s diagnozou, se sdélenim lékaiti, co vam lékari
radili, doporucovali?

e, Hledali jste pricinu postizeni? “ ,, Kde se stala chyba?

o, Ovlivnilo narozeni ditéte s postizenim zdsadné postoj nebo chovani
nekterého clena rodiny? *“ ,, Ktereho? “ |, V jakém slova smyslu? “

o Jak se k vam po zjisteni diagnozy chovali vasi nejblizsi, Sirsi rodina,
kamaradi, okoli?* ,,Jaké byly jejich reakce?* ,, Kdo nebo co Vam bylo

nejvetsi oporou? “
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,Jaké mate zkusenosti s pristupem lékaru?“ , Dostalo se vam potiebnych
informaci od lékaru a odborniku, napr. rady s péci o ,,jiné“ dite?*“ Kde jste
shanéla informace?

., Uchylili jste se k néjakému alternativnimu ,,FeSeni “, napr. k léciteli?

,,Co pro Vas bylo nejobtiznéjsi? “

,Jak byste popsala Zivot s ditétem s postizenim? Zménilo se néco ve vasem
Zivote? “ |, Jak vnimate souziti s ditétem s postizenim? “

., Vyuzivala jste sluzeb Strediska rané péce?

., Zvolila jste cestu integrace do bézné MS a ZS nebo specidalni Skolu?*
, Myslite si, Ze by deéti s mentalnim postizenim nebo autismem mély byt
integrovany mezi zdravé?

., Ma-li vas syn (dcera) sourozence, jak vnimd postizeni on? *

,,Mate pocit, Ze je Zivot s postizenym ditétem lehci na vesnici ¢i ve mésté? *

,, Premyslite o budoucnosti? * ,, Co planujete? “ ,, Mate z ni obavu?

., V cem si myslite, Ze Vas dité s mentalnim postizenim (autismem) zménilo? *
,, Citite se unavend, vycerpand? *“ ,,Kde a jak ,, dobijite energii?

,,Mate psa nebo jiného mazlicka? Jaky vztah k nému ma syn/dcera? *

,,Jsou dle vas socidlni prispévky na péci, na mobilitu, dostatecné, pokryji vam
potiebné naklady? “

., Vyuzivate taboru pro déti s postizenim a jinych dostupnych pordadanych
akci? “

,, Chodlite spolecné casto do spolecnosti, mezi vrstevniky? *“ ,, Kam? *

,, Kdybyste chtéla poradit ostatnim rodiciim, kterym se narodi dité
s mentalnim postizenim (autismem), co by to bylo?

,Co by rodicum deti, kteri vychovavaji dité s mentalnim postizenim
(autismem) zjednodusilo podle vas Zivot? *

,, Citite se spokojend, stastna?*

,, Premyslite nékdy, proc se ,,jiné“ dite narodilo prave vam? *

,,Jak hodnotite kvalitu Vaseho Zivota? *

,, Kdybyste mohla ve vasem Zivoté néco zménit tieba néjaké rozhodnuti, vratit

cas, co by to bylo? “
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Dopliujici otazky se tykaly rodinného stavu, véku rodici, veéku ditéte, poctu

¢lent v roding, bydlisté, nejvyssiho dosazen¢ho vzdélani apod.

Otazky pro déti

e, Co té nejvic bavi? Co té zajima? “
o , Kam chodis s mamkou nejradsi? “

o . Cim bys chtél byt, az budes velky? “

11.6 Analyza dat

Analyza dat vychédzi z velkého mnoZstvi informaci o malém poctu jedinci.
Nevychazi ze statistickych zhodnoceni, neni vyuzito kvantifika¢nich postupt.
Zam¢étuje se na oblast lidskych piib&ht, postojii a vztaht. Jedna se o analyzu udaji,
které byly ziskavany pomoci empirického materidlu, rozhovorti, pozorovani
a studiem pramentl. Bylo nezbytné kriticky analyzovat danou situaci v jednotlivych
rodinach, odlisit ziskané platné a zkreslené udaje, umét jit cestou logického postupu
a objektivniho pfistupu k dané problematice, udrzet si analyticky odstup a ctit
zkuSenostni 1 teoretickou rovinu poznatkii, aby nedochazelo ke zkouméni jiz
poznaného, a v neposledni fadé umét také adekvatné komunikovat a ziskané

poznatky spravné interpretovat. (Pana,Somr 2007, s. 52-57)
11.6.1 Rodina¢. 1

Moje rodina, syn Pavlik (13 let)se stiredné téZkou mentalni retardaci (delece
chromozomu 18) pochazi z uplné rodiny. Matka - ja jsem zaméstnana jako
reditelka materské Skoly, otec je technik s flexibilni pracovni dobou, aby mohl

zajistit synovy potieby.

Jak to vSechno zacalo

,,Nas prvorozeny syn se narodil z dlouho ocekavaného planovaného téhotenstvi.

Prirozenou cestou se mi nedarilo otéhotnet, prestoze nas lékari ujistovali, Ze je vse
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v poradku, rozhodli jsme se podstoupit asistovanou reprodukci, ktera byla uspésna.
V triadvaceti letech se mi s rostoucim téhotenskym briskem zacal plnit sen. Byla jsem
nevyslovné Stastna. Vse bylo v poradku, chodila jsem tedy az do sedmého mésice
do zaméstnani, byla jsem ve Skolni druziné.”

., Pavlik se narodil v terminu planovanym cisarskym rezem pro polohu koncem
panevnim S ohledem na jeho velikost. Neocekdvala jsem Zzddné problémy ani
komplikace, dala jsem na doporuceni kamarddek a zvolila soukromou porodnici
Partus v Pardubicich, ktera je jiz zrusena. S odstupem casu vim, Ze to byla chyba.”

., Problémy na sebe nenechaly dlouho cekat. Pavlik musel byt v inkubatoru, mél
novorozeneckou zloutenku. Kojeni se nedarilo a syn zacal ubyvat na vaze, vice nez je
bezné. Ctvrty den po porodu zmodral v obliceji, byla jsem vydésend. Ne moc vstiicna
sestra mi rekla, Ze mu byla Spatné odsata plodovad voda a nékam ho odnesla. Pak mi
ho uz nosili pouze na kojeni, které se nedarilo. Z tonu zdravotnického personalu byly
patrné vycitky — je to vase vina. V té dobé jsem si opravdu myslela, Ze jsem Spatna
mama. Pavlik byl zahlenény, mel dychaci obtize, problém se sacim reflexem, rozstep
mekkého patra, ale to lékari u takto malého miminka jesté neodhalili. Pustili nds tedy
sedmy den domii a ocitli jsme se v péci pediatra.”

,,Po prichodu domu se nabalovaly dalsi a dalsi zdravotni komplikace v podobé
opakovanych hospitalizaci z diivodu zanétii mocovych cest, které si vyzadaly
podavani antibiotik injekcné. Casté cévkovani, byl odhalen reflux ledvin. Brzy
se objevil atopicky ekzém v obliceji | po celém téle, dychaci obtize, astma, centrdlni
hypotonicky syndrom, opozdény vyvoj reci, porucha pozornosti s hyperaktivitou

’

ajiné.’

PredsSkolni vék

I pres neprizen osudu jsem se snazila délat maximum v péci o mého
prvorozeného syna, Pavlika, zkratka byti tim spravnym, zodpovédnym rodicem.
Ve dvou letech zvladl pouze par jednoduchych slov, ve trech az ctyrech se jiz snazil
o verbalni komunikaci vice, ale bylo velice obtizné porozumét a pro syna tezke
domluvit se s okolim. V péti az Sesti letech bylo jiz patrné vyrazné opozdeni

’

celkového psychomotorického vyvoje.’
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., Navstévoval béznou materskou skolu v misté bydliste, poté prestoupil spolu
se svou sestrou do predskolniho zarizeni v okolni obci, Babice, kde jsem byla
zaméstnana jako ucitelka. Tamni materska Skola byla zrusena, naskytla
se mi moznost pracovniho uplatnéni v MS Libéany, nastoupila jsem tedy i s détmi
tam. V poslednim roce pred zahdjenim povinné Skolni dochdzky, navstévoval
Materskou Skolu pro déti s vadami veci a sluchu v Hradci Kralové, logopedickou
tridu. Zde pobyl dva roky, byl mu udelen odklad skolni dochdzky o jeden rok.”

S odstupem casu mohu vici, Ze jsem vidéla vSe vice pozitivné, nez mozind
ve skutecnosti bylo. “

,,Po dvou letech od synova narozeni do rodiny pribylo jeste dévce, Nikolka,
ktera se tesila plnému zdravi. Jako rodice jsme se snazili nedélat mezi détmi Zadné
rozdily, vsichni, cela rodina, jsme hodné cestovali, poznavali vse, CO nas obklopuje,
podnikali vylety do prirody, do ZOO. Chodili jsme do spolecnosti, do restaurace na
obéd v nadéji a domnéni, Ze se syn jakousi ndpodobou a kontaktem s ostatnimi lidmi
nauci, jak se chovat.”

, Hojné jsme navstévovali divadelni predstaveni, pricemz jsem mimo jiné

vevr

’

Nekdy se darilo vice, jindy méné.’
1 kdyZz to nebylo nekdy snadné, snazila jsem se ho brat jako kazdé jiné zdravé

dite. Na prvni pohled na ném nebylo videt jakékoliv opozdeéni ¢i postizeni. Jeho

projevy byly vsak prinejmensim zarazejici, zkratka jiné, ve srovnani s vrstevniky.”

,,Sourozenecky vztah bych popsala jako typicky, ,,co se Skadliva, rado se miva "
Sestra je velice vnimava, s darem ,,odzbrojit* vSechny kolem sebe. Samozrejmé
V dobrém slova smyslu.”

V' predskolnim veku si jeste plné neuveédomovala bratrovo postizeni, hrala
si s nim, nestydela se za ného pred kamaradkami. Nekdy zkouSela urcité meze,
kam az muze zajit, napriklad kdyz v kuchyni vylila piti, ptala jsem se, kdo to udélal
a nastalo ,,ticho “, dcera micela, vypadalo to, Ze syn to nedopatienim vylil, verbalné
se témér nevyjadioval, nebranil se. Sla jsem to utiit a poté se dcerka provinilym
hlasem priznala, mozna si jiz v tomto véku uvédomovala kiiivdu smerem ke svému

bratrovi, ktery se nezvladne branit sam a nasledné potiebu mu pomdhat.”
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., Navzdory patrné motorické neobratnosti syna jsem neztracela nadeji a naucila
ho jezdit na kole s pridavnymi kolecky, pozdeji, v mladsim skolnim veku i bez nich.
Obrovskou motivaci pro ného byla sestra, ktera zvladala veskeré pohybové aktivity
bez vetsiho vynalozeného usili a velmi rychle. V predskolnim véku se zacala
intenzivné venovat krasobrusleni na vrcholove urovni a i pres drinu, kterd s tim uzce
souvisi, ji tento sport bavi a uspokojuje dosud. I kdyz brzy zjistila, ze blyskavé flitry
a krasny dres stoji v opozici modrinam a boulim. Bratr ji obdivuje, fandi ji a nikdy
nechybi na jejich zavodech, prirovnala bych ho svym zpisobem k , maskotovi*
a fanouskovi v jedné osobe.”

, V' zimnim obdobi jsme casto vyrdzeli na hory, vSichni lyZujeme a syn
se nakonec naucil udrzet na lyzich a sjet mirny kopec téz. Dokonce zvladl jizdu
na vleku, na,, POME.”

., Zprvu jsem vyzkouSela moznost naucit syna zakladum lyzovani v tzv. ,, lyzarské
Skolicce*, nicméné nejenze mi Paviika po dvou minutach vratili s vysvétlenim,
Ze to nemd cenu, ale zejména s nezdolnym tvrzenim, Ze penize, které jsem za hodinu
vyuky zaplatila, jsou nevratné!”

,,Nezbylo mi tedy nic jiného, nez pokusit se Pavlika naucit lyZovat sama.
Vyzadovalo to , svatou” trpélivost, prekonani jeho pocdtecniho negativismu
lyzovani dcery, ale usili se vyplatilo, podarilo se.”

., Zminku si jisté zaslouzi jesté jeden clen nasi rodiny, fenka Slovenského cuvace
Bessy, ktera nas brala jako svou smecku, kterou musi chranit. Déti ji dlouho
hladivaly a hrdly si s ni, travily s ni sviij volny cas. Obcas mi pripadalo, Ze ,, citi*
Paviikovujinakost a dle toho se k néemu chova. Kdyz syn zakopl a upadl, za triko
se ho pokousela postavit opét na nohy. Kdyz ji svou neobratnosti slapl na tlapku
Ci zatahal za ocas, nevSimala si toho, a kdyz jako miminko spal v kocarku
na zahrade, celou dobu lezela u ného a zastekala vidy, kdyz uslysela jeho plac.”

,Nastalo obdobi priprav na zahdjeni povinné Skolni dochdazky. Pri hledani
vhodnych vzdélavacich moznosti, efektivni komunikace jsme zvazovali vyjadrovani
prostrednictvim pocitace, ktery syn od utlého veku bez probléemu oviadal a prace
s nim ho doslova nadchla. Dokdzal si nejen zapnout a vypnout PC, ale vyhledat

1

i prislusny vyukovy program ¢i hru na internetu.’
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,Sve odpovedi na otdzky, jak vyresit zZivotni labyrinty, jsem hledala zejména
v odborné literature, samostudiem, pripadné prostiednictvim svych znamych, kteri
maji osobni nebo zprostredkovanou zkusenost s ditétem s mentdlnim postizenim.
Chtéla jsem nalézt idealni moznost ve vzdélavani a ve vyuziti volného casu.”

, Nas denni rezim je asi podobny jakéemukoliv jinemu v bézné rodine. Zacina
probuzenim a konci cetbou pohddky na dobrou noc, ¢i poslechem oblibeného
pribehu na CD, i kdyby jeji obsah znal jiz zpaméti. Mezi nejcasteji prehravané patri
bezesporu Spejbl a Hurvinek. “

., Pouze s vétsim Ipenim na urcitych ritudalech a zvyklostech. Jakdakoliv zména

nebo vyboceni pro syna znamenda stres a pocit nejistoty.”

MiladSsi $kolni vék

,, Ve spolupraci s odborniky a prislusnym SPC pro déti s vadami reci a sluchu
jsem se rozhodla pro integraci svého syna do malotiidni bézné zakladni skoly
v sousedni obci. Se zvladanim naroku ze Skoly plynouci mu pomdhala osobni
asistentka, jejiz sluzby jsme si plné hradili.”

Jako s kazdym Skolakem, byla zapotiebi soustavnd kaZdodenni domdaci
priprava. ProtoZe zdravi neni samoziejmosti ani pro zvireci mazlicky, Bessy
zahynula a déti jeji odchod tezce nesly, zejména Pavlik, ktery na ni byl hodné
fixovany. Brzy nasi rodinu obohatila fenka Labradorského retrivra Zuzana, ktera je
velice temperamentni. Pavlik je jiz starsi, travi spolu cas hranim kopané, kdy fenka
dostrka cumakem mic az k synovi, on ji ho opét kopne a takto se to stileopakuje,
dokud to nékterého z ucastnikii neprestane bavit. Ne nadarmo se rikd, Ze pes je
nejlepsi pritel ¢lovéka. Kazdy vecer ji sam krmi, pricemz nikdy nezapomene.”

., Navstévy psychologii, neurologii, specidalnich pedagogii, psychiatrii, logopedii
se staly jiz pravidelnou soucasti naseho rodinného Zivota, jakousi samoziejmosti.
Zdravotni stav syna se vsak nijak vyrazné neméni, jeho vyvoj se posouva, ale velmi
pomalu.”

., Zvetsené linky v sesité jsou pro Pavlika stale uzké, ruka se sama pri psani trese
a pismo je kostrbaté, obtizné Citelné, pismenka se pletou, ale co je asi nejbolestnéjsi,
spoluzaci se sméji, beztrestné mu ubliZuji, protoze vi, Ze to na né nerekne,

Ze se nemiuze branit. Kdyz mu nékdo krivdi, brani se, ukazuje rukama, pokousi
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se to druhému sdelit, ale casto mu neni rozumeét. Nekolikrat jsem navstivila reditelku
skoly, abych s ni konzultovala chovani a vysledky mého syna ve vzdeélavani.
Upozornila jsem ji na skutecnost, Ze se mu déeti posmivaji, Ze jiz nechce chodit
do Skoly, a 10 se do ni vidy tak tesil. Bylo mi vysvétleno, Ze je to pouze milj
subjektivni pocit. Pohar mé trpélivosti pretekl, kdyz jsem byla zavolana do skoly
ke spolupraci pri reseni zavazného kazenského probléemu, Sikany.”

,»Nékdo *“ mél ,,nacurat* do pendlu spoluzdkovi. Podezieni a nasledné obvinéni
padlo na Pavlika, ktery se sice branil, Ze to neudélal, v podstaté ani nevédél,
co se stalo, ale ucitelka mu neverila. Argumentovala jsem pro absurdnost celé
situace s prihlédnutim k tomu, Ze syn sam, ve stoje nezviddl vykonat potrebu,
potreboval dopomoc asistentky, pro motorické obtize zacilit apod. Proto to bylo
nerealné. Smutné je, Ze spoluzaci to vnimali jako zpestieni, legraci, dopad
na psychiku syna byl vsak alarmujici.”

., Nasledovaly samé jeho vychovné problémy v souvislosti se skolou, které mély
v oc¢ich syna jediny cil, nemuset do ni jiz chodit. Napriklad utekl ze Skolni druziny,
aniz by si toho pani vychovatelka vsimla, v backordch ven a Sel v desti domii,
do sousedni obce. Je na misté uvést, ze nema rad dést, boji se. Nam rodicum to bylo
prezentovano ovSem jako prestupek ze strany syna, ktery musi védet, ze se to nedéla
a dodrzovat urcité hranice, s dodanym vysvétlenim, Ze pani vychovatelka v nicem
nepochybila. Jako matka jsem védéla, Ze z néj doma nemohu spustit oci, vyzaduje
neustaly dohled a jako pedagog i reditelka vim, Ze primarné se chyby dopustila pani
vychovatelka, ktera ma za ného zodpovédnost, nikoliv samotné dité s postizenim.”

., Po ,,uspésném “dokonceni druhé tridy jsem se rozhodla pro zménu sméru
vzdélavaci cesty a preradila syna do Specidlni zakladni Skoly v Chlumci nad
Cidlinou. Stalo mne to mnoho vnitiniho usili, musela jsem ,,preprat“ sama sebe.”

,, Pavlikova mladsi sestra soucasné v pololeti prvni tridy prestoupila z malotridni
7S do zdakladni skoly v témze mésté.”

.S odstupem casu vim, zZe to bylo nejrozumnéjsi rozhodnuti v mém Zivote. Zde
Pavlik nasel opravdove kamarady, ma zde své misto a vse se odehrdava v souladu

s jeho individudlnimi vzdélavacimi potrebami, moznostmi a limity.”
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Stars$i Skolni vék

., Po dlouhém shledani jsme narazili na vynikajici odbornici ve svém oboru,
logopedku, ktera se synovi vénovala s plnym nasazenim a odhodlanim. Logopedicka
péce se tak stala tim, ¢im byt ma! “

., Pavlik ochotne spolupracoval a ve spoluprdci s nami, rodinou, se brzy
dostavily kyzené vysledky. Nejvice si zamiloval hru ,,Na ucitele*, kdy on byl v pozici
ucitele. Prakticky slo o dobre zvoleny motivacni prostiedek k procvicovani toho,
co bylo potreba, ale pro néj to bylo vice, pocit duleZitosti, hrdosti sam nad sebou
a vedomim, ze také néco dokaze.”

,, Ke svym détem pristupuji s védomim, Ze je potreba pripravit je pro Zivot.
Pavlika musim postupné vést k co nejvetsi samostatnosti pri sebeobsluznych

cinnostech a pomoci pri béznych domacich pracech a povinnostech.”

Dospivani jedince s mentalni retardaci v rodiné

Navzdory provedenym vyzkumim se pfiklanim ke zjisténi Lecbycha (2008,
s. 60), ktery vnima urcité kvalitativni rozdily. Rodic¢e déti s mentalni retardaci fesi
odlisné typy problémii.

Prevendarova (1998) ve svém vyzkumu nenalezla zadny rozdil v kvantitativnim
posuzovani miry tézkosti mezi rodi¢i s ditétem s postizenim a rodi¢i s ditétem
bez postizeni.

Zimova (2007) dospé€la ke shodnému zavéru. Svij vyzkum jesté obohatila
o srovnani hodnoceni miry vlastni Zivotni spokojenosti mezi rodi¢i s ditétem
s mentalni retardaci a rodi¢i s ditétem bez mentalni retardace, pficemZ nenalezla
Zadny statisticky vyznamny rozdil.

Blum (2005) poukazuje na problémy, se kterymi se musi rodice ditéte s mentalni
retardaci vypotadat, v souvislosti s odchodem ditéte ze Skoly. Resi otazky
zamestnani, samostatné bydleni, zdravotnickou péci pro dospélé aj. Upozoriuje
na skutecnost, Ze piechod je proces, na ktery se rodina musi pfipravit s dostatecnym

ptredstihem. (in:Lecbych, 2008, s. 67)
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Vykrocéeni k dospélosti

,Po ukonceni zakladniho vzdeélavani nas ceka diilezity, snad spravny krok
smerem k dospélosti. Volba oboru pro své budouci povolani s ohledem na Synovy
zdajmy, moznosti a limity. Vybér budeme mit vyrazné sniZemy, oproti zdravym
vrstevnikum. Bavi ho vareni, rad pomaha v kuchyni. Nabizi se moznost chranénych

dilen. Jedine cas ukaze, kam na své cesté dokaze dojit.”

11.6.2 Rodina ¢. 2

Zaméstnana matka samozivitelka s autistickym synem Honzikem (6 let).

Otec rodinu opustil jeSté pfed narozenim syna.

»Kolik Vam bylo let, kdyzZ se se Vas syn narodil?*
., Musim priznat, zZe jsem otéhotnéla neplanované, da se rici nechténé ve dvaceti
letech.* ,,Otec od nds odesel jeste pred narozenim syna, “ fikd maminka Sestileté¢ho

Honzika, ktery mé diagnostikovan autismus.

wNarodil se prFirozenou cestou nebo cisaiskym Fezem? Byly néjaké
komplikace? “

‘

., Porod probéhl prirozenou cestou bez komplikaci.*

» Védéli jste, Ze VaSe dét’datko bude pravdépodobné tzv. ,,jiné“ nebo to byl blesk
z Cistého nebe? “

,Jiz od malicka byl ,,jiny ", zvlastni ve srovnani se stejné starymi detmi kolem
nas. Délal monotonni stereotypni pohyby, casto se jen tak kolébal. Jeho neobvyklé
projevy nikdo nemohl prehlédnout, natoz mi prarodice, kteri jsou vystudovani lékari,
o to vetsi byly mé obavy z vyrceni diagnozy, ktera se bohuzel potvrdila. Sdéleni
ze strany lékaru bylo primeérené, taktni, ale velice bolestivé. Bylo to pro mne asi

nejtézsi obdobi mého Zivota.”

» Vyuzivala jste sluZeb Stiediska rané péce?“
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. Ne. Mozna to byla chyba. Vite, asi kazdda mdma si stale mysli — preje,
aby to bylo dobré, a ono se tak nestalo. Citila jsem, Ze kdyz se budu vice snaZzit,
vzdeélavat se, zjistovat veskeré potirebné informace, zvladnu to i bez cizi pomoci.
Rikala jsem si, kolik takovych rodin existuje a vSe zvlddaji a jd prece nejsem o nic
horsi. Nechtéla jsem své trapeni ventilovat, citila bych to jako urcité své osobni

«

selhani.

wJak byste popsala VaSe souZiti s Honzikem?“

., Navzdory mé vystudované specialni pedagogice na vysoké Skole nastaly
nepredstavitelné pocatecni problémy, se kterymi jsem bojovala, zkratka nevédéla
jsem si rady s vychovou svého ditéte. Byl hystericky, valel se po zemi, kricel.
A co teprve jidlo? Opravdova katastrofal.” ,, Nemohli jsme se domluvit, veskerou
moji snahu odmital. Pripadala jsem si naprosto marnd, ztracend, neschopna dat
svemu ditéti to, co potiebuje, vyzaduje, zkratka jsem mu nerozuméla.
O to pozitivnéjsi pro mé byly pozdejsi sebemensi pokroky v nasem vzdjemném vztahu,
kazdy uspéch, ktery jsme spolecné dokdzali. Ted uz vim, Ze ty pocatecni komplikace

staly za to!

» Premyslite o budoucnosti? Mate z ni obavu?*“
., Snazim se Zit ted' a tady, zkratka pritomnosti, budoucnost je pro kazdou mamu

ditete s postizenim tiziva nejistota, zkrdtka velka neznamd.”

,, Uvaiujete jit cestou integrace do béiné Z8 (i zvolite specidlni $kolu?“
,, Momentdlné toto dilema resim. Premyslim o integraci, ale jeji uspésnost
nezalezi zdaleka jen na mné a na Honzikovi. Radila jsem se s psychologem, zvazila

pro a proti.”

wHledala jste nékdy piic¢inu postiZeni syna? Kde se stala chyba? Piipadné
kvali dalSimu téhotenstvi?

., Premyslim, pro¢ zrovna ja mdam syna s postizenim, casto. V Boha neverim,
ale dosla jsem k zaveru, Ze jsem k tomuto ukolu na svete musela byt prosté

predurcena, *“ svétuje se maminka.
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., Citite se unavend, vyCerpand? Kde nebo jak ,,dobijite energii?“
., Padam unavou, ale kazdy sebemensi pokrok, uspéch v jeho vyvoji me doda
energii a silu do dalsich dni. I kdyz to zni divne, nejvetsi oporou mi byl syn sam,

tech par pratel, co mi zbylo a knihy!

»Kdybyste mohla poradit ostatnim rodiciim, kterym se narodi dité s autismem,
co by to bylo2«

., Radit ostatnim rodiciim nemohu, kazdé dité je jiné, kazdy rodic je jiny. Snad
jen snazit se ve vSem vidét to dobré, najit to pozitivni! Neni univerzalni ndvod
a ani ja sama si nejsem jistd, jestli vSechno, co délam, délam dobre, jestli
ale ne, vérte, ze se Fidim svym nejlepsim vedomim a svédomim. Nékdy po case
zjistim, Ze jsem se méla zachovat v urcité situaci jinak nebo zvolit jinou ceStu,
ale chybami se ¢lovék uci. A na néco takového se dopredu asi pripravit nejde. A jestli

«

ano, ja to nedokdzala. *

11.6.3 Rodina ¢. 3

Svobodna matka v invalidnim dichodu s autistickym synem Michalem, 15
let

»Kolik Vam bylo let, kdyZ se se Vas syn narodil?“

., Kdyz se Misa narodil, bylo mi osmndct. S pritelem jsme bydleli, kde se dalo,
v baru, po ubytovndch, v azylaku, a kdyz jsme méli Stésti, dostali jsme néjaky
ten méstsky byt!” , Nejdriv mé pritel usmérnoval, chtéla jsem se bavit, ale pak
se na nas vykaslal. Mél problém s pitim, pak i se zakonem, ale dostal sotva par let —
nic zavaznyho neudelal. "Do té doby se ale staral, on chtel' Chtel splatit dluhy,
sehnat si prdci a prestat s pitim, ale neslo to....”, Skola mé nikdy moc nebavila,
dodélala jsem sotva ucnak, prodavacku, ale hned jsem sla do invalidniho
diichodu.”,,Jsem diabeticka, mam inzulinové pero, mam problém s ocima, s
pohybem, se Stitnou Zldzou. Lécila jsem se na psychiatrii, méla jsem deprese,
pokusila jsem se i o sebevrazdu. Ted ma takovy sklony Misa. Myslim si, Ze to md od

’

spoluzaka, doufam, Ze to nebude mit po mné.’
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wNarodil se pFirozenou cestou nebo cisaiskym Fezem? Byly néjaké
komplikace? “
., Méla jsem pohodovy tehotenstvi, ale od sedmyho mésice mi to udrzovali, leZela

Jjsem v nemocnici.”

» Védéla jste, Ze dét’datko bude mit pravdépodobné néjaké postiZeni nebo to byl
blesk 7 Cistého nebe?*

., Nevédela, nebo prosté jsem néco tusila. Vysly mi Spatné odbéry krve a plodové
vody, méli podezreni na Downa, ale pak pry zase dobry. Jediny, Co mi rekli, bylo,
Ze to bude kluk!

»Kdy a co Vam lékari sdélili?«

,Dobry, péknej...., ale cekala jsem dva dny, nez mi ho ukdzali. Pak za mnou
na navstévu prijeli rodice, vezla jsem ho v takovym tom nakupnim kosiku a najednou
Misa celej zmodral. Volala jsem hned doktora, ale on na to: ,,No a co, tak je
modrej!*“ Jako kdyby to bylo naprosto normdlni. Prevadzili ho, zjistili téZkou
hypoglykémii, nabéh na zloutenku, Selest na srdci a byl hodné unaveny. Pritom prece

I3

mohli cekat komplikace, jsem diabeticka.

wJakd je konecna diagnoza?“

,Atypicky autismus s poruchou vnimani 7eci. Lehka mentdlni retardace.
Nerozumi béznym vyrazum. Do ctyr let nemluvil viitbec. Babicce dal i facku, prosté
mu nerozuméla a on se ji néco snazil sdélit. Pak jsme chodili na logopedii. Zkouseli
jsme i takovy ty karticky s obrazky, ale to neslo, nepostupovalo to, tak jsme si nasli
svuj systém a dorozuméli jsme se po svém. Ve dvou letech podstoupil vysetieni ousek
— BERA. Mél i poruchy spanku, zaskuby, ele to uz vymizelo. Chodime na psychiatrii,
neurologii a k psychologovi. Md poruchy pozornosti a aktivity, poruchy uceni a ma

3

vadny drzeni tela.*

»Kdo Vam byl nejvétsi oporou v prvnim obdobi po sdéleni diagnozy? “
., Rodice, hlavné mama! Vzdycky! Ale kdyz jsem se diagnozu konecné dozvédéla,

byla to strasna uleva!“
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wJak se k Vam chovali Vasi nejblizsi, Sirsi rodina, kamaradi, okoli? Jaké byly
jejich reakce?«
., Byla jsem s nim izolovand. Pordd jsem cekala, kdy uz si pritel najde prdci,

vvvvv

Ze jim Misa ublizi, videli ho jako zlobivy dite.

wPremyslela jste nékdy, kde se stala chyba? Pripadné kvili dalSimu
téhotenstvi?

,Dalsi dité nechci, nemam chlapa, ktery by za to stal. A premyslela, urcité
na tom nesu taky vinu. Rdda jsem se napila, vysedavala v baru, kourila a jednou
se stalo, ze jsem venku néjak usnula na lavicce, omrzl mi prst na noze a skoncila
jsem Vv nemocnici na kapackach a lécich, ktery v tehotenstvi dobry nejsou. Urcité
to mélo viiv.“,Ale ja jsem nevédéla, zZe jsem tehotnd, zjistila jsem to ve tretim
mésici.

»Co pro Vas bylo nejobtiznéjsi?

,, Urcité boj s uradama, hledani toho pravyho doktora, ale hlavné zkouseni, kam
by vlastné zapadnul — mezi autisty nebo mentdlné postizeny?* ,, Ani jedno neni

to pravy orechovy.

wJak byste popsala Zivot s ditétem s autismem? Zménilo se néco?
LSyl Zivota. Chtéla jsem si nékam vyrazit, ale neslo to. Misa prisel brzo,

I3

ale bylo to dobre.*

» VyuZivala jste sluZeb Stiediska rané péce?“

I3

,,Ne. Ja mela maminu.

»Zvolila jste cestu integrace do béiné MS a ZS nebo specidlni $kolu?“

, Myslim si, Ze déeti s mentalnim postizenim by se nemély zarazovat do béznych
skol. Integrovat ano, ale jen castecné. Treba na néktery hodiny jenom. Dite, ktery
vynika v kresleni, by mohlo chodit na vytvarku se zdravymi détmi, nebo Misa je

dobry v anglictine, tak by mu to urcité pomohlo, kdyby mohl jit na tenhle predmét
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do bezné Skoly — do nizsiho rocniku. Takze jsme chodili do specialni matersky skoly,
na Slezsky do Hradce, pak na zakladku do specialky do Hejrovského a dostala jsem
mestsky byt v Chlumci, tak jsme presli do Specialni zdakladni skoly sem, kde jsme oba

moc spokojeny. Oproti Hradci je to tady lepsi. Na skolku ale vzpomina rad. “

wMate pocit, Ze je Zivot s postizenym ditétem lehci na vesnici ¢i ve mésté?“

., V' Hradci byla vwhoda, Ze je tam vSechno dostupnéjsi, ja neridim auto. Pak je
tam vyhoda ucndku pro Misu, ale stejné nevim, co by mohl délat.“,,)\V Chlumci je
ale to sdruzeni — Domovinka s chranenyma dilnickama. A snad sezenem i chranény

bydleni. Chtéla bych se s nima néjak spojit a spolupracovat. “

» Piremyslite o budoucnosti? Mate z ni obavu?*

,Mam strach z pristiho Skolniho roku. Jestli nam opravdu zrusi praktické Skoly,
co si pocneme. Vzdyt to neni dobré ani pro zdravé ani pro postizené. Je to hriiza. "
., Premyslim o pecovatelskym domé, chranenym bydleni, chtéla bych bydlet s Misou,
porad. Mohu byt brzo nevidoma, muj zdravotni stav je spatny.

, Taky uz s nim hazi puberta. Trapi me, jak to bude jednou mit s pritelkyni.

I3

Rozmnozovani bych ale nepodporovala. *

» Kdybyste mohla poradit ostatnim rodi¢iim, kterym se narodi dité s mentdalnim
postiZenim nebo autismem, co by to bylo?“

., To je tezky. Kazdy dité potiebuje néco jinyho. Asi najit si ty nejlepsi specialisty,
kteri vam rozuméji a dité si rozumi s nimi. A hlavné, aby to rodina chapala.

A prarodice, aby si uvédomili, Ze to neni nevychovany spratek!

» Vnimadte souZiti s ditétem s postizenim jako piinos?“
Smich. ,,Mdm ho plny zuby a on mé taky. Je to zpestieni, mam z néj radost

a pribuzni taky.

» V Cem si myslite, Ze Vs dité s autismem zménilo?“
., Nejdriv meé usmernil otec Misi a pak syn. Prestala jsem kourit pomoci téch

Nicorette z [ékdrny.
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»Co by rodicim déti, kteii vychovavaji dité s mentdlnim postiZenim nebo
autismem zjednodusilo podle vas Zivot?“

,, Kdybysme mohli védet, co bude do budoucnosti, mit schopnost kartarky.

,, Citite se unavenda, vyCerpand? Kde nebo jak ,,dobijite energii?“
., Casto. Nékdy jen tak koukam na televizi, jedu se i s MiSou projet na kole, ted’
sbirame kastany, hodné spim a hlavne miluju hudbu, jenZe nemdm poradny

prehravac. Chtéla bych jit do divadla, ale ani nevim, jestli by mé to bez Misi bavilo. “

»Piremyslite nékdy, pro¢ se ,,jiné“ dité narodilo pravé Vam?“
., Casto, hlavné, kdyz mi stat nechce dat penize. Podle mé FN HK néco

zanedbala, péci. To mé mrzi, prijde mi to nefér!”

wJsou dle Vas socidlni prispévky na péci, na mobilitu, dostatecné, pokryji Vam
veSkeré naklady s tim spojené? Které pobirdte?
, Nejsou. Je to smeésny. Vécné odvoldavani, cekadni, preruseni rizeni, chodeni

na socidlku a na postu, ...a za nic.

»Madte psa nebo jiného mazlicka? Jaky vztah k nému ma syn?“
., Krecka, ale ten vydrzi jen dva roky, pak umre a koupime novyho. Misa

ho nékdy pohladi.”

» Chodite spolecné casto do spolecnosti, mezi vrstevniky? Kam?“
“Mam dvée kamaradky. Jednu s malyma détma a jednu s odrostlyma. S MiSou
chodim do kina na film, ktery si vybere. V léte jsme chodili na koupaliste, do bazénu
a rad chodi do parku u Skoly. Jen tak tam pozoruje ostatni deti.”

A chodim s Misou do streleckého krouzku. Bala jsem se, Ze mu bude vadit
ramus, ale zvlada to dobre. I bez sluchdtek a miizu tam byt s nim. Je tam

s instruktorem mezi normalnima détma.”

» Vyuzivdate letnich taboru pro déti s postienim a jinych dostupnych

pordadanych akci?“
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., Ne, samotnyho bych ho nepustila. Byl jednou ve skole v prirode. Pak dobu

nemluvil a pak rekl, Ze ho zavreli ve skiini.
wJste Stastna? Jak hodnotite kvalitu Vaseho Zivota?“
,,Jo. Zalezi na uhlu pohledu. Ma to rusivy element — urady. At nads spolecnost

nenervuje, jsem na syna pysna.”’

Otazky pro Misu:

» Co té nejvic bavi? Co té zajima?“
., Mé nejvic bavi pocitacovy hry, ty moderni, a hlavné sonic. Mam v pokojicku

6

Jjejich postavicky a v té hie se musi hrdt... ...

wKam chodis s mamkou nejradsi?“
., Mdam strasné rad pizzu, chodime do pizzerie a k Daskoj (cukrdrna) a v Hradci
Jje automat s Pepsi a taky moc rad jezdim do JRC (obchod s PC hrama). V pokojicku

I3

mam sviij pocitac a tiskarnu., ....

,,Cim bys chtél byt, a budes dospély?“

‘

“Nevim, asi bych ziistal doma a hral bych hry na PC”. ,,Skola mé zdrzuje. *

11.6.4 Rodina ¢. 4

Uplna rodina, Martin (37 let) s mentalni retardaci, mitochondralni
poruchou kvalitativnich a kvantitativnich bunék komplexu 1-4 Fetézce
Rozhovor vedeny za ptitomnosti obou rodi¢i. Otec chodi do prace, matka

nastoupila do pfed€asného starobniho diichodu.

»Kolik Vam bylo let, kdy? se Vas syn sezdravotim postiZenim narodil?

, Bylo mi 23 let, syn se narodil jako druhorozeny,” tika ucitelka matetské Skoly.

» Ovlivnilo narozeni syna postoj nebo chovani manZela, rodiny? “

77



., Nejhorsi bylo prijeti Martina rodinou. Zejména manzel se nemohl smirit s tim,
ze je jiny. Chtél z neho mit toho hasice, myslel si, Ze se to zlomi, bude jako ostatni. Ja
jsem ale vedéla uz predtim, Ze to tak nebude, ale nechtéla jsem ho ranit. Mozna
to byla chyba. Byl neobratny, nesikovny, do vseho se poustél po hlavé, nemél o sebe

strach, ale vzdy to skoncilo malérem. Je to tezke, je to boj.”

wINarodil se piirozenou cestou nebo cisaiskym fezem? Byly néjaké
komplikace?“
., Narodil se prirozenou cestou, I kdyz od sedmého mésice me lékari sledovali,

’

udrzovali mé tehotenstvi.’

,,I’édé’ll 'ste, Ze det’atko bude mit pravdépodobné postiieni nebo to byl blesk
z Cistého nebe? “

,,Doslova blesk z cistéeho nebe.”

»Kdy a co Vam lékari sdélili?“
.,V predskolnim véku lékari diagnostikovali lehkou mentalni retardaci. Impulz
dala tamni ucitelka, ktera nas poslala na psychiatrické a psychologické vysetreni.

Posléze jesté na logopedii.”

wJakd je diagnoza nyni?“

., Mentalni retardace, mitochondralni porucha kvalitativnich a kvantitativnich
bunek. V roce 2003 (26 let) se Martinuv stav rapidné zhorsil, byl ohroZen na Zivote,
dostal vysoké horecky, bolelo ho v krku, zpocatku to vypadalo na obycejnou virozu,
dostal antibiotika. Nahle se ale dostavily kiece, lezl po ctyrech. Lékari zkouseli riizné
léky, ale Zadné nezabiraly. Nikdo neznal pricinu Martinovych obtiZi. Prosel nékolika
nemocnicemi — v Hradci Krdlové, Jiciné. V nemocnici jiz byl zcela nepohyblivy,
mel pleny, krmen byl sondou. Nasledovala ruzna vySetreni, odbery, ultrazvuky,
CT mozku, magneticka resonance,...Jeho stav byl vsak stale vazny, lezel na JIP.
Misto porozumeéni jsme se jesté setkali s naprosto necitlivym pristupem lékari.
Pri prevozu do prazské nemocnice se Martinovi ztratilo teplé obleceni. Dle lékarii

jsme za toto nedopatieni mohli my — rodice. Rikali: ,,Vy ho poslete do nemocnice,
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ani  ho neustrojite.” Nebo: ,Vy k nam vibec spadove nepatrite,
tak co tu pohledavate?” V kiecich byl Martin celé dlouhé ctyri roky. Navstévovali
Jjsme metabolickou poradnu. Dalsi bolestnou vétou ze strany tech, kteri by méli byt
odborniky zachranujicimi lidske Zivoty, bylo. ,, Budto mu odejde srdce, travici nebo
polykaci ustroji.” Az odbeér ze svalu ukdzal na onu poruchu bunék. Nasadili mu

Rispen a krece ustaly. *

wJak jste se vyrovnavali s diagnozou, se sdélenim lékaii, co vam Iékaii radili,
doporucovali?“

,,Museli jsme prijmout to, co zménit nelze, 1 kdyz to boli. Lékari nam radili
umistit Martina do ustavniho zarizeni s vysvétlenim, Ze mu nemiizeme poskytnout

to, co potrebuje, coz je ctyriadvacetihodinova péce.”

wHledali jste néjaké alternativni ,,FeSeni* - lécitele atd.?
., Uchylili jsme se k jedné kinezioloZzce v Hradci Krdlové z ditvodu kieci, které
Martina trapily. Pripadalo ndam, Ze jsme pouze odevzdali v té dobé asi Sestset korun

za nic. Jediné, co jsme si odnesli, byla véta: ,,On tam ma ty osmicky, to neni dobry!”

»Kdo Vam byl nejvétsi oporou v prvnim obdobi po sdéleni diagnozy?“
Matka. ,, Jednoznacné manzel”

Otec: ,,Manzelka.”

wJak se k Vam chovali Vasi nejblizsi, $irSi rodina, kamaradi, okoli? Jaké byly
jejich reakce?“

,, Meéli tendenci davat nam, jak se rikd, dobre minéné rady. Asi si mysleli, Ze jsme
to, co nam radi, jiz davno nevyzkouseli a pridali jeste spoustu veci a zarucenych

’

metod navic.’

wJak vnimal postiZeni zdravy sourozenec v rodiné?“
,Martin ma starsiho bratra a mladsi sestru, jsou jako stupinky. Vzdycky

)

se mu snazili pomahat a branili ho.’
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wvrve

wHledali jste pri¢inu? Kde se stala chyba?“
, urcite, stale jsme se ptali, kde jsme udeélali chybu. Lékari jen strucné
odpovedeli: ,, To je proste osudem dany.”

Otec: “Nekdy se clovek pta, za co to viastne ma!”

wJaké mdte zkuSenosti s pristupem lékait?“

’

,»Co se etiky sdéleni tyce, nekteri by meli vratit diplom.’

»Co pro Vis bylo nejobtiZnéjsi? “
,Asi pravé ta blestnd sdéleni, kterda se nam ze strany lékarii dostdvala.
Napriklad: ,,Nebojte se, tyhle déti umiraji nejdéle do 26 let. Neumite si predstavit

‘

ten zaprah na psychiku.

wMate psa nebo jiného mazlicka? Jaky vitah k nému ma Martin?“
,ANO, kdyz na tom byl Martin opravdu spatné (2003) poridili jsme Sténé
maltézacka, byli doslova sprizneni. Hladil ho, zklidnil se, dokonce ustaly i krece.

Pripada mi, jakoby Terezka (fenka) citila synuv handicap. *

wJakou jste zvolili vzdélavaci cestu?”

., Navstévoval beznou materskou Skolu, kde jiz bylo ndpadné opozdovani
psychomotorického vyvoje a vady reci. Mél odklad Skolni dochazky. Do 1. tridy
chodil do bézné zakladni skoly v Novéem Mesté. Tam se uz objevily vyrazné problémy
s ucenim, zejména se ctenim a pocitanim. Neprospél. Prestoupil do Zvlastni Skoly
v Chlumci nad Cidlinou a poté jezdil do uceni do Chotésic. Cestoval sam autobusem
a zvladl to, prestoze nékolikrat musel prestupovat. V Chotésicich se bohuzel setkal
se sexualnim obtéZovanim ze strany vychovatele. Protoze se jednalo o vice chlapcu,
cely pripad skoncil u soudu. Smutné je, Ze onen pan z celé situace vyvazl
se Vztycenou hlavou, jelikoz se to obratilo proti mentdlné postizenym chlapcim
a jejich rodinam — pry si to vymysleli. Jediné opatieni, které se provedlo, byl fakt,

Ze uz v daném zarizeni vychovatel dale nemohl pracovat.

, Citite se unavend, vycerpand?“

80



»Do roku 2003 jsme Martina méli doma a snazili se mu dat veskerou péci. Bylo
to hodné vycerpavajici a odrazilo se to na mém zdravotnim stavu. Poté uz jsme
museli dat na rady a doporuceni lékarii a umistit ho do Ustavu socidlni péce
pro mentalné postizené Chotélice, kde je spokojeny. Jednou za Cctrnact dni
si ho bereme domii. Mame pro neho specialné upraveny pokoj s polohovaci posteli
a dalsimi nezbytnymi vecmi.”,,V nedavné dobe jsme tedy zazili sok — bez naseho
vedomi Martinovi v Chotélicich vysadili Rispen, ktery mu zabiral na kiece
a on se opét zhorsil. Zavolali jsme do Prahy na kliniku, konzultovali to s tamnimi
odborniky a ti jen kroutili hlavou, jak je mozné takovéto rozhodnuti provést
bez vedomi rodicu. Jednoznacné rekli, ze Rispen musi brat dal. *

3

,,A co mi doda vzdycky silu — jednoznacné zdrava vnoucata a cela rodina.

wDokud to zdravotni stav Martina dovolil, chodili jste ¢asto do spole¢nosti,
mezi kamarady?“

., Ano, vsude jsme ho brali s sebou, miloval atrakce — kolotoce v Praze. Rad
jezdival na kole, hrabal listi, zametal chodniky v celé vsi a také sekal sekackou travu.
Byval velice pracovity a mily kluk. Chodival i do mistniho hostince pro slané tycky.
Bohuzel se také casto staval obéti zneuzivani. Kazdému naletél. Délali si z ného
legraci. On byl ale rad, kdyz mohl pomoci a byt prospésny. Manzel jezdil
S autobusem, i do zahranici, do Vidné a brdaval ho s sebou. Na dovolené jsme jezdili,

prosté jako v kazdé jiné bézné rodine.

wJsou dle Vas socidalni prispévky na péci, na mobilitu, dostatecné, pokryji Vam
veSkeré naklady s tim spojené? “

~Martin pobira dichod, ktery bezmala cely pripadne na ustavni péci
v Chotélicich.”

»Kdybyste mohla poradit ostatnim rodi¢im, kterym se narodi dité
se zdravotnim postiZenim, co by to bylo?“

»INaucte se s tim zit. A take hodné trpélivosti. Ale velmi diilezitym faktorem je mit
dobré rodinné zazemi. Nebat se vyuzit vsech dostupnych prileZitosti pro zdravotné

postizené. Zjistéte si moznosti, protoze Vam nikdo nerekne, na co mate narok.”
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wJste Stastni? Jak hodnotite kvalitu Vaseho Zivota?“

Matka:,.Jsme, nasli jsme si sviij urcity rodinny systém, jak Zivot proZzit, uZit
si ho, a pritom se neobétovat. Nékteri lidé nas odsuzuji, Ze Martina nemame
denodenné doma, ale oni si vitbec neumi predstavit, co takové souziti obnasi.”

Otec: ,,Popravde nevim, jestli by to fungovalo, kdybysme méli Martina doma.
Odcizili bysme se se Zzenou, neméli bysme na sebe cas a zhroutili bysme
Se po psychické strance. Vzidyt bysme nebyli prvni a posledni rodinou, kterd

se po zjisténi postizeni u ditéte rozpada.”

11.6.5 Rodina é. 5

Uplna rodina, Matya§ (5 let) s poruchou autistického spektra - ve stadiu
hledani dianozy

Rozhovor veden s matkou. Oba rodi¢e jsou zamé&stnani.

»Kolik Vam bylo let, kdy? se Matyasek narodil?“

,,Bylo mi necelych Sestadvacet.”

wNarodil se prFirozenou cestou nebo cisaiskym Fezem? Byly néjaké
komplikace?
., Mé tehotenstvi bylo bez jakychkoli komplikaci. Porod ale neprobéhl prirozenou

1

cestou, vzhledem k predpokladané velikosti syna.’

» VEdéli jste, Ze Vase dét’datko bude pravdépodobné tzv. ,,jiné“ nebo to byl blesk
z Cistého nebe? “

., Vitbec nic jsme netusili. Porodila jsem naprosto zdravého kluka. V deviti
meésicich sedel, ve dvou letech zacal pouzivat prvni slova,.... netusila jsem,

Ze by mohlo byt néco jinak.”

»Kdy a co Vs vedlo K vyhleddini odbornikii — lékaii? Co Vam bylo sdéleno?“
Ve trech letech zacal Matyasek chodit do materské skoly. Adaptoval

se bez vetsich problémii, az necekane. JenzZe béhemskolniho roku jsem si zacala
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vs§imat jistych rozdilit mezi Matyasem a ostatnimi detmi. I pani ucitelky nas velice
citlivé upozornily na jeho zvlastni, “jiné” projevy, chovani, stereotypni zajmy a hru
a na opozdeny vyvoj reci.” , Doporucily nam vyhledani logopeda a navstévu
pedagogicko-psychologické poradny. Zkratka nds nasmérovaly, za coz jim jsem
velice vdécna. Za jejich vsimavost a hlavné snahu pomoci. Bylo mi vysvetleno,
Ze pokud se vyskytne néjaka “prekdzka”, bude moci byt Matydsek naddle ve skolce,
ale v individualni integraci, nejlépe s asistentem pedagoga, c¢imz se jeho vyvoj
co nejvice podpori. A od té chvile jsem s MS a odborniky navdzala tizkou

spolupraci.”

wJak se k Vam chovaji Vasi nejbliZsi, §irsi rodina, kamaradi, okoli? Jaké byly
jejich reakce?“

., Prarodice si nejdriv mysleli, ze je Matyds nevychovany, nebo Ze Spatné slysi.
Ale uz to chapou. S, kamarady* ve vsi mame tak trosku probléem dosud, asi maji

strach o své déti, Ze jim Matydsek ublizi nebo se snad nakazi autismem....“ (SMICH)

wJak vnimal postiZeni zdravy sourozenec v rodiné?“
, Matyasek ma starsi sestru Nikolku, ktera chodi do treti tridy. Myslim,
Ze si zatim neuvédomuje, ze je jiny. Hraji si, perou se a hadaji, jako spravni

‘

sourozenci.

wJaké mdte zkuSenosti s pristupem lékait?“

,Abych pravdu vekla, jak kde. Velice mé zklamalo vysetieni v FN Motol.
Vysetieni probéhlo velice ledabyle, rFekla bych, Ze k nemu témer Matydse
ani nepotiebovali. No, a pak do zdverecné zpravy napsali vlastné to samé,
co vypozorovaly ucitelky z materské skoly. A protoze si nemocnice vyzadala zpravu

z MS, Fekla bych, e ji doslova opsali!”’
wJste stdale ve fazi hledani diagnozy? Jak zni dosavadni zdavér?”

., Diagnozu zatim potvrzenou nemame, dalSi vySetreni nds ceka za pul roku.

Zatim mame zpravu se zaverem Autistické c¢i Aspergerovské rysy. Coz obndsi
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opozdeny socidlni projev, stereotypni pohyby, opozdeény vyvoj reci, zvlasni zdajmy

apod.”

., Citite se unavend, vycéerpanda?“
Ano, wrcite. Ale mam velkou oporu v manzelovi a celé rodine. Také
Matyaskova starsi sestra nam s nim pomaha. Je hodné vnimava, myslim, Ze castecné

pochopila Matyaskitv handicap.”

»Co pro Vis bylo nejobtiZnéjsi? “

., Asi najit silu priznat si, Ze je syn opravdu troSku jiny a chtit to videt. Myslela
Jjsem si, Ze se to srovnd, ted uz vim, Ze moznd ano, ale Ze pro to musime néco udelat,
pomoci mu. A samoziejmé to, zZe pordd nevime verdikt, vie je ve fazi dohadii

a spekulact, nezbyva mi tedy nez doufat, ze se vse v lepsi obrati.”

» Chodite s MatyaSkem cCasto do spoleCnosti, mezi kamarady?“

‘

,, Urcite, i kdyz nékdy je to tézké. Ne vSechny maminky maji pro néj pochopeni.

»Madte psa nebo jiného mazlicka?

«

., Nemame, ale babicka ma kocky. Matyas je ale neresi. *

wHledali jste pFicinu? Kde se stala chyba? “

I3

., Asi to tak mélo byt. V Boha nevérim, ale na osud ano.

wHledali jste néjaké alternativni ,,FeSeni* - lécitele atd.?
,Asi to souvisi s tim, Ze neverim na Boha, tim pddem neverim ani témto

«

lécebnym metodam. Myslim si, ze lékari snad védi, co délaji.*

wJste Stastni? Jak hodnotite kvalitu Vaseho Zivota?“

,Jsme a moc. Mame zdravou dcerku a Matydska. Myslim, Ze na kvalitu Zivota
to nemd vliv, je s nim asi pouze vice prdce nez s ostatnimi detmi. Kdyz bych vzala
v potaz, zZe se potvrdi diagnoza deétského autismu, pak by to jisté na kvalitu Zivota

’

Jiz vliv mélo.’
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» Kdybyste mohla poradit ostatnim rodi¢iim, kterym se narodi tzv. “jiné” dité,
co by to bylo?«

1

., Asi veFit, protoze nadéje umira posledni.’

11.6.6 Rodina ¢. 6

Matka s divkou Ani¢kou s téZkou mentalni retardaci (10 let) nebyla ochotna
sdilet své zkuSenosti, z vlastni iniciativy odstoupila z vyzkumu. Matka o svou dceru

celodenné pecuje, nemiize chodit do zaméstnani.

11.7 Vysledky a jejich interpretace

Kvalitativni vyzkum interpretuje pohledy rodin a popisuje jejich kazdodenni
situace v socidlnim kontextu. Pracuje s otevienymi vyzkumnymi plany. Vyzkum
povazuji za interpretativni, nikoliv objektivni. PokouSi se rekonstruovat realitu
pomoci sd&leni ze strany samotnych ¢lenii rodin, zejména matek. (Stérbova, 2013,

str. 98)

11.7.1 Podpora, kterou povazuji matky déti s MR ¢i autismem za dileZitou

Vypomoc ze strany vlastni rodiny je jednozna¢né nezastupitelna. Realita
se bohuzel s timto idealem casto rozchazi.

V idealnim ptipadé lze na otazku,Kdo Vam vidy byl a je nejvétsi oporou?”
odpovédeét i takto:Matka: ,, Jednoznacné manzel”, Otec. ,, Manzelka.”

Naptiklad prarodice mohou byt pro rodinu oporou. Pro né je ale casto
nepiekonatelné akceptovat odliSnost jejich vnoucat. Kladou na né nepiimétené
pozadavky a naroky, moznd v domnéni, Ze se vSe nauci a budou stejni jako ostatni
déti jejich véku a rodice tak misto podpory stresuji. Maji pocit, Ze rodi¢e nezvladli
svou roli a vidi v nich nevychované, ptipadné neslySici déti. Pfedev§im na déti

s autismem je Casto takto mylné nahlizeno. Trpké zkuSenosti matek: ,, Prarodice

si nejdriv mysleli, Ze je Matyds nevychovany, nebo Ze Spatné slysi. Ale uz to chapou.
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S, kamarady* ve vsi mame tak trosku problem dosud, asi maji strach o své deti,
Ze jim Matydsek ublizi nebo se snad nakazi autismem...." (SMICH)

Neziidkakdy se rodina dostane do konfliktu, hadek, pfipadné dojde k rozpadu
manzelstvi, v disledku hledani vinika, kdo za to vlastné muize!

Vychodisko by zkuSené matky spatfovaly v kvalifikované informovanosti
a pristupu, Ptivitaly by kompetentni radu nejen smérem k ditéti, ale ptredevsim k celé
rodiné.

Nekteti rodice uvadéji: ,, Méli tendenci davat nam jakserika dobre minéné rady.
Asi si mysleli, Ze jsme to, co nam radi, jiz davno nevyzkouseli a pridali jesté spoustu
veci a zarucenych metod navic.”

Z vlastni zkuSenosti i vypovédi matek plyne urCita zvySend mira citlivosti

k mnohdy neohleduplnym reakcim vetejnosti.

11.7.2 Rady matek déti s MR ¢i autismem ostatnim maminkiam

Subjektivni vypovédi matek nabizeji rlizné postoje a pfistupy. Nejcastéji radou
je vétit ne v zazrak, ale mit nadé&ji, piijmout dité takové, jaké je a najit si néco
pozitivniho. Bojovat proti realité nelze! Neni tieba trapit se né¢im, co je nezvratné.

Z st téchto rodi¢u neni doporuceni typu: ,,Naucit se Zit pritomnosti,” pouhou
pouckou, nybrz ndvodem, jak Zivot proZit a zaroven si ho uZit.

Vétsina dotazovanych matek povazuje za klicovy osobni optimismus, uméni
udélat si legraci i sama ze sebe a naudit se zvladat neptijemné reakce cizich lidi,
povznést se nad né.

Z osobni roviny mohu fici, Ze se bezesporu snazim byt dobrou matkou, ale nejen
to, potfebuji se realizovat v tom, co mé zajima, byt dobrou manzelkou, milenkou,
ucitelkou, kamaradkou a jen tak mohu byt §tastna. Ztotoznuji se s doporucenim

’

Matéjcka (2000): ,, Obétavost ano, ale ne sebeobétovani’

11.8 Otazky nedostate¢né podpory a pomoci kognitivniho charakteru

Rozhovory s matkami oteviely i problematiku neadekvatni kognitivni podpory

v podobé piijatelnych a uspokojivych informaci, kterych se matkdm zejména
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na poc¢atku nedostava. Jsou nespokojeny s jejich pfisunem, obsahem i zplisobem
podani ze strany odbornik{.

Budu-li vychazet ze ziskanych poznatki, nékteré matky se citi nepochopené,
presvédcené, ze si vSe musi vybojovat a mozna proto interpretuji nedostateCny
a laxni pfistup uGfednikli, odbornik a lékart. S vlastni zkuSenosti pfispéla i tato
matka: ,, Dobry, peknej...., ale cekala jsem dva dny, nez mi ho ukdzali. Pak za mnou
na navstévu prijeli rodice, vezla jsem ho v takovym tom nakupnim kosiku a najednou
Misa celej zmodral. Volala jsem hned doktora, ale on na to: ,,No a co, tak je
modrej!* Jako kdyby to bylo naprosto normalni. Prevadzili ho, zjistili tezkou
hypoglykémii, nabéh na Zloutenku, Selest na srdci a byl hodné unaveny... Pritom
prece mohli cekat komplikace, jsem diabeticka. *

Ptekvapivym zjiSténim byl nesoulad mezi tvrzenimi matek v oblasti
dostate¢ného informovani. Zaobirala jsem se otdzkou z4djmu o poradenské sluzby,
prednasky ¢i  besedy, bezprostiedn¢ se tykajici zdravotniho postizeni,
zprostiedkované Skolskym zatizenim. Ptestoze Specialni zakladni Skola v Chlumci
nad Cidlinou rodi¢iim nabizela pomoc a podporu touto cestou, ucast byla miziva.
Rozpor tedy spatiuji v nev§imavosti a lhostejnosti ze strany samotnych rodici.

Hojné vSak vyuzivaji specialné pedagogicka centra, kterd jim poskytuji rady
a doporuceni v souvislosti se vzdélavanim. Jsou ale 1 ti, ktefi o nabidce téchto sluzeb
neveédi. Pritom by stacil napiiklad vyvéSeny letdk na nasténce v cekarné détského
lékate. Snahy by pfece mély vést k co nejkomplexnéjSimu zlepSeni kvality sluzeb
a k posileni vétsi odolnosti a vyrovnanosti matek (Vagnerova, M., Strnadova, 1.,

Krejéova, L., 2009, s. 315-317).

11.9 Bilance vlastniho Zivota

Nézor matek déti s postizenim na nejstastnéj$i a naopak nejtizivéjsi obdobi
zivota je velmi klicovy. Jen tak ¢lovék miiZze pochopit tyto zeny a porozumét jejich
potiebam, at’ naplnénym ¢i nikoliv. (Vagnerova et al., 2009, s. 248-249)

Analyzy ziskanych dat nejnarocnéjSim obdobim oznacuji ranné obdobi Zivota
ditéte. Zardzejici je vSak nedostate¢né vyuzivani sluzeb center rané péce ze strany

rodici, coz ale mize plynout z jejich nedostatecné informovanosti.
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Nejvice stresujici zazitky se pojily s postizenim ditéte. Plynuly z nejistoty
na pocatku zivota ditéte, z nedostku informaci a na druhou stranu z rozporuplnosti
nékterych z nich. Smutek, ale i uleva pfichazela s definitivnim a nezvratnym
potvrzenim diagnozy. Néjhiie akceptovatelné pro né bylo zhorSeni zdravotniho
stavu ditéte.

., Nejhorsi pro mne bylo prijeti Martina rodinou. Zejména manzel se nemohl
smirit s tim, Ze je syn jiny. Chtel z neho mit toho hasice, myslel si, Ze se to zlomi,
bude jako ostatni. Ja jsem ale védeéla uz predtim, Ze to tak nebude, ale nechtéla jsem
ho ranit. Mozna to byla chyba. Byl neobratny, nesikovny, do vsSeho se poustel
po hlavé, nemél o sebe strach, ale vzdy to skoncilo malérem. Je to tezké, je to boj.”

Kdyby mi nékdo polozil tuto otazku, odpovédéla bych takto:

,,Stdle vidim pred ocima situaci, kdyz jsme si syna vyzvedli z materské Skoly
a prijeli domu. Zakratko se dostavily vysoké horecky a poté uz to mélo rychly spad,
ktery nikdo nemohl ocekavat. Ani pani ucitelka nerikala nic neobvyklého, néco,
€0 bychom meli vedet.

Synndhle prestal chodit, upadl na zem uprostied obyvaciho pokoje a ocitl
se v bezvédomi. Byla jsem hysterickd, nevedéla, co délat. Rozjeli jsme se obrovskou
rychlosti do nemocnice. V auté jesté stale nereagoval, mél jen zaskuby pravé ruky.
Nemohla jsem mu pomoci, kiicela jsem na manzela, at jede jeste rychleji,
coz uz nebylo mozné. Celych nekonecnych dvacet minut jSem ho tiskla v naruci.

Konecné! Pred budovou fakultni nemocnice v Hradci Kralové jsem
s nim utikala, pres cely aredl nemocnice, zazvonila na zvonek détska pohotovost
a vysoukala ze sebe pouze — “dité v bezvédomi”. Cekadni, nez nékdo prijde, bylo
nekonecné. 1 vteriny se vlekly. Nastalo ticho, lékari kolem Pavilika béhali,
stabilizovali ho a prevezli na JIP. Zdravotnicky personal byl na mé moc mily, celé
dva dny mé nechali sedet u jeho postele. Pracoval tam znamy lékar, kamarad.
A ja se stale dokola ptala, kdy se Paviik probudi a jestli mé poznd, jestli bude takovy
jako predtim - miij syn. Na mé otdazky se mi doStavalo pouze soucitnych pohledii.
Myslela jsem, Ze mi nic nechtéji rvict, ze mi lZou, ale ani lékari jednoduse nevedéli.
Unavou jsem obcas v sedépodiimovalaa tim nejkrdsnéjsim probuzenim bylo prosté:

L, Mami?!”
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Neékteré matky v rozhovorech vzpominaly na své bezstarostné détstvi, které
oznacCily za nejhez¢i etapu ve svém zivoté. Shodna zjisténi uvadi Vagnerova a kol.
(2009, s. 249-250), piicemz jednou z pficin spatfuje v ideologizaci détstvi.

Kazda z dotazanych matek dokdzala nalézt a specifikovat kromé bolestnych
i Stastnd obdobi. Vnimala jsem uzky vztah jejich osobnostnich charakteristik

s tvrzenim.

11.9.1 Nazory a postoje otcii rodin, kde vyrista dité s MR ¢i autismem

Provedend zjisténi se bohuzel pfili§ neliSi od fakt, kteréuvadi odborna
literatura, a sice, muzi vétSinou takovou rodinu opousti, v dasledku neakceptace
postiZeni, obav, ze by situaci nezvladli ¢i jinych selhani.

Cenim si toho, Ze patfim do malého procenta zen, které partner neopustil, nic
nevycital, naopak sdilel v§e se mnou a nezvratnou skutecnost piijal. Zpocatku jeho
chovani moznd plynulo z podvédomého pifani, ze se vSe spravi, nejspis
si neuvédomoval nebo neptipoustél zavaznost postizeni.

Zdanliveé idylické vzajemné souziti rodiny ma i své stinné stranky a to je stud
za dité. Dle Vagnerové (2009, s. 210) pfi¢ina tkvi v nezvladani neptijemnych reakci
okoli, které jsou zejména pro muze velice bolestné. Piiklanim se k osobitému tvrzeni,
ze 1 pres veskeré jejich Usili se nedokazi k postizenému ditéti chovat stejné jako
ke zdravému, vztah je do jisté miry naruSen.

Z rozhovoru s otcem jiz dospélého syna Martina, ktery probihal velmi
emociondlné, bylo 1 po tak dlouhé dobé& patrné zklamané ocekéavani:,, Snad mé nikdo
neodsoudi, kdyz povim, zZe kdybysme vedeéli jiz v téhotenstvi, Ze se narodi postizené
dite, Martin by se asi nenarodil.

Jiny postoj zaujme partner, ktery nic netusil a narozeni ditéte s postiZzenim je
docista jako blesk z Cistého nebe a jinak se s tim vypofadaji rodice, kterym lékati jiz
sdélili urcité zdravotni problémy a ocekéavaji narozeni tzv. “jiného” ditéte. Velmi
Casto jsem slychala odpovéd, ze o moznych komplikacich, narozeni ditéte
s postizenim nevedéli, Ze prozivali Stastné té¢hotenstvi a nic nenasvédcovalo tomu,

ze by mélo dojit k néjakému ne¢ekanému zvratu.
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11.9.2 Budouci ocekavani - obavy

Blue-Bannigova a Turnbullova (2002) provedly zajimavy vyzkum, rodi¢e méli
za ukol popsat ,,idedlni zivot svého potomka v budoucnosti.” ,, Zjisteni bylo prosté,
nejvice si rodice prali, aby byli jejich potomci akceptovani spolecnosti, aby si nasli
pratelé a navazali vztahy, nasli vhodné chranéné ¢i podporované bydleni, pricemz
nepreferovali ustavni zarizeni.”, Dalsi starost jim délala oblast traveni a vyuziti
volného casu.” (in:LeCbych, 2008, str. 68)

Mnou provedeny vyzkum se s timto zjiSténim naprosto ztotoziuje. Doplnila
bych jej o obavy plynouci ze zdravotniho stavu samotnych rodi¢t. Uvédomuji Si, Ze
se jednd o péci tzv. ,,napoiad”, maji obavy o své zdravi, kdo by se pak postaral
o jejich dité. Trapi je potlacované otazky: ,Co kdyby?*“ Ale snazi se zit
v pfitomnosti. Rodice s jiz “dospélymi” détmi s MR podvédomé potlacuji myslenky
na to, Zze az zemfou, zlstane bfemeno péce na sourozencich postizeného ditéte
¢1 nevyhnutelné ptijde na fadu jeho umisténi do stavniho zatizeni.

Otazky nejasné budoucnosti rodi¢e opravdu tizi: ,,Mdm strach z pristiho
Skolniho roku. Jestli nam opravdu zrusi praktické skoly, co si pocneme. Vzdyt to neni
dobré ani pro zdravé ani pro postizené. Je to hriiza.” ,, Premyslim o pecovatelskym
domeé, chranénym bydleni, chtéla bych bydlet s Misou, porad. Mohu byt brzo
nevidoma, muj zdravotni stav je spatny. *

Taky uz s nim hadzi puberta. Trapi mé, jak to bude jednou mit s pritelkyni.
RozmnozZovani bych ale nepodporovala.

Interpretovala bych budouci oc¢ekavani, kterd jdou ruku v ruce s obavami.
Zejména ve spojeni s dalsi planovanou graviditou. Na jedné strané zaznéla touha
po dal$im ditéti, ale byl patrny opodstatnény strach z dalSiho t¢hotenststvi. VétSina
matek uvedla, Ze narozeni potomka s postizenim bylo neocekavané, netuSené.
., Vitbec nic jsme netusili. Porodila jsem naprosto zdravého kluka. V deviti mésicich
sedel, ve dvou letech zacal pouzivat prvni slova. Netusila jsem, Ze by mohlo byt néco

jinak.”, Doslova blesk z cistého nebe.”
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11.9.3 Interpretace vztahi v rodiné a nelehké role sourozenci o¢ima matek

O tom, Ze pozice sourozencl postizené¢ho ditéte skyta urCitou zatéz, neni
pochyb. Jinak vnima celou situaci sourozenec a jinak rodi¢e. Vytvoreni skute¢né
vztahové symetrie mezi sourozenci je ¢asto nemozné.

Zdravy sourozenec muze nest stigma rodiny jako vlastni. Rodice jsou ale témi,
ktefi mohou vSe vc€as korigovat adekvatnim pfistupem, vytvofenim piiméeieného
vztahu, pfijatelnymi naroky, porozuménim, vychovou a péci. Postaveni zdravych
sourozencl je ovlivnéno mnoha faktory, osobnostnimi charakteristikami, prosttedim,
ve kterém ziji, ale zejména v€kem, kdy si jiz postiZzeni bratra ¢i sestry mnohem vice
uvédomuji a mohou narazet na necitlivé reakce a piistupy ve svém okoli.

,,Sourozenecky vztah bych popsala jako typicky, ,,co se Skadlivad, rado se mivad “.
Sestra je velice vnimava s darem ,,odzbrojit* vSechny kolem sebe. Samoziejmé
v dobrém slova smyslu.”,,

V' predskolnim véku si jesté plné neuvédomovala bratrovo postizeni, hrala
si s nim, nestydela se za ného pred kamaradkami. Nékdy zkouSela urcité meze,
kam az muze zajit, napriklad kdyz v kuchyni vylila piti, ptala jsem se, kdo to udélal
a nastalo ,,ticho“, dcera mlcela, vypadalo to, Ze syn to nedopatrenim vylil, verbalné
se témér nevyjadioval, nebranil se. Sla jsem to utiit a poté se dcerka provinilym
hlasem priznala, mozna si jiz v tomto veku uvedomovala kiivdu smerem ke svému
bratrovi, ktery se nezvladne branit sam a nasledné potrebu mu pomahat.”

,,»Martin ma starsiho bratra a mladsi sestru, jsou jako stupinky. Vzdycky se mu
snazili pomahat a branili ho.”

,, Matydsek ma starsi sestru Nikolku, ktera chodi do treti tridy. Myslim,
Ze si zatim neuvédomuje, Ze je jeji bratr jiny. Hraji si spolu, perou se a hadaji,

I3

Jjako spravni sourozenci.

11.9.4 Zpétna interpretace spravnych i chybnych rozhodnuti matek vcetné

problematiky vzdélavani svych déti s postiZenim

V zZivoté¢ kazdého z nas nékdy pfijde chvile, kdy si clovék uvédomi,

ze by ze svého dnesniho pohledu néco zménil, co je jiz nevratné, nebo udélal jinak.
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Matky hovoti zejména o klicovych meznicich, které negativné ovlivnily jejich zivot.
Nejvice rozporuplnych rozhodnuti se tykalo vybéru vhodné formy vzdélavani.
Je integrace vhodna opravdu pro kazdého? Jsme na ni ptipraveni?

S odstupem casu, po neuspésném pokusu inegrace syna do bézné zakladni
skoly, vim, ze jeho prerazeni do specialni Skoly bylo nejrozumnéjsi rozhodnuti v mém
zivote. Zde Pavlik nasel opravdové kamardady, ma tu své misto a vSe se odehrava
v souladu s jeho individualnimi vzdélavacimi potrebami, moznostmi a limity.”

,, Premyslim o integraci, ale jeji uspésnost nezalezi zdaleka jen na mné
a na Honzikovi. Radila jsem se s psychologem, zvazila pro a proti.”

, Myslim si, Ze déti s mentalnim postizenim by se nemély zarazovat do béznych
skol. Integrovat ano, ale jen castecne. Treba na néktery hodiny jenom. Dite, ktery
vynika v kresleni by mohlo chodit na vytvarku se zdravymi détmi, nebo Misa je dobry
Vv anglictiné, tak by mu to urcité pomohlo, kdyby mohl jit na tenhle predmét do bezné
Skoly — do nizsiho rocniku. “

Pouze jedna matka uvedla, Ze by podstoupila pteruSeni téhotenstvi, kdyby
védéla, ze se ji narodi dité s postizenim. VétSina ostatnich matek dospéla k ur€itému

413

vice ¢i méné racionalnimu zdivodnéni, pro¢ se narodilo ,,jiné* dit€¢ zrovna jim
a toto stanovisko pfijaly a nic by nemeénily.

., Premyslim, pro¢ zrovna ja mdm syna s postizenim, casto. V Boha neverim,
ale dosla jsem k zaveru, Ze jsem k tomuto ukolu na svété musela byt prosté
predurcena, “* svétuje se maminka.

Matka: , Stale jsme se ptali, kde jsme udélali chybu. Lékari jen strucné
odpovedeli: ,,To je proste osudem dany.” Otec: “Nekdy se clovek ptd,
za co to viastné ma!l”

, Urcité na tom nesu taky vinu. Rdada jsem se napila, vyseddvala v baru,
kourila a jednou se stalo, Ze jsem venku néjak usnula na lavicce, omrzl mi prst
na noze a skoncila jsem v nemocnici na kapackdach a lécich, ktery v téhotenstvi dobry
nejsou. Urcité to mélo viiv.” “Ale ja jsem nevédéla, ze jsem téhotna, zjistila jsem
to ve tretim mésici.”

Neékteré matky by zménily postoj k partnerovi, kdyby védély, jak se zachova,
potazmo k manzelstvi, do kterého by ani nestupovali. ,, Dalsi dité nechci, nemdam

chlapa, ktery by za to stal. “
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11.9.5 Interpretace subjektivniho vniméani kvality Zivota rodin

Dotézané matky akcentuji potiebu pomoci v péci o postizené dité, ktera je velice
narocna, vycerpavajici, vedouci k tinavé a k potiebé nutného odpocinku. V¢étSina
matek se shoduje na tom, ze by uvitaly vétsi empatii a pochopeni ze strany samotné
rodiny, pratel, aby jim nékdo naslouchal, Casto se ostychaji obratit se na odborniky,
psychology, psychiatry. Matky své starosti nemaji kde ventilovat, sami Casto situaci
nezvladnou, dostavi se deprese, pocity vlastniho selhani a neschopnosti, narusené
sebepojeti a nizké sebevédomi, coz negativné ovliviiuje subjektivné vnimanou
kvalitu jejich zivota. Tu posuzuji dle rozsahu dopadu samotného zdravotniho
postizeni ditéte na jejich dosavadni zivotni styl. Duisledkem je odlisné socialni
fungovani jednotlivych rodin, omezené vztahy s druhymi, selekce kamaradu
a znamych, stykani se s jinymi lidmi, ale zejména se poji s nejasnou zivotni
perspektivou, ktera je trapi a maji z ni opodstatnéné obavy.

Vyzkum potvrdil velké procento matek, které na vychovu svého ditéte
S mentalnim postizenim zlstaly samy. Muzsky element zde chybi. Neni divu,
ze se citi osamélé, odkazané pouze na kazdodenni péci o své dité bez moznosti
jakékoliv pomoci partnera ¢i manZela. Nékteré maji moZnost vyuzit podpory
ze strany prarodict, ale pravidlem to rozhodné neni. Ty matky, na jejichZ bedrech
stoji cela tiha péce o dité¢ s mentalnim postizenim, jsou ohrozeny depresi.

Jan Michalik tvrdi, ze at uz v rodiné¢ bézné nebo v té, ve které vyristd dité
S postiZzenim, je naprosto zasadni posilovani vzajemnych rodinnych vztaht, protoze
bez tohoto pfistupu kazdy vztah zevSedni. VétSi riziko spatfuje pravé u rodin
sditétem s postizenim, kde tzv. ,vyhofeni“ hrozi castéji. (Michalik,
in: http://www.sancedetem.cz)

Matky vzdélané, zpravidla s dosazenym vySSim stupném vzdélani, pfistupuji
povazuji za St’astny, kvalitni. Pfiklanim se k tém, pro které je kazdé obdobi néim
vyjimecné a neopakovatelné.

Z mého uhlu pohledu: ,Jsme Stastni, usporddali jsme si Zivot tak, abychom

’

ho prozivali smysluplné.’
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Nékteré matky s niz$i trovni intelektu jsou bezprostiednéjsi, netizi je stigma.
Své déti brani a podporuji, jak jen mohou, co je v jejich silach a jsou spokojené,
nepfipousti si zadné prekazky.

Vétsina dotazanych matek ze socialné slabsich rodin fesi ekonomickou situaci
v souvislosti s jejich kvalitou Zivota. Casto ani nevi, na koho by se méli obratit. Jsou
nespokojené, problém spatiuji v nedostaku informaci o moznych narocich. Nevyznaji
se ve slozitétm systému socidlnich davek. Odpovéd na otazku subjektivniho
hodnoceni kvality Zivota jedné z matek: ,,Zdlezi na uhlu pohledu. Ma to rusivy
element — urady. At nds spolecnost nenervuje, jsem na syna pysnd.” Neziidkakdy
se matky setkaji i s opovrhujicim pfistupem ze strany ufednika.

Matky, které pracuji, tfeba jen na CasteCny uvazek, zaméstnani vnimaji jako
pozitivni kompenzaci. Mohou se seberealizovat. Jejich sebehodnoceni je vyssi,
prozivaji smyslupInéjsi a spokojengjsi zivot. Prekazkou je nedostatek odpovidajicich
pracovnich piilezitosti pro matky postizenych déti.

Naopak péce o domacnost a postizené dit¢ se pro mnohé stdva stereotypni.
Hovofila jsem 1 s témi, které nikdy nemély Zadné vét§i profesni ambice, kterym
to takto vyhovuje, a nic by nemeénily.

Nekteré by rady nastoupily do prace, suzuji je vSak obavy, aby vSe zvladly,
zejmeéna organizaci kazdodenniho Zivota.

Zivotni hodnoty tdchto matek jsou zcela piehodnoceny. Uvédomuji si, které jsou
pro né dulezité, aby si mohly vazit samy sebe. Hodnoty, kterych si ve svém Zivoté
nejvice ceni, kterych se drzi! Systém hodnot mé charakter Zebticku ¢1 pyramidy
s jedinou hodnotou na vrcholu, kterou matky spatiuji v zajisténi co nejlepsi zivotni
perspektivy svého ditéte. Vyvstavd potieba zajistit budoucnost svych déti,

s postiZzenim, ktera je nejista a velice tiZiva.

11.10 Zavérecné zhodnoceni

Cilem mé bakalaiské prace bylo teoreticky 1 prakticky nahlédnout do Zivota
rodin, které vychovavaji dit€ s mentalnim postizenim ¢i autismem, pokusit
se o naslednou interpretaci jejich subjektivnich pohledli a soucasné je porovnat

S mou vlastni zkuSenosti, o¢ima matky ditéte s mentalnim postiZenim.
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Diky vlastni zivotni empirii a otevienosti dotdzanych matek, sdilet se mnou
jejich zivotni ptibéh, se mi podatilo dostat svého vytyceného cile.

Mnou oslovené matky se shodly na tom, Ze nejvétsi problém spatiuji nejen
v nedostatku potfebnych informaci, ale pfedevSim v jejich podani ze strany
odbornikii a 1ékatt. PIn¢ se ztotoziuji s timto tvrzenim. Jako matku mé mnohdy
mrazilo z nékterych vytknutych slov zust Iékafe, psychologa, psychiatra,
ale 1 socialniho pracovnika. Pravidelné prohlidky u pediatra také nevedly k v€asnému
odhaleni mozného problému. Zkratka plati zasada, ze leckery odbornik si splni
,»Jen svou povinnost™ a jiz dal nehledd mozné souvislosti, pficiny a nefesi komplikace
s tim spojené. Pfi n&jakém podezieni dit€¢ odesle k dalsSimu odbornému vySetteni,
ziskana zprava se zalozi do zdravotnické domumentace, karty pacienta, coz je jisté
ku prospéchu. V souvislosti stim ale automaticky dochazi i k nabalovani diagno6z
ditéte bez ohledu na to, jestli tomu soucasny stav jest¢ odpovidd. Rodice pak
Vv Iékatskych zpravach a posudcich c¢tou sahodlouhé zéavéry, které jiz neplati,
ale Iékafi je maji prostfednictvim elektronického systému ulozeny, bez premysleni
dochazi k jejich opisovani a rodi¢lim to zpisobuje nemalé komplikace v socializaci
a integraci ditéte nejen do Skolského systému, ale i do spolecnosti jako takové.

Nejen oslovené matky, ale 1 mé& tizi pfedstava vzdélavani svého ditcte
S mentalnim postizenim ve Skole hlavniho proudu, tzv. inkluzivni vzdélavani,
vyplyvajici z novely zakona ¢. 82/ 2015 Sb., § 16. V disledku nedostatku potifebnych
informaci rodi¢im déti s postizenim i pedagogim v praktickych Skolach vznikla
doslova panika, kniz nemalou mérou pfispéla i média. Zpusobené nasledky
se snazila zmirnit ministrin¢ Skolstvi, Katefina Valachovd, kterd zvetejnila své
vyjadfeni na webovych strankach MSMT. (http://www.msmt.cz/ministerstvo/
novinar/myty-a-fakta-o-spolecnem-vzdelavani) Piesto mezi oslovenymi rodici
panuje nazor, ze Ceska republika na inkluzi neni p¥ipravena, Ze utrpi nejen kvalita
vzdélavani zakl se specialnimi vzd€lavacimi potiebami (dale jen SVP), ale
1 ostatnich zdkti a bude dochizet ke vzajemnému limitovani, posméchu,
traumatizovani a posileni stigmatu zakl s postizenim, potazmo celych rodin.
Myslenka spole¢ného vzdélavani je jist€ min€na pozitivng€, nicméné jsme si opravdu
jisti, ze bude skuteéné podporovat socializaci a posilovat sebevédomi zaka, jako je

tomu v severskych zemich, naptiklad v Norsku? Norsti odbornici na edukaci osob

95


http://www.msmt.cz/ministerstvo/%20novinar/myty-a-fakta-o-spolecnem-vzdelavani
http://www.msmt.cz/ministerstvo/%20novinar/myty-a-fakta-o-spolecnem-vzdelavani
http://www.msmt.cz/ministerstvo/%20novinar/myty-a-fakta-o-spolecnem-vzdelavani

se SVP, se ale shoduji na tom, ze ani jejich systém neni idedlni, a ze premysli
o navratu k tradiénimu pojeti vzdélavani, jaky mame v CR, tedy vzdélavani déti se
SVP mimo hlavni vzdé€lavaci proud, ovSem pouze za piedpokladu propojeni
jednotlivych resortti, Skolstvi, zdravotnictvi a socialnich veci.
(http://www.ceskaskola.cz)

Z vypovédi vyplyva také neuspokojiva ekonomicka situace rodin, ve kterych
vyrusta dité s postizenim. Ptiklanim se k nazoru, ze chce-li matka pro své dité zajistit
vesSkerou potiebnou péci, poskytnuté financni prostiedky ze strany statu ji zdaleka
nepokryji. Uvedla bych napiiklad potfebu osobniho asistenta ve Skole, kterého
si pln¢ hradi rodice. Zdaleka nehovoiim pouze o socidln¢ slabSich rodinach.
I primérné Uplné rodina, kde oba rodice pracuji, vzniklou ekonomickou situaci musi
fesit. Pravdou ale ziistavda, Ze rodice ¢asto ani nevi o moznych narocich na socidlni
davky, neznaji moznosti, jak je ziskat.

Vsechny matky akcentuji potfebu podpory ze strany uzsi i $ir$i rodiny, pratel,
odbornikli, lékafti socidlnich pracovnikii apod. Nedostava-li se jim adekvatni
pomoci, jsou vy€erpany, unaveny a celd tiha péce o dité s postizenim a o domécnost
zavisi na nich. Zpoc¢atku jsem byla typickou pietizenou matkou, ktera méla pocit,
Ze se od ni stale jen néco ocekava, ale nic se zpét nevraci. Zahy jsem vSak pochopila,
Ze pouze vyrovnana a piijateln¢ spokojena mama je pro celou rodinu nejvétsi oporou.

Vsechny dotdzané matky, véetné m¢, oznacili za nejvice obavanou budoucnost

a s ni spojenou Zivotni perspektivu!
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ZAVER

., Lidé s mentalnim postizenim Ziji mezi nami, Zijme i my mezi nimi. ’(FranCeova,
E., 2002, s. 42)

Rodice, my, které¢ vychovavame dité s postizenim, pokusme se nasim détem dat
prostor ke Stastnému, pokud mozno plnohodnotnému zivotu. Jsme rtzni a piesto
stejni, milujici, odsuzujici, odménujici i trestajici, ochotni i neochotni. Neni zadouci
utapét se v sebelitosti a cekat na zazrak.

Star (2009) ftika, Ze nejlepsi vychova je sebevychova. V piipadé ditdte
s mentalni retardaci to plati dvojndsobné. Rodi¢ se sice Casto ziikd své nadéjné
budoucnosti, ale nemusi proklinat vlastni Zivot, zanevfit na vSechno okolo. I dité
s postizenim oceni jeho lasku, porozuméni, humor a odvahu. (in:Radkova, s. 51)

Rodiny s ditétem s mentdlnim postizenim musi denné feSit véci, které jsou
pro ostatni rodie samoziejmosti, jako je problematika zaclenéni jejich déti
do Skolského systému, potazmo do celé spole¢nosti.

Ani pro nékteré rodice zdravych déti vychova neni jednoduchd, nevi si s ni rady,
ba se o ni leckdy ani nepokusi, v krajnim pifipad€¢ svym détem ublizuji, tyraji je.
Rodice déti s postizenim jsou ti, ktefi proZiji probdé€lé noci, hodiny procekaji
u odbornikti a 1ékaiti, nab&haji se po uradech, a ptesto s trpélivosti a pokorou hledaji
moznosti k dalSimu rozvoji svych déti a dokazi se upfimné radovat z kazdého jejich
drobného pokroku. (Riegrova, 1995)

Rodice jsou bezesporu t€mi nejlepsimi terapeuty, uciteli a privodci svych déti,
premaha je vSak velkéd unava a pottebuji alespont na ¢as vystiidat. (Makovcova, J.,
2010, s. 112) N¢kdy se ale misto podpory setkaji spiSe s nepochopenim ze strany
Sir$i rodiny 1 téch nejblizsich.

Matéjcek (1995) pravi:,, Poznal jsem v ZzZivote mnoho rodicii postizenych
deti — a naucil jsem se vazit si jejich statecnosti. Poznal jsem také mnoho babicek
a dédecku postizenych deti — a naucil se vazit si jejich obétavosti.”

Rmouti je nepiizniva Zivotni perspektiva jejich postizeného ditéte. (Vagnerova,
2003, s. 30) Rodi¢im by vsak mohla pomoci pravé spole¢nost, na které nejvice

zéavisi, jaké klima tolerance a ochoty pfijimat jinakost a odliSnost vytvofi. Na jedné
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stran¢ je systém péce o osoby s postizenim zaméfen na péCi a ochranu, ale je
souCasn¢ omezujici a odsuzuje je zit v zavislosti na ostatnich.(Vagnerova, M.,

Hadjmoussova, Z., Stech, S., s. 225)

Adrian D. Ward:,, Kvalita spolecnosti se miize mérit podle zpiisobu, jak se stara
o své nejzranitelnéjsi a nejzavislejsi cleny. Spolecnost, ktera se o né stara
nedostatecné, je pochybend. “ (in:Svarcova, 2006, s. 13)

Bakalarskéa prace nabizi vhled do soukromi rodin, ve kterych vyrasta dité
s mentalni retardaci nebo autismem. Nastifiuje jejich subjektivni vnimani kvality
zivota, kterd tuzce souvisi s diagnostikou, prognézou, uplatnénim jedince
ve spolecnosti, ale zejména se socialnim prostifedim, které rodinu obklopuje.

Otevira problematiku necitlivého a neetického piistupu odbornikti a 1ékait
k témto rodinam. Rodi¢im se Casto dostavaji neobjektivni a nelplné informace
o postizeni jejich déti a 0 moznych zptisobech dalsi péce.

Matky akcentuji nutnost podpory ze strany partnert, ktefi rodinu Casto
opoustéji a pomoc uzs§i 1 SirSi rodiny. Uvédomuji si téZkou situaci zdravych
sourozencl v roding.

Matky se s postizenym ditétem identifikuji a citi se ménécenné. Otcové, pokud
v rodinném souZiti setrvaji, maji obvykle podobné pocity, avSak nemaji potiebu
sdileni svého trapeni. MoZna to souvisi s jejich biologickou a socidlni specifi¢nosti.

Tyto rodiny jsou vice emocionalné ovlivnény az nasmérovany laickymi nazory,
coz uUzce souvisi s jejich pfanimi i1 obavami. Pro rodiny vzajemné souziti
s postizenym ditétem piedstavuje omezeni, nékdy az ztratu jedné ze zékladnich
potieb cCloveka, potfebu seberealizace prostiednictvim rodiCovské role. Matky
skli¢uji pocity bezmocnosti, viny, hanby plynouci z neschopnosti zplodit zdravé dité,
které se zékonit¢ promitnou 1 do jejich partnerského <¢i manzelského
vztahu.(Vagnerova, 2003, s. 27)

Dotazované matky si vétSinou neptipousti ¢i popiraji izolaci postizené¢ho ditcte
od zdravych vrstevnikd.

Hrozici riziko matek vsak spatiuji v tom, aby se péce o dité nestala jedinou
a hlavni naplni jejich Zivota. Nemély by se stavét pouze do role pecovatelek

a rezignovat na veskeré¢ své dalsi socialni role.
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Dlouhodobé vyzkumy Honga a Sheltzera (1997) ukazuji, ze ¢im vice socialnich
roli matky zastavaji, tim mén¢ jsou ohrozeny depresi. (in: Lecbych, 2008, s. 65)

Ziskana zjisténi koresponduji s tvrzenim Vagnerové, M., Hadj-Moussové, Z.,
Stecha, S, (2000). Narozenim ditdte s postizenim jsou podstatné ovlivnény
rodicovské postoje a zakladni psychické potfeby. Potfeba piiméfené stimulace,
smysluplnosti a fadu, citové vazby, ale zejména potieba vlastni hodnoty, spolecenské
prestize a zivotni perspektivy.

Rodiny, v nichz se narodilo dit¢ s postizenim, byvaji doporuceny
ke genetickému vySetfeni, které prozivaji jako degradujici, citi pocity ménécennosti,
viny, prozivaji zmatek, nejsou zcela pfipraveni na pfijeti nezvratnych informaci. Maji
obavy z ptfipadné dalsi gravidity. Genetickd zatéZ a neschopnost zplodit zdravé dité
pro né ptredstavuje naroc¢nou zivotni situaci.,, Postizeni dedicnych vloh patii mezi
stigmatizujici poruchy, vzbuzujici opovrzeni a odpor.” (Vagnerova et al. 2000, s. 91).
Naprosto iracionalné¢ panuje ndzor, ze je za né rodi¢ zodpovédny,
at’ uz nezodpovédnym chovanim ¢i n&jakou opovrzenihodnou aktivitou. Méfitkem
stigmatizace je odmitani, které byva nejvétsi ve vztahu k matce postizen¢ho ditéte,
potazmo k zené obecné a K potencionalni matce. Nejen matky, ale i u ostatnich ¢lend
rodiny je naruSena oblast sebepojeti, doslova dochazi k devalvaci jejich vlastni
hodnoty. (Vagnerova, M., Hadj-Moussov4, Z., Stech, S, 2000, s. 91-92)

Vagnerova (2003) tik4, Ze takové rodiny se bezesporu ocitaji na okraji
“normalni” spole€nosti. Pocit'uji selhani ve své rodicovské roli. Vlivem stereotypti
nazorl a postoji laické vefejnosti k lidem se zdravotnim postizenim, respektive
k celym rodinam, trpi spoleCenskym handicapem, stigmatem. Pfisuzuji se jim
pfevazné negativni vlastnosti. Sami zdravotné postiZzeni maji tak omezené mozZnosti
Seberealizace ve spoleCnosti nejen v disledku svého zdravotniho stavu, ale spiSe
z hlediska socidlnich dusledki.

Pokusila jsem se 0 komparaci pohledii na stigma rodin o¢ima svyma, ostatnich
matek, které jsou ve stejné situaci a pedagogti ve Specialni zakladni skole v Chlumci
nad Cidlinou. Do jaké miry si ho uvédomuji, pfipadné ptipoustéji?

Skrze stereotypy ndzort spoleCnosti, z pozice matky ditéte s mentalnim
postizenim, opravdu pocit'uji stud, mam niz$i sebevédomi, sebehodnoceni a zatim

nejsem schopna povznést se nad smysleni nékterych lidi. Zaroven se neubranim
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nechténému ovlivilovani, sméfovani a natlaku ze strany socialniho okoli vydat
se cestou, kterou bych si sama nezvolila, i kdyz je mnohdy snazsi a piedejde
nezadoucim, az trapnym situacim.

Dotazané matky mentalné postizenych déti ptisp€ly svym osobitym pohledem.
Ziskana zjisténi se shodovala s myslenkou zkusené pedagozky ze Specialni zakladni
Skoly Chlumec nad Cidlinou, pani Dany Vitkové: ,, Dle mého nazoru si urcité stigma
budou jinak uvédomovat a prozZivat matky ze socialné znevyhodnéného prostiedi,
matky vzdelané a jinak ty, které se vzdelavaly téz v ramci specidalniho Skolstvi.
Je to ovlivnéno spoustou aspektii a jednim z nich je uroven intelektu. Ptiklanim
se k vétSinovému nazoru, ze piekdzky v podobé stigmatu tu ve vétsi ¢i mensi mife
vzdy byly, jsou a budou.

Bakalatska prace zprostiedkovava take subjektivni vnimani kvality Zivota rodin,
v nichZ vyrusta dit¢ s mentalnim postizenim ¢i autismem ocima samotnych rodin.
Nabizi rizné pohledy, matek samozivitelek, matek ze socidlné¢ znevyhodnéného
prostfedi, matek s vy$$im i niz§im dosazeném stupném vzdélani, ale i pracujicich
matek ¢i téch, ktefi o své dit€ celodenné pec€uji. Ne vSechny matky nepracuji
v disledku zdravotniho postizeni svého ditéte. Nékteré praci sehnat nemohou, jiné
0 zaméstnini ani nestoji.

Ve své bakalaiské praci zaujimam souhlasné stanovisko s vysledky Sobotkové,
D., Dittrichové, J. (2003), které vysledovaly zajimavy obrat spoCivajici v tom,
Ze pocatecni bolest rodin nahradi sila a snaha o co nejlepsi péci o své dité.

V. E. Frankl ftikd, Zze:, Nezdlezi na tom, co od Zivota ocekavame my,
ale co ocekava zZivot od nas. A Ze Zivot vposledku neznamend nic jiného, nez pravé
odpoveédnost za spravnou Zivotni odpoved na otdazky kladené nam Zivotem v podobé
tikolii, které mame plnit.” (in:Sobotkova, D., Dittrichova, J., s. 106)

Ptinos své bakalaiské prace spatiuji piedev§im ve sdileni zkuSenosti s dalSimi
rodici, ktefi se ocitaji ve stejné situaci a v moznosti byt s nimi v kontaktu, cozZ je
zaroven doporucenim pro rodiny vychovavajici dit¢ se zdravotnim postizenim.
I ja si vSak uvédomuji, ze se naopak neékteré matky mohou citit frustrované realitou,
ze veskeré jejich styky souvisi s postizenim ditéte. (Vagnerova, M., Strnadova, 1.,

Krejcova, L., 2009, s. 239)
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Svou praci zakoncuji myslenkou Matéjcka (1995), ktery promlouva k t€m,
jez nazyva bezejmenou vefejnosti, aby nezavirali o¢i, ale naopak se dokazali
pfirozené usmat a podat pomocnou ruku, k ¢emuz jim picje hodné odvahy.
(in: Riegrova, 2005).

Kdo prozije - pochopi. Kdo ne, mtize se o to alespon pokusit.
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Priloha €. 7 Subjektivné vnimana kvalita Zivota matek, které vychovavaji dit¢ s MR
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vngjsich vlivi. Zjisténd data koresponduji s vypoveéd'mi oslovenych matek.
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obava plynouci z budoucnosti, zivotni perspektiva

nejistota dana nedostatkem informaci

nedostate¢na podpora ze strany uzsiho i Sir§iho okoli

vzdelavani déti s MR (tzv. inkluzivni vzdélavani)

eticky ptistup odbornik

¢
1
2
3
4. stigma rodin, ve kterych vyrusta dit¢ s MR nebo autismem
5
6
7

neuspokojiva ekonomicka situace

. 2 Zdroj obav matek.

obavy o osud postizeného ditéte

¢
1
2. obavy o zdravi ditéte
3

obavy plynouci z nemoci ¢i urazu matky

¢. 3 Pocity a problémy plynouci z vychovy zdravého ditéte a ditéte s MR

nebo autismem (sourozenecké vztahy).

1. matka je pretiZena

2 matka se trapi

3 matka se citi depresivné

4. matka je unavena

5 matka se snazi vytvofit pfijatelné rodinné vztahy

v

¢. 4 Vlastnosti, které matky uprednostiiuji pFi vychové déti s MR ¢i

autismem.

1. optimismus
2. nadhled

3. trpélivost
4, vytrvalost
5. dislednost




. 5 Vlastnosti déti s MR, jichzZ si matky nejvice ceni.

maji je rady takové, jaké jsou

pozitivni emoc¢ni ladéni, dobra nalada

dobrosrdec¢nost

citlivost

¢
1
2
3. poslusnost
4
5
6

upfimnost

. 6 Zmény v zivoté matek v souvislosti s jejich ditétem s MR.

zmény hodnot

zmena zivotniho stylu

zmény vlastni osobnosti

¢
1
2
3. zmény postoju k lidem
4
5

zmena pratel

¢. 7 Subjektivné vnimana kvalita Zivota matek, které vychovavaji dité¢ s MR

nebo autismem. Kvalita Zivota je posuzovana dle miry spokojenosti.

1. naruSené partnerské a rodinné vztahy

omezeni spolecenskych aktivit

nedostatec¢na podpora ze strany socidlniho okoli

omezeni profesnich moznosti

problematika zafazeni tzv. jinych rodin do spole¢nosti

stigma ditéte s postizenim, potazmo celych rodin

tézkosti vzniklé v souvislosti se vzdélavanim a budoucim uplatnénim

@ N o g & LD

nedostatek finan¢nich prostredki




¢. 8 Subjektivné prozivana kvalita Zivota vychazejici z osobnosti matek a

vnéjSich vlivi. ZjiSténa data koresponduji s vypovéd’mi oslovenych matek.

matky ze
nezameést- matky matky
zameéstnané socialné
nané S vySSim S niZs§im
matky slabsich
matky vzdélanim | vzdélanim )
rodin
o vice Si ] nevnimaji
) pocit'uji o . nepiipousti
stigma ) pocituji pripousti, ) zadné
vice . Si ]
uveédomuji stigma
ohrozeny ohrozeny ohrozeny ohrozeny
deprese ) ohrozeny
méngé nejvice méné vice
nizké _ . neuvédomu-
niz§i velmi nizké niz8i niz8i )
sebehodnoceni Jisi
narusené neuvédomu-
castecne ano castecne ano o
sebepojeti Jisi
Castecné Castecné chybi, role
potieba . .
] kompenzo- | je deficitni | kompenzo- | pecovate- Castecné
seberealizace
vana vana lek
syndrom -
mensi riziko | velké riziko | vé&tsiriziko | mensi riziko nefesi
vyhoteni
otazky ] hledaji .
] trapi se maji obavy maji obavy netesi
budoucnosti moznosti




9 Pocity matek déti s mentalnim postiZenim ¢i autismem.

pfetiZeni, tinava

emocni nestabilita, smutek, zlost

pocity vlastniho selhani, snizené sebehodnoceni

¢.
1
2
3. osamélost, izolace
4
5

deprese

¢. 10 Podpora matek déti s mentalnim postizenim ¢i autismem, kterou

akcentuji.
1. podpora ze strany partnera
2 podpora ze strany uzsi i Sirsi rodiny
3 podpora ze strany pratel
4. podpora ze strany odbornikt
5 ekonomické podpora ze strany statu

¢. 11 Mira subjektivné prozivaného omezeni otci a matek plynouciho z

jejich vzajemného rodinného souziti. (1- nejmensi omezeni, 10- nejvétsi omezeni)

matka | matka | otec otec

1 2 1 2
naruSeni partnerského vztahu 5 10 7 8
nedostatek ¢asu pro sebe 7 10 9 8
omezeni spolecenského Zivota 6 9 9 7
vycerpani, inava 2 10 6 10
fixace na dité 6 8 6 10
obavy z budoucnosti 4 8 8 10
finan¢ni problémy 7 9 5 7
limitovani profesnich moZnosti 8 8 2 8




limitovani profesnich moznosti
financni problémy

obavy z budoucnosti

fixace na dité

vyCerpani, Unava

omezeni spolecenského Zivota
nedostatek Casu pro sebe

naruseni partnerského vztahu

M otec 2
Wotecl
B matka 2

H matka 1

¢. 12 Reakce otci na zjiSténi, Ze je jejich dité postizené. (Pocet vychazi

z vypovédi oslovenych matek)

odesel jesté pted narozenim ditéte

popiral zavaznost postizeni

piijal realisticky, vyrovnal se s realitou

odesel od rodiny

nevyrovnal se s realitou

ol N R R, -

B odesel jeste pred
narozenim ditéte

B popiral zavaznost
postizeni

m pfijal
realisticky, vyrovnal se
s realitou

¥ odeSel od rodiny

® nevyrovnal se s realitou




Shrnuti:

Matka (rodina €. 4) uvedla, Ze jeji manzel tuto skute¢nost akceptoval bez vétSich
probléml. Moznéd si ale pouze pln€ nepfipoustél zavaznost dan¢ho postizeni.
wZejména manzel se nemohl smirit s tim, Ze je jiny. Chtel z ného mit toho hasice,
myslel si, ze se to zlomi, bude jako ostatni. Ja jsem ale vedela uz predtim, Ze to tak
nebude, ale nechtéla jsem ho ranit. Mozna to byla chyba. Byl neobratny, nesikovny,
do vseho se poustél po hlave, nemél o sebe strach, ale vidy to skoncilo malérem. Je
to tezke, je to boj.”

Matka (rodina €. 1) — vlastni zkuSenost: ,, Zpocatku si manzel viitbec nepripousteél
néjaky problém. Stale véril, Ze se to spravi, Ze to bude dobry. Kdyz uz nebyla ani ta
nadéje, nezbylo mu nic jiného, nez realitu prijmout se v§im, co k ni patri. Fungoval
tak, jak ma, nic nikomu nevycital a byl ochotny postarat se nejen o dité s postizenim,
ale podporit celou nasi rodinu.

Nekteré matky uvedly, Ze otec od rodiny odesel jest¢ diive, nez se jim narodilo
dité s postizenim. Soucasné¢ vypoveédély, ze proZivaly téhotenstvi bez komplikaci,
bez jakéhokoliv podezieni na né¢jaky problém. Zde nespatiuji pfimou souvislost mezi

reakci otce na postizeni ditéte a jeho odchodem od rodiny.



Prilohy B

¢. 12 Fotodokumentace (rodina ¢. 1) — nase rodina

10 mésici — Pavlik s fenkou slovenského ¢uvace - Bessy

12 mésici — patrné opozdéni psychomotorického vyvoje



Pavlik 2, 5 roku — rodinny vylet do ZOO



Nejlepsi pritel celé rodiny — fenka labradorského retrivra - Zuzana



12 let — letni dovolena ve Spanélsku

Soudasnost - 13 let



