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Abstrakt

Bakalarska prace je zamérena na problematiku rodin pecujicich o dospélé dité
s mentalnim postizenim. Cilem této prace je zmapovat, jakym zplsobem rodice, ktefi
o své dité s mentalnim postizenim pecuji dlouhodobé i v jeho dospélém véku, nahlizeji
na to, jak se celd situace promita do partnerského a rodinného Zivota, jak je jejich Zivot
limitovan a obohacovan, zda vnimaji néjaké zmény v péci o svého potomka a jak je
reflektuji. Prace se také zaméfuje na zdroje, ze kterych rodice cerpaji silu pro
prekonavani tézkosti vyplyvajicich z péce o svého potomka, a opory, které se jim
dostava. V teoretické Casti je definovdno mentdlni postizZeni, jsou zde popsany specifika
dospélych osob s mentalnim postizenim, a jak mentalni postizeni ditéte ovliviiuje situaci
rodiny. Praktickd cast je realizovdana metodou kvalitativniho vyzkumu aformou
polostrukturovanych rozhovor( s Sesti rodici dospélych osob s mentdlnim postizenim,
tedy ¢tyfmi rodinami. Bylo zjisténo, Ze v rodinach vlivem pfitomnosti ditéte s postizenim
doslo k mnoha zménam a omezenim. Rodi¢e vnimaji fadu negativ spojenych s péci
o postizené dité, které ptrimo vyplyvaji z povahy postizeni, a také pfinosy. Nebylo
zjisténo, ze by méla pritomnost mentalné postizeného ditéte vliv na partnerstvi rodica.
Dale bylo zjisténo, zZe dllezitym faktorem pro zvladani narocnych situaci vyplyvajici
z péce, jsou opory riznych typQ, které se rodi¢lim dostdvaji, a Ze rodice zvladaji ndrocné
situace specifickymi zplsoby. Zvyzkumu vyplyvd, Ze rodice silné pocituji obavy

o budoucnost svého ditéte.

Klicova slova: mentalni postiZzeni, mentalni retardace, dospélost, rodina, dité

s postiZzenim



Abstract

This bachelor thesis is focused on the problematics of families who raised and are
caring for an adult child with a mental disability. This work aims to lay out how parents
look at the situations in their family, in what aspect their lives are either limited or
enriched, whether they perceive any changes in the methods of care for their offspring
and how they reflect at them. The work also focuses on the resources from which the
parents draw strength to overcome the difficulties tied to raising of their offspring, and
the support they receive. The theoretical part describes the categorization of people
with a mental disability and how the mental disability of a child influences the situation
of the family. Furthermore, it establishes the meaning of core terms used throughout
the work. Qualitative research has been conducted, and it consists of forms of half-
structured dialogues with six parents (out of four families) who are taking care of an
adult person with a mental disability. Many changes and limitations have been found in
families due to the presence of a child with a disability. Parents perceive several
negatives associated with caring for a disabled child, which directly result from the
nature of the disability, as well as some benefits. The presence of a mentally
handicapped child was not found to affect the parents' partnership. Furthermore, it was
found that an important factor for coping with difficult situations resulting from care is
the support of various types that parents receive and that parents cope with difficult
situations in specific ways. Research shows that parents are very worried about their

child's future.

Key words: Intellectual disability, mental retardation, adulthood, family, a child with

a disability
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uvoD

Kazdy jiz nékdy priSel do kontaktu s ¢clovékem s mentalnim postizenim ¢i rodi¢em
s postizenym ditétem. O tématu postiZzeni se stdle jesté pfilis nemluvi a jen malokdo si
uvédomuje vSechny prekazky, které rodi¢ musi prekondvat. Kdyz zdravé dité vyroste,
odchazi od rodiny a Zije sv(j samostatny Zivot, ovSem v rodinach s mentalné postizenym
potomkem toto leckdy nenastava. Jiz dospélé dité je stdle zavislé na svém stdrnoucim

rodici a klade stejné naroky na péci, ale moznosti rodiny stejné nez(istavaji.

Pti své dobrovolnické ¢innosti na psychiatrické |[écebné jsem se setkala s mentalné
postizenymi, ktefi zde byli umisténi, jelikoz péce o né byla pro jejich rodinu pfilis slozita,
nebo o né vrodiné nemél kdo pecovat. Dlvodem vybéru tématu pro tuto praci byla
pravé tato zkuSenost, kdy jsem si zacala klast otazky, jak se Zije rodi¢lim, ktefi o své jiz

dospélé dité stale pecuji, jak vnimaji naroc¢nost této péce a jaké zdroje zvladani vyuzivaiji.

Tato prdce si klade za cil zjistit, jakym zplsobem rodice, ktefi osvé dité
s mentalnim postizenim pecuji dlouhodobé i v jeho dospélém véku, nahliZeji na situaci
ve svych rodinach, jak je jejich Zivot limitovdn a obohacovan, zda vnimaji néjaké zmény

v péci o svého potomka, jak je reflektuji a jaké zdroje opory a taktiky zvladani vyuzivaji.

Bakalarska prace je rozdélena na dvé casti. V teoretické casti nejprve pfiblizuji
problematiku mentalniho postizeni a nasledné specifika dospélych osob s mentdlnim
postizenim pro lepsi vhled do situace, ve které se rodice déti s defektem nachazeji. Treti
kapitola je zaméfena na rodinu s mentalné postizenym ditétem a na dopady, které
pfitomnost postizeného potomka ma na samotnou rodinu, jeji fungovani ijeji cleny,

zejména pak na rodice.

Prakticka ¢dast je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu, ke kterému byly potfebné
informace ziskany prostrednictvim polostrukturovanych rozhovoru. Ty byly provedeny
s 6 rodici jiz dospélych déti s mentalnim postizenim, ktefi popisuji vlastni zkuSenosti

s péci o dité s mentdlnim postizenim v jeho détstvi i dospélém véku.



TEORETICKA CAST

ré

1 Mentalni postizeni

Mentalni postiZzeni je pojem, ktery nema ucelenou definici ajeho jednotlivé

vyklady se lisi jak obor od oboru, tak autor od autora.

Vagnerova (2014) definuje postizeni jako ,,neschopnost dosahnout pfiméreného
stupné intelektového vyvoje (méné nez 70 % normy), pfestoze postizeny jedinec byl

dostatecné stimulovan“ (s. 273).

Projevuje se nemoznosti prizplisobit se a porozumét svému okoli. Jako hlavni
znaky uvadi nizkou uroven inteligence, ktera byva spojena se snizenim ¢i zménou dalSich
schopnosti a odliSnostmi ve struktufe osobnosti (nedostateCcnym rozvojem Feci
a mysleni, ohrani¢enou schopnosti ucit se a zhorSenou adaptaci na normalni Zivotni
podminky). Retardace miZe byt vrozend ¢i ziskand aje trvald (Svarcovd, 2006;
Vagnerova, 2014). Postizeni se tyka témér vSech sloZek lidské osobnosti avznika
v obdobi prenatalnim, perinatalnim icasné postnatdlnim stadiu (Orel et al., 2012;

Slowik, 2016; Valenta et al., 2018).

Jednotnost nepanuje ani v diagnostice tohoto postizeni. V Ceské republice
vyuzivany a organizaci WHO schvaleny manudl MKN-10 se neshoduje s DSM-5, ktery je
vyuzivan Americkou psychiatrickou spole€nosti ani s dalSi vyznamnou americkou
organizaci AAIDD (American Association on Intelectual and Developmental Disabilities,
dfive zndmou jako AAMR — American Association for Mental Retardion) (Valenta et al.,

2018).

Podle MKN-10:

Mentalni retardace je stav zastaveného nebo neulplného dusevniho vyvoje, ktery je
charakterizovan predevsim narusenim schopnosti projevujicich se v pribéhu vyvoje a podilejici se
na celkové uUrovni inteligence. Jedna se predevsim o pozndvaci, feCové, motorické a socidlni
dovednosti. Mentalni retardace se muZe vyskytnout sjakoukoliv jinou dusevni, télesnou di

smyslovou poruchou anebo bez nich. (Valenta et al., 2018, s. 36)



Dle Valenty (2018) DSM-5 definuje poruchu intelektu (intellectual disability — ID,

pojem nahrazujici mentdlni retardaci) jako:

ID je porucha vznikla béhem vyvoje a zahrnujici poruchu intelektu a adaptivnich funkci v oblasti:

konceptualni — socidlni — praktické.
Musi byt spInéna 3 kritéria:

1) Deficity intelektovych funkci (uvaZovani, feseni problémda, planovani, abstraktni mysleni,
usuzovani, vzdélavani ve skole iuceni se na zadkladé zkuSenosti) potvrzené klinickym
vySetfenim a standardizovanym testem.

2) Deficity adaptivnich funkci, které vedou k neschopnosti naplnit vyvojové a sociokulturni
standardy pro nezavislost a odpovédnost (komunikace, zaclenéni do spolec¢nosti, nezavisla
existence doma, ve skole, v praci, ...).

3) Pocatek v obdobi vyvoje (s. 37).

Dle AAIDD je:

ID - intelektova (rozumova) disabilita (termin nahrazujici mentdlni retardaci) charakterizovana
podstatnymi omezenimi jak v oblasti intelektovych funkci, tak i v oblasti adaptacniho chovani, jez
se demonstruji v kazdodennich socidlnich a praktickych dovednostech, pficemz se stav objevuje do

18, roku véku. (Valenta et al., 2018, s. 38)

Dulezitym pojitkem témér vsech definici, je kromé snizené inteligence také

porucha adaptac¢niho chovani.

Omezeni v adaptacnim chovani se projevuji fadou priznakl, které se mohou
objevit samostatné nebo v kombinaci a v rizné mite zavaznosti, jsou pozorovatelné
zejména ve zpomaleném tempu dospivani a opozdéni ve vyvoji, zmensené schopnosti
ucit se a vzdélavat, ve snizeném socialnim ptizpGsobeni, v mife schopnosti sebeobsluhy

a rozhodovani o sobé (Cerna et al., 2015; Emerson, 2001).
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Jako pficina vzniku mentdlniho postiZeni je poskozeni nebo odchylka ve vyvoji Ci
struktutfe CNS, které vznika jak na zakladé endogennich, tak exogennich pficin. Jedna se
naptiklad o vlivy genetiky, teratogennich faktor(, sociokulturnich vlivi nebo prenatalni
deprivace (napf. u silné nechténych déti). Vétsinou nelze s urcitosti fict, do jaké miry je
pficina biologicka a nakolik maji vliv socialni faktory (Cernd et al., 2015; Svarcova, 2003;
Vagnerova, 2014; Valenta et al.,, 2018). Dilezitd je pak zejména u vnéjSich faktoru

prevence vzniku postizeni. (Svarcova, 2003)

1.1 Klasifikace

Pfi klasifikaci mentdlni retardace se unas vyuzivd 10. revize Mezinarodni
klasifikace nemoci (od 1. 1. 2022 vstoupila v platnost MKN 11 a pracuje se na jeji
implementaci), ktera urcuje stupen retardace na zakladé posouzeni struktury
inteligence a hodnoty IQ, miry adaptacniho chovani a schopnosti zvladat socidlné-

kulturnich naroku na:

e F70 - Lehka mentalni retardace (IQ 50-69)

e F71 - Stfedné tézka mentalni retardace (IQ 35—-49)
e F72—Tézka mentdini retardace (1Q 20-34)

e F73 — Hlubokd mentalni retardace (1Q do 19)

e F8—Jinda mentalni retardace

e F9 — Nespecifikovana mentalni retardace (Vagnerovd, 2014; Valenta et al.,

2018)

1.1.1 Lehka mentdlni retardace

Jedinci s diagnostikovanou lehkou mentalni retardaci i v dospélosti uvazuji na

vvvvv

jednodussi a jejich artikulace vétSinou neni bezchybna. Jsou schopni se ucit a mohou byt

Castecné samostatni a pracovné zaclenitelni, ale potfebuji dohled a oporu (Vagnerova,

2014).

1.1.2 Stiedné tézka mentalni retardace
Jejich mysleni je na Urovni predskolniho ditéte, a ne vidy respektuje pravidla

logiky. Maiji chudy verbalni projev, vétSinou agramaticky a se Spatnou vyslovnosti. Jsou
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schopni se ucit, ale uceni je limitovdno mechanickym podminovanim a velkym
mnozZstvim opakovani. Zvladaji si osvojit béiné navyky, jednoduché dovednosti
a zakladni pracovni Ukony, které nevyzaduji presnost. Potfebuji trvaly dohled

(Vagnerova, 2014).

1.1.3 Tézka mentalni retardace
Osoby postiZzeni tézkou formou mentdlni retardace chapou jen zakladni
souvislosti, Spatné artikuluji a slovni zasoba sestdvd jen z nékolika madlo slov, kterd
pouzivaji generalizované. Uceni je limitovano a je velmi usilné. Zvladaji si osvojit jen par
ukonU sebeobsluhy a zvlddnou vykonat pdar pokyn(. Jsou témér zcela zavisli na péci

druhych a ¢asto se u nich vyskytuji i jina postizeni (Vagnerova, 2014).

1.1.4 Hluboka mentalni retardace
Jedinci s hlubokou mentalni retardaci nemaji prakticky viibec rozvinuté poznavaci
schopnosti, rozeznavaji pouze zndmé a nezndmé podnéty a reaguji na né pouze libosti
a nelibosti. Nemaji rozvinuté ani zdklady reci ajsou zcela zdavisli na péci druhych

(Vagnerova, 2014).

2 Specifika dospélych osob s mentalnim postizenim

Pro pochopeni problematiky Zivota dospélych osob s mentdlnim postizenim je
potfeba definovat, co vlastné dospélost je. Definici dospélosti je mnoho a kazda se vice
¢i méné lisi, sjednotit je v jednu Ize tedy jen velmi obtizné. Na dospélost nahlizZime jak
po biologické, tak po dusevni strance a zaroven je potfeba zahrnovat i dalsi sociokulturni

faktory.

Pfestoze je vymezeni dospélosti velmi tézké, lze zminit nékteré obecné faktory,
které brani ¢i prispivaji k dosazeni statusu dospélosti, jako je napftiklad ukonceni Skolni
dochazky, odchod od rodicl, ziskani zaméstnani, uzavreni sfatku a zalozeni rodiny,

administrativni a pravni faktory (Sigka, 2005).

Dle Vagnerové (2000) je dospélost uréena primarné dozravanim, tedy biologicky,
aje vazano na vék. Za dalSi znaky povaZuje samostatnost véetné ekonomického
osamostatnéni, svobodu v rozhodovani a jednani, zodpovédnost za sebe a své Ciny i ve

vztahu k druhym lidem. Dosazeni psychosocialni dospélosti vSak neni tak jednoduché,
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dochdzi kni urdznych lidi v odlinou dobu. Siska (2005) doplfiuje, Ze také postoj

samotnych dospivajicich hraje roli, tedy to, zda se chtéji stat dospélymi.

U osob s mentdlnim postizenim pak mimo jiz zminéné faktory hraje roli napfiklad
diagnosticka terminologie (pfirovnani miry retardace k vyvojovému stadiu ditéte) i

ziskani ndroku na ur¢ité socialni davky (Cernd et al., 2015).

V fadé z téchto faktoru je pro ¢lovéka s mentdlnim postizenim obtizné a nékdy

nemozné dosahnout naplnéni, jako hlavni kritérium dospélosti je nej¢astéji bran vék.

2.1 Potreby dospélych s mentalnim postizenim

Lidé s mentalnim postizenim maji v fadé oblasti stejna prani, touhy a potreby, jako

lidé bez mentdlniho deficitu.

Tyto potfeby oviem mohou byt vlivem omezeni vyplyvajicich z povahy mentalniho
postizeni riznymi zpisoby modifikovany a jejich naplnéni mize vyzadovat podporu od
dalSich osob. Jedna se napriklad o potfeby stimulace, uceni, bezpeci, seberealizace di

zZivotni perspektivy (Vagnerova, 2014).

2.1.1 Potieba osamostatnéni se
Proces osamostatfiovani je pro postizené jedince ¢asto velmi problematicky
a obdobné jako u ostatnich potreb, je jeji pocitovani a moznost realizace dana hloubkou
mentdlni retardace, ale také podporou okoli (Vagnerova, 2014). Presto je tato potreba
nékdy velmi silna a touha po jejim naplnéni se projevuje alespon v nékterych aktivitach
(Aldridge, 2010). Jedna se jak o osamostatnéni napfiklad v oblasti vlastniho bydleni, tak

v moznosti sebeurceni a rozhodovani sdm za sebe.

2.1.2 Potieba profesniho uplatnéni
Podobné je tomu tak s profesnim uplatnénim osob s mentalnim postizenim.
Pracovni aktivity pro né nejsou dostupné, nebo je nedokazi vykonavat bez pomoci. Dana
¢innost musi odpovidat jejich moznostem a omezenim (Vagnerova, 2014). Prace je
zejména prilezitosti k navazani novych socidlnich vztahl, poskytuje moznost

seberealizace a rozviji samostatnost a osobni kompetence (Boardman, 2003).
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2.1.3 Sexualni a partnerské potieby
Béhem dospivani a ndsledné dospélosti se podobné jako u jinych lidi i u osob
s mentalnim deficitem objevuji potfeby sexualni, které mohou predstavovat problém.
Jedinci s postizenim tuto potrfebu c¢asto nechapou, neuvédomuji si moznd rizika
sexudlniho styku (napf. nechténé téhotenstvi, prenos pohlavnich chorob) a nemaji
pfileZitost je uspokojit, nebo je vnimaji jako néco, co se nesmi. Snaha o jejich uspokojeni
se muUze projevit sexudlni agresivitou nebo vyZzadovanim pohlavniho styku bez ohledu

na postoj potenciondlniho partnera (Leutar & Mihokovi¢, 2007; Skrinjar, 2002).

Potfeba navdazani vztahu s partnerem se nevytvari vidy, nebo mize rodina tuto
potfebu osobé s mentdlnim postizenim zcela naplfiovat. Samotna predstava partnerstvi
je u téchto jedincu rlizna, ¢asto infantilni, mize byt spojena s potfebami sexudlnimi, ale
¢asto se projevuje jako touha po blizkém ¢lovéku, se kterym mohou travit ¢as. Ziskani
partnera zvySuje pocit spokojenosti a mlzZe slouZit jako potvrzeni vlastni normality
a atraktivity daného jedince. Problémem k jejimu naplnéni je nejcastéji omezeny vybér
moznych partneri nebo neumoznéni navazani vztahu zejména ze strany rodiny kv(li
obavdm z moznych rizik nezadouciho rodi¢ovstvi (Healy et al., 2009; Leutar & Mihokovic,

2007; Vagnerova, 2014).

2.1.4 Potieba vzdélavat se

Lidé s mentdlnim postizenim mohou pocitovat také potfebu uceni se novym

dovednostem i v dospélém Zivoté.

Moznosti celozivotniho vzdélavani jsou vsak velmi omezené, presto se zacinaji
objevovat organizace, které se zaméruji na dalsim zdokonalovani dovednosti dospélych
s mentalnim postiZzenim, atim pfispivaji ke zvySeni kvality jejich Zivota a celkové
spokojenosti, se kterou je moznost dal se ucit novym dovednostem a pfimérend

stimulace spojena (Fish et al., 2006).

2.2 Integrace dospélych osob s mentalnim postizenim

Integraci rozumime proces zaclenéni znevyhodnéného jedince do spolecnosti
(Matousek, 2008). Mira integrace ovliviiuje kvalitu a moznosti osob se znevyhodnénim

a dotyka se rady oblasti Zivota (Pipekova, 2006). Jedna ze stéZejnich otazek integrace je
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moznost bydleni osob s mentalnim postizenim. Prestoze je zde kdispozici fada
moznosti, ne vSechny vSak napliuji integracni funkci. Podporu v oblasti samostatného
bydleni nabizi napfiklad komunitni bydleni mimo rodinu ve spolec¢nosti dalSich osob
s mentalnim postiZzenim, které se spolupodileji na chodu domacnosti, ¢i podporované
a chranéné bydleni, kde Ziji osoby s mentalnim postizenim samostatné za obcasné

pfitomnosti asistenta (Lecbych, 2008).

V oblasti profesniho uplatnéni probihd integrace napfiklad formou
podporovaného zaméstnani (pritomnost asistenta ¢i Uprava pracovniho mista),
chranéného pracovniho mista nebo formou chranénych dilen, které slouZi zejména
k tréninku pracovnich dovednosti aprace v kolektivu. Pracovni navyky pomahaji
vytvaret socidlné terapeutické dilny a centra dennich sluzeb, z nich pak mohou klienti
odchazet a absolvovat pracovni rehabilitace, nebo nastoupit do jiz zminénych dilen ¢i
podporovanych zaméstnani, kterd tvofi predstupen a prlpravu pro mozné dalsi

zaméstnani v nechranénych podminkach (Lecbych, 2008; Pipekova, 2006).

Jedny z nejvétSich nedostatk(i vintegraci dospélych s mentdlnim deficitem
nachazime v ¢etnosti nabidek dalSiho vzdélavani. Nejcastéjsi moznosti, jak se dale
vzdélavat, jsou realizovany formou individudlnich kurzd, které maji prohlubovat znalosti
osob s mentalnim postizenim. Tyto vzdélavaci sluZby nabizeji nestatni neziskové
organizace, ale mohou je poskytnout i zakladni Skoly praktické ¢i zakladni skoly specialni,

které ovSem redlné takovéto kurzy témér neposkytuji (Slowik, 2006).

3 Rodina mentalné postizeného ditéte

Postizeni neplsobi pouze na dité samotné, ale také na jeho rodie a sourozence
a méni strukturu a funkce celé rodiny. Pfitomnost postizeného ditéte tedy nutné vede
ke zméné zpUsobu Zivota vsech dalsich ¢lent rodiny a vztahl mezi témito ¢leny (Bucher-
Maluschke et al., 2021; Heiman, 2002). Rodina jako takova je vice nez doposud
ovliviiovana okolim a méni se role ¢lenl rodiny, kdy muize dojit az k odcizeni mezi
urcitymi ¢leny v rodiné (Lima-Rodriguez, 2018). Dusledkem pfitomnosti postizeni je

ohroZena socializace celé rodiny vlivem stigmatizace, prekdzek z okoli i samotnou
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povahou postizeni, ale také socializace ditéte extrémnimi vychovnymi pfistupy

pelujicich osob (Pedova & Smalik, 2006).

Kazdy rodi¢ se béhem téhotenstvi téSi na své budouci dité, planuje mu
budoucnost, vytvarisi predstavy, jaké bude, jak asi bude vypadat a zda pujde ve stopach
svych rodic. | narozeni zdravého ditéte muze byt stresujicim obdobim Zivota a narozeni
postizeného ditéte predstavuje ¢asto mnohem vétsi zatéz. Predstavy rodic¢l o jejich
potomkovi se setkdvaji s odliSnou realitou a toto zjisténi ovliviiuje zdsadné celou rodinu,

jeji role a jeji dalsi vyvoj.

Stanovenim diagndzy postizeni ditéte zacind pro rodi¢e obdobi krize rodi¢ovské
identity, dochazi k proméné reakci a vychovnych postojl rodi¢t (Vagnerova et al., 2004).
Nékdy je mentalni postiZzeni diagnostikovano pozdéji, poté muiZeme hovofit o tzv.
dvojitém traumatu, zahrnujicim nejen ztrdtu a nucenou zménu predstavy o svém
potomkovi, ale i transformaci zplsobu Zivota, ktery je s jejich ditétem ceka (Vagnerova
et al.,, 2009). Matky casto své malé dité povazuji za soucast sebe apo narozeni
postizeného ditéte nékdy zaZivaji tzv. narcistické trauma psychologicky srovnatelné
straumatem po zohyzdéni, kdy matka pocituje nedokonalost ditéte jako vlastni

nedokonalost (Matousek, 1997).

Rodice po narozeni postizeného ditéte a oznameni jeho diagndzy prochazeji fadou
stadii emocnich reakci, kterd se v mnohém podobaji reakcim na zdvazné onemocnéni
(Blachar & Bakar, 2007; Hill & Rose, 2009). Jako prvni pfichdzi ¢asto Sok nasledovany
hnévem, zlosti a uzkosti. Rodite mohou zazivat zmatek, premyslet areagovat
iraciondlné. Nékdy rodice diagndzu popiraji, smlouvaji s Iékafem ¢i Bohem, nebo se snazi
z nastalé situace utéct, coz mizZe vést az k odloZeni ditéte. Rodice se snaZi najit vinika,
hledaji pficiny ¢asto u ostatnich, zlobi se na svét, ale ina sebe, jsou agresivni v{ci
partnerovi Ci lékarim a citi velkou sebelitost. Nékdy se zaméri na vyreseni situace,
nalezeni léku, nebo lécitele, ktery zlepsi situaci ditéte (Kandel & Merrick, 2003).
V prvnich stadiich rodiée mnohdy nejsou schopni vSechna sdéleni narychlo zpracovat
a vnimat podrobnéjsi informace o l1é¢bé a narocich ditéte, je proto dulezZité poskytnout
jim dostatek ¢asu (Ri¢an et al., 2006). N&kdy se zcela izoluji a odmitaji odchazet z domu,
stykat se s lidmi a distancuji se od vnéjsiho svéta (Vagnerova et al., 2004). Pozdéji po

odeznéni pocateéniho smutku dochazi u rodice ke sniZzovani pocitl uzkosti a deprese,
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roste akceptace potomka i jeho diagndzy a zvySuje se snaha o rozvoj ditéte. Toto obdobi
trvad tydny ¢i mésice, Casto vSak adaptace nebyva Uplnad a v dlsledku krizi dochazi
k opakujicim se vykyviim emoci (Kandel & Merrick, 2003). Nakonec rodi¢ pfijme dité
takové, jaké je i s jeho diagndzou a orientuje se na dosaZitelnou budoucnost ditéte podle
jeho moznosti. Tohoto stadia nedosahnou vsichni rodice, nékdy u nich dojde k vytvoreni
ambivalentniho vztahu k ditéti (Kandel & Merrick, 2003; Ri¢an et al., 2006). S faktem, e
se narodilo dité s postizenim, se kazdy z rodiny vyrovnava rizné dlouho a svym vlastnim
zpusobem. Reakce rodiny na narozeni postizeného ditéte také zdavisi na rlznych

okolnostech.

Mezi tyto okolnosti miZeme zafadit to, zda o postizeni védéli jiz béhem
téhotenstvi, miru informovanosti o daném postizeni a jakym zplsobem jim byla sdélena
skutecnost, Ze jejich dité neni zcela zdravé. Vhodny zplsob podani informaci, emocéni
podpora a citlivy pfistup od zdravotnického personalu je velmi dllezity a ma vliv na
prvotni reakce rodi¢i (Sobotkova et al., 2003; Vagnerova et al., 2004). Vliv na
vyrovnavani se s danou skutecnosti ma dale typ postizeni a vnimané pozadavky na péci,
etiologie postizeni, kdy porozuméni pficindm mizZe vést k sejmuti pocitu viny, ale
i velkému sebeobvinovani ¢i vzdjemnému vinéni partner(. Roli hraje také samotna
osobnost ditéte a jeho socialni reaktivita, ale i charakteristiky jednotlivych ¢lent rodiny,
jejich celkova sila, odolnost vici zatézi, predchozi zkuSenosti astyly zvladani
a vyrovnavani se s narocnymi situacemi. V neposledni radé ma velky vyznam také
struktura rodiny, vztahy mezi jednotlivymi ¢leny a socialni opora z vnéjsiho prostredi,
které se jednotlivym ¢lentim i rodiné jako celku dostava (Ri¢an et al., 2006). Nékterym
rodicim s pfijetim ditéte takového, jaké je, pomahd vira v Boha (Gullipinar, 2013;

Hamedanchi et al., 2016; Hatun et al., 2016).

3.1 Sourozenci mentalné postizeného

Nové vznikla situace je narocna ipro sourozence ditéte s postizenim. Rodice
k nému mivaji jiné postoje i oCekavani a celkové je jeho postaveni vrodiné odlisné.
Zdravy sourozenec si uvédomuje rozdilné zachdzeni s nim a s postizenym ditétem
a odlisné reakce rodicli ¢i prarodi¢d na jejich chovani (Mulroy et al., 2008). Tento

nerovny pristup rodi¢l chape bud' jako nespravedlivé jednani a citi kfivdu, nebo vnima
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zvySené naroky postizeného sourozence jako soucast jeho nemoci arozviji svou

ohleduplnost a toleranci (Vagnerova, 2014).

Casto pocituji ménécennost, strach, hanbu, hnév, mohou trpét depresemi
a bojovat s vlastnimi stigmaty vici lidem s postizenim. Také ale ke svému sourozenci citi
lasku i hrdost a maji potfebu ho chrdnit. Diky ¢asu, ktery spolu travi, mezi sebou vnimaji
silny sourozenecky vztah a pocit blizkosti a sami sebe popisuji ve srovnani se svymi
vrstevniky jako vyspélejsi alidstéjsi (Paul et al., 2022). Sourozenec s mentalnim
deficitem mize byt ovsem pro zdravé dité izdrojem stresu. Neprobihd mezi nimi
normalni vztahovy vyvoj, pokud je postiZzeny jedince starsi, diky svému postiZeni ¢asto
nemuze pusobit jako vzor, se kterym by se mladsi zdravé dité mohlo ztotozrovat, a mezi
sourozenci neprobihad v dlsledku nevyvaZzenosti v kompetencich zdravé soupereni,
kterému se rodi€ snazi zabranit a trestd za néj zdravého potomka (Vagnerova, 2014).
Obtize v navazadni normalniho sourozeneckého vztahu také zplsobuje komunikacéni
bariéra mezi mentdlné postizenym ditétem a jeho zdravou sestrou ¢i bratrem, nebo jeho
problémové chovani, které nékdy vyvolava ve zdravych sourozencich negativni emoce

vcetné strachu, Ze jim jejich sourozenec ublizi (Paul et al., 2022).

| rodic¢e byvaji pro zdravé sourozence velkym zdrojem stresu (Mulroy et al., 2008).
Maji extrémni ocekdvani a neprimérené naroky, predpokladaji od néj zralé chovani
a Casto i pomoc s péci o postizené dité, také mu nékdy uréi roli budouciho pecovatele.
Zdravé dité je pro rodi¢e oporou, ale velmi ¢astad je nevyrovnanost mezi naroky na
potomka a tim, co ditéti sami poskytuji. Zdravy sourozenec ma podobné potreby jako
rodi¢, i on potfebuje mit dostatek informaci o obtizich svého sourozence, ale rodice jej
Casto chtéji uchranit pred starostmi a nechtéji ho zatéZzovat, proto pred nim nemluvi
o0 zavaznosti a obtiZich jejich sourozence (Ri¢an et al., 2006; Vagnerova, 2014). Témto
détem také chybi individudIné straveny Cas s rodi¢em, ktery se vzdy prioritné soustredi
na postizené dité, a uznani jejich vlastnich potfeb a miry schopnosti rodi¢i (Bharvad,
2015; Inan Budak et al., 2018). Zdravy sourozenec ¢asto nepocituje dostatek podpory od
ostatnich ¢len( rodiny vcéetné té SirSi, kterd se také soustfedi hlavné na potomka

s postizenim (Ri¢an et al., 2006; Vagnerova, 2014).

V dospélosti je pak trapi otdzka toho, co bude, az tu rodie, ktefi o jejich

sourozence pecuji, nebudou. Néktefi pocitaji s tim, Ze péci o néj prevezmou, ovsem jini
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jsou svou budouci roli pecovatele znepokojeni a zazZivaji velky stres a ambivalentni
pocity ke své rodiné (Paul et al., 2022). S postupujicim vékem rodi¢l, ktery jim
znemoznuje se o svého postizeného potomka starat, pfebiraji zdravi sourozenci nékteré

z jejich povinnosti (Marks et al., 2005).

3.2 Vychovné pristupy

Vychova a péce o postizené dité je ve srovnani se zdravym ditétem téhoz véku
¢asové mnohem ndroc€néjsi, klade vétsi pozadavky na dovednosti a trpélivost rodice
a muUZe predstavovat i velkou fyzickou zatéz. Stejné tak jsou jiné irodiCovské postoje

a chovani k postizenému ditéti. Je zde riziko, Ze budou mit aZ extrémni podobu.

V rodindach s postizenym ditétem muzZe dojit ¢astéji k prijeti nevhodnych zpUsobl
vychovy. Jednim z takovychto zplsobU vychovy je vychova zavrhuijici, ke které dochazi,
kdyzZ dité svou pouhou existenci pfipomina rodici jeho nezdar ¢i hluboké zklamani. Dité
je omezovani, postizeni je povazovano za hanbu a rodic citi k ditéti odpor, ktery maskuje
za Uzkostnou snahou byt dobry rodic, ale vztah mezi rodicem a ditétem je bez citl a péce
mechanicka. V nejhorsim pripadé dochazi k deprivaci ditéte, rodice neberou v potaz
jeho potfeby aneuvdzené ho trestaji a ponizuji. DalSi moziny vychovny pfistup je
vychova zanedbavajici, kterd se ¢asto vyskytuje v utajené podobé a muize mit rlizné
stupné, dité je ponechdno samo sobé apéce onéj je nedostatecnd. Vychova
rozmazlujici se projevuje pfiliSnym citovym pfilnutim rodi¢e na ditéti, rodi¢ se snazi
vynahradit ditéti svou laskou to, o co bylo ochuzeno, nebo o co si mysli, Ze je ochuzeno.
Podfizuji se ditéti, posluhuji mu a plni vSechna jeho ptani. Tim ale ztraci u ditéte autoritu
a vytvari kolem néj nepfirozené prostiedi bez prekazek, kdy je dité pfiliS chranéno
a tento pristup vede k jeho nesamostatnosti a zavislosti na pecujici osobé. Vychova
uzkostna a hyperprotektivni je takova, kdy rodice pfilis Ipi na ditéti, omezuji ho v jeho
aktivité v obavach o jeho zdravi a snazi se ho za kazdou cenu ochranit (Bartoriova, 2013).
Dle nékterych studii maji matky postizenych déti vétsi sklon k rozmazlujici nebo
hyperprotektivni vychové (Phillips et al., 2017; Sanchez Escobedo, 2006).
Perfekcionalisticka vychova je charakteristicka priliSnymi naroky rodic¢e na dité, kterym
se snazi popfit jeho deficit a postizeni. Dité ovsem na tyto poZadavky nestaci a vede to

u néj k vytvoreni pocitd ménécennosti. Autoritafska vychova se projevuje v chovani
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rodicl tim, Ze ditéti nenabizi témér Zadnou podporu a povzbuzeni, na dité jsou kladeny
velké poZadavky, je vyZadovdna bezvyhradnd poslusnost a nepfihlizi se k potfebam

a zajmUm ditéte (Bartoriovd, 2013).

Na to, zda zalezi na pfistupu, ktery rodice ve vychové mentalné postizeného ditéte
zaujmou, se zaméfila fada vyzkum{. Jako nejvhodnéjsi se dle studii (Ghotbzadeh Asrar
& Shakerinia, 2015; Su et al., 2017; Steinberg et al., 2006; Turner et al., 2009) ukazuje
autoritativni styl rodicQ, ktefi ditéti projevuji lasku, respektuji ho i jeho prani, ale maji
jasné nastavena pravidla, kterymi se dité musi Ffidit. Tento vychovny styl pozitivné
podporuje rozvoj adaptivniho chovani déti s mentdlnim postizenim idalSich jejich
dovednosti (Dyches et al., 2012; Ghotbzadeh Asrar & Shakerinia, 2015; Sabat et al.,
2021).

Postizené dité v rodiné ma vliv na fungovani rodiny smérem k jejimu okoli, na jeji
dalsi vyvoj a Zivotni Sance jejich ¢len(, okolnosti nuti ¢leny rodiny, aby doslo k proméné

rodinné organizace.

3.3 Dopady péce o mentalné postizené dité na rodinu

Péce o dité s mentalnim postizenim je dlouhodobd a ¢asto mnohem vice ¢asové
naroc¢na nez péce o zdravé dité. Pfitomnost postizeného jedince zcela a zasadné méni

fadu oblasti Zivota rodiny a jedincu v ni.

3.3.1 Partnersky vztah

Manzelstvi si diky pritomnosti postizeného ditéte prochazi tézkou zkouskou, je
pod velkym tlakem a samotny partnersky vztah je pecujicimi osobami ¢asto vniman jako
vedlejsi, prestoze blizky vztah mezi partnery je jeden z nejvétsich zdrojli opory v pfipadé
narocnych Zivotnich situaci a kvalita tohoto vztahu je jednim z nejvyznamnéjsich faktoru
ovliviujicich zvladani zatéze vyplyvajici z péce o postizeného potomka (Otapowicz et al.,
2016; Vagnerova et al., 2009). Jiz samotné predstavy muzl a Zen o manZelstvi jsou
rozdilné a obé pohlavi kladou dliraz na jiné aspekty, v pripadé, kdy se v rodiné vyskytne
postizené dité, mlzou tyto rozdily a konflikty vést az k rozpadu manzelstvi. Pro dalsi
vyvoj partnerského vztahu je velmi dullezité, jakym zplsobem se kazdy zrodicl

vyrovnava s postizenim ditéte, jak na néj nahlizi, ale ijakym zplUsobem reaguje na
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proZivani druhého partnera. Rodie pocituji znacnou zatéZ a stres, vyrovnavaji se
s vlastni vinou a zménami, které v rodiné nastdvaji. Dochdzi k nucené zméné Zivotniho
stylu rodi¢li a rozdéleni roli, kdy matce Casto ptripadne role hlavni pecovatelky a otci
pozice hlavniho Zivitele. ManZelé mohou pocitovat nedostatek vzajemné pomoci
a pochopeni, coz také mize prispét k naruseni partnerstvi. Krozpadu vztahu vsak
dochazi nejcastéji vtéch manzelstvich, ve kterych se vyskytuji problémy jiz pred
narozenim ditéte (Vagnerova et al., 2009). Pokud je partnersky vztah plny podpory
a vzajemného pochopeni, dochazi zpravidla v disledku potieby pracovat pti vychové

jako tym naopak k jeho posileni (Gupta & Singhal, 2004; Taanila et al., 1996).

Dle ndzoru matek jsou faktory, které ptispivaji k posileni vztahu mezi nimi a jejich
partnery, rdzné. Zalezi na osobnosti obou rodi¢l ana tom, jakym zplsobem se
vyrovnavaji s postizenim ditéte, stejné tak vzajemné partnerstvi posiluje, pokud byl
jejich vztah kvalitni a uspokojivy jiz pfed narozenim postizeného ditéte. Péce o dité
s postizenim je ¢asové velmi narocna a jako posilujici aspekt je nékdy vnimana pravé
tato narocnost a spolec¢nd nepfizen, kterd manzele potkala, ale izvladnuté spolecné
feSeni problém(. Zaroven neni pfili§ ¢as zabyvat se malichernostmi a hadkami, které by
prispély k rozpadu jejich vztahu. Posilujici je i shoda v hodnotach partner( a soustiedéni
na péci o dité a starost o jeho blaho. Nékteré matky ovSem uvadi, Ze svého partnera
mezi nimi a manzelem vymizel (Vagnerova et al., 2009). Naopak faktor pfispivajici
k rozpadu manzelstvi jsou neschopnost pfijmout postiZzeni ditéte otcem, neochota
o problémech mluvit a vyslechnout si partnerku. Prispiva také pocit matky, Ze je péce
o dité nerovhomérné rozlozena a rodice jsou rGzné zatizeni (Inan Budak et al., 2018).
Nékteré matky vidi pfi¢inu odchodu otce vjeho vlastnich osobnostnich
charakteristikach, nepfipravenosti a nezralosti, ale také vtypickych muzskych
vlastnostech. Také spole¢nost umoznuje otcim odchod od rodiny na rozdil u matky,
u které se automaticky predpoklada, Zze péci o postizené dité zvladne (Vagnerova et al.,
2009). Nékdy se manzel nedokaze vyrovnat se zménou fungovani rodiny a zZarli na dité,
které dostava matcinu plnou pozornost na rozdil od vztahu mezi partnery, jenz neni
v popredi matcina zajmu (Kandel & Merrick, 2003). Dalsim mozinym faktorem je

nemoznost se realizovat, ztrata volného casu, stres spojeny s péci o dité, financnimi
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problémy rodiny a pozici otce jako hlavniho nebo jediného Zivitele rodiny (Vagnerova et

al., 2009).

3.3.2 Kariéra a finance rodiny
Narozeni ditéte pfindsi zmény i do profesni drahy rodice, béZné odchazi matka
nebo otec na tfi roky na rodi¢ovskou dovolenou avénuje se péci o své dité. Rodic
zdravého ditéte se po rodiCovské dovolené navraci do prace, ale urodicl ditéte

vevys

a znemoznuje navrdceni rodic¢e zpét do pracovniho procesu.

Nejcastéji se to tyka matky, kterd zlistdvd doma s ditétem a otec se stava hlavnim
Zivitelem rodiny. Takovéto rozdéleni roli ma vliv na oba rodi¢e a ptindsi nebezpedi
v podobé odcizeni otce a riziko izolace pecujici matky (Michalik, 2012a). Zaméstnani
neni pouze zdroj ekonomického zabezpeceni rodiny, ale poskytuje pravé i moznost
navazovani kontaktd mimo rodinu a moznost seberealizace (Slepickova, 2010). Matkam
tedy Casto zUstava pouze nedocenénd pozice Zeny v domacnosti (Mozny, 2008). Ztraci
pocit jistoty, Ze by dokazaly samy uzivit sebe a rodinu, a stavaji se zavislé na partnerovi,
coz Casto vyvolava neprijemné pocity. Na to, zda se Zena vrati do prace, ma vliv fada
faktor(. ZaleZi na zavaznosti postizeni ditéte, ale i na mozZnosti zajisténi jiné péce at uz
v podobé prarodic( ¢i socidlnich sluzeb, které oviem mohou byt finan¢né nakladné (Sen
& Yurtsever, 2007; Thyen at al., 1999; Vagnerova et al., 2009). Nékteré matky pocituji
ambivalentni pocity pfi navratu do prace, dalsi jiz rezignovaly na snahu nalézt préci kvl
omezenym moznostem zajisténi péce nebo nedostatku pracovnich nabidek ajiné
pocituji naplnéni i pfi péci o svého potomka a po navratu do zaméstnani jiz netouzi
(Vagnerova et al., 2009). Zena, kterd je deldi dobu doma s ditétem, ma mensi $anci poté
ziskat dobre placenou praci, jelikoz jeji kvalifikace jiz neni dostacujici (Mozny, 2008).
Pokud matka nakonec vibec nenastoupi zpét do zaméstnani, mohou pfijit finanéni
problémy pozdéji ve vyssim véku, jelikoZz ma rodi¢ maly dlichod (Jennings, 1987). Navrat
zpét do zaméstnani tedy poskytuje nejen financni jistotu, ale umozZnuje navazani
a udrzeni socialnich kontaktl a moznost zménit na nékolik hodin prostredi (Dudova &

Hastrmanova, 2007).

Otec, ktery se stava hlavnim anékdy jedinym Zivitelem rodiny, zaZziva jiné

problémy. Tato pozice pro néj muze byt velmi stresujici, naroky na péci o postizené dité
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se dotykaji i jeho a potreba vyssiho finanéniho ohodnoceni, zkraceni pracovni doby,
nebo tolerance pfipadnych absenci mlzZe vést k nutnosti zmény v jeho soucasném
zaméstndni, kde se ale ne vidy setkdva s pochopenim zaméstnavatele, nebo k hledani
prace nové (Johansson et al., 2012; Noonan et al., 2005; Kunhartova et al., 2017). Néktefi
otcové mohou mit problém se skloubenim rodinného a pracovniho Zivota, potykaji se
s pfepracovanosti, s nedostatkem spanku a nemoZnosti odpocinku (Harrison et al.,

2007).

3.3.3 Volny cas rodiny

Kazdy rodi¢ s pfichodem potomka musi vétSinu svého ¢asu vénovat péci o dité a na
volnocasové aktivity mu zbyva méné prostoru i energie. U rodicl s ditétem s postizenim,
které vyZaduje dlouhodobou péci, tomu neni jinak, oviem tato situace trva podstatné
déle, nez je tomu u rodin s détmi zdravymi, nebo se nezméni nikdy. Zdravé déti jsou po
prvnich nékolika letech samostatnéjsi, mohou byt nechany bez dozoru nebo svéreny do
péce jinym osobam a rodi¢ se mizZe vénovat i vlastnim aktivitam a odpocinku. U déti,
zejména stézkym postizenim, tyto mozZnosti nékdy nejsou vlbec. Dité se
neosamostatiuje ajeho stav ani v budoucnu neumozni, aby Zilo zcela nezavisle.
Pozadavky na péci zGstdvaji stejné na rozdil od moznosti postupné starnoucich rodicd,
kteti nékdy stdle travi se svymi pozdéji jiz dospélymi détmi i 24 hodin denné (Inan Budak
et al., 2018; Masulani-Mwale et al., 2016; Michalik, 2012b). Rodi¢e vnimaji naro¢nost
péce a nedostatek ¢asu jen na sebe, svého partnera, odpocinek a koniéky ¢i obecné
ztradtu rlznorodosti aktivit v dusledku nutnosti zvySené péce o Clovéka s mentalnim
postizenim a povazZuji to za jedno z nejvétSich negativ péée. MoZnost seberealizace
ovliviiuje celkovou situaci vrodiné, kvalitu vztahu mezi partnery ispokojenost
pecovatele (Haiclovd, 2018). Péci o dité s mentdlnim postizenim se musi rodi¢ ¢asto
zcela prizpUsobit, zménit svlj program dne a zrusit vlastni plany (Michalik, 2012b).
Pokud jeden z rodicl pocituje vétsi zatéz a vnima nerovnost v prilezitostech k odpocinku
a relaxaci, mGzZou se v manzelstvi objevovat konflikty a rozbroje (Gupta & Singhal, 2004;

Vagnerova et al., 2009).

Matky, které pracuji a zaroven pecuji o postizené dité, maji mnohem méné casu
na volnocasové aktivity a méné prostoru jen samy na sebe, ovSsem maji vice ¢asu na

socializacni aktivity vétSinou praveé v praci. Volny ¢as na relaxaci ¢i konicky byva u matky,
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ktera je vétSinou hlavni pecCovatelka o postizené dité, zna¢né zkracen, zatimco u otce
zUstava spiSe nedotéeny (Brandon, 2007; Yoong & Koritsas, 2012). Rodice také casto
zapominaji travit samostatné ¢as se zdravymi sourozenci a jejich potfeby jsou pred

potfebami ditéte s postizenim upozadény (Michalik, 2012b).

Ulevu pecujicim rodindm v nepretrité péci poskytuji sluzby socidlni péce véetné
osobnich asistentld, odlehcovacich zafizeni, dennich atydennich stacionar( i
pecovatelské sluzby (Harper et al., 2013; Spisarova, 2010). Rodi¢e vyuzivanim téchto
sluzeb ziskavaji mozinost travit ¢as ijinak nez jen nepretrzitou péci o postizené dité

a ziskany ¢as mohou vénovat sami sobé a svym konick{m.

3.3.4 lzolace rodiny
Narozeni ditéte s postizenim rodiné pfinasi ¢asto fadu mezilidskych problém{
a mUZe mit negativni socidlni ndsledky nejen na dité s mentdlnim postizenim, ale i na
celou jeho rodinu, a to nejen po narozeni, ale i béhem celého jejich Zivota (Gupta &
Singhal, 2004). Pocit izolovanosti a osamélost je ¢astym problémem rodin, které pecuji
o dité s mentalnim postizenim (Plant & Sanders, 2007). Pfispivd mu nejen odliSnost
jejich ditéte, ale icasova ndrocnost péce a vycerpanost rodicli, kterym jiz zkratka

nezbyva energie na jiné aktivity s prateli i ve spolecnosti.

Po zjisténi, Ze je dité postizené, nebo kdyzZ se jeho odliSnost zacne projevovat, je
Casto prvni reakci rodi¢d snaha o omezeni kontakt( s vnéjsim okolim a tendence zesilit
kontakty s osobami, které jim mohou byt v nastalé situaci oporou a u kterych rodic vi, ze

pfijmou jejich mentalné postizené dité (Matousek, 1997; Vagnerova et al., 2009).

Spoleénost vnima, Ze je rodina s ditétem s mentalnim deficitem odliSna a ¢asto to
dava najevo. Okoli s rodinou vétsinou souciti, coZ rodicim muze byt nepfijemné, nebo
pokud se dité projevuje jinak, zahrnuje jej i jeho rodinu nepfijemnou zvédavosti (Green,
2007). Odmitavy postoj, ktery zaujima okoli k ditéti a k rodiné, mGze mit také vliv na
pocity rodicl, které k sobé ¢i k ditéti pocituji, zejména pokud se jednd o mentalni
postizeni dané geneticky. Rodice se tak musi vyrovnavat s vinou, ponizenim a nékdy

i odporem k ditéti (Matéjcek, 2001).

S pocitem izolovanosti se Castéji setkavaji matky. Nékdy ovsem tento pocit vychazi

z postoju samotnych matek, které se boji svérit své dité nékomu jinému a snazi se ho za
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kazdou cenu ochranit pfed odmitnutim ostatnich. Dalsi z divod( izolace je odliSnost
ditéte, kterd znemoznuje matce hovofit o svém ditéti a svych zkusSenostech s rodici
zdravych déti (Inan Budak et al., 2018; Vagnerova et al., 2009). PrestoZe v mensi mire,
i otcové pocituji osamélost a nedostatek pochopeni ze strany svych pratel. Nékdy se jim
strani dobrovolné, jelikozZ je pfilis bolestné srovnavat své déti se zdravymi détmi pratel,
jindy se s nimi i jejich rodinou naopak prestanou stykat jejich pratelé (Harrison at al.,

2007).

Rodice po sdéleni diagndzy vétSinou ocekavaji negativni reakce spolecnosti, ale
mohou je zaskocit reakce vlastni rodiny, zejména prarodi¢i nebo sourozencl. Nékteri
prarodice své vnouce nepftijimaji, nevi, jak se knému chovat audrzuji si odstup
a sourozenci se za svého postizeného bratra nebo sestru stydi (Inan Budak et al., 2018;

Vagnerova et al., 2009).

Rodice postizenych déti mohou své zkusenosti sdilet zejména s dalSimi rodinami
s détmi se znevyhodnénim. Navzajem si poskytuji podporu, rady ve vychové, mohou
spolu hovofit o svych pocitech a Uzkostech a nelézt porozuméni pro svou situaci. Rodice
Casto zakladaji svépomocné skupiny, kde si navzdjem poskytuji podporu, ale také
poradaji akce pro né samotné isvé déti. Clenstvi vtéchto skupindch rodi¢im také
pomahd prekondvat pocity osamélosti aizolace (Haggman-Laitila & Pietild, 2009;
Solomon et al.,, 2001). Diky internetu se mohou dnes rodiny spojovat a sdilet své

zkusenosti mnohem snaz.

3.3.5 Potieba socidlni opory rodiny
V naroc¢nych situacich, jako je péce o potomka s postizenim, je pritomnost

a pomoc dalSich osob velmi dulezita.

Socialni oporu muizZeme definovat jako pomoc, kterd je poskytovana rodinam
i jedincm v ndroénych situacich ikazdodennich momentech (Krpoun, 2012).
RozliSujeme, zda se jedna o osobni socialni oporu, ktera pfichdazi od dalSich lidi, nebo

o institucionalni oporu, jejimz zdrojem je instituce (Solcova & Kebza, 1999).

Kfivohlavy (2001) podle druhu pomoci vymezuje 4 typy socialni opory. Hodnotici
opora je zplsob jedndni a mluveni s ¢lovékem, projevovani respektu k jeho situaci,

podpora jeho snah o autoregulaci a posilovani jeho sebevédomi, ale také sdileni tézkosti
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v jeho ndrolné situaci. Emociondlni opora je poskytovana rodiné skrze vyjadreni
emocionalni blizkosti, soucitu a lasky ¢i podani pomocné ruky pfi pocitu bezradnosti
a deprese, uklidnéni nebo doddani nadéje. Informaéni opora byva dodavana ¢asto lékafi.
Jedna se o pomoc orientovat se v tézké situaci, udileni rad od lidi, ktefi maji podobnou
zkusenost ¢i jen naslouchdni a zjistovani toho, co jedinec v danou chvili potfebuje.
Instrumentalni opora je faktickd forma pomoci v podobé financni ¢i materidlni
vypomoci. MlZe se jednat i o zafizeni neodbytnych zaleZitosti, které ale jedinec

momentalné neni schopen zafidit.

Jako dalsi typ podpory mlzeme zminit legislativni podporu, kterou stat zajistuje
skrze vyhlasky azdkony, jeZz upravuji vzdélavani apracovni uplatnéni mentalné
postizenych osob, vzdélavaci podporu ¢i svépomocnou podporu rodicl zakladajicich
kluby ¢i sdruzeni pro sebe samotné a dalsi rodiny, které potfebuji pomoc (Valenta et al.,

2007)

VétsSinou jsou to matky, které potrebuji podporu od svych blizkych. Je pro né
dllezité sdilet své zkuSenosti, starosti i Uspéchy ditéte a potfebuji nékoho, na koho se
mohou obracet se svymi obavami. Tuto potfebu ¢asto napliuje jejich vlastni rodina
a zejména partner, ale i prarodice Ci blizky pfitel nebo pfitelkyné. Potfebnou utéchu

a pomoc také nachdazeji v jiz zminénych rodi¢ovskych skupinach (Vagnerova et al., 2009)

Jiz od pocatku, kdy rodice zjisti, Ze je jejich dité postizené, je jednou z nejvétsSich
podpor lékar, ktery je jako prvni informuje o tom, jaké jejich nové narozené dité je.
Doktoti jsou ¢asto nejvétsim zdrojem informaci pro rodinu po cely jejich Zivot, poskytuji
jim potfebnou podporu a péci, do které by méla byt zahrnuta celd rodina, nejen
postizené dité. Dostupnost kvalitni zdravotni péce povazuji matky za velmi dllezZitou,
stejné jako pfitomnost jinych instituci, které poskytuji formalni pomoc ¢i jinou podporu.
V détstvi potomka je pro matky dulezitda nabidka rané péce pro déti s mentdlnim
postizenim, poté mozZnost poslat dité do materské skolky a nasledné do Skoly, a to at uz
do Skoly praktické, ¢i do bézné skoly napfiklad s vyuzitim asistenta. Stale jesté malo
dostupna je pak nabidka aktivit pro postizené déti mimo Skolu v podobé krouzkd. Velmi
dllezitd je pro matky i otdzka nasledné moznosti vzdélavani a nabidky prace pro déti
a dospélé s mentalnim postizenim, ktera je casto omezena (Doig at al., 2009; Vagnerova

et al., 2009).
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Socialni opora nemusi mit vidy pozitivni pfinosy, ale v nékterych pripadech ma
i své negativni dusledky. Riziky socidlni opory jsou napfiklad nadmérna zavislost na
poskytovateli pomoci a bezmoc, snizeni sebehodnoceni v dlsledku znemoznéni reseni
situace vlastnimi silami, nabizeni jiné formy pomoci, nez jakou ¢lovék ¢i rodina skutecné

potfebuji a neporozumeéni tomu, co ¢lovék ocekdva (Krivohlavy, 2001).

3.3.6 Psychické prozivani
Rodice, zejména matky, nékdy prozivaji pocity viny, jelikoZz citi, Ze mohou za
postizeni svého ditéte. V tom mohou byt utvrzovany prarodici ditéte a tyto pocity v nich
mnohdy vyvoldvaji velkou zatéz a brani jim v pfijeti jejich potomka. Nékdy sami citi
zklamani ze svého ditéte, které neni takové, jaké si ptali, coz v nich vyvoldva stud za tyto
pocity (Inan Budak et al., 2018; Kandel & Merrick, 2003; Vagnerova et al., 2009).
Negativné jejich psychickou pohodu ovliviiuji také reakce z jejich okoli (Vagnerova et al.,

2009).

Obecné se naroky na rodice postizeného ditéte lisi od narok( na rodice se zdravym
potomkem a vychova ditéte s mentalnim postizenim je mnohdy naro¢néjsi jak ¢asové,
tak i psychicky. Rozdily ve vychové se postupné zvétSuji a za velmi problémovy byva
rodi¢i oznacovan nastup ditéte do sSkoly, kterou dité nezvladd, ale rodi¢ miva problém
tuto skuteénost prijmout a doufa, Ze dité Skolu zvlddne dochodit (Vagnerova et al.,

2009).

Pfestoze je vychova mentalné postizeného potomka ndroc¢nad, prinasi dle matek
i fadu pozitiv, jako je napfiklad zména hodnot a postojl ¢i pocit naplnéni a bohatosti
(Hastings et al., 2002; Schwartz & Gidron, 2002). Nalezeni pfinost v péci o potomka
s postizenim ma pozitivni dopad na vlastni emociondlni, psychické i fyzické zdravi rodica
(Bonanno et al., 2004; Saloviita et al., 2003). V dUsledku zkuSenosti s naroky péce se
meéni nejen Clovék sam, ale méni se ijeho vztahy klidem v blizkém okoli, ato jak
v pozitivnim smyslu, kdy ¢asto dojde k utuzeni vztaha s rodinou, kterd byva jednou
z nejvétsich podpor pecujici osoby, tak i v negativnim smyslu po prozitych neptijemnych

reakcich okoli (Vagnerova et al., 2009).

Rodice také trapi obavy o budoucnost jejich ditéte a zaporné tak ovliviuje kvalitu

jejich Zivota (Plant & Sanders, 2007; Pryce et al., 2015; Uskun & Gundogar, 2010;
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Zablotsky et al., 2013). Nékteré matky doufaji, Ze zemrou soucasné s nim, nebo az po
ném, jiné Ze se o néj postara zdravy sourozenec (Inan Budak et al., 2018). Rodice
v détstvi svého ditéte se obavaji o jeho budouci za¢lenéni do spolecnosti, zda bude moci
byt alespon ¢astecné nezavislé. Také maji obavu, co s nim bude po dokonceni Skolni
dochazky (Heiman, 2002). Za uzitecné v mirnéni téchto obav povaZzuji zkuSenosti
ostatnich rodici sditétem s mentdlnim postizenim ajejich FesSeni v zajisténi
budoucnosti jejich potomka (Shilling et al., 2013). Pro rodice je Casto tézké o téchto
obavach mluvit a jsou zdrojem stresu, fada z nich se nad nimi snazi pfilis nepremyslet
a nepodnikd Zadné kroky pro zabezpeceni svych déti, néktefi se naopak snaii
kontaktovat rGzné organizace azorientovat se v moznostech, které jejich dité

v budoucnu ma (Heiman, 2002).

Matky, jako hlavni pecujici, pocituji ¢asto pretrvavajici vyCerpani a stres, citi se
nedocenéné a pocituji vétsi emocni zatéZz nez matky vrodinidch se zdravymi détmi
(McConkey et al., 2008; Saluja & Kaur, 2013; Mulroy et al., 2008). Diky povinnostem
spojenym s péci o dité a jeho potfeby maiji rodice jen mdlo ¢asu a energie na sebe a pédi

o své psychické, ale i fyzické zdravi (Murphy et al., 2006).

PfestoZze mira stresu rodin s mentdlné postizenym ditétem muze byt vysokd
a vycerpavaijici, neméli bychom automaticky predpokladat, Ze se rodiny na tento stres
nedokaZi adaptovat. Rada rodin je schopnd se nové nastalé situaci pfizpdsobit a nalézt
ucinné strategie vyporadani se s naroky péce. Nové studie se zamérfuji na pozitivni
zmény v rodiné, ke kterym dochazi v prabéhu krize a stresujicich uddlosti (Bayat, 2007;
Retzlaff, 2007; Van Riper, 2007). Rodiny déti s postizenim vyuZzivaji rlizné copingové

strategie, jak se vyporadat se stresem.

Coping vymezujeme jako wvyuZiti technik slouzicich ke zvladani problému
a negativnich emoci s nimi spojenymi (Snyder, 1999). Copingové strategie miZeme
rozdélovat na ty zamérené na problém, u kterych usilujeme o zménu pficiny stresu, a na
strategie zamérené na emoce orientujici se na zvladnuti proZiti negativnich emoci
(Blastikova & Blatny, 2003). Rodice s ditétem s deficitem vyuZivaji obé tyto strategie
(Ganjiwale et al., 2016; Peer & Hillman, 2014), castéji se vSak snazi, pokud to lze,
vyskytnuty problém vyresit (Grant & Whittell, 2000). Kazdy clovék je individualni

a vyuZiva rlizné strategie, které mu pomahaji se vyrovnat se stresem.
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Jako jeden znejdulleZitéjsSich prediktorli zvladani zatéze urodicd mentdlné
postiZzenych déti je pfitomnost socidlni podpory (Sheikh et al., 2018; Siman-Tov & Kaniel,
2011; Taanila et al., 2002; Twoy et al., 2007). Dalsi dllezity zdroj zvladani naroénych
situaci jsou dobré rodinné vztahy, moZnost vyjadfit emoce, ale i vlastni osobni zdroje
rodi¢e (Taanila et al., 2002). SniZeni stresu pfispiva i pfijeti ditéte takového, jaké je
(Grant & Whittell, 2000; Sheikh et al., 2018; Hastings et al., 2002). Pokud nelze nastalou
situaci nijak fesit, rodi¢cim pomaha ziskat na chvili ¢as na odpocinek, nebo vykonavat
jinou cinnost, vycistit si hlavu a zapomenout na stresovou situaci (Grant & Whittell,
vira vBoha (Nikmanesh & Ansari, 2018; S’lungile et al., 2015). Obecné vyuzivaji
copingové strategie ve srovnani s otci vice matky, coz je pravdépodobné dlsledek vétsi

odpovédnosti za dité, kterou pocituji (Glidden et al., 2006; Saloviita et al., 2003).
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PRAKTICKA CAST

4 Metodologie vyzkumu

4.1 Vyzkumny cil a vyzkumné otazky

Narozeni mentdlné postizeného ditéte zméni Zivot kazdé rodiny. Lze oCekavat, zZe
Zivot rodiny je zasadné ovliviiovan pritomnosti postizeného ditéte i v dospélém véku

potomka.

Cilem této prace je zmapovat, jakym zplsobem rodice, ktefi osvé dité
s mentalnim postizenim pecuji dlouhodobé i v jeho dospélém véku, nahlizeji na to, jak
se celd situace promitd do partnerského a rodinného Zivota, jak je jejich Zivot limitovan
a obohacovan, zda vnimaji néjaké zmény v péli o svého potomka a jak je reflektuji.
Prace se také zaméruje na zdroje, ze kterych rodice Cerpaji silu pro pfekonavani tézkosti

vyplyvajicich z péce o svého potomka, a opory, které se jim dostava.

Pro ucely této prace byla stanovena obecna vyzkumna otdzka, jeZ vyplyva ze
stanoveného cile prace. K jejimu zodpovézeni byly stanoveny 4 specifické vyzkumné

otdazky.
VO: Jaké jsou zkuSenosti rodica pecujicich o dospélé dité s mentalnim postizenim?

VO1: Jaké jsou vnimané dopady péce o mentalné postizeného potomka na ¢leny

rodiny?
VO2: Co povazuji rodi¢e mentdlné postizenych potomki za nejvétsi obtize?

VO3: Jaké jsou vnimané pfinosy rodicd pecujicich o potomka s mentalnim

postizenim?

VO4: Jaké jsou zdroje zvlddani rodi¢li s dospélym ditétem smentalnim

postizenim?
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4.2 Vyzkumny soubor

Aby byly vysledky mého vyzkumu co nejvice vypovidajici, rozhodla jsem se provést
rozhovory s mensim pocCtem ucastnikd, ktefi jsou nositeli daného fenoménu. Byla
zvolena kritéria, ktera museli Ucéastnici spliovat. V souladu s timto pozadavkem byla

zvolena metoda prostého zamérného (Ucelového) vybéru.
Stanovené podminky pro vybér souboru jsou:

e Ucastnici vyzkumu jsou rodice ditéte s mentalnim postizenim bez jiného

zavazného télesného postizeni.
e Toto dité je jiz dospélé, tedy starsi 18 let.

e Dité nebydli samostatné ¢i vchranéném bydleni aneni umisténo

v tydennim stacionafri, ale nadale Zije s rodici v jedné domacnosti.

PGvodnim zamérem bylo provést rozhovor vidy s obéma rodici, kvlli podrobnym
kritériim vSak bylo obtizné sehnat respondenty, ktefi by splfiovali tyto podminky. V radé
rodin byl ochotny pouze jeden z rodic(, problematicka také byla Zddost o rozhovor tvari
v tval, rodi¢e by ochotné vyplnili dotazniky, ale hovofit o daném tématu s cizim
Clovékem nechtéli. Po nedspésném shanéni respondentl jsem upravila podminky, kdy
jiz nemuseli byt pritomni oba rodice. Pro ziskdni respondentli jsem oslovila denni
stacionare, socidlné terapeutické dilny a jina zafizeni specializujici se na péci o dospélé
osoby s mentélnim postizenim v kraji Vysocina, Stfedoceském, Jiho¢eském a Usteckém
kraji, které jsem pozadala o vytipovani a osloveni jejich klientl a rodicl, ktefi spliuji

podminky mého vyzkumu a byli by ochotni se rozhovoru se mnou zucastnit.

Vybrany soubor pro tuto bakalarskou praci tvoti 4 rodiny, sklada ze skupiny Sesti
respondentl, ztoho dva manzelské pdary advé dalsi matky. V rodinach 1 a3 jsem
provedla rozhovor s otcem i matkou, jelikoZ v téchto rodinach byli ochotni zicastnit se
rozhovoru oba rodice. V rodiné 3 mél byt plvodné rozhovor veden pouze s matkou, ale
otec nakonec vyslovil zajem zlUcastnit se také. Zbyvajici rozhovory byly provedeny pouze
s matkami, v rodiné 4 otec neni vibec pfitomny a otec vrodiné 2 je Casové velmi

vytizeny a tohoto vyzkumu se nechtél ucastnit.
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Pro vétsi prehlednost prikladam tabulku se zakladnimi informacemi

o respondentech:

Tabulka 1: Vyzkumny soubor

rozhovor | rodic vék status dité veék diagndza
Pani , o
Lenka 59 vdana Downuv syndrom,
rodina 1 Pan dcera 26 stredné tézka mentalni
. 63 Zenaty retardace
Miloslav y
. Pani , vy s .
rodina 2 - 59 vdana syn 38 |tézka mentdlni retardace
Libuse
Pani .
oy 63 vdand . e L,
. Jifina stredné tézkd mentalni
rodina 3 syn 38
Pan . , retardace
. 63 zenaty
Ignac
. Pani , vy s .
rodina 4 Ester 49 rozvedena syn 28 |tézka mentdlni retardace

Zdroj: Vlastni zpracovani

4.3 Etika vyzkumu

V pribéhu celého vyzkumu jsem se snaZila o dodrZeni etickych principt vyzkumu.
Pfed zacatkem rozhovoru byli vSichni Ucastnici informovani o tématu prace, pfibliznych
otazkach, které jim budou pokladany, pro jaky ucel rozhovor vznika a jakym zplsobem
bude se ziskanymi daty nakladano. Respondentlim bylo nabidnuto, Ze mohou rozhovor
kdykoliv pferusit ¢i ukoncit a od vyzkumu odstoupit, nebo pokud jim bude otdzka
nepfijemnda, mohou na ni neodpovidat a ucast v samotném vyzkumu je dobrovolna.
Potvrdila jsem jim, Ze veskera jména a osobni informace budou v zajmu anonymity
zménéna. VSichni respondenti poskytli informovany souhlas, ktery byl zvukové
zaznamendn pred zacatkem rozhovoru. Rozhovory byly nahravany na mobilni telefon
a nasledné doslovné prepsany. Pro vétsi komfort ucastnikl jsem je nechala rozhodnout

o0 misté vedeni rozhovoru.

4.4 Design vyzkumu

Pro praktickou cast bakalafské prace jsem se rozhodla pouZzit metodu
kvalitativniho vyzkumu, kterd umozZnuje ziskat vice informaci o respondentovi

a porozumét tak dané problematice vice do hloubky (Svafi¢ek et al., 2007). Jako hlavni
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techniku sbéru dat jsem zvolila polostrukturovany rozhovor. Vyzkumnik pfi ném vychazi

ze seznamu predem pfipravenych otdzek (viz Priloha 1).

Polostrukturovany rozhovor umoZznuje ziskat nezbytné informace pro tuto praci,
ale také zajistuje prirozené plynuti celého rozhovoru, otazky mohou byt v pribéhu
ménény, formulovany podle nastalé situace a pokladany v jiném poradi (Miovsky, 2006).
Otdazky byly oteviené a respondenti samovolné vypravéli svaj pribéh, v pfipadé potreby
jsem se doptavala. BEhem tvorby rozhovoru jsem nejprve sestavila ramce otazek,
kterych jsem se poté drzela béhem vsech rozhovord. Jednotlivé otazky tak byly

obménovany, ale schéma rozhovoru zlistalo zachovano. Okruhy tak tvori:

e Informace orespondentovi ajeho rodiné vcetné diagndzy jejich

dcery/syna.

e Péce o potomka, kde jsem kladla otazky tykajici se narokd péce, promény

péce a rozdéleni povinnosti v domdacnosti.
e Obavy rodi¢l a co podnikaji, aby je zmirnili.

e Strategie zvladani rodicli, kde jsem zjistovala, jakym zplisobem o sebe

pecuji, zda maji volny ¢as ¢i zda se to v prabéhu Zivota ménilo.

Rozhovor probéhl vidy tvari vtvar aumoznil tak sledovat ivnéjsi reakce
respondentl a vhodné na né reagovat. Rozhovory samotné trvaly priimérné 45 minut,
pficemZ s kazdym respondentem jsem se bavila nasledné cca 15 - 30 minut mimo
zaznam o rliznych tématech, z nichz néktera byla spojena s predeslym rozhovorem a jina
nikoliv. VSechny rozhovory vétSinou provazela pfijemna atmosféra, z pocatku byli
néktefi respondenti viditelné napjati, popfipadé byli premozeni svymi emocemi, kdyz
vypravéli o minulosti a diagndze ditéte. Prfesto vsichni respondenti odpovidali na
vSechny poloZené otazky, jedna respondentka vyuzila nabidku k pauze apoté se

rozhodla vratit k rozhovoru.

4.5 Metody zpracovani a analyzy dat

Rozhovory byly prevedeny do pisemné formy prostfednictvim doslovné

transkripce. Nékteré casti vypovédi byly vsouladu setikou vyzkumu upraveny,
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vzhledem k ochrané soukromi doslo ke zméné ¢i vynechdni jmen respondentd, jejich
déti adalSich osob, které se vrozhovoru vyskytovaly, ndzvi mist iorganizaci.
Z rozhovorl byla odstranéna tzv. slovni vata, tedy nepodstatné informace pro tuto praci
jako je dlouhé premysleni ¢i hledani spravnych vyrazu, které ucinilo rozhovor plynulejsi.
Pfipravené rozhovory jsem nasledné nékolikrat cetla a pfidélovala jednotlivym pasazim
pomoci otevieného kddovani specifickd oznaceni. K této ¢asti prace s rozhovory byla
vyuzita metoda tuzka — papir, kdy jsem dané kddy vytiskla a na zakladé spole¢nych rysu
mezi oznacenimi jsem je roztfidila do nadrazenych obecnéjsich kategorii dle techniky

vyloZeni karet. V pribéhu roziazovani byly nékteré kody slouceny i prejmenovany.

Tabulka 2: Priklad kddovani

Cast sdéleni respondenta Kéd

To vite, Ze si Feknu, co s nim bude, aZ ja Co bude, aZz nebudu

tu nebudu, ale to bych se utradpila.

...praveé to je asi to strasné pozitivni, Ze se Zména hodnot

dokdZete srovnat s néjakou kravinou.

Zdroj: Vlastni zpracovdni

Tabulka 3: Priklad kategorizace

Koéd Kategorie
Co bude, az nebudu Obavy rodicl
Zména hodnot Obohaceni rodicl

Zdroj: Vlastni zpracovéni
Na zakladé tohoto postupu jsem sestavila 6 ndsledujicich kategorii:
e Pfimy dopad
e Povaha postizeni
e Vnimana negativa péce
e Obavy rodicu

e Zvladani naroc¢nych situaci
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e Obohaceni rodicd

Vyzkumnym designem pouzitym v této praci je pfipadova studie, jeZ je strategii
zkoumajici urcity fenomén a pripady, které jsou nositeli tohoto fenoménu. Jeji pouziti je
vhodné pfi praci s jednim nebo malym mnoZstvim pripad(. V tomto vyzkumu se jedna
konkrétné o mnohondsobnou pfipadovou studii. Vyhodou pfipadovych studii je, zZe
umoznuji komplexné prozkoumat dany pfipad v jeho celistvosti, nevyhodou pak je, Ze

vysledky nelze zevieobecnit a vztdhnout na Sirokou spoleénost (Svaticek et al., 2007).

5 Kazuistiky

Pro moznost analyzy anasledné interpretace byly nejprve sestaveny Ctyfi
kazuistiky kazdé rodiny s dllezitymi tématy, ktera se ve vypovédich respondent(

objevovala, pro autenti¢nost uvadim v kazuistikach vypovédi respondent(.

5.1 Rodina ¢. 1 - pani Lenka a pan Miloslav

Pani Lenka a pan Miloslav jsou rodice Ctyr déti, tfi syn a dcery Ivy. Pani Lence je
59 a jejimu manZzelovi je 63. Jejich nejmladsi dcefi Ivé je 26 a narodila se s Downovym

syndromem.

Pfimy dopad

O podezreni na postizeni pred porodem rodi¢e nevédéli a diagnéza jejich dcery
pro né byl Sok, ovSsem rodice ani na chvili nezavahali a Iv¢i se vzdat nechtéli. ,Jako
néktery lidi tady se jich chtéj zbavit a tak, nebo je ddvaj do ustavu, ale to jsme si nikdy
ani nepripustili. Je prosté nase...”“ vzpomina pan Miloslav. Pfesto i pro né bylo smifeni se
s diagndzou jejich ditéte tézké. ,Takhle, Ze by se s tim clovék srovnal, jsme se s tim
nesrovnali nikdo. Ale naucili jste se s tim Zit a fungovat. Musime, pfes to vlak nejede, to
jinak nejde prosté,” vysvétluje pani Lenka, presto si i dnes nékdy rodice nad diagnézou
své dcery povzdechnou. ,Tam je Skoda, Ze tam ta nemoc je, to bysme jinak vidéli,”

zminuje pan Miloslav.

Otec se staral predevsim o zabezpeceni rodiny a péce o Iv€u byla z velké ¢asti na
pani Lence, ,zménilo se nejvic pro mé, protoZe ja jsem se podle toho musela zafidit, tdta

vlastné fungoval, aby uzivil rodinu, tak prosté fungoval ddl,“ vysvétluje pani Lenka. ,Jd
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jsem vlastné driv pracoval, tak jsem musel v prdci byt a pak doma hospoddrstvi no,”
dodava pan Miloslav.

PfestoZze byla nejvétSi ¢ast péce vidy na matce, rodina ji kdykoliv, kdyz
potiebovala, vypomohla. VSichni synové v détstvi i dnes rodiné pomahaji. ,,/ synové
néjak driv, kdyz jesté bydleli doma, tak pomdhali...” vysvétluje pan Miloslav a dodava:

»nds bylo dost, tak se vZdycky nékdo postaral o ni.”

Podle manZell nemélo narozeni jejich dcery zadny vliv na jejich vztah. , To jsem
mu (manZelovi) byla vdécnd, protoZe zndm taky takovy rodinky, ktery jako treba tatinek
neunesl, ale my jsme tak néjak jako fungovali spolu,” uvadi pani Lenka. Ani jejich synové
se za dceru nikdy nestydéli, pfijali ji a brali ji jako zdravé dité. ,,Kamkoliv sli, tak si i lvéu
treba vzali,” popisuje pani Lenka reakce syn.

Povaha postizeni

Péce o lvu se podle rodiny pfilis neménila a vychova byla u lvy dle rodicl témér
stejna, jak vychova u jejich bratra. ,Jako muselo se ji vic vénovat, ale jinak jako ne a jako
ten pristup kni néjakej byl a ke zdravejm klukiim pak stejnej, jen vic opakovdni
a trpélivéjsi,” fika pan Miloslav.

Prestoze je dnes Iva mnohem vice samostatnd, nemuze zlstat bez dozoru. ,Jo to
je clovicek, za kterym furt musite,” vysvétluje pani Lenka, , néjaky ten dozor tam musi
bejt nad ni, protoZe jako... tyhle déti se museji kontrolovat, protoZze tam c¢lovék nevi, kdy
co udélaji, treba neumysiné,” dodava pan Miloslav. Rodice se snazi Ivu vychovavat k co
nejvétsi samostatnosti. ,Md néjaky povinnosti, co musi délat a déla je, i ted’ se ji teda
musi Fikat, ale je to lepsi jakoby,” fikd pan Miloslav. Podle pani Lenky by jejich dcera
mohla jednou byt i v néjakém zaméstnani. ,Ona by viastné mohla i treba jit nékam do
zaméstndni, nékdy néco délat, i kdyZz musi mit nad sebou dohled, ona musi mit. To jinak
nejde.” Momentalné chodi Iva do denniho stacionare a do socialné terapeutické dilny,

do chranéné dilny prozatim podle maminky Ivu nelze dat, jelikoz by i tam nad ni musel

byt velky dohled.

Oba rodice povazuji za nejproblematictéjsi vysvétlit své dcefi, kdyz néco nemlze.
LJsou véci, ktery jdou, a jsou véci, ktery nejdou. Prosté to jsou takovy ty prani, ktery i ja
mam, nebo my madame taky je, ale my vime, Ze to nejde a jsme s tim srovnany, ale ona

s tim prosté neni. Nejde ji to, nejde ji to srovnat si to v hlavé, Ze to prosté nejde,”
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vysvétluje pani Lenka, jeji manzel dodava: ,U Iv¢i neZ to pochopi nebo jako kdyZ ¢lovék

po ni néco chce, tak to trvd dyl no.”

Vhimana negativa péce

vvvs

s novym zplsobem Zivota i naroky, které na né péce kladla. Pani Lenka odesla z prace
a vénovala se predevsim ditéti. Toto obdobi bylo pro oba rodi¢e velmi hektické, pani
Lenka trdvila spoustu ¢asu na cestach mezi domem a zatizenimi, ve kterych Iva travila
¢as a kde obcas byla potieba i pfitomnost matky. Tuto situaci nakonec vyresila tak, ze si
v misté, kde méla Iva Skolu, nasla praci. ,,Shodou okolnosti mé tadyhle jedna kamarddka
rekla, jestli bych nesla do ty organizace na chvili,” vzpomina pani Lenka, kterd tak ziskala
praci v oboru socialnich sluzeb, coz ji bylo také ndpomocné pti péci o jeji dceru a do

budoucna velkou oporou.

Za nejvétsi rozdil rodice povazuji to, ze jiz péce neni tak ¢asové ndrocnd, drive
travila lva s matkou mnohem vice Casu. ,,No dfiv byla pordd u mé Ivanka, furt, furt byla
u mé,” zminuje pani Lenka, ale dnes ma vice volného ¢asu, nez méla dfiv. ,,My jsme méli
hospoddrstvi, a kdyz mdte hospoddrstvi, tak ten ¢as uplné nebyl,” coz potvrzuje i pan
Miloslav, ,méli jsme pole, tak jsem hospodaf¥il, protoZe nikdo nikomu nic zadarmo nedd
a my jsme ani nechtéli, takZe toho Casu bylo miri, ale tak to prosté je.” Kdyz zacala pani
Lenka znovu chodit do prace, postupné presvédcila manzela, aby se hospodarstvi vzdali

a ziskala tak vice volného casu.

Prestoze byly nékteré chvile pro rodice naroc¢néjsi, ani jeden z nich nikdy nepocitil,

Ze by na péci o svou dceru nemél silu.

Zacatky byly tézké také kvuli reakcim okoli. Pani Lenku velmi mrzi reakce sousedu
z vesnice, ktefi jejich dceru v détstvi izolovali. , To jako docela dotedka mé to mrzi, ale
tak je to v lidech,” dodava pani Lenka. Jak ale fika, setkala se i s podporou od lidi, ktefi
je poté jiz znali. ,Jo to zase ta spoluprdce lidi, aniZ byste to ¢ekala.”
jsme si to néjak nastavili a tak to délame a vsechno nam jako zatim jde, tak jak snad ma, “

fika pan Miloslav.
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Obavy rodicl

Oba rodice se nékdy trapi otazkami ohledné budoucnosti jejich ditéte, ale snazi se
nad ni spiSe nepremyslet. ,No tak ta obava tam je, protoZe tady nebudeme vécné, tak
Clovék si rikd, co bude,” vysvétluje pan Miloslav. O budoucnosti mluvili jiz dfive se syny,
ktefi se o svou sestru pozdéji postaraji, ale dal o ni nehovofi,Mdme v tom jasno a to je
Lenka. ,Nemluvime o tom, protoZe zaprvé je to neprijemny a ani neni divod se o tom
bavit, zatim to vsechno probihd tak, jak si myslime, Ze by to mélo byt,” doplfiuje pan
Miloslav.

Zvladani ndro¢nych situaci

Zacatky byly pro rodinu tézké, ale pani Lence pomohla podle jejich slov jeji povaha,
aby hned zacala s lvou pracovat a pecovat o ni tak, jak potiebovala. ,Jd jsem tvrdej
clovék. Myslim si, Ze jsem asi byl na ni nejtvrdsi, tvrdsi jak na kluky, ale vyplatilo se ndm
to, “ fikd pani Lenka. Oporou pro né byli v zac¢atcich i |ékafi, ktefi rodiné sdélovali vSechny
potiebné informace.

Pani Lenka dle svych slov potfebuje podpofit ,hlavné psychicky.” Moznost svéfit
se nalézaji ona i manzel u svych ptatel a pani Lenka také u kolegyn ve své préci, ktera je
pro ni velkou oporou. ,Moje prdce to je zdsadni. Ndpln, kolegyné i vedouci ted jsou
skvély,” sdéluje. Energii pani Lence dodava jeji nejmladsi syn, sama Iv€a, se kterou stdle
trdvi spoustu ¢asu, a blizky vztah, ktery se svou rodinou ma. ,,Jd s ni (lvou) strasné rada
nékam jezdim. Jezdime do bazénu spolu a ona tam plave anebo do obchodu a ja s ni
strasné rada jezdim. My se tak spolu nasméjeme,” vysvétluje pani Lenka, ktera ale

zaroven ma i moznost odpocinout si a travit chvile pouze sama.

Pokud se objevuje néjakd naro¢na situace, oba rodice se ji snazi co nejdrive vyresit.
,Jd jsem &lovék tedy, Ze kdyZ néco mdm, tak jd to musim okamzité fesit. Resim véci, jd se
v tom nepldcam, protoZe abych méla Cistou hlavu na dalsi problémy a Ze téch problémd
je a bylo dost,” fika pani Lenka. ,My jsme jesté ze stary Skoly a bereme Zivot takovej,

jakej je. Jsou prosté véci, co se musi udélat a ty se délaji no,” uvadi pan Miloslav.

Obohaceni rodicd

Hlavni zménu rodicée vidi v sobé a ve svych synech. ,Jd véfim tomu, Ze ty kluci se

taky zménili. Vérim tomu, Ze tim jak oni ji vychovdvali, ale oni ne Ze by se vyloZené
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zménili, ale vevnitF se zménili,” vysvétluje pani Lenka proménu hodnot rodiny. , Clovék si
vic vsima téch ostatnich, jak se chovaj,” zmifuje pan Miloslav zménu pohledu na své
okoli. ,Clovék je podstatné bohatsi... podstatné, podstatné bohatsi. Srovndte si hodnoty,
pfes noc. To si srovndte a vibec se nezatéZuje néjakyma nesmyslama,” hodnoti pani
Lenka zménu, ktera se v ni uddla. Zaroven si mysli, Ze ziskala vice trpélivosti. Samotnd
Iv¢a je jeji velka radost a je za ni moc rada. ,,Mdte radost vlastné ze vseho. | z ty IvCi, ona
je takovy moje srdicko, slunicko.” Jako velky pozitivni zisk vnimda moznost byt v nové

praci, za kterou je velmi rada.

5.2 Rodina €. 2 — pani Libuse

Pani Libusi je 59 a je vdana. Jejimu manZelovi je 63 a spolu maji dva syny. MladSimu
je 33 let astarSimu Radimovi je 38 a v jednom roce mu byla diagnostikovana tézka
mentalni retardace.

Pfimy dopad

Pro rodice byla diagndza jejich syna velkym Sokem. , To, Ze je Radim jinej, jsme na
zacdtku viastné vibec nevédéli.” Radim se nejprve dle slov matky projevoval jako
normalni zdravé miminko, az pozdéji zacalo byt jasné, Ze néco neni v poradku, ,...moc
nemluvil a mél problém se ucit mluvit...” popisuje pani Libuse prvni ndznaky, kterych si
zacala vSimat a nasledné zacal kolobéh rdznych vysetfeni a cest za doktorem, kdy se
rodiCe snazili zjistit, jakd je pfiCina postizeni jejich ditéte ,Tak jsme zacali chodit po
doktorech a riznych vysetrenich a vlastné se ani nevi, jak se to stalo.” S manzelem se
bali, zda neni postizeni dédi¢né. ,Jen kdyZ jsem byla téhotnd, tak mi ddvali jedny Iéky
a to se pak doktori divili, Ze kdyZ jsem byla téhotnd, tak Ze mi je davali,” premysli i dnes
pani Libuse nad moznou pficinou.

Obéma rodi¢lim trvalo velmi dlouho, nez diagndézu svého ditéte pfijali, ,,...my jsme
se docela dlouho ho snazili jakoby vylécit, nebo prosté to néjak napravit...”“ Pani Libuse
vzpoming, Ze: ,,dokonce jsme zkusili i IéCitele a takovy alternativni véci.” \lyporadani se
s nastalou situaci bylo téZké pro celou rodinu vcéetné prarodi¢l a manzela, ale vSichni se
nakonec s postizenim Radima alespon ¢asteé¢né vyrovnali. ,Bylo to téZky pro néj, to je
jasny, ale tak asi se s tim taky smifil. Oba jsme museli,“ premysli nad pocity manzela pani

LibuSe. Presto si manzel i dnes nékdy ,tak jako povzdechne” nad tim, Ze je jejich syn
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postiZzeny. | druhy syn bral Radima vzdy jako normalni dité. ,S druhym synem, tam to
nikdy nebylo néjak Spatny nebo tak, prosté jak normdini kluci, rvali se spolu, ale ani jeden

"
r

si nenechal nic libit,“ tika pani Libuse.

Pozice hlavni pecovatelky pfipadla pani Libusi, kterd jak fika: ,si to takhle spis
nastavila.” ManZel travil spoustu ¢asu v praci jakoZzto vedouci vlastni firmy a vychovavat
dité tedy pripadlo prevazné na pani Libusi. Ta zlstavala s Radimem do deviti let doma

a vénovala se péci o néj a pozdéji spolu s nim i péci o mladsiho syna.

PfestoZe toto obdobi bylo velmi ndrocné, vidy tu byl nékdo, kdo pani Libusi
vypomohl, kdyZ potiebovala. , Tchyné nebo mamka, kdyz bylo potfeba, tak pomohly,”
fika LibuSe a dopliuje, Ze manzel ,se taky postard, kdyZ je to potfeba.” | dnes ji rodina
s péc¢i pomahd. Pani Libuse se vSak babicky snazi tolik nezatézovat ,/ ted, ale uZ jsou
starsi, tak to po nich nechci, aby jesté jsme je takhle zatéZovali,” a misto toho nékdy

poprosi syna,,...syn nebo snacha se o néj postaraji.”

Také je rada, Ze se jim nijak nezménil vztah s partnerem. ,,Jako vim, Ze je hodné
partnerd, kteri to nezvlddnou a odejdou a to ten muj nikdy neudélal a snad nad tim ani

vvyv

nezauvaZoval, to nevim. Nékdy to bylo tézsi, ale ne nezvldadnutelny.”

Povaha postizeni

Radim se vyvijel pomaleji nez zdravé dité a pani Libuse s nim musela dlouho
trénovat vSechny dovednosti. ,,Chce to hodné trpélivost a ¢asu, on se zvlddd néco naucit,
ale zabere to spoustu, spoustu toho casu,” vysvétluje pani LibusSe. A nékteré znalosti si
dlsledkem postiZeni stejné neni schopen osvojit, jak vsak dodava, je nékdy ,..moc
mékkd a udélam to za néj...” Vzpomina také na tézké obdobi v Radimové détstvi, kdy
»byl vzteklej a mél takovy jako zdchvaty” a ,,nesnesl Zddny zmény,” coz mu v mensi mire
zUstalo i dnes a stale je pro rodinu obtizné s Radimem v téchto stavech jednat.

Radim je ted také vice samostatny, ale , nikdy nebude tplné” a potiebuje neustaly
dozor. Pani Libuse také reflektuje to, Ze starne a péce o iz dospélého Radima je tézsi
a tézsi, jelikoz se stara i ojeho hygienu a Radim trpi obezitou. Vykonavani téchto

kazdodennich ukon je tak pro ni vysilujici.
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Vhimand negativa péce

Prvni mésice byly pro mladou matku velmi ndrocné, rodina méla od lékarl jen
velmi malo informaci a nevédéli, co si maji s ditétem pocit. ,Nevédéla jsem vubec, co
mdm délat, jesté prvni dité, tak o to har no.” Doktori neméli pro rodinu a jeji situaci pfilis
pochopeni a dokonce jim navrhovali, aby dité dali do Ustavu, coz pani LibusSe ptisuzuje
,té dobé,” ,...tyhle lidi zavirali do ustavd, nebo se schovdvali doma, aby o nich nikdo moc

nevédél, tak to bylo takovy téZky,” vysvétluje pani Libuse.

Do deviti let travila veSkery ¢as se synem a péci o néj. Musela se tak vzdat mista
Vv praci ,,...pfedtim jsem délala ucitelku, tam mi pak jesté drZeli misto, ale potom to uz
neslo...” vzpomina pani LibuSe. Par mésici stravil Radim v tydennim stacionafi, ale
v deviti pak zacal chodit do denniho a pani Libuse mohla znovu zacit pracovat tentokrat
u manzela ve firmé, kde si mohla vzdy vzit volno, pokud to situace vyZzadovala. Radim
tak mohl travit ¢as , mezi svymi, “ coz pani Libuse hodnoti velmi kladné. Také ale povazuje
toto obdobi za velmi hektické, ,,...jd pro néj musela litat tam a zpét, protoZe neslo, Ze by
se do néj (staciondre) dopravil sam nebo tak. ...V ten cas jsem si vibec neodpocinula,“
vzpomind pani Libuse

Na Radimovych projevech je to, Ze neni zcela zdravy, poznat arodina se proto
Casto setkavala a stdle jeSté setkavd, i kdyZz v mensi mife, s negativnimi reakcemi ze
svého okoli. ,To jako obcas je nepfijemny. | na nds pokrikovali, co ho sebou bereme, kdyZz
je jaky je...“ vzpomind pani LibuSe na nepfijemné zkuSenosti. Dodava ale, ze ,,v prdci ho
Zensky maji taky radi a ty, co nds znaji taky...”

Pani LibuSe pfizndva, Ze nékteré chvile byly velmi narocné a vysilujici a chvilemi
méla pocit, Ze ji dochazi sily a sméruje k syndromu vyhoreni. Nastésti ale méla oporu ve
své kamardadce, ktera ji vidy poradila i o tom, jak o sebe pecdovat.

| dnes je pani LibuSe hlavni pecujici osyna, ajelikoz se samotna péce pfrilis
nezménila, nema ani dnes mnoho volného ¢asu nebo moznost mit chvili jen sama pro
sebe. ,Je to ted takovy min hekticky,” doddva vsak pani Libuse, podle které si rodina uz

nasla néjakou svou rutinu.

Obavy rodicl

S postupujicim vékem se také vynoruji obavy o Radimové budoucnosti, na kterou

se ale snazi ,moc nemyslet.” ,To vite, Ze si feknu, co s nim bude, aZ ja tu nebudu, ale to
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bych se utrdpila,” vysvétluje. Spolu s manZelem o budoucnosti zatim oteviené s nikym
nemluvili. ,Spis to natukdvdme...” ¥ika pani Libuse. , To je jesté daleko a nemd cenu se
tim trdpit ted. Prosté néjak to pak bude.” S manzelem predpokladaji, Zze by se o Radima
mohl pozdéji starat druhy syn.

Zvladani ndro¢nych situaci

Velkou oporou pani Libuse je kamaradka, také maminka postiZzené dcery, se kterou
muze vzdy mluvit o svych obavach a budoucnosti. Pokud nastavaji néjaké tézkosti, snazi
se je, kdy? to jde, vyFesit, nebo od nich odejit. ,Clovék pfijde na jiny myslenky, prosté na
chvili od toho odejde,” vysvétluje pani LibuSe. Nejvice energie nacerpd, kdyZz vyrazi
s rodinou na néjakou dovolenou. ,Nejsem uZ doma a nejsou tu ty starosti,” upresnuje
a doddva, Ze zde ji pomdha najit si chvili, kdy mlze byt Uplné sama, ,,...kdyZ uZ vsichni
pak spi, tak ja treba do jedny do rdna sama sedim uohné ato je tak hezky, tak
dobijejici...“ Velkou radost ji pfinasi samotny Radim, se kterym rada travi svij ¢as. ,A to
jdjsem s nim rada,” ¥ikd matka. , To jd hrozné lituju ty rodice, co maji ty déti jesté s horsim
postiZzenim, Ze jsou tfeba uplné nepohyblivi, vilbbec nemluvi, nebo naopak jsou hrozné
hlasity a kFici a vztekaji se. To se pak na Radima podivam a fikam si, Ze jsem rdda, Ze je
takovy, jaky je,” vysvétluje pani Libuse a doddava, Ze ,na tom viastné jesté nejsme tak

spatné.”

Obohaceni rodicd

Péce o postizeného syna ovliviiuje cely Zivot obou rodi¢l a pfinesla jim fadu
negativ a Spatnych zkuSenosti. Také ale podle pani Libuse maiji , vic pochopeni pro ty jiny
rodiny, ktery jsou na tom treba jesté hir, nez my.” , Clovék se mifi zaobird hloupostmi

a takovyma neddlezityma vécma prosté,“ hodnoti zménu svého postoje pani Libuse.

5.3 Rodina €. 3 — Pani Jifina a pan Ignac
Pani Jifina a pan Ignac jsou manzelé pres 40 let. Obéma manzelim je 63,
nejstarSimu synovi je 40 a mladSimu Petrovi je 38. Petr se narodil jako zdravé miminko,
ale ve ctyrech letech mél vaZznou autonehodu, disledkem které utrpél zranéni hornich
i dolnich koncetin, hlavy a ndsledné otok mozku, u kterého doslo k pozdnimu odsati

tekutiny, coZ zpuUsobilo téZkou mentalni retardaci.
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Pfimy dopad

Po Petrové autonehodé nastalo pro vSechny v rodiné velmi tézké obdobi pIné
zmén, které se dotkly vSech jejich ¢len a zejména obou manzell. S diagnézou svého
syna se rodice na za¢atku smirovali velmi téZko. Pro oba to byl velky Sok, ,,...to bylo pro
mé takovy jako zklamdni, kdyZ se pak probudil a fekl jenom mdmé ahoj a jako mumlal,
nebo asi jsem Cekal, Ze to Fekne normdiné...” vzpomina pan Ignac. Po ¢ase se oba rodice
s diagndzou svého syna smifili a druhy syn i SirSi rodina Petra pfijali takového, jaky je,
,berou to, jako tak to prosté je no,” fika pani Jifina.

Pani Jifina na ¢as musela prestat chodit do prace aobdobi, kdy byl Petr
v nemocnici, travila s nim v nemocnici. Zatimco se maminka vénovala zejména ditéti,
pan Ignac chodil dal do prace a rodiné na néjaky ¢as z(istal pouze jeho pfijem. Na vikendy
vzdy jezdil za manzelkou a synem do nemocnice do Prahy, kde v tu chvili pobyvali, ,,...jd
tam jezdil vZdycky v pdtek po prdci...,” vzpomind pan Igndc. Postupné syna z nemocnice
poustéli na vikendy domU a po ¢tyfech mésicich byl z nemocnice propustén uplné, ale
do Prahy stale museli dojizdét kv(li rehabilitacim a na kontroly. | to jezdili vidy oba
rodice.

Po nehodé mél také jind zranéni koncetin, se kterymi nasledné rodice jezdili
pravidelné nékolik let do lazni. Pani Jifina jezdila ptedevsim v prvnich letech, poté
,Vetsinou jezdil manzel.” ,,Jak ndm vZdycky dali termin, tak jsem si vzal dovolenou a to
mi napsali asi jako neschopenku, “ upfesiuje pan Igndc, Ze se takto v péci stridali.

V péci o Petra si manzelé vidy navzajem pomahali. ,My s manZelkou se treba
stfiddme v tom vozeni,” vysvétluje pan Ignac. ,, Do ty Skoly a do staciondre a to nadm hezky
navazovalo, Ze jsme se v tom stridali,“ doplfiuje pani Jifina. A je to tak i dnes, kdy se oba
manzelé navzajem podporuji a na syna dohlizi oba dva. Pokud se stalo, Ze jeden nebo
oba rodice potfebovali s péci pomoc, vidy jim nékdo z rodiny vypomohl. ,VZdycky nadm

"
r

tfeba ho pohlidaji,” fika pani Jifina. Velkou podporou v tomto byli sourozenci manzelq,
ktefi jsou i dnes vidy ochotni jim vypomoci. , KdyZ si ho ta sestra tfeba vezme taky nékdy
na ten tejden, to jako sice hodné rychle utece, ale pomiZe to,” upresnuje pani Jifina.
Stejné tak i starsi syn. ,Syn tfeba taky vypomliZe, kdyz potfebujeme” sdéluje matka.
Postizeni Petra podle manzell nijak neovlivnilo jejich vztah ani vztahy v jejich roding,

~jsme uz na to tak najety, nebo zvykly, Ze to nevnimame, jestli néjakd zména byla,”

vysvétluje pani Jifina.
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Povaha postizeni

Po autonehodé museli manzelé syna vSechny dovednosti znovu ucit. , Ty zacdtky
byly krusny no, ja ho ucila vlastné znovu mluvit, chodit, Cist a pocitat, aby zvladl alespori
néco precist nebo takovy ty zdklady” sdéluje pani Jifina. Petr poté nastoupil do Skolky
a nasledné do zvlastni Skoly a pani Jifina se mohla vratit do prace. Jelikoz ale Petr vyuku
ve Skole nezvladal, dali ho rodice do denniho stacionare. ,,Pak uZ ho tam nechtéli,
protoZe on tam vlastné neprosel ani tu prvni tfidu, “vzpomina pani Jifina, ktera se nejprve
branila prefazeni Petra do stacionare, ,furt jsem si totiZ fikala, Ze snad to dd, tu zvlastni
skolu.” Tam byl Petr umistén na pét let, poté chodil do socidlné terapeutické dilny, ale
nasledné presel zpatky do denniho stacionare.

Syn i dnes pottfebuje neustaly dozor a souZiti s nim je pro rodi¢e nékdy psychicky
vyCerpavajici, ,jste tak jako omezend v tom Zivoté, on je furt jako maly dité a potiebuje
porad hlidat, nemiZu ho tady zavfit a jit tfreba na hodinu pryc, prosté to chce ten dozor
furt,” vysvétluje pani Jitina. ,Nékdy je s nim hrozné téZky porizeni a ten pristup musi byt
trochu jiny. On tfeba hloupej neni, ale kdyZ na néj podobru, tak to prosté tfeba nezabere,
tak tfeba se sekne a nechce. Je jako tézky se s nim prosté nékdy domluvit,” doddva pan
Igndac, podle kterého je jedna z nejtézsSich véci vysvétlovani véci, které nesmi a mulze.
»No je s nim horsi pofizeni no, neZ se zdravym. On jako zacne vzteklit, kdyZ mu nechceme
néco dovolit. TakZe jako to nedokdzZe pochopit...” fika pani Jifina. Pfestoze je syn podle
obou rodic¢li dnes trochu vice samostatny, nikdy nemUze zlstat uplné sam, ,nezviddne
ani ted spoustu véci. Treba s penézma to vubec, nebo hodiny...” objasfiuje pan Ignac.
,Porad mu taky musime pomdadhat s hygienou, ja i manZel, on ho tfeba holi,”“ dodava pani
Jifina. Jednani se synem ztézuji i obCasné zachvaty vzteku, které miva, ,on tfeba se zacne
vztekat, jako neumi oviddnout ty svoje emoce. Treba pak néco rozbije...” vysvétluje pan
Igndc. Rodice se také obavaji, aby sam sobé neublizil. , Tfeba tady jednou rozbil sklo ve
dverich, nebo Ze se zacal kousat, vzteky jako.. prosté se kousl, kdyZ jakoby nebylo po

jeho.”

Péci o syna rodi¢iim komplikuje také epilepsie, kterou Petr trpi. Pro maminku je
nékdy velmi obtizna komunikace a domluva se synem, ,,on je nékdy vzteklej a mad svoji

hlavu, mé moc neposlechne, to spis tatu no.”
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Vhimand negativa péce

vVvvs

se, zda jejich syn pfezije, a také prvni okamziky, kdy se dozvédéli, Ze se jejich syn uz nikdy
zcela neuzdravi. V téchto tézkych okamzicich jim situaci neuleh¢oval ani Spatny pfistup
lékar(, ktefi zanedbali péci o jejich syna. ,Pan doktor tady byl tak sikovnej, Ze tu
rehabilitaci mu ani nedali, ale to jsme se taky dozvédéli aZ pozdéji,” vzpomina pani Jifina.
Stejné nepfijemny zde byl i pfistup Iékatu, ktefi s rodi¢i jednali velmi necitlivé, ,,...pani
primdrka jesté rikala, nikde Vam ho nevezmou, nikde Vdm ho neuzdravéj, ani kdybyste
ho dali do PafiZe, a presto jsme ho tam dali a vzali,” vysvétluje matka.

Toto obdobi bylo pro rodinu jak psychicky, tak i ¢asové a finanéné velmi naroéné.
Pani Jifina byla rok a pll s Petrem doma a musela prestat chodit do prace a travila
vétsinu Casu péci o své dité. Nepfijemné pro rodinu také byly reakce lidi, ,,ty ostatni lidi,
nékdy se prosté jako zle divaj a neberou to,” popisuje pani Jifina svou zkuSenost, ale
dodava, Ze ti, co ho znaji ,berou ho takovyho, jakej je.” Ani jeden z manzelt nemél driv
mnoho volného ¢asu, jelikoZ museli pecovat nejen o svého postizeného syna, ale i o jeho
zdravého sourozence. , ProtoZe jsme oba pracovali, tak to bylo z prace dom( a tady taky
furt néco,” vysvétluje pan Igndc. , Petr dal zabrat,” dodava pani Jifina. | dnes musi tedy
rodina podtizovat svlj Zivot péci a hlidani svého syna. ,No musi se vse tomu
pfizplsobovat, jako omezi vds to. Treba Zena jde do prdce a mné volaji, Ze bychom si
mohli na chvili sednout, ale jd nemdm hliddni, tak nemizZeme,” popisuje spole¢né souziti
pan Ignac.

Pfesto, jak se oba manzele shoduji, maji nyni vice ¢asu. ,On (Petr) tfeba nékdy sdm
jde ven. Nebo se prostridame,“ vysvétluje pani Jifina. Tento ¢as navic maji i diky pomoci
pribuznych, ktefi si Petra ob¢as vezmou k sobé ina delsi ¢as, idiky stacionafi, ktery
zejména v minulosti poradal i nékolikadenni akce. ,,Dfiv jsme teda méli i ten tyden treba,
ale ted'to uz nedélaji. A jako to bylo fajn, ted'nékdy je to kruty prosté,” sdéluje pani Jifina.
Ackoli je péce o Petra nékdy naroc¢n4, ani jeden z manzel( nikdy nezazil chvili, kdy by uz
nemohl dal. ,My uZ mdame takovou rutinu,” hodnoti momentalni zpUsob Zivota pani
Jifina.

Obavy rodich

Rodinu také trapi otdzky budoucnosti. ,,Co bude pak, ale jesté o tom nechci moc

premyslet. Co bude, aZ nebudeme. Ja vim, Ze by bylo lepsi asi, aby ¢lovék mél néco
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v planu, ale nemiZu se jesté... nad tim zatim premyslet,” sdéluje pani Jifina. Pan Ignac
s manzelkou souhlasi. ,Co bude ddl, vZdycky se néco miZe stdt. A co bude, aZ nebudeme
moct. To je tézky, lepsi ted na to nemyslet.” Tyto obavy rodi¢liim dle jejich slov nemlze
pomoc nic zmirnit, proto o nich pfili§ nemluvi. ,Prosté je lepsi o tom nemluvit,”
vysvétluje pani Jifina. ,My o tom nemluvime, protoZe to nemd cenu. A tfeba zacit délat
néco, jako nemyslet na to no,” potvrzuje pan Igndc a dodava, Ze , néjaky pldnovdani, to je

téZka véc, “ jelikoz se mlze stat spousta véci.

Zvladani ndro¢nych situaci

Oba manzelé shleddvaji, Ze maji Stésti, Ze pokud nastanou tézkosti, vidy je tu
nékdo z rodiny, o koho se mohou optit. ,Nékdy je potfeba si o tom promluvit. Nebo treba
ve staciondri s téma pecovatelkama, ale spis v rodiné,” sdéluje pani Jifina, kterd vidy
méla svou oporu v sestfe. Pani Jifiné také dodava energii Cas, ktery travi se svymi
vnoucaty, a moznost vénovat se svému konicku. ,, To jd si hrozné rdda lustim kfiZzovku.
U toho si vZdycky odpocinu, manZel je tfeba se synem, nebo si i vystaci chvili sém a to ja
si tu lustim,” vysvétluje pani Jifina. Panu Ignacovi pomaha ,tfeba jit na zahradu nebo si
jit s nékym popovidat. ProtoZe jd uZ ted’taky jsem dva roky doma, protoZe predtim ¢lovék
chodil do prdce a to si mohl s nékym pokecat.” Pokud nastanou néjaké obtizné situace,
vidy se je snaZzi predevsim vyresit.

Pani Jifina je také rada, Ze stale jesté chodi do prace. ,,Jd si hodné odpocinu v prdci,
tam ¢lovék prijde na jiny myslenky, prosté nebejt doma. Asi kdybych s nim byla cely tyden
doma, tak bych z toho byla na prasky, “ vysvétluje. Velkou oporou je v tomto pro rodinu
stacionar, do kterého syn dochazi. ,,Hodné pomdhd ten staciondr, on je tam mezi svyyma
a je taky rad, s ndma se nékdy nudi. A tam maji spoustu aktivit,” upfesiuje matka,
kterou zaroven mrzi, ze dfive jezdil syn i na tyden i vikend se stacionarem a s manzelem
si tak mohli vice odpocinout.

Obohaceni rodic

7

Oba rodice vnimaji, Zze je zkuSenost s péci o postizeného syna zménila v dobrém
i Spatném. ,Asi jsem trpélivéjsi,” hodnoti zménu pani Jifina. Pan Ignac popisuje pozitivné

i chvile stravené se synem. ,.Je s nim sranda,” vysvétluje.
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5.4 Rodina¢. 4 - Pani Ester

Pani Ester je 49 let, je dvakrat rozvedend a je matkou 3 déti. NejstarSimu synovi je
29, nejmladsi dcefi 20 a prostfednimu Lukasovi je 28 let a kdyZz mu byl jeden rok, byla
mu diagnostikovana tézkd mentalni retardace. Pani Ester Zije spolu s nejmladsi dcerou

a synem Lukasem, ktery kazdy den dojizdi do denniho stacionare.

Pfimy dopad

Pani Ester je jiz od LukdSova narozeni jeho hlavni pecovatelkou, kterd se o néj stard
a vychovava ho. Lukas se nejprve projevoval jako normalni zdravé miminko. , Dozvédéli
jsme se to zhruba v tom roce, kdyZ vlastné v roce nesedél, nepohyboval se. Do ty doby
ndm lékarka fikala furt, Ze je jenom linej. A pak teprve nds posilala na vysetreni. Takze
v tom roce se rozjel ten kolotoc, “ vysvétluje pani Ester, jak se dozvédéli o postizeni jejich
ditéte. Tlak neunesl jeho otec a od rodiny odesel. ,V prvnich letech pomdhal manzel, pak
jsem byla s détmi opét sama, protoZe jeho otec nezvilddl to, jaky je, takZe se k nému
jakoby nechtél pfiznat. Jo takZe nezvldd! vliastné tady tu situaci, Ze prosté to dité je prosté
jiny a svym zplsobem se za néj vlastné stydél.” Mladd maminka tak byla na néjaky cas
s dvéma détmi zcela sama. Po ¢ase se pani Ester znovu vdala a z druhého manzelstvi ma
nejmladsi dceru, spartnerem byla nékolik let, ovSsem kvuli domacimu nasili
a problémm s alkoholem tento vztah nakonec nevydrzel. Jednou z pficin je podle pani
Ester i jeji postizeny syn, kterého ani tento partner nedokdzal zcela pfijmout. , Asi to bylo
hodné kvili tomu synovi, protoZe ten dotycny ho vZdycky prestal brdt takového, jaky je.
Nejdriv se ten chlap tvdri, Ze prosté uplné super a po pdr letech se to vsecko otoci. TakzZe

téch lidi, co zviddnou jakoby Zit s tim ditétem, je minimum a je to bohuZel to, co znam...”

Problém s pfijetim ditéte méli také prarodice, zejména matka pani Ester. , Ani ta
babicka mu jakoby uplné nerozuméla. A takZe treba uprfednostriovala ity zdravy
vnoucata. Nerikam, Ze déti neméla rdda, méla je rada taky, ale prosté ddvala prednost
tém zdravym...” Presto, kdyzZ pani Ester potfebovala, syna ji na kratky ¢as pohlidala, nebo

s péci o néj vypomohla.

Negativni pfistup matky, partnera ireakce lidi zokoli ji ztéZovaly vlastni
vyrovndavani se s postizenim svého syna. , Clovék se s tim musi nejdfiv srovnat trosku

sam.” | pres negativni zkusenosti od ostatnich na jejiho syna, se pani Ester s postiZzenim
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svého ditété vyrovnala achtéla ho co nejvice zapojit do rodiny a nevylucovat ho
z jakyhkoliv aktivit, ,,...jeho sourozenci se ho naucili brdt jakej je a my ho bereme vsude,
kam jdeme do spolecnosti. Prosté furt je s nama, zacleriujeme ho do veskerého Zivota,

takZe neni vynechanej...”

V prvnich letech tedy byla vychova pouze na pani Ester, coZ pro ni bylo velice
narocné. | dnes je prevdina cast péce na matce Lukase, ale jeji rodina se ji snazi co
nejvice pomahat, zejména jeji dcera, kterd se rozhodla nepokracovat ve vzdélavani
a zacala chodit do stejné prace, jako jeji matka, aby ji mohla s péci pomahat. , TakZe
vlastné, kdyZ to vezmu z toho hlediska, tak nejvic mi zdomova pomdhd dcera, kterd
vlastné je trvale s nami doma a tim, Ze vlastné pecuju o syna, chodim i do prdce, tak se
u néj striddme. V prdci ndm vysli vstric sménama, ja skon¢im a jedu za synem a dcera
jede do prdce.” Pfestoze je pani Ester za svou dceru doma velmi rada, citi vycitky, Ze kvali
rodinné situaci se rozhodla nejit na vysokou $kolu a misto toho pomaha matce. Rodiné
také vypomaha starsi syn pani Ester, ktery ovSsem podle jejich slov ,uZ min, protoZze mad
svoji domdcnost.”S hlidanim ji také ob¢as pomuze jeji mladsi bratr, se kterym si je blizka,

a ktery si Lukase nékdy vezme k sobé i na delsi Cas, takZe si pani Ester mlze odpocinout.

Povaha postizeni

Syn se z pocatku vyvyjel velmi pomalu avSechny dovednosti se s nim musely
dlouho trénovat a opakovat. Zacal chodit do Skolky, domU za rodinou dojizdéla
psycholozka, ktera zaddvala rodiné ukoly, které maji s Lukasem plnit, a poté do praktické
Skoly, kdy se ho dal pani Ester snaZzila co nejvice rozvijet a vychovavat k samostatnosti.
»2Musim se naucit prosté nechat ho, at si zvlddne udélat prosté jisty véci sam.”
Problematické bylo naudéit ho komunikovat s ostatnimi, jelikoZz ma problém
s vyslovovanim a chapdanim, ucil se proto znak do feéi a ukazovat, co chce. Dorozuméni

se je i dnes jeden z nejvétsSich problémd, ,,...to mdm problém i ja, protoZe treba on se to

snaZi fict. Ale nez ¢lovék pochopi to, co chce, tak nékdy da zabrat.”

Lukas i dnes potfebuje neustdly dozor, pfestoze si obcas ,,i vystaci sam“ a je dnes
vice samostatny, neustale musi byt nékdo pobliz, ,..jsou véci prosté, Ze si to
neuvédomuje, treba tu dopravni situaci nebo cizi lidi, aby jakoby se s nima nékam
nevydal, tak to musi se furt prosté hlidat. Nesmi ziistat jakoby sam, furt s dozorem.” Tato

neustdla potfeba hlidani je pro pani Ester nékdy vyéerpavajici. ,,Nékdy toho ma ¢lovék
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dost, nékdy toho je na néj hodné... ale on tfeba nechdpe, kdyZ se mu rekne, ja nevim, za
tejden pojedes pry¢ a furt se ptd a prosté ted, ted, ted a uZ prosté druhej den uZ vam
dochdzi trpélivost.” Problematické je také vysvétlovani Lukasovi, pokud néco nemize,
Casto pak reaguje zachvatem vzteku Ci place. ,,A nebo néco si nenechd vysvétlit, a pak uz
mad ten svuj zachvat a jeho zacne jakoby... nebreci jako klasicky dité. On to prosté ze sebe
jako svym zpusobem tlaci.”

Vnimand negativa péce

vvvs

dozvédéla diagndzu svého ditéte a to i diky pristupu IékarQ. , To bylo hodné neprijemny,
ten pfistup, protoZe vlastné mné se to nelibilo tim, Ze uz mél starsiho bratra, ale bez
doporuceni jsme nemohli nikam na vysetfeni. Dfiv to takhle fungovalo. TakZe se furt
Cekalo... aZ vtom roce. Vlastné nejdrfiv vds to jakoby tyhle jakoby doktori vydési, Ze to
miZe bejt jakoby hrozny, Ze nemusi v Zivoté chodit a takovyhle. TakZe feknou tu nejhorsi
diagndzu, aniZ by to dité vysetrili.“ Pani Ester nedostala témér zadné inforamce, jak
pracovat se svym ditétem, nebo co mlze o¢ekavat. V tento ¢as na tom nebyla psychicky
dobre a zachazeni lékafli téZce nesla. , To vds psychicky uplné podrazi, protoZe ¢lovek
furt doufd jakoby v to lepsi a oni vds nejdriv jakoby timhle tim uzemni. Reknou vém tu
nejhorsi moznou diagndzu, aniZ by udélali prosté néjaky vysetfeni. TakZe ten clovék
psychicky je na tom hur neZ po téch zprdavdch.” Nasledovala dalsi Spatna zkusenost
s neurologem, kterého se nakonec rodina rozhodla vyménit za jiného. Ten mél také
postizené dité ajeho pristup byl jiny, vySetfeni postupovalo a pani Ester konecné

dostavala néjaké informace.

Nastdvajici obdobi bylo pro pani Ester po odchodu otce ditéte od rodiny velmi
narocné jak financné, tak i psychicky. Trapily ji zejména reakce ostatnich lidi, ,,...tak ty
ustavic¢né otdzky lidi, pro¢ ho vozim v kocdrku, pro¢ ho nosim. Proc. To jako mné to spis
jakoby skodilo, “ vysvétluje maminka. Dnes jsou podle pani Ester rekace lidi uz lepsi, nez
jaké byvaly dfiv. Srodinou se také prestéhovala do nové vesnice, kde je zatim tolik
neznaji. ,Ale ty sousedi, se kteryma jsme pifimo vedle sebe, tak ty o tom vi a berou nds
uplné normadlné. Jako to je i lepsi, oproti tomu, co bylo driv, to urcité. | v pfedtim tam byli

treba lidi, ktery prosté ho brali takovyho, jaky je, ale ne vsichni.”
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Kvuli ¢asové ndrocnosti péce v prvnich letech nepracovala, ale bez druhého ptijmu
si potfebovala najit praci. ,Spoustu let jsem byla samoZivitelka a to Zijete od vyplaty
k vyplaté. Nemdte to z Ceho. Tak proto jsem vlastné zacala chodit do ty prdce.” Pani Ester
popisuje tuto ¢ast Zivota jako velmi hetickou, ,,..to je kolotoc, prdce viastné, kdyZ jsou
déti ve Skole, ve sSkolce. Prosté takovej kolotoc. Vlastné chvilku volna Zddnou, protoZe
pfijdete domi a uZ se zase s téma détma postarat se o né, uvarit, vsechno a druhej den
zase stejnej kolotoc. “ Ztratila kvUli tomu vétsinu svych pratel, ktefi neméli pochopeni pro
jeji situaci. ,Prosté furt s téma détma. Jo déti, déti. A pravé, Ze tim, Ze vlastné... jak bych
to fekla, déti rostly asyna jsem musela mit furt usebe, tak vlastné pfrijdete oty
kamarddky. Jo, Ze... prosté ten Zivot se vam otocli uplné o 180 stupni. Ony to totiZ

nechdpaly, protoZe ony mély absolutni volnost, mohly déti dat k babicce kamkoliv, ale

tady ta mozZnost nebyla,“ vysvétluje.

Jedno z nejndrocnéjsich obdobi pro rodinu byla LukaSova puberta, ,,...to spoustu
véci pochytil i ve Skole, co se ndm nelibilo, co délal, nebo jak se jakoby, rozciloval a ted’
mu to vysvétlit, co mizZe, co nemize. To mél takovy jakoby hodné vztekly obdobi potom,

tak to bylo asi nejhorsi,”“ vzpomina pani Ester.

Pani Ester vidy vSe podfizovala ditéti a travila s nimi veskery svlj ¢as a neméla
zadny prostor byt jen sama, ,,...jd jsem nikdy jakoby tady tu mozZnost neméla, Ze bych
zasla na masdz nebo do sauny prosté ne, kdyZ jezdime do bazénu, to jezdim taky
sdétma.” V samotné péci podle pani Ester ,zas tak velkej rozdil neni.” Lukas ma stale
stejné pozadavky na péci, jako kdyz byl maly, a pani Ester se mu snazi stale pIné vénovat,
a tak ani dnes nema matka moc ¢asu jen sama na sebe. ,,Ono toho ¢asu navic takhle moc
neni. Vlastné s tim Lukdsem jsem kazdy den, teda ne uplné.” | pfes narocnost péce, se ji

nestalo, Ze by nemohla dal.

Zivot s ditétem s mentdlnim postizenim ovlivnil pani Ester pozitivné i negativné.
Stala se dle svych slov vice uzaviena a zklamla se v lidech, ,,...pfijdete o spoustu prdtel,
coZ vds jakoby dost uzavre do sebe. Ale hlavné ta duvéra v ty lidi. No v tom jsem se spdlila
hodné, takzZe to udéla hodné.”“ Momentalné ma vsak pocit, Ze je vSe tak dobré, jak jen
mUze byt, v péci o syna maji s rodinou jiz zabéhlou rutinu, ktera jim ptindsi do Zivota
vétsijistotu. , Ted'co jsme se odstéhovali, tak jsme fakt jakoby uplné v pohodé. Zménil se

ndm Zivot a je nam dobre.”
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Obavy rodicl

Pani Ester trdpi otdzky spojené s budoucnosti jejiho syna, o které mnohokrat
hovofila se zdravymi sourozenci a snaZzila se je vychovavat tak, aby se o Lukase pripadné
postarali, ,,...to jsme reSili tisickrdt, tfeba dcera ted’ jakoby u toho pfitele mu tam délaj
pokojicek, Ze si ho tam berou. Jo, prosté zatim to tak je, ale ¢lovék nevi, jak to bude treba
za deset let. Jo, jak ho budou brdt tfeba déti déti, jak prosté tohle budou chdpat.” O této
obavé jiz s nimi ale nemluvila. , To uZ prosté ¢lovek musi tém détem néjakym zplisobem
vérit, Ze to tak bude. Ale co bude, nikdo nevi, co se mizZe stdt.” K prohloubeni této
nejistoty u ni dosSlo po smrti jejich rodi¢h na covid, ktery také chytila, ,,...pak jako si
zacnete fikat, Ze nezndte vlastné den ani hodinu, kde tohleto muzZe prijit, kdy se tohle
miZe stdt a to je pravda no. To, Ze ta nejistota... jesté o to vic to asi podnitilo... ta to
prohloubila. ProtoZe fakt, jakoby ta situace vdm jakoby na tom nepridd. Do té doby o tom

clovék takhle nepremyslel a aZ pak, kdyzZ se tady to stane.”

Zvladani narocnych situaci

Syn Lukas od svych 18 let dochdzi do denniho stacionare, ktery pani Ester hodnoti
zcela pozitivné a ktery ji poskytuje ulevu v jeji jinak nepretrzité péci. Diky stacionari muize
chodit do prace a zabezpedit tak svou rodinu. Stacionar také porada vikendové akce pro
své klienty a pani Ester tak ma nékdy volno i pres vikend, ktery by jinak musela travit
péci o Lukase a muze se vénovat sobé a svym konicktim. ,,Oni tady maji i vikendové akce,
co? je super. Tak treba pak ¢lovék vypne, kdyZ neni zrovna v prdci, protoZze mame vlastné
i dlouhej tyden, takZe to pracujeme pres vikend, takZe to tfeba. A uZ jenom tim, Ze prosté
to décko neni doma.” S péci ji také vypomaha jeji novy pfitel, ktery je ji velkou oporou
a obnovuje jeji viru v lidi. ,Snad mdm jakoby Sanci tfeba na lepsi Zivot jesté. Prosté nékdo
se objevil a bere nds vsechny takovy, jaky jsme.” , Prosté jak bych to fekla. Neboji se toho
Zivota s nim. Ale jestli to tak zustane, protoZe, jak bych to rekla... po tom, co jsem proZila,
moc tomu nevérim, ale zas uz nejsme nejmladsi. A on se snaZi vlastné vyjit i s tou dcerou.
A neboji se toho. Chovd se prosté uplné jinak.”

Pro pani Ester je velmi dulezZita jeji rodina. Jeji clenové ji pomahaji nejen s pédi, ale
vztah mezi nimi je pro ni velmi dilezitou psychickou podporou. Z rodiny je to zejména
dcera pani Ester, kterd dle jejich slov ,je takovd moje opora.” Se svymi détmi i dfiv travila

vétsSinu svého cCasu, a pokud to $Slo, snaZila se alespon s nimi najit néjaky zpusob
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odreagovani a dobyt energii. ,A zase doma ¢lovék nemdiZe zustat protoZe, vlastné to uz,
kdyZ chodil do ty Skolky a vy jste jenom mezi téma sténama, tak nemdte doma furt co
délat, tak prosté potrebujete mezi ty lidi.” , TakZze i mame pribuzné v KrkonoSich, takze
tfeba na tejden jsme vypadli tam s détma. Prosté si ¢lovék vycisti hlavu.”

Pokud pfisly néjaké tézké chvile, nejvice ji pomahda odreagovat se sportem nebo
tézkou praci, ,,...kdyZ uZ jsem jakoby fakt nastvand, unavend, tak prosté potrebuju prdci.
TakZe jako zni to asi blbé... ale potfebuju se hrozné unavit, abych pak vecer upadla
a spala. Jdu do lesa a fezu drevo. Prosté vycistim si hlavu praci. Mdm rdda tézkou prdci
a to mné hrozné pomdadhd, to mné drZi jakoby nad vodou.”

Obohaceni rodict

Pani Ester vnimd, Ze se diky zkusSenostem, které péci osvého mentdiné
postizeného syna ziskala, zménila nejen ona, ale i sourozenci, ktefi si jsou podle pani
Ester vice blizci a rodina vice drzi pti sobé. Jeji rodina je jeji pro ni hlavni priorita. ,Jako
clovék je fixovany na ty déti. SnaZite se pro né udélat prvni posledni. Tim vilastné Zijete

no. TakZe to jakoby pro ty déti udéldate vsecko. TakZe to jako asi spoji tu rodinu.”

Podle pani Ester je dllezité, aby lidi vice védéli o rodinach s postizenym ditétem a
o situaci, jakd v nich panuje. ,Myslim, Ze by stdlo za to tfeba nékdy v ty rodiné jako pobyt
a zjistit tu situaci jakd tam ve skutecnosti je, vidét to na vilastni oci. Jo, to si pak ty lidi
udélaji svuj ndzor a vidi, Ze prosté i takovdto rodina uZasné funguje. No pak vidi ten Zivot,
jak je prosté redlnej a rodina vlastné dokdze bejt spjatd i s timhle ditétem. Prosté drZi

pohromadé vsecko a nékdy moznd vic, nez rodiny, kde jsou zdravy déti.”

6 Porovnani rozhovoru

Nasledné bylo provedeno mezikazuistické srovnani pripadl vSech 4 rodin pro
ziskani co nejpresnéjsich vysledkl a to tak, Ze byly v jednotlivych kategoriich porovnany
informace obsazené ve sdéleni jednotlivych respondentd. Touto metodou bylo zjisténo,
kterd témata se opakuji ujednotlivych rodin napfi¢ vSsemi vypovédmi rodicli, které
informace se naopak neshoduiji, jaké nazory se opakuji ¢astéji a které jsou ojedinélé.
Toto porovnani probéhlo tak, Ze jsem si do nového dokumentu vlozila kategorie

s jednotlivymi kédy, které pod tuto kategorii spadaly, a knim néasledné pfiradila
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jednotlivé vyroky. Takto shromazdéné informace jsem tak mohla porovnat mezi sebou
a zachytit jedinec¢nosti i podobnost postoju rodi¢a. Pro vétsi prehlednost byla vytvorena

tabulka s vysledky u kazdé rodiny v jednotlivé kategorii (viz Pfiloha 3).

Pfimy dopad

Pfedpoklada se, Ze narozeni ditéte s postizenim zcela zméni rodinu i jeji strukturu.
Nejvice téchto promén v rodiné probiha v prvnich mésicich a letech po narozeni ditéte,
kdy se rodi¢e zaroven vyrovnavaji sdiagndézou svého potomka. Na vyrovnani se
s diagndézou potomka ma vliv fada faktor(, vSichni rodice v predkladaném vyzkumu
o postizeni nevédéli predem. V jednom ptipadé se o ném rodi¢e dozvédéli hned po
porodu, ve dvou dalSich kolem roku zZivota ditéte, kdyz zacalo byt jasné, Ze se opozduje
ve vyvoji, a uposledni rodiny se jedna o postizeni ziskané ve Ctyfech letech po
autonehodé. Vsichni rodice potvrzuji, Ze se alespon ¢astecné vyrovnali s diagndzou
svého ditéte, ale dodavaji, Ze to Uplné neni moziné. , Takhle, Ze by se s tim ¢lovék srovnal,
jsme se s tim nesrovnali nikdo. Ale naucili jste se s tim Zit a fungovat. Musime, pres to
vlak nejede, to jinak nejde prosté, “ vysvétluje pani Lenka. Tlak neunesl manzel pani Ester,
ktery od rodiny odesel. ,V prvnich letech pomdhal manZel, pak jsem byla s détmi opét
sama, protoZe jeho otec nezvlddl to, jaky je, takZze se k nému jakoby nechtél priznat. Jo
takZe nezvldd| viastné tady tu situaci, Ze prosté to dité je prosté jiny a svym zplisobem se
za néj vlastné stydél,“ vysvétluje.

S postizenim se ve vSech pripadech vyrovnala iSirsi rodina véetné prarodicu
a sourozencl ditéte. Rodice reflektuji, Ze se jejich déti ke svym postizenym sourozencim
chovaly jako k normalnimu ditéti. Problém s pfijetim ditéte prarodi¢i zaznamenala pani
Ester, podle které jeji matka davala prednost spiSe zdravym vnoucatlim, presto ji ale
pomahala s hlidanim, kdyzZ to pani Ester potfebovala.

Kromé jedné rodiny se ve vSech ostatnich stala matka hlavni osobou, ktera méla
na starost dité. Toto rozdéleni z velké ¢asti zlistalo zachovano i dnes. V rodiné pani Ester
to bylo dano itim, Ze manzel kratce po narozeni ditéte odesel, v rodindch pani Libuse
a pani Lenky apana Miloslava toto rozdéleni vyplynulo ztoho, Ze manzel musel
zajistovat finance pro rodinu. V pripadé pani Jifiny a pana Ignace byla podle rodicl péce

vidy rovhomérné rozdélena.
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S péci vsem matkam, kdyz bylo potfeba, pomahal a i dnes pomahda nékdo z rodiny.
Drive to byli zejména prarodice a u pani Ester, pani Jifiny a pana Ignace jejich sourozenci.
Dnes velkou mérou pomahaji jejich jiz dospélé déti.

Zadny z rodict, kromé pani Ester, nezaznamenal, Ze by se vztah mezi nimi jakkoliv
zménil. Nedoslo podle nich ani k posileni ani k vdznému vzdaleni se partner(i od sebe.
Jak jiz bylo zminéno, vztah mezi pani Ester a jejim manZelem neustal zatéz zplisobenou
narozenim postizeného ditéte do rodiny, zaroven ani jeji dalsi vztah dle jejiho minéni
nevydrzel z tohoto samého dlvodu, tedy Ze jeji partner nedokazal prijmout jejiho syna
takového, jaky je.

Povaha postizeni

Je logické, Ze rodice casto reflektuji potize ditéte zplsobené samotnym
postizenim. Postizeni ma vliv na zpUsob vychovy rodic a na to, jak s ditétem jednaji.
Toto postizeni ovliviiuje jeho vyvoj, ktery nékdy stagnuje, a tak se ani vychovny pfistup
rodi¢e neméni.

Vsechny déti se vyvijely pomaleji, nez zdravé déti, a rodice s nimi museli vSechny
kompetence trénovat, coz vyZzadovalo od rodicu velkou trpélivost. Za nejvétsi komplikaci
vsichni rodice povazuji neustalou potfebu dozoru. Jejich dité ani dnes nesmi byt zcela
bez dohledu a pro rodice je tato povinnost nékdy vycerpavajici. ,Jo to je clovicek, za
kterym furt musite,” vysvétluje pani Lenka. Prestoze vSichni rodice hodnoti, Ze dnes jsou
jejich déti vice samostatné, reflektuji, Ze zcela sobéstacné nebudou pravdépodobné
na péci nezménily témér vibec. Oproti tomu pani Lenka povazuje péci v soucasnosti za
podstatné jednodussi, jelikoz jeji dcera je vice samostatna.

Pro pani Ester, Libusi, Jifinu a pana Igndce je naro¢né také vyporadavani se
s nékterymi projevy svych déti, zejména se zachvaty vzteku, kterymi davaji najevo své
emoce, ,,on tfeba se zacne vztekat, jako neumi ovlddnout ty svoje emoce. Treba pak néco
rozbije.,” vysvétluje pan Igndac. Pro pani Ester je také jeden z nejvétSich problémf
dorozuméni se synem, ,,...to mdm problém i jd, protoZe tfeba on se to snaZi fict. Ale neZ
clovék pochopi to, co chce, tak nékdy da zabrat.”

Za nejobtiznéjsi povazuji shodné vsichni rodice komunikaci se svymi détmi
a nemoznost vysvétlit jim jejich moZnosti a omezeni a jiné abstraktni pojmy. ,,Jsou véci,

ktery jdou, a jsou véci, ktery nejdou. Prosté to jsou takovy ty prani, ktery i j6 mam, nebo
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my mdme taky je, ale my vime, Ze to nejde a jsme s tim srovnany, ale ona s tim prosté
neni. Nejde ji to, nejde ji to srovnat si to v hlavé, Ze to prosté nejde,” vysvétluje pani
Lenka.

Vhimana negativa péce

Pfedpoklada se, Ze pfitomnost postizeného ditéte je pro rodinu zdrojem mnoha
omezeni, kterym se nelze vyhnout. Nékteré se v pribéhu Zivota méni a mizi, jind naopak
zUstavaji.

Nejvice se zivoty zménily matkdam. Z dlivod(i téchto zmén a Soku z diagndzy jejich
ditéte povaZuji vSechny matky za obtizné zejména détstvi potomka asamotné
vyrovnavani se s postizenim. Prijeti diagnozy jejich ditéte vSsem rodicim, kromé pani
Lenky a pana Miloslava, komplikoval pfistup lékatu, ktery, zejména matky, vnimaly jako
necitlivy. ,, To vds psychicky uplné podrazi, protoZe ¢lovék furt doufd jakoby v to lepsi
a oni vds nejdfiv jakoby timhle tim uzemni. Reknou vdm tu nejhorsi moZnou diagndzu,
aniZ by udélali prosté néjaky vysetreni. TakZe ten clovék psychicky je na tom hur neZ po
téch zpravdch,“ tikd pani Ester. Pani Ester povaZzuje za dalsi velmi obtizné obdobi také
pubertu jejiho syna, ktery se v té dobé zacal projevovat méné zvladatelné.

Naroky péce také vyzadovaly, Ze matky na néjaky ¢as musely odejit z prace,
»-.predtim jsem délala ucitelku, tam mi pak jesté drZeli misto, ale potom to uz neslo...”

vzpomina pani LibuSe. VSechny matky vtomto vyzkumu po ¢ase vsak zacaly znovu

pracovat, vétSinou diky stacionafi, do kterého jejich dité dochdzelo.

Prvni roky jsou spojené i s dalSimi ztratami. Od rodiny pani Ester odeSel manzel
a také prisla o vétsSinu pratel, ,tak viastné prijdete o ty kamarddky. Jo, Ze... prosté ten
Zivot se vam otoci uplné o 180 stupriu. Ony to totiZ nechdpaly, protoZe ony mély absolutni
volnost, mohly déti dal k babi¢ce kamkoliv, ale tady ta moznost nebyla,“ vysvétluje. Také
naroky na péci byly vté dobé velké a veskery sv(j volny ¢as museli rodice podfizovat
ditéti. ,No driv byla porad u mé Ivanka, furt, furt byla u mé,” popisuje pani Lenka situaci
v minulosti, obdobné tak vnima situaci pani Ester: , Prosté furt s téma détma. Jo déti,
déti.” Rodice neméli témér zadné volno ani moznost byt sami avénovat se svym

zajmUm.

Vsichni rodi¢e hodnoti tuto ¢ast Zivota jako velmi hektickou, ,,...jd pro néj musela

litat tam a zpét, protoZe neslo, Ze by se do néj (staciondre) dopravil sém nebo tak. ...V ten
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cas jsem si viibec neodpocinula, “ vzpomina pani Libuse. , ProtoZe jsme oba pracovali, tak
to bylo z prace dom( a tady taky furt néco,” vysvétluje pan Ignac. Rodice také omezuje
nutnost shanét pro své postizené déti hlidani i v jejich pozdéjsim véku. ,,No musi se vse
tomu prizptsobovat, jako omezi vds to. Treba Zena jde do prdce a mné volaji, Ze bychom
si mohli na chvili sednout, ale jad nemdam hliddani, tak nemizZeme,” popisuje pan Ignac.
VSechny rodiny se také setkdvaji s neustdlym zajmem okoli a nékdy i negativnimi
reakcemi na projevy jejich ditéte, , ty ostatni lidi, nékdy se prosté jako zle divaj a neberou
to,” popisuje pani Jifina svou zkuSenost. Prestoze byla péce pro rodi¢e obcas velmi
narocnd, kromé pani Libuse nikdo nezaznamenal, Ze by jiz nemohl dal, nebo Ze by spél

k vyhoreni, kterému se i pani LibuSe prozatim zvlada branit.

Pan Miloslav i pani Lenka hodnoti zménu v naro¢nosti péce o jejich dité smérem
k lepsimu. Jejich dcera je podle nich mnohem vice sobéstacna a dnes tak maji mnohem
vice volného ¢asu, nez jak tomu bylo dfiv. Pro ostatni rodice se péce o jejich dité od péce
a narokd, jaké na né jejich potomek kladl dfiv, tolik nelisi. AvSak i oni hodnoti, Ze maji
momentalné vice Casu, ktery nemusi zcela podtizovat ditéti. VSichni rodice se shoduji,
Ze dnes jiz maji péci nastavenou tak, Ze si vytvofili svou rutinu. ,My uZ mdme takovou

rutinu,“ hodnoti momentdlni zpUsob Zivota pani Jifina.

Obavy rodicl

Budoucnost déti s mentdlnim postizenim je pro rodinu vidy zavazné téma. Stejné
tak je tomu v pripadé respondent v predkladaném vyzkumu. Rodice se snazi nad blizici
se budoucnosti pfilis nepremyslet a i tato situace jim pfipada jesté stale pfilis vzdalena,
nez aby se o ni museli bavit. , To je jesté daleko a nemd cenu se tim trdpit ted. Prosté
néjak to pak bude, “ vysvétluje pani Libuse. Planovat podrobnéji budoucnost ditéte podle
rodicu je prozatim zbytecné, protoze se mlze stat cokoliv, ,néjaky pldnovdni, to je tézka
véc, “ vysvétluje pan Igndc. Rodice predpokladaji, Ze se o postizené dité postara jeho
zdravy sourozenec, ale jen néktefi otom se svymi détmi hovofili, ,...to jsme resili
tisickrat,” sdéluje pani Ester. ,SpiS to natukdvame...” fikd oproti tomu pani Libuse.
Jednoznacné feseni vSak nezna zadna z rodin. VSechny rodiny momentalné néjak funguji
a neciti potfebu budoucnost vice rozebirat. ,Nemluvime o tom, protoZe zaprvé je to

neprijemny a ani neni divod se o tom bavit, zatim to vSechno probihd tak, jak si myslime,

Ze by to mélo byt, “ fika pan Miloslav.
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Zvladani ndrocnych situaci

Studie napfi¢ timto tématem vétSinou uvadi, Ze hlavni oporou respondent( je
druhy rodi¢ ditéte. To ovsem z mého vyzkumu nevyplyva. Toto sdéleni v rozhovorech
nikde explicitné nezaznélo, prestoze nékteré matky vyjadrily vdék manzelovi za to, Ze je
a rodinu neopustil, nebo vdék za pomoc s péci. Pani Ester, ktera neméla Stésti s otcem
ditéte, vsak ziskala oporu v novém partnerovi.

Velkou oporou pro vSechny respondenty je nékdo z jejich blizké rodiny. Pribuzni
jim vZdy poskytnou pomocnou ruku, moznost se svéfit, ale i vypomUzou s hlidanim jejich
potomka. Pani Lenka potfebuje podporovat spiSe psychicky a to se ji dostava od jejiho
zdravého syna, jeji manzel zase ocenuje pristup syn, ktefi jim vidy v minulosti a i dnes
vypomUZou s péci o dceru. ,Nékdy je potfeba si otom promluvit. Nebo treba ve
staciondri s téma pecovatelkama, ale spis v rodiné,” sdéluje pani Jitina, ktera vidy méla
svou oporu v sestfe. Pro pani Ester ,je takovd moje opora” zejména jeji dcera, ale
i zbytek jeji rodiny.

Nékteri rodice nachazeji zdroj opory ve svych pratelich. Pro pani Libusi je oporou
jeji kamaradka a jeji zkuSenost s péci o vlastni postizené dité. | pan Miloslav a pan Ignac
nalézaji oporu ve svych pratelich a moznosti si s nimi popovidat.

Velkou faktickou oporu nachazeji pani Ester i pani Jifina ve stacionati, do kterého
jejich potomek dochazi a diky kterému tak maji moznost si oddychnout. ,Hodné pomdhdad
ten staciondr, on je tam mezi svyma a je taky rdd, s ndma se nékdy nudi. A tam maji
spoustu aktivit,” uptresnuje pani Jifina.

Oproti viem ostatnim rodinam, které hodnoti pfistup |ékarl vesmés negativné
a jako naopak to, co jim v pocatcich ublizovalo, pro rodinu pani Lenky byla dulezita
podpora lékatu, které se rodiné dostavalo a diky které se rodina snaze adaptovala na
pritomnost postizeného ditéte v rodiné.

Dvé matky nachazeji velky zdroj energie ve své praci, kde maji moZnost se setkat
se svymi kolegynémi i uniknout z naroéné situace doma. ,,Jd si hodné odpocinu v prdci,
tam ¢loveék prijde na jiny myslenky, prosté nebejt doma. Asi kdybych s nim byla cely tyden
doma, tak bych z toho byla na prdsky, “ vysvétluje pani Jifina. ,,Moje prdce to je zdsadni.
Naplrn, kolegyné i vedouci ted' jsou skvély,“ sdéluje pani Lenka.

Pro dvé maminky je podporujici také ¢as straveny s jejich postizenymi détmi. ,Jd

s ni strasné rada nékam jezdim. Jezdime do bazénu spolu a ona tam plave anebo do
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obchodu a jd s ni strasné rdda jezdim. My se tak spolu nasméjeme,” vysvétluje pani
Lenka. ,A to jd jsem s nim rdda,“ sdéluje pani Libuse.

Kromé pani Ester uvadi vSichni rodice, Ze je pro né ucinnou strategii, jak zvladat
narocné situace zaméreni se na dany problém a jeho feseni.

,Jd jsem clovék tedy, Ze kdyZ néco mdm, tak jé to musim okamZité Fesit. Resim véci,
ja se vtom nepldcdm, protoZe abych méla Cistou hlavu na dalsi problémy a Ze téch

o"w x
r

problém( je, bylo dost,” fikd pani Lenka, ktera si také mysli, Ze je to hodné dano jeji
povahou.

Dvé matky uvedly, Ze pokud se dostanou do tézké neresitelné situace, pomaha jim
odejit a zménit prostiedi. ,Clovék pfijde na jiny myslenky, prosté na chvili od toho
odejde, “ vysvétluje pani Libuse.

PfestoZze méli rodice mnoho spolecného, nachdazeli dalsi oporu v rozdilnych
aktivitach. Pro pani Libusi jsou to dovolené, na které jezdi a chvile, kdy mlze byt Uplné
sama. Pani Jifina si nejlépe vycisti hlavu u lusténi kfizovek a jeji manzel praci na zahradé.
Pro pani Ester je klicova fyzicka aktivita u sportu ¢i tézké prace. ,Prosté vycistim si hlavu
praci. Mdm rdda téZkou prdci a to mné hrozné pomdhd, to mné drzi jakoby nad vodou, “
vysvétluje.

Obohaceni rodicd

V souladu s vyzkumy v dané oblasti také muj vyzkum ukazal, Ze rodice ¢asto dokazi
nalézt na péci osvého potomka iradu pozitiv. TéméF uvsSech rodi¢li doslo
k prehodnoceni ZebFicku jejich hodnot a zméné pohledu na své okoli, coz reflektuji velmi
pozitivné. Jak podotkla Libuse: ,Clovék se mifi zaobird hloupostmi a takovyma
neddleZityma vécma prosté.” Pani Ester to vnima tak, Ze se do popredi jejich zajma
dostala jeji rodina: ,, TakZe to jakoby pro ty déti udéldte vsecko. TakZe to jako asi spoji tu
rodinu.” | pfes narocnost péce, vnima pan Igndac pritomnost svého syna jako obohaceni
svého Zivota. ,Je s nim sranda,” vysvétluje, a stejné tak i pani Lenka je vdécna za svou
dceru: ,,Ona je takovy moje srdicko, slunicko.” Pozitivni vliv Zivota s postizenym ditétem
vidi nékteri rodice i ve zméné jich samotnych. Pan Ignac, pani Jifina i pani Lenka vnimaji,

Ze se stali vice trpélivymi.
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7 Vysledky

Tato bakalarska prace méla za ukol skrze odpovédi vybranych respondent(
provést sondu do Zivota rodiny s dospélym ditétem s mentdlnim postizenim. Néktera
zjisténi ziskana analyzou rozhovor( respondentll se shoduji s poznatky uvadénymi
v teoretické casti. Ziskané vysledky jsou platné pouze pro dany vyzkumny soubor.
Zamérem vyzkumu bylo ziskat odpovédi na obecnou vyzkumnou otazku ato skrze 4

specifické vyzkumné otdzky.

7.1 VO: Jaké jsou zkuSenosti rodicti pecujicich o dospélé dité s mentalnim

postizenim?
7.1.1 VOL1: Jaké jsou vnimané dopady péce o mentdlné postizeného potomka na

cleny rodiny?

Rozhovory ukazaly, Ze narozeni a pfitomnost ditéte ma vliv na celou rodinu

a vSechny jeji ¢leny. Pro kazdého rodice z predkladaného vyzkumu bylo zprvu obtizné

srovnat se s diagndzou svého ditéte, ale vSichni se s postizenim alespon ¢aste¢né smifili.

Kromé jedné rodiny, kde odeSel otec ditéte, jelikoZ ho nedokdzal pfijmout, Zadny

z rodi¢l nereagoval odmitnutim potomka. Clenové irsi rodiny i zdravi sourozenci podle

nazoru vSech respondentl neméli problém s akceptaci postizeného ditéte, pouze jedna

matka uvedla, Ze babic¢ka ditéte upfednostriovala zdravé sourozence a postizené dité

nikdy zcela nepfijala.

Mimo jednu rodinu, kde se na péci podileji oba rodiée stejnou mérou, se ve vsech
ostatnich stala matka hlavni osobou, kterd méla na starost dité, zatimco otec finan¢né
zabezpecoval rodinu. Toto rozdéleni z velké casti zlstalo zachovano idnes. S péci
o postizené dité matkam vzdy, kdyz potiebovaly, vypomohl manzel nebo nékdo z Sirsi
rodiny. Dnes rodinam pomahaji zejména zdravi sourozenci ditéte. Kromé jedné matky,
od které, jak bylo zminéno, odesel manzel, nemélo podle rodi¢li narozeni ditéte

s postizenim zadny vliv na jejich vztah, nedoslo ani k jeho posileni ani oslabeni.

59



7.1.2 VO02: Co povazuji rodice mentalné postizenych potomkt za nejvétsi obtize?

Z provedenych rozhovor( vyplyva, Ze pfitomnost postizeného ditéte je pro rodinu
zdrojem mnoha omezeni, kterym se nejde vyhnout, néktera z(stdvaji a jind se béhem
vyvoje ditéte méni.

Vsichni rodice reflektuji jako obtizné jednani se svym potomkem kvuli obtizim,
které vyplyvaji z jeho postizeni. V minulosti to byl zejména pomaly vyvoj, ktery vyzadoval
vétsi angaZovanost rodiny, casté opakovani atrénovani dovednosti. Jako nejvétsi
komplikaci povazuji neustdlou potfebu dohledu nad ted'jiz dospélym ditétem, prestoze
vnimaji zvyseni samostatnosti u ditéte, tento rozdil neni nijak razantni. Jedna matka
v kontextu nemeénicich se narokd vnima isvé stafi a ubytek sil. Ve tfech rodindch
povaZuji za obtizné zvladani zachvatl vzteku a emoci, kterymi jejich dité obcas trpi. Za
jedno z nejobtiznéjSich povazuji problém s komunikaci a nemozZnost vysvétleni détem
jejich moznosti, omezeni a jiné abstraktni pojmy, které jejich dité nedokaze pochopit.
Jedna se napfiklad o nechapani nerealisticnosti svého pozadavku. Jedna matka vnima

také obtize v samotném porozuméni kvili Spatné vyslovnosti ditéte.

vVvvs

po oznameni diagndzy, cozZ je spojené s Sokem a samotnym vyrovnavanim se s touto
informaci, ale i zménami, které v rodiné s vyvojem ditéte nastdvaly. Tfi rodiny se dle
svych slov v tomto obdobi setkaly se Spatnym a necitlivym pfistupem lékar(. Pro jednu
matku byla také obtiznd puberta jejiho potomka. VSechny matky musely na néjaky ¢as
odejit ze své prace a vénovat se pouze péci o potomka, presto vSechny matky z mého
vyzkumu se po Case do prace vratily, vétSinou diky stacionafi ¢i jiné instituci, do které
jejich dité zacalo dochazet. Jedna matka také vlivem narocnosti péce prisla o své pratele
a stala se vice izolovanou. lzolovanost popisuji ivSechny ostatni rodiny, které se
setkavaly s negativnimi reakcemi okoli. Zaroven rodice travili prakticky veskery sviij ¢as
s ditétem a vSe mu podfizovali. Détstvi jejich potomka hodnoti vsSichni rodi¢e za velmi
hektické a vyCerpavajici, pocitovali fadu omezeni véetné nemoznosti byt bez ditéte

a vénovat se jen sobé.

| pfes ndrocnost péce kromé jedné matky zadny z rodi¢i nezaznamenal, Ze by
sméroval k syndromu vyhoreni, a i tato matka se mu prozatim brani. Pro jednu rodinu je

péce dnes méné ¢asoveé narocna. Ostatni rodice reflektuji také zvySeni mnozZstvi volného
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Casu, které ovsem neni pfilis velké. | pribéh samotné péce je podle nich stejny, jelikoz

se naroky jejich ditéte také nezménily.

Vsichni respondenti usuzuji, Ze si jiz vytvofili svou rutinu, kterd jim prozatim

vyhovuje.

Otazka budoucnost byla pro vSechny respondenty zavazné téma, které je zdrojem
velkého stresu. Rodice z mého vyzkumu se snazi nad tématem ,co bude s ditétem” po
jejich smrti pfilis nepremyslet. Se svymi obavami se pfilis nesvéruji a planovani povazuji
za zbytecné, jelikoz se mUZe stat cokoliv. Prozatim povaZuji feSeni otdzek ohledné
budoucnosti za nepodstatné a vzdalené. Jednoznaéné feseni zatim nema zadna z rodin,
presto vSichni rodice predpokladaji, Ze se o jejich potomka postara zdravy sourozenec.
Nékteri o tom se svymi détmi jiz oteviené mluvili, jini nikoliv.

7.1.3 VO3: Jaké jsou vhimané pfinosy rodic¢i pecujicich o potomka s mentalnim
postizenim?

Tti rodice hodnoti, Ze se sami diky péci o svého postizeného potomka pozitivné
zmeénili a stali se trpélivéjsSimi. VSichni rodice také uvedli, Ze u nich doslo k pozitivnimu
prehodnoceni Zebrickd hodnot. Jeden otec zdlraznuje zménu pohledu na své okoli, ke
které u néj doslo. Jedna matka a jeden otec uvadéji, Ze jsou vdécni za pfitomnost svého
ditéte s postizenim, kterd jejich zivot obohatila.

7.1.4 VOA4: Jaké jsou zdroje zvladani rodica s dospélym ditétem s mentalnim
postizenim?

Ve vypovédich vSech rodicli zaznélo, Ze jejich hlavni oporou je po celou dobu péce
o postizeného potomka nékdo zjejich rodiny. Pro tfi respondenty to jsou jejich
sourozenci. Dnes jsou to také jejich zdravi potomci, ktefi jim slouZi jako opora
i vypomahaji s péci.

Dalsi oporou, kterou uvadéji 3 rodice, jsou jejich pratelé, kterym se mohou vzdy
svérit atrdvit snimi ¢as. Pro dvé matky je velmi dualezitd pomoc, kterd vychazi
z pfitomnosti stacionare, do kterého jejich dité dochazi. Jiné dvé matky nachazi velky
zdroj energie v samotném postizeném ditéti. V pfipadé dvou matek je dalsi velkou

oporou jejich zaméstnani, které jim pomaha odreagovat se od problémd a nacerpat
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energii. Jedna matka uvedla, Ze klicova opora v pfijeti jejiho ditéte byli ilékafi, jejich

pristup a informace, které od nich dostdvala.

Jako nejucinnéjsi strategii zvladani naro¢nych situaci uvadi kromé jedné matky
vSichni rodi¢e zaméreni se na problém a jeho feSeni. Pokud nelze problém vyresit,
ukazalo se pro dvé matky jako uZite¢né odejit ze situace a zménit prostredi, diky cemuz

si vzdy vycisti hlavu.

| pfes fadu spole¢ného, nachdzi respondenti dal$i oporu v rozdilnych aktivitach.
Pro jednu matku je to moZnost odjet z domu na dovolenou &i byt chvili sama, pro dalsi

je to lusténi kfizovek a chvile klidu a pro jinou fyzicka aktivita.
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8 Diskuze

Cilem této prace je zmapovat, jakym zplsobem rodice, ktefi osvé dité
s mentalnim postizenim pecuji dlouhodobé i v jeho dospélém véku, nahlizeji na to, jak
se celd situace promitd do partnerského a rodinného Zivota, jak je jejich Zivot limitovan
a obohacovan, zda vnimaji néjaké zmény v péli o svého potomka a jak je reflektuji.

Vyzkum byl zaméfen na 6 respondentu, 4 matky a dva otce.

Vsouladu s predchozimi studiemi vyzkum potvrzuje, Ze narozeni ditéte
s mentalnim postizenim, je tézké pro vSechny rodice a zdsadné ovliviiuje celou rodinu.
Pro vSechny bylo vyrovnani se s diagndzou jejich ditéte tézké, a prestoze dnes jsou s ni
srovnani, pfizndvaji, Ze i tato vyrovnanost je jen ¢astecna. Tento zavér ve svém vyzkumu
potvrzuji i autofi Kandel a Merrick (2003). Toto obdobi bylo také shodné hodnoceno jako

vVvvs

obdobi puberty.

Pfestoze zvyzkumu, ktery realizoval Lima-Rodriguez (2018) v souvislosti
s pritomnosti ditéte s mentdlnim handicapem, lze predpokladat, ze dojde v rodiné
k odcizeni mezi rodic¢i navzajem i mezi rodici a sourozenci, vysledky mého vyzkumu tomu
nenapovidaji. Vztahy ve vSech rodinach hodnoti rodi¢e jako pevné, pouze v pfipadé
jedné matky od rodiny odesel otec, ktery neunesl| diagndzu ditéte. To je v souladu se
studiemi, které upozoriuji na to, Ze narozeni ditéte s postizenim muze vést k odchodu
jednoho z rodicl. Valna vétsSina vyzkumu (Gupta & Singhal, 2004; Taanila et al., 1996)
také poukazuje na zménu vztahu mezi manzeli nejen v negativnim, ale i v pozitivnim
smyslu. MUj vyzkum toto tvrzeni nepotvrdil, manzelé vnimaji sv{j vztah stejny po celou
dobu péce o postizeného potomka. Je mozné, ze pfi hodnoceni vztah( v minulosti hraje

roli jista idealizace a ubéhnuty ¢as.

Mimo jednu rodinu, kde je péce rozdélena rovhomérné, je v ostatnich rodinach

péce prevainé na matce, coz podporuje zjisténi ze studii napfri¢ timto tématem.

Z analyzy provedenych rozhovor( vyplyva, Ze pfitomnost postizeného ditéte je
v mnohém pro rodi¢e omezujici. Respondenti ¢asto hodnotili, Ze travi veskery cas
s ditétem a nemaji dostatek volného ¢asu. K témto samym zjisténim dospéli ve svych

Settfenich i Inan Budak et al. (2018), Masulani-Mwale et al. (2016) a Murphy et al. (2006).
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Prestoze vyzkumy, které realizoval Brandon (2007) ¢i Yoong a Koritsas (2012) naznaduiji,
Ze otcové mivaji vice ¢asu nez matky, ma zjisténi toto tvrzeni nepodporuiji, jelikoZz oba
otcové uvedli, Ze dfive neméli témér zadny cas, stejné tak i matky. Rodice také shodné
uvadéli, Ze dnes jiz maji ¢asu vice. Dale respondenti hodnoti jako obtiznou komunikaci
se svym potomkem. Ve tfech rodindch povaZzovali za obtizné obcasné zachvaty vzteku
jejich potomka a vsichni reflektovali jako pretrvavajici hlavni problém samostatnost
ditéte, ktera je v dospélosti sice vétsi, ovsem stale velmi omezena a je pro né zdrojem
obav avypéti. VSechny rodiny se setkavaly béhem svého Zivota se stigmatizaci
a negativnimi reakcemi z okoli. Toto zjisténi je v souladu svyzkumy, které provedli
Green (2007) ¢i Vagnerova et al. (2009) a které jsou uvedeny v této praci. Respondenti

v této praci reflektuji, Ze péce jako takova se nezménila, ale rodiny si jiz nasly svou rutinu.

Pro rodiCe s mentdlné postizenym ditétem v predkladaném vyzkumu je
budoucnost velkym zdrojem obav. Toto zjisténi uvadi i jini vyzkumnici (Plant & Sanders,
2007; Pryce et al., 2015; Uskun & Gundogar, 2010; Zablotsky et al., 2013). Ve svém
Setfeni Heiman (2002) zjistil, Ze pro rodice je o tomto tématu velmi tézké mluvit a tyto
obavy jsou zdrojem stresu, ale ¢asto nepodnikaji Zzadné kroky k praktickému reseni

budoucnosti. Tato studie je v souladu s tvrzenimi respondentt v této praci.

Jak ve svych vyzkumech ukazali Hastings et al. (2002) a Schwartz a Gidron (2002),
prestozZe je vychova mentalné postizeného potomka narocna, prindsi dle rodica i fadu
pozitiv, jako je napfiklad zména hodnot a postojll, coz plné koresponduje s vypovédmi
v tomto vyzkumu. Pro vSechny rodice byly v minulosti i dnes dlleZité zdroje opory, které
se jim dostava. Vsichni uvedli jako hlavni oporu ¢lena své rodiny. Prestoze vyzkumy ¢asto
uvadi, Ze tato opora vychdzi zejména od partner( rodicu, ve vyzkumu v této praci dany
nazor zadny z respondent( explicitné nevyslovil a nepodafilo se tedy tento postoj ovéfit.
Nékteri rodice uvadéli dalezitou podporu ze strany pratel. Pro dvé matky je dalezita
podpora stacionare, podobné tak uvadi Harper et al. (2013) ve svém vyzkumu. Za
dllezity zdroj opory v prvnich chvilich po oznameni diagndzy postizeného ditéte byva
povazovan citlivy pfistup lékare, ktery vtomto vyzkumu uvadi pouze jedna rodina,
subjektivni zkusenost ostatnich rodicli s Iékafem v tomto ohledu nebyla kladna. Pro dva
rodiCe je pfi zvlddadni narocnych situacich také vyznamnda samotnd pfitomnost

postizeného ditéte a Cas, ktery s nim travi. Shodné s tvrzenimi, ktera uvadi Dudova
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a Hastrmanova (2007), je i ve vyzkumu v této praci pro dvé matky zdrojem odpocinku

a energie jejich prace.

V souladu se zjisténimi, kterd uvedli Grant a Whittell (2000), uvadi rodice jako
Casté strategie zvladani narocnych situaci zaméreni se na vyreSeni problému. Pro dvé
matky je ucinné odejit ze situace a zménit prostfedi. Respondenti nachazeji dalsi oporu
a moznost relaxace v odlisSnych aktivitdch jako je dovolend a ¢as mimo domov, lusténi

krizovek, fyzicka aktivita a moznost byt chvili sam.

Kazda prace ma své limity. Prvnim limitem je zvoleny kvalitativni design, ktery
neumoziuje zobecnit ziskana data na Sirokou populaci a vytvofit védeckou teorii,
protoZe nebyl zastoupen reprezentativni soubor kv(li malé rozmanitosti vzorku.
Uvédomuiji si, Ze vysledky zjisténé v této praci popisuji situaci rodicl tak, jak o ni hovoili,
a jejich vypovédi nemusi byt zcela pravdivé. | pfes znacné Usili, nebylo dosazeno uplné
homogenity vzorku, tedy liSilo se pohlavi, klasifikace mentalniho postizeni ditéte i vék.
Zaroven ke zkresleni mohlo dojit kvlli odliSnému zpUlsobu sbéru dat. Prvni rozhovory
byly vedeny oddélené s matkou a poté s otcem, coz byl plvodné zamysleny postup.
Jelikoz se mi nedarilo sehnat ochotné oba rodice, doslo ke zméné v hledani respondenti
pouze na jednoho z rodica. Dalsi rozhovor mél byt veden pouze s matkou, ale pfitomny
otec vyslovil zdjem se také zucastnit arozhovor byl proveden s obéma soucasné.
Pritomnost obou partnerd mohla ovliviiovat jejich sdéleni a formulaci, jakou volili. Dale

se Ucastnily pouze matky, tudiZ se jednd pouze o jejich pohled na danou situaci.

Vysledky dosazené vtéto praci jsou vsouladu sdostupnymi vyzkumnymi
zjisténimi, presto se zde objevily zajimavé rozpory, pro jejichz hlubsi analyzu mlze byt
tato prace odrazovym mistkem. Jedna se zejména o vnimani stalosti partnerského
vztahu bez jeho posileni ¢i oslabeni, kde ovSsem muze hrat roli idealizace minulosti.
Podobné ivnimané pfijeti ditéte Sirokou rodinou ma své limity, jelikoZz rozhovor byl
provadén pouze s rodicem ditéte, které miiZe reakci svych pribuznych a svych zdravych
potomkU idealizovat a nemusi znat jejich skutec¢né pocity a ndzory. Téma, které se v této
praci také objevilo a jehoz vysledky mohou podnitit dalsi vyzkum, je vnimani pozitivnich
pfinosli péce o dité s postizenim, jelikoz v odbornych textech neni této oblasti dosud
vénovana priliSnd pozornost. Tato prace poskytuje zakladni vhled do problematiky péce

o dospélého potomka s mentalnim postizenim z pohledu jiz starnoucich rodicu
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a zaslouzila by hlubsSiho prozkoumani. Ziskana data mohou poslouzit jako poznatky pro
budouci vyzkumy zamérené na rodiny s dospélym ditétem s mentdlnim postizenim.
Respondenti v mé prdci vyuzivali sluzeb denniho staciondre, které vSak pro vSechny
rodi¢e dospélych déti s mentalnim postizenim nejsou dostupné, bylo by proto adekvatni
provést podobny vyzkum s rodici, ktefi tyto sluzby nevyuZivaji a nasledné spolu tato

zjisténi porovnat, coz by pfineslo komplexnéjsi vhled do dané problematiky.
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ZAVER

Tato prdce se zabyvala zkuSenostmi rodi¢l s dospélymi détmi s mentalnim
postizenim. Cilem této prdce je zmapovat, jakym zpUsobem rodice, ktefi o své dité
s mentalnim postizenim pecuji dlouhodobé i v jeho dospélém véku, nahlizeji na to, jak
se celd situace promita do partnerského a rodinného Zivota, jak je jejich zivot limitovan
a obohacovan, zda vnimaji néjaké zmény v péci o svého potomka a jak je reflektuji.
Prace se také zaméruje na zdroje, ze kterych rodice Cerpaji silu pro pfekondvani tézkosti

vyplyvajicich z péce o svého potomka, a opory, které se jim dostava.

Pfi zpracovdvani této prdace bylo cerpano zodbornych publikaci a ¢lankd.
Teoretickd ¢ast je ¢lenéna na tfi kapitoly a zprvu se zabyva obecnou problematikou
mentalniho postiZeni véetné klasifikace, jelikoZ tato znalost ndm umoziuje pochopit
nékteré obtize vyplyvajici z povahy postizeni, se kterymi se rodiny vyporadavaji. Ve
druhé kapitole jsou popsana specifika dospélych osob s mentalnim postiZzenim a jejich
potieby a treti kapitola se zabyva rodinou a zejména rodici postizenych déti a dopadd,
jaké ma pritomnost ditéte s mentalnim postizenim na rodinu i jeji ¢leny. Vyzkumna ¢ast
byla realizovdna skrze kvalitativni vyzkum, ktery byl proveden formou
polostrukturovanych rozhovor(l. Tvofi ji Ctyfi pripadové studie rodin pecujicich
o dospélé dité s mentalnim postizenim vrodiné. Vyzkumného cile se podafilo
dosahnout. Cile vyzkumného Setfeni bylo dosazeno popisem Zivota vybranych
respondentl a na zdkladé analyzy vypovédi respondentl byly zodpovézeny vyzkumné

otdazky. Vysledky byly diskutovany s pouzitymi zdroji.

Jak je wuvedeno vteoretické ¢asti, vrodindch vlivem pfitomnosti ditéte
s postizenim doSlo k mnoha zménam aomezenim. Rodi¢e vnimaji fadu negativ
spojenych s péci o postizené dité vcéetné nékterych jeho charakteristik, které primo
vyplyvaji z povahy postiZzeni. Za jeden z nejvyznamnéjsich vysledkl vyzkumu mlzeme
povaZovat, ze kazdy z rodi¢i dokdzal na péci o své dité nalézt néjaky prinos. DalSim
dllezitym zjisténim, které je v souladu s jinymi zkoumanimi, je, ze dllezitym faktorem
pro zvladani narocnych situaci vyplyvajici z péce je to, Ze se rodi¢lim dostdva opory
rGznych typQ azZe kazdy rodi¢ zvladad narocné situace specifickymi zplsoby. Za
prekvapivé zjisténi povazuji, Ze vSichni respondenti, kromé jedné matky, nezaznamenali

zménu ve svém vztahu. Tento fenomén by mohl byt pfredmétem dalSiho zkoumani.
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Nékteré publikace zdUraznuji obavu rodi¢d o budoucnost svého ditéte, pfitomnost a sila

této obavy byla v pfedkladaném vyzkumu potvrzena.
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Pfiloha 1 - Otazky do rozhovoru
Informace o respondentovi

e MuZete mifict néco o sobé a své rodiné?
Péce o potomka
e Zménila se néjak péce o Vase dité, kdyz je ted dospélé? V cem?
e Pokud byste ji srovnal(a) s minulosti, v ¢em je nejvétsi rozdil?
e Co povaZujete za obecné tézsi v souvislosti s péci o dité s mentalnim postizenim?
e Podili se na péci celd rodina?
e Jakym zpusobem? Do jaké miry?
e Je naopak néco, ¢im celou situaci ztézuji?
e Jak si myslite, Ze na tuto situaci nahlizi oni?
e Myslite si, Ze Vas tato zkuSenost v néCem zménila?
e Pfinesla Vam néco?
e Zménila néjak Vasi rodinu?
e Zménila Vas vztah s partnerem/partnerkou?
e Jak si myslite, Ze to vnima on/ona?
Obavy rodicu
e Z c¢eho mate nejvétsi obavu v budoucnu?
e Hovofite o budoucnosti s rodinou?
e Svéfujete se nékomu s timto strachem?
e Co Vam pomaha tyto obavy zmirnit?
Strategie zvladani rodicu
e Co Vam pomaha pfi péci o Vase dité?
e Jak o sebe pelujete?

e Co Vam nejvice pomaha v tézkych situacich?



Co vnimate ted' jako nejvétsi obtize?

Zménilo se to néjak oproti minulosti?

Cim si myslite, Ze se to zménilo?

Stalo se Vam, Ze uz jste nékdy nemohl(a) dal?
Zazil(a) jste nékdy pocit vyhoreni?

Jak jste se mu branil(a)?

Co Vam pomohlo?

Byl tu nékdo, o koho jste se mohl(a) opfit?
Mate néjaky ¢as sdm/sama na sebe?

Bylo to tak i dFiv?



Pfiloha 2 - Vysledné kddy a kategorie
Pfimy dopad

kody: matka pecovatelka, rodina se podili, manzel Zivitel rodiny, bez rozdilu, vztah,
rodina, reakce rodiny, pfijeti

Povaha postizeni

kody: nevysvétlite to, zachvaty, samostatnost, dorozuméni, manipulace, neuvédomi si
silu, neustdly dozor, opakovdani, omezeni, vyéerpani, naroky na trpélivost, starnuti

Vnimana negativa péce

kody: volny Cas, stdle s ditétem, reakce okoli, ztrata zaméstnani, ztrata pratel, odchod
partnera, nejtézsi obdobi, pfistup lékare, syndrom vyhoteni, rutina

Obavy rodicu

kody: co bude, az nebudu, nic neni jisté, rodina se postara

Zvladani narocnych situaci

kddy: konicky, prace, pratelé, samo dité, potomek, stacionar, Iékaf, jiny rodi¢, zména

prostredi, nalézt feSeni, mize byt hf, samota, povaha
Obohaceni rodicua

kddy: utuzeni rodiny, trpélivost, tolerance, zisk prace, zména hodnot



Priloha 3 — Tabulka vysledk

vevys

Pro lepsi orientaci prikladam tabulku s nejdilezitéjSimi tématy u kazidého

z respondentll v jednotlivych kategoriich.
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Ptiloha 4 — Sebereflexe

Kdyz jsem zacinala psat svou bakaldfskou praci Rodina pecujici o dospélé dité
s mentdInim postiZzenim, netusila jsem, nakolik obtizné vlastné bude toto téma
a provedeni samotnych rozhovorl ato nejen organizacné, ikdyz ito bylo lehce

problematické.

Ukazalo se, Ze ikdyZ si ¢lovék néco planuje, vlastné to tak vibec dopadnout
nemusi. Pvodnim zdmérem v této praci bylo vést rozhovor s matkou i otcem ditéte a to
vzdy zvlast. Stimhle pozadavkem jsem vstupovala do hledani respondentl a daleko
jsem nepochodila. Nakonec jsem byla rada, Ze budu moc vést rozhovor alespon
s maminkami. Kdyz jsem tedy pfijela do jedné rodiny a pfipravovala se na rozhovor,
priSel i tatinek, ktery si sedl opodal, k mému prekvapeni, kdyZz jsem se zeptala, zda se
také nechce Ucastnit, okamzité souhlasil. Dalsi rozhovor jsem vedla pouze s maminkou,
jelikoZ se otec kvuli casovému vytizeni nemohl Gcastnit. Maminka ze ¢tvrté rodiny Zije
sama bez partnera, jelikoZz otec od rodiny odesel. Takto jsem tedy ziskala perfektni

typologii vSech mozny variant rodicu.

Pfed prvnim rozhovorem jsem byla velmi nervézni a také velmi naivni. Rozhovory
jsem vedla s naprosto cizimi lidmi, kterych jsem se najednou méla ptat na tak zavainé
a bolestné véci, jako jsou obavy o jejich dité. Blahové jsem doufala, Ze ¢as utlumil
prozitky z ozndmeni diagndzy, Ze rodi¢e budou mit pripraveny plan pro budoucnost
jejich ditéte a bude se jim o této ¢asti budoucnosti snadno mluvit a Ze tim, Ze si je
vyslechnu, alespon ¢astec¢né pochopim a porozumim jejich zkusenosti. Jak mi ale bylo
nékolikrat receno (a nikdy to nebylo mysleno zle nebo utoéné), ¢lovék, co nema dité
s postiZzenim, to stejné nikdy nemuze plné pochopit. Pfesto se rodice se mnou ochotné
délili o své zazitky, zkusenosti, o to, co je trapilo dfiv a co je trapi dnes, a jak to pro né
nékdy bylo tézké. Okamzité ale dodavali, Ze to neni tak, Ze by jen trpéli, nebo Ze by jejich
ditéte bylo jen zdroj trdpeni. Jestli jsem néco pochopila tak to, Ze tito rodice jsou
neskutecné silni, vénuji svému ditéti vSe, co maji, a neustdle se snazi, aby mélo krasny
Zivot a nejenom prezivani. Rozhovory byly mnohokrat plné emoci, tfi rodi¢e se mi pfi
rozhovoru rozplakali. V takovych chvilich jsem si fikala, zda to rodi¢iim vibec stoji za to
a zda nebudou litovat, Ze jsem je ,donutila” o tomto bolestném tématu mluvit. VSichni
i presto dal chtéli pokraCovat a vypravét svij pribéh. Také jsme se ale nasmali, jelikoz,

jak jsem jiz zminila, Zivot neni pouze tragédie a nese s sebou spoustu krasnych okamziku,



kdy rodice az hrdé popisovali zabavné historky ze Zivota s jejich ditétem. Shodou
okolnosti jsem také méla moZnost poznat vSechny déti respondent(, se kterymi jsem

vedla rozhovor. Prestali tak pro mé byt jen dcera/syn nékoho, s kym tu ted mluvim.

K rodi¢lim, se kterymi jsem hovofila, citim velky vdék. Za to, Ze mi umoznili alespon
trochu nahlédnout do svého Zivota, Ze byli ochotni se svéfit a také, prestoze to mozna
vyzni zvlastné, za to, Ze se vénuji svému ditéti i v dospélém véku. Pri své dobrovolnické
¢innosti na psychiatrii jsem dochdzela na oddéleni, kde byly i Zeny s téZzkym mentalnim
postizenim. Kvuli nizkému rozpoctu a malému mnoZstvi zaméstnancl zde neni pfilis
moznosti, jak se zdejsi pacienti mohou zabavit. Obcas s nimi nékdo néco vyrobi, obcas si
néco zahraji a obc¢as jdou na vychdzku. Nékdy pravidelné, nékdy nepravidelné za nimi
chodi na navstévu jejich rodina, ale to je vse. VSechny déti rodicl, se kterymi jsem
hovotila, dochazeli do denniho stacionare. Sama jsem méla moznost si dvé ze tfi instituci
prohlédnout a dozvédét se néco o tom, jak je zde s klienty zachdzeno, co zde délaji, ze
se dale rozvijeji. PfestoZe je péce vrodiné o dité a poté o dospélého potomka velmi
narocna, rodice se stale snazi, zajistuji svému ditéti kvalitni a dobry Zivot. A ja z vlastni

zkusenosti vim, Ze ne vSechny ,,dospélé déti” to maji stejné.



Pfiloha 5 — Doslovny prepis rozhovoru: pani Ester

Dobfe, tak mohla bych Vas nejprve poprosit, abyste mi fekla néco o Vas a Vasi rodiné?

Tak vlastné ted zrovna Ziju s détma sama, mam tfi déti, z ¢ehoZ vlastné vsichni jsou dospéli. Vlastné Lukas je
prostiedni, tomu je dvacet osm, nejstarSimu synovi dvacet devét a vlastné pak ma jesté sestru. Ty je dvacet let. Takze
vlastné, kdyZ to vezmu z toho hlediska, tak nejvic mi zdomova pomaha dcera, ktera vlastné je trvale s ndami doma
a tim, Ze vlastné pecuju o syna, chodim i do prace, tak se u néj stfidame. V praci nam vysli vstfic sménama, ja skoncim
a jedu za synem a dcera jede do prace.

TakZe obé pracujete ve stejny praci?

Ano, obé pracujeme ve stejny praci, tak nam to takhle vychazi. Ona vlastné chtéla jit na vysokou, ale... no neméli jsme
dobry rodinny vztahy, takZe vlastné jsme... s partnerem se jakoby rozesli, takZe vlastné jsme si brali hypotéku a dcera
si to rozmyslela, Ze na skolu ted nepljde no. Jinak mné bude 50 a Luka$ ma teda tezkou mentalni retardaci, vlastné
i pohybové je na tom Spatné, jakoby ta manipulace mu déla problém, vlastné skoro vibec nemluvi, mluvi jenom to
zakladni mama, tata, ham, haji. No a vlastné pohybové, Ze hif chodi a motorické je horsi, takze se nikdy nenaucil ¢ist
a psat, psat jakoby néco tiskaci prepise, ale nevi, co piSe, pocitat jenom s pomoci do deseti, coZ uz taky jakoby
postupné zapoming, jak je ze skoly pry¢. ProtoZze on ma tézkou... téZzka mentalni retardace, takze je vlastné furt na
urovni toho sedmiletého ditéte. Zhruba.

A kdy jste se to dozvédéla?

Dozvédéli jsme se to zhruba v tom roce, kdyZ vlastné v roce nesedél, nepohyboval se. Do ty doby nam lékarka fikala
furt, Ze je jenom linej. A pak teprve nas posilala na vysetreni. TakZze v tom roce se rozjel ten koloto¢. Kdy vlastné se to
zjistilo. Zacali jsme cvicit Vojtovu metodou a vlastné do dvou let zacal chodit. To bylo hodné nepfijemny, ten pfistup,
protozZe vlastné mné se to nelibilo tim, Ze uz mél starSiho bratra, ale bez doporuceni jsme nemohli nikam na vysetreni.
Driv to takhle fungovalo. TakZe se furt ¢ekalo... az v tom roce. Vlastné nejdfiv vas to jakoby tyhle jakoby doktofi vydeési,
Ze to mUze bejt jakoby hrozny, Ze nemusi v Zivoté chodit a takovyhle. TakZe feknou tu nejhorsi diagndzu, aniz by to
dité vysetfili. Az pak probéhlo to vySetfeni a doslo na to nasledny cviceni a rehabilitace. To vas psychicky uplné
podrazi, protoZe €lovék furt doufd jakoby v to lepsi a oni vas nejdiiv jakoby timhle tim uzemni. Reknou vdm tu nejhorsi
moznou diagndzu, aniz by udélali prosté néjaky vySetfeni. TakZe ten Clovék psychicky je na tom huf neZ po téch
zpravach. A stejné furt ¢ekate, co bude dal. A tak jsme s nim zacali cvicit tu metodou a cekalo se, jak se to dité bude
vyvijet, takZe jsem ani neméla porddné zadny informace. A pak jsme museli zménit neurologa, protoZe vlastné neslo
jakoby to vysetreni dopredu. Vzdycky nam fikal, Ze pFisté az prejedete, tak udélame CT mozku. Pristé az prijedete, tak
udélame tohle a to, ale nikdy se nic nestalo. Vidycky nam to jenom fekl. Pfijeli jsme k lékafi, zméfil mu hlavicku,
poklepal na kolinka a jeli jsme domd. Tim to jako haslo, takZe jsme zménili neurologa. A ten byl Uplné suprovy
neurolog, ktery se tomu vénuje hodné, protoze ma svoji dceru jakoby hendikepovanou. Takze vlastné az tam to Slo
vsecko dopredu, kdy jsme méli hotovy hned CT, veskery vysetieni a pracovalo se s tim déckem dal.

Jakym zplUsobem se promériovala péée o vaseho syna?

No on se vyvijel hrozné pomalu. Takze vlastné tyhle déti maji jakoby Skolku na ty Ctyfi hodiny. TakZe vlastné tam
jsme... za ndmi jezdila psycholoZka, kterd mu zadavala ukoly, co musel plnit, byt jenom tfeba prenasenim desticky
s néjakym materialem, aby to nevysypal a ucit se vlastné tady tu rovnovahu a tady to vSecko. No a na skole ta vyuka
probihd daleko pomalej. Déti maji desetiletou dochazku jsou vynechdny jakoby klasicky predméty jako déjepis,
obcanka a takovyhle véci a vlastné se ucily jakoby podle obrazku vic a neucil se znakovou fe¢, tu nechapal, ale udil se
znak do fedi, Ze tfeba ukazat tvar toho, co chce. Jo takze se ucil takhle komunikovat. No a vlastné zaroven tam
probihala ta hypo terapie na konich, plavani... Ze si tam pomahaji trosku jinou formou. To jsem nepracovala, musela
jsem syna odvézt na osmou do Skolky a ve dvanact ho zase vyzvednout. TakZe v tu dobu jsem nepracovala. To vlastné

byla jsem na péci a vlastné takhle jsem se o néj starala. V prvnich letech mi pomahal manzel, pak jsem byla s détmi



opét sama, protozZe jeho otec nezvladl to, jaky je, takZe se k nému jakoby nechtél priznat. Jo takZe nezvladl vlastné
tady tu situaci, Ze prosté to dité je prosté jiny a svym zpUsobem se za néj vlastné stydél.

KdyZ byl malej, tak ty ustavic¢né otazky lidi, pro¢ ho vozim v kocarku, pro¢ ho nosim. Proc. To jako mné to spi$ jakoby
gkodilo. Clovék se mu snaZil pomoct, tomu décku, bral ho jakoby normalné, ale tady ty ustaviéné otazky, e prosté, 7e
ho mam nechat, dat na zem a jit. Ale kdy? to to dité neumélo...asi jako bylo nejhorsi furt odpovidat na néco. Clovék
se s tim musi nejdfiv srovnat trosku sam. Jo, tak to asi bylo takovy... na vesnici jsou takovi lidi no...

A zménilo se to tfeba ted néjak?

No my jsme se ted odstéhovali Uplné jakoby tam z toho, kde jsme vyrastali a Zili, takZze jsme na maly vesnici, kde
vlastné...tam jsme od prosince, takZe nas ty lidi jesté moc neznaji. Ale asi je to i tim, Ze vlastné jeho sourozenci se ho
naucili brat jakej je a my ho bereme vsude, kam jdeme do spolecnosti. Prosté furt je s nama, zacleriujeme ho do
veskerého Zivota, takZe neni vynechanej z vyletu a neni vynechanej... mame dvoukolo a prosté jezdime s nim na kole.
Bereme ho tfeba i na koncerty, protoZe on to miluje, takZe prosté zacali ho brat normalné a i déti jako sourozenci se
ho naucili brat takovyho, jakej je. TakZe i sestra, kdyZ ma pfritele, tak ten pfitel vlastné o ném vi. KdyZ je u pritele, tak
uz tam i spal. Prosté aby bylo... kdybych ja nebyla k dispozici, kdyby se cokoli stalo, aby ty déti ho braly takovyho, jakej
je a byly schopny se o néj postarat. A ta vesnice je o néjakejch 100 obyvatelich. Ale ty sousedi, se kteryma jsme pfimo
vedle sebe, tak ty otom vi a berou nas Uplné normalné. Jako to je ilepsi, oproti tomu, co bylo dfiv, to urcité. |
v predtim tam byli tfeba lidi, ktery prosté ho brali takovyho, jaky je, ale ne vsichni.

Pokud byste to srovnala s minulosti, v éem je nejvétsi rozdil?

Ted je pro ty déti daleko vic mozZnosti, nez bylo v dfivéjsi dobé. A hlavné nasli jsme stacionar, kterej je fakt jakoby
Uplné Uzasnej, protoze my jsme jakoby toho projeli vic a hodné to bylo jakoby zkresleny. Kdyz se tam na hlasite
a prijedete hlaseny, tak prosté se chovaji Uplné jinak, nez kdy? prijedete ve skutecnosti a je vidét ten pristup na vlastni
o¢i, jak to funguje. A tady jsme pravé potom, co jsem projela rlizny, tak prosté nenadchlo mé to, ale tady uz jsem pak
jezdila jakoby narazové. Sem jsme prijeli narazové, prijali nas a hlavné je to tak, Ze tady ty déti hodné rozvijeji. Snazi
se prosteé to, co to dité zvlada, zkouseji prosté, co zvladne a to s nim délaji dal. Takze tfeba Lukas ma rad tu keramiku,
na zahradé s nimi déla. Jo prosté zapojuje se do tady téch véci, co zvladne. No takZze mé to nadchlo uz pred téma
deseti lety, kdy jsme sem pfisli a je to super. TakZe je tady ted takhle deset let teda do téch svejch osmnacti let.
A nehledali jsme ani jiny nez ty denni.

Je tu néjaky nejvétsi rozdil, ktery vy vidite tieb pravé v té péci? V éem je to ted jiné neiZ dfiv?

J4 si myslim, Ze v tom zas tak velkej rozdil neni, vlastné furt vénujeme se mu dobfe a to, co tfeba déla tady, snazime
se s nim délat i doma vlastné, a i kdyz byl jako dité mladsi. To mé naucily pravé ity psycholozky, Ze jakoby nesmim
délat vecko za néj. Musim se naucit prosté nechat ho, at si zvlddne udélat prosté jisty véci sdm. ProtoZe ¢lovék se
snazi mu pomoc ve viem. Je vam ho lito, ale nauci vas prosté ty okolnosti a ty lidi, se kteryma pracujete, Ze prosté
nesmite délat vSecko za néj. Asi je diky tomu i trochu samostatnéjsi. Nebo jak v ¢em. Jo ale jsou véci prosté, Ze si to
neuvédomuje, tfeba tu dopravni situaci nebo cizi lidi, aby jakoby se s nima nékam nevydal, tak to musi se furt prosté
hlidat. Nesmi zUstat jakoby sam, furt s dozorem.

Je néco, co povazujete za obecné tézsi v souvislosti s péci o dité s mentalnim postizenim? Kdyz to tfeba porovnate,
protoZe mate i zdravy dét...

Nékdy toho ma ¢lovék dost, nékdy toho je na néj hodné... ale on tfeba nechdpe, kdyz se mu fekne, ja nevim, za tejden
pojedes pryc a furt se ptd a prosté ted, ted, ted a uz prosté druhej den uz vdm dochdzi trpélivost. Prosté ne ted, za
tejden. Tak uZz mu udélame skrtaci kalendar, aby si to pocital, protoZe on prosté dokaze... tfeba tu jednu otazku véam
polozit tisickrat za den a ¢lovék uz pak prosté kolikrat na to nema nervy. A nebo néco si nenechd vysvétlit, a pak uz

ma ten svUj zachvat a jeho zacne jakoby... nebreci jako klasicky dité. On to prosté ze sebe jako svym zplsobem tlaci.



Tyhle déti jsou v tomhletom jiny a zas, kdyZ se jim néco nelibi tak maji ukrutnou silu tim, Ze to nemuzZe dat najevo
slovné. A taky maji neskutecnou silu. A tézko se mu ty véci vysvétluji, Ze tfeba nemze.

Pomaha vam rodina s péci?

Hlavné dcera. Jakoby druhy syn taky, ale ten uz miri, protoZe ma svoji domacnost. Zije jinde a tam ma vlastni barak,
takzZe ten uz min. Ale taky se zapojuje, kdyZ potrebuju, dojede pro néj, kdyz prosté... tak si ho tam i necha a jsou spolu.
Jo, ale kdyzZ jsme Zili jakoby pohromadé, tak jakoby vic. Ted uz je to... ma sviij Zivot, je dospély. TakZe hlavné ja a dcera,
a syn vypomtuze, ale hlavné je jako se mnou, kdyZ tfeba dcera je s pritelem. Ale on si jako i vysta¢i sam. A my i jako
rodina spolu travime dost ¢asu, hrajeme i spolecné hry, zahrajeme si clovéce. On miluje hrat kostky, protoze v tom je
dobrej a vyhrava. TakZe tieba pexeso hrajeme. Jo prosté, Ze si sedneme jako rodina a prosté hrajeme vsichni. To jako
délame furt. No hry, ktery zvlada on, a pak jsou tfeba hry, ktery on nezvladne, tak si zahrajeme tfeba jenom samy
s holkou, nebo to prosté tak porliznu. Jo prochazky, vylety, to je prosté furt.

Myslite si, Ze vas tahle zkuSenost v né¢em zménila?

Clovék jakoby hodné prestane véfit lidem, protoze lidi dokazou bejt zIi a zarover ztratite spoustu pratel. Timhletim to
jako... protoze kazdej ma ten svij Zivot, chcou jakoby prosté ty kamaradky vyrazet, bavit se a vy nemizete, protoze
mate to dité stale na krku. Jo takZe prijdete o spoustu pratel, coZ vas jakoby dost uzavie do sebe. Ale hlavné ta divéra
v ty lidi. No v tom jsem se spalila hodné, takze to udéld hodné.

A myslite si, Ze vam tieba i néco pfinesla, nebo vam to néco dalo?

Jako ¢lovék je fixovany na ty déti. SnaZite se pro né udélat prvni posledni. Tim vlastné Zijete no. TakZe to, jakoby pro
ty déti udélate vSecko. TakZe to jako asi spoji tu rodinu.

Zmeénilo to néjak vasi rodinu?

No partner to teda nezvladl, odesel. TakZe pak, kdyZ jsem poznala vlastné da se fict partnera, kterej toho syna bral...
dcera je jejich nevlastni sestra, narodila se mi z druhého manzelstvi. Tak vlastné, kdyz si clovék myslel, Ze je vSecko
v poradku, Ze fungujeme jako rodina, tak kdybych to rekla partner po par letech zacalo pit a vlastné vybijet si vztek
nejprve na synovi a pak na mé, takze vlastné ty osudy byly svym zplsobem zly. A syn se naudil vlastné tu rodinu svym
zpUsobem branit. Tim, Ze ten doty¢ny vztahl ruku nejen na néj, ale i na mé. Tak prosté se naucil nas branit. Takze ty
partnerské vztahy u mé vlastné, jak bych to fekla. Asi to bylo hodné kvali tomu synovi, protoZe ten dotyény ho vzdycky
prestal brat takového, jaky je. Nejdfiv se ten chlap tvafi, Ze prosté Uplné super a po par letech se to viecko otoci.
TakZe téch lidi, co zvladnou jakoby Zit stim ditétem, je minimum a je to bohuzel to, co zndm... vlastné ijakoby
kamaradky, tak vlastné jim kvili détem hodné vztah( takhle krachlo, kdyZ se to vezme... no je to prosté Uvazek na
cely Zivot. Co se tyce tady toho, tak pak zacnete mit Uplné jakoby jinej pohled na ten svét, na ty lidi. To dité si to
nezaslouzZi, to nasili a tady to, on za to nemUzZe, Ze jo.

Je néco, z ¢eho mate obavu v budoucnu?

Jako furt jakoby mam strach, co bude az tady tfeba jednou nebudu. Ale snazim se ty déti vychovat tak, aby prosté se
o néj postaraly. Ale furt ta nejistota tam je, protoze budou mit svoje rodiny, svij Zivot, tak jak to bude dal.

Hovofite o budoucnosti s rodinou?

Ano, to jsme fesili tisickrat, tfeba dcera ted jakoby u toho pfitele mu tam délaj pokojicek, ze si ho tam berou. Jo,
prosté zatim to tak je, ale ¢lovék nevi, jak to bude tfeba za deset let. Jo, jak ho budou brat tfeba déti déti, jak prosté
tohle budou chapat. Ale zase si fikam, kdyZ ten ¢lovék v tom vyrlsta a vidi to kazdy den, tak ma na to Gplné jiny nazor.
Fakt jakoby dcera ta ho vzala i na fotbal, na hokej. Prosté fakt ho zapojuji vSade s sebou.

Rikala jste, Ze tu néjaka obava je, svéfujete se nékomu s timto strachem?

Ne, to spi$ ne. To uz prosté Clovék musi tém détem néjakym zplsobem véfit, Ze to tak bude. Ale co bude, nikdo nevi,
co se muUZe stat. MozZnd jsem zacala tu nejvétsi obavu mit, kdyz jsem vlastné pfisla o oba rodice loni. Tak vlastné tim
se to asi zhorsilo. ProtoZe vlastné, kdyZ to vezmu tak nasi byli, da se fici zdravy, tatinek mél rakovinu, ale v lednu

zemriela maminka na covid a v dubnu otec, protoZe to nezvladl psychicky a vlastné vzdal ten Zivot néjakym zpUsobem.



Tak vlastné pak jako si zaCnete fikat, Ze neznate vlastné den ani hodinu, kde tohleto muze pfijit, kdy se tohle mlze
stat a to je pravda no. To, Ze ta nejistota... jeSté o to vic to asi podnitilo... ta to prohloubila. ProtoZe fakt, jakoby ta
situace vam jakoby na tom nepftida. Do té doby o tom clovék takhle nepremyslel a az pak, kdyZ se tady to stane.
Avlastné ja jsem pak méla taky tézkej pribéh covidu, tak si zaCnete fikat. To se stane tak hrozné rychle a nevite, co
s tim déckem bude. A to pak vam jako by na tom v Zivoté moc nepfrida. Ale jakoby jesté jsem o tom vlastné s nikym
nemluvila.

Je tu néco nebo nékdo, kdo vam pomaha pfi péci o vase dité?

Hodné dcera, tam se se mnou vlastné strida, tak je takova moje opora a ten stacionar.

Mate néjaky €as sama na sebe?

Ne, to ne. Ono toho ¢asu navic takhle moc neni. Vlastné s tim Lukdsem jsem kazdy den, teda ne Uplné. Oni tady maji
i vikendové akce, cozZ je super. Tak tfeba pak clovék vypne, kdyZ neni zrovna v praci, protoze mame vlastné i dlouhe;j
tyden, takZe to pracujeme pres vikend, takZe to tfeba. A uZz jenom tim, Ze prosté to décko neni doma. Jako on
nezUstava vlibec sam, prosté se u néj stfidame. Tim, Ze mame fakt protismény ve stejny dny s dcerou, tak se stfidame
Uplné presné. Ono by to jinak neslo. A zase doma ¢lovék nemuze zistat protoze, vlastné to uz, kdyz chodil do ty skolky
a vy jste jenom mezi téma sténama, tak nemate doma furt co délat, tak prosté potrebujete mezi ty lidi. TakZe to jsme
jezdili hodné do zoologicky zahrady, zamky, prosli si vSecko jo. TakZe i mame pribuzné v Krkonosich, takze tfeba na
tejden jsme vypadli tam s détma. Prosté si clovék vycisti hlavu.

KdyZ nastanou néjaky tézsi situace, co vam nejvice pomaha?

Sport, tfeba sebrat kolo a jet. Nékdy sama, nékdy s rodinou, kdy? je hlidani pro syna, tak sama nebo jen s dcerou. Ale
rada jezdim sama, dam tfeba 30, 50 kilometrd a vypnu, vyéistim si hlavu. Nebo i zimni sporty, lyZovéni to prosté
fakt...jakoby na tom se ¢lovék Uzasné odreaguje. Nebo préci, kdyZ uz jsem jakoby fakt nastvand, unavena, tak prosté
potfebuju praci. TakZe jako zni to asi blbé... ale potfebuju se hrozné unavit, abych pak vecer upadla a spala. Jdu do
lesa a fezu drevo. Prosté vycistim si hlavu praci. Mam rada tézkou praci a to mné hrozné pomaha, to mné drzi jakoby
nad vodou.

Zménilo se to néjak oproti minulosti? Cim si myslite, Ze se to zménilo?

Ano, ja jsem nikdy jakoby tady tu moZnost neméla, Ze bych zasla na masaz nebo do sauny prosté ne, kdyz jezdime do
bazénu, to jezdim taky s détma. Prosté furt s téma détma. Jo déti, déti. A pravé, Ze tim, zZe vlastné... jak bych to fekla,
déti rostly a syna jsem musela mit furt u sebe, tak vlastné prijdete o ty kamardadky. Jo, Ze... prosté ten Zivot se vdm
oto¢i Uplné o 180 stuprid. Ony to totiz nechdpaly, protoZze ony mély absolutni volnost, mohly déti dat k babicce
kamkoliv, ale tady ta moznost nebyla. Ani ta babicka mu jakoby UpIné nerozumeéla. A takze tfeba uptfednostriovala i ty
zdravy vnoucata. Nefikam, Ze déti neméla rada, méla je rada taky, ale prosté davala prednost tém zdravym, protoze
v tom byla furt prace, naucit se ho chapat, co ukazuje, co chce. Coz je dalsi véc. Jako, kdyZ bylo potieba, tak ho
pohlidala, to jako jo. Tam spis jako by ta komunikace vazla, Ze mu nerozuméla... a nékdy to mam problém i j4, protoze
tfeba on se to snazi fict. Ale nez ¢lovék pochopi to, co chce, tak nékdy da zabrat. Jo, tim, Ze to neumi fict, tak to da
zabrat. To furt jmenuju véci, co to mliZe bejt a pfijdu na to tfeba po pul hodiné.

Co vnimate ted jako takovou tu nejvétsi obtiz?

Ted asi nic. Ted co jsme se odstéhovali, tak jsme fakt jakoby UpIné v pohodé. Zménil se ndm Zivot a je ndm dobre.
A dfiv to byly spis ty problémy doma velky. Tak to asi bylo nejvétsi problém, Ze se clovék Uplné uzavrel do sebe. Jo.
A ted je nam fajn, ¢lovék zacne od nuly, ale za¢ne prosté pékné a v klidu.

Stalo se Vam, Ze uz jste nékdy nemohla dal?

To si myslim, Ze ne. Ne. ne to se mi zatim nestalo.

Je tu nékdo, o koho se muzete opf¥it?

No jako jo, ne Uplné v rodiné, mam sourozence, ale jakoby s tim nejmladSim sourozencem, s tim komunikuju asi

nejvic, protozZe s tim mam nejblizsi vztah a pak mam jesté dva sourozence, ale s téma se de facto neviddme. Tam jsme



si nikdy tu cestu nenasli a oni Zijou svy Zivoty, kde prosté je to plny zdbavy. Furt se snazime prenést nebo zvladnout
i svou situaci s rodicema, takze vlastné s tim mam jakoby nejblizsi vztah, Ze mdzeme rozebrat vSecko. M{zu se na néj
obratit, kdyZ néco potrebuju s ¢imkoliv potfebuju pomoc, tak vim, Ze za nim mUzu pfijit. A taky si k sobé tfeba vzal
syna.

Které obdobi pro Vas osobné bylo nejnarocné;jsi?

jak se jakoby rozciloval a ted mu to vysvétlit, co mizZe, co nemuze. To mél takovy jakoby hodné vztekly obdobi potom,
tak to bylo asi nejhorsi.

Je tfeba néco, co vam by ted pomohlo, at uZ tfeba jako od lidi okolo nebo i stitu nebo néco, co vy byste prosté
potiebovala, co by vam tfeba mohlo hodné pomoct?

Myslim, Ze by stdlo za to tfeba nékdy v ty rodiné jako pobyt a zjistit tu situaci jaka tam ve skutecnosti je, vidét to na
vlastni od€i. Jo, to si pak ty lidi udélaji svlij nazor a vidi, Ze prosté i takovato rodina UZasné funguje. No pak vidi ten Zivot,
jak je prosté redlnej a rodina vlastné dokaze bejt spjata i s timhle ditétem. Prosté drzi pohromadé vSecko a nékdy
mozna vic, nez rodiny, kde jsou zdravy déti. A ten stat by mohl jakoby vic pFispivat na ty pomucky pro ty déti, protoze
tfeba opravdu dokladat pfijem na vsecko, ale spousta lidi na to nedosahne, a to dité to potrebuje. Prosté, kdyz to
vezmu tady z toho hlediska a podivam se...ted  se to jako trochu zlepsilo, ten prispévek Sel nahoru. Ty déti maji vic
moznosti. Ted se to zlepsSilo urcité. Spoustu let jsem byla samoZivitelka a to Zijete od vyplaty k vyplaté. Nemate to
z Ceho. Tak proto jsem vlastné zacala chodit do ty prace. ProtoZe ta péce byla daleko nizsi a ¢lovék musel tu rodinu...
musite zaplatit najem musite zaplatit elektriku, plyn nebo prosté musite se o ty déti postarat. TakZe o to je to tézsi.
A pak vlastné, kdyZ chlap prestane jesté platit vyZivné tak vy nemate jakoby penize nazbyt. TakZe se to tdhne od
vyplaty k vyplaté. A to je koloto¢, prace vlastné, kdyz jsou déti ve skole, ve Skolce. Prosté takovej kolotoc. Vlastné
chvilku volna Zadnou, protoZe pfijdete domU a uZ se zase s téma détma postarat se o né, uvafrit, vsechno a druhej den
zase stejnej koloto¢. Momentalné mam trochu vic toho ¢asu, protoZe poznala jsem kolegu v praci, nebo takhle. On se
nenechal odradit od toho, Ze mam tfi déti, Ze jsem rozveden3, Ze syn je takovej, jakej je. SnaZil se vytrvat, poznat mé,
prosté dat mi najevo, Ze prosté mu nejde jenom, ja nevim, o néjaky ten sex a tady to, Ze prosté... Jdeme nékde na
vylet. Prosté vyrazi s téma détma, a tak prosté... jak bych to fekla... Snad mam jakoby Sanci tfeba na lepsi Zivot jesté.
Prosté nékdo se objevil a bere nas viechny takovy, jaky jsme. TakZe pomdaha mi i ted na tom domecku, takze prosté
tfeba to bude lepsi. Vlastné syna taky zna, vzal ho na hokej. Prosté jak bych to fekla. Neboji se toho Zivota s nim. Ale
jestli to tak zUstane, protoZe, jak bych to fekla... po tom, co jsem prozZila, moc tomu nevéfim, ale zas uz nejsme
nejmladsi. A on se snazi vlastné vyjit i stou dcerou. A neboji se toho. Chova se prosté UpIné jinak. Takze néjaky
partnerstvi tfeba takhle.

A mluvite tfeba i s nim, pokud vas néco trapi?

No snazim se, ale jako tfeba ¢lovék nedokaze, tim vlastné co si prozil, vSecko Fict. Spoustu véci jsem se naucila drzet
v sobé nevyjadfovat se, coZz mi délad problém a on chce, abych mu to treba fikala. To jakoby na mné pozna, kdyz

nemluvim, Ze se néco déje. Jo takZe... jenomzZe ja o tom nedokdzu mluvit.



