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Zivotni styl matek jedincii postizenych onemocnéni vzniklym

V perinatalnim obdobi

Abstrakt

Narozeni ditéte v rodin¢ je vzdy velkou zménou. Pokud se vSak narodi dite, které ma
své specifické potieby, pro matku to ve vétsin€ ptipadll znamena velkou zménu a zcela
jiné usporadani budouciho Zivota. Jiny Zivotni styl ma své prednosti i sva negativa a

cilem této préce je otevrit toto spolecenské téma, ktera byva leckdy tabu tématem.

Tato bakalarska prace si klade hned nékolik cili. Stézejnim cilem je zvySit osvétu
ohledné osob s postizenim a upozornit spolecnost, ze matky déti s postizenim jsou
mimotadné silné osobnosti, které to ve svém zivoté rozhodné nemaji lehké, ale taktéz
nestoji o litovani, soucitné ani posmévacné pohledy. Dal§im cilem pak je zjistit, jaky je
zivotni styl matek déti s postizenim, jaké jsou jeho zmény a zda hrozi riziko socidlni
izolace. Se socidlni izolaci Uizce souvisi 1 dalsi cil a to, zjistit, jaké dopady ma misto

bydlisté na zivotni styl matky.

Teoreticka ¢ast prace se zabyva rodinou, postizenim, ale predev§im ulohou matky ditéte
S postizenim a dalSimi tématy, jako je naptiklad sociélni izolace, syndrom vyhoteni ¢i
socidlni opora a podpora, které s timto tématem velmi Uzce souviseji. Empiricka ¢ast
prace se pak zabyva samotnym vyzkumem, sumarizaci a prezentaci ziskanych dat a

V neposledni fad€ i stanovenim odpovédi na vyzkumné otazky.

Vyzkum byl provadén na zéklad¢ kvalitativniho Setfeni technikou zakotvené teorie
pomoci tiistupiiového kodovani a stanoveni zakotvenych tvrzeni. Data byla
zpracovavana v softwarovém programu ATLAS.ti, ve kterém pak nésledné vznikly i1

grafické vystupy, které v empirické ¢asti bakalarské prace provadéeji kazdou z kategorii.

Analyzou a interpretaci ziskanych dat bylo zjiSténo, Ze Zivotni styl matek se po narozeni
ditéte s postizenim znacné zméni v mnoha oblastech. At jiz v oblasti rodinného a
pracovniho Zivota, tak v oblasti osobnostni, kde je nejcastéjsi reakci proména osobnosti
a pfedevsim hodnot. Dale se ukdzalo, Ze misto bydlisté znacné€ ovliviiuje Zivotni styl a
to konkrétné v ptistupu ke sluzbam. Bydlist€ na vesnici ¢i v malém meésté je pro matku
s ditétem s postizenim velmi limitujici z hlediska dostupnosti sluzeb a dopravy. Tyto

zmény a skuteCnosti vSak ve vétSin€ piipadi nevedou k negativnimu vnimani Zivota



s ditétem s postizenim. Vyzkum prokazal, Ze matky déti s postizenim Casto ziji jiny, ale

ne nekvalitni Zivot.

Tato bakalarskd prace by mohla byt piinosem pro vétsi osveétu ve spolecnosti, aby si
intaktni spole¢nost uvédomila, jak neskute¢né silnymi osobnostmi tyto matky jsou a
pfitom svlj zivot ony samy ve vétSing pripadi vnimaji jako zcela normalni a bézny.
Déle by prace mohla byt pfinosem i pro matky, kterym se narodilo dit¢ s postizenim a
s nastalou situaci se musi vypofadat. Vyzkumna ¢ast této prace tak muze slouzit jako

realné svédectvi, ze 1 s postizenim ditéte se da zit kvalitni a St'astny Zivot.
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Lifestyle of mothers of disabled persons whose disability originated in

perinatal period

Abstract

The birth of a child is always a big change in the family. However, the birth of a child
who has specific needs means in most cases a big change for the mother and a
completely new arrangement of her future life. Differences in lifestyle have their
positive but also negative sides. The aim of this bachleor’s thesis is to open this social

theme which might sometimes be a taboo.

This thesis is focusing on several aims. The main goal is to raise public awareness of
people with disabilities and point out that mothers of disabled children are
extraordinarily strong personalities. They do not have an easy life, nevertheless they do
not want to feel pitied, to see sympathetic glances of the others, or to be laughed at.
Another aim is to find out what the lifestyle of mothers of disabled children is like, how
it is changed and to identify possible threats of social isolation. With regard to social
isolation, | would like to discuss the possible impact of place of residence on the

lifestyle of the mothers.

The theoretical part of my thesis focuses on the family, disability and mainly on the role
of the disabled child’s mother. Here are also mentioned other important themes like
social isolation, burnout syndrome, social support and aid which are closely related to
this topic. The empirical part of my thesis deals with the research itself, summary and
presentation of gained pieces of information. Last but not least this part focuses on

giving answers to research questions.

The research was conducted as a qualitative investigation on a principle of the grounded
theory technique with the support of three-stage coding and setting of grounded
statements. The data were processed in the software programme ATLAS.ti where the
graphical outputs were also made. These put the final touches to each category of the

empirical part of my thesis.

Based on the analysis and interpretation of the gained data | have come to a conclusion
that the lifestyle of mothers has changed a lot in many areas after the birth of a disabled
child. For example in the area of family and working life, or in the personal area we can
see the change of personality and the scale of values which are the most frequent



reactions to the disability of a child. It was also found out that the main influence of the
place of residence on a lifestyle is in the access to services. Living in the countryside or
in a small town is usually very limiting for the mother of a disabled child, mainly in
terms of accessibility of services and transportation. Nevertheless, these changes and
facts in most cases do not lead to a negative perception of life with a disabled child. The
research has proved that mothers of disabled children live different, but not poor-quality

lives.

This thesis could be beneficial for further public education to raise awareness of the fact
that mothers of children with disabilities are incredibly strong people. In spite of the
difficulties they often perceive their lives as “normal” and common. The thesis could be
also beneficial for mothers who have just delivered a disabled child and they have to
cope with the situation. The empirical part of this thesis could be used to support the

possibility of living a high-quality life despite the disability of the child.

Key words

Mother; child’s disability; lifestyle; life changes; family; place of residence
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Uvod

Pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila téma, které se uzce dotyka matek starajicich
se 0 jedince s postizenim, nebot’ jedinci s postizenim jsou cilovou skupinou, jiz bych se

v budoucnu rada vénovala, a i proto jsem zvolila tuto oblast.

Dal§im dalezitym divodem, ktery mne vedl k vybéru tématu ,.Zivotni styl matek
jedinct postizenych onemocnénim vzniklym v perinatalnim obdobi®, je fakt, ze se dle

mého nazoru tak trochu pozapomina, jak tézky udél matka jedince s postizenim ma.

Kompletni zména zivotniho stylu a pfizptisobeni se ditéti se povétsSinou netykad jen
obdobi trvani matefské a rodiovské dovolené, ale celého zivota. Matky jsou casto
nuceny opustit zaméstnani nebo mohou pracovat pouze na zkraceny tvazek. Ve vétsing
pfipadi se svych z4jml vzdaji Gpln€ nebo je musi pfizplsobit potiebam jedince
S postiZzenim. Partnersky vztah vétSinou nevydrzi tlak, jez je na jejich vztah vyvijen a
otec od rodiny Casto odejde. To vS§e ma pak mnohdy katastrofalni nasledky na dalsi
zivot matky, ktera se bez socialni opory a jistot vétSinou ob&tuje péci. Samoziejme je
mozné vyuzit riznych odlehcovacich sluzeb, zde je v§ak n€kdy problém s jejich lokéalni
dostupnosti a v neposledni fad¢€ i zna¢na finanéni naro¢nost téchto sluzeb. Mym cilem
je zjistit, jaky Zivotni styl maji matky jedincd s postizenim, jak travi volny cas, jak
vnimaji svij zivot a jeho napln, zda netrpi socialni izolaci a v neposledni fad¢, zda
vyuzivaji nebo maji viibec moznost vyuzivat odlehovacich sluzeb. Dilezitou soucasti

vyzkumu je 1 zjistit, zda misto bydlisté ovliviiuje Zivotni styl a moZnosti matky.

Touto praci bych rada upozornila $ir$i vefejnost na moznost zmeén v Zivot€ a zcela jiny
zivotni styl matek jedinct s postizenim, ne vSak nutné neplnohodnotny. Osobné si i ve
svém Zzivoté kladu za cil Sifit osvétu ohledné riiznych postiZeni, aby tito lidé nebyli
vnimani spolecnosti jako pfitéZ a jejich matky jako ,,chudinky*, nebot i jejich Zivot
muze byt naplnén Stéstim a radosti. Rada bych, aby se prave i tato prace nesla v tomto
duchu. Zna¢nou oporou mi je kniha Naro¢né matefstvi: byt matkou postizeného ditéte
(Vagnerova et al., 2009), jez vychazi z vyzkumu mezi matkami déti s postizenim. Kniha
reflektuje osobni zkuSenosti matek a vnasSi tak do teoretické Casti prace prakticky
pohled. Samotna praktické ¢ast se pak zabyva vyzkumem Zivotniho stylu matek, jehoz
vysledky byly zpracovany ttistupiovym kdédovanim v ramci techniky zakotvené teorie.
Empiricka cast prace je doplnéna grafickymi vystupy, které vznikly v ramci

zpracovavani, kodovani a kategorizace dat v softwarovém programu ATLAS ti.
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1 SOUCASNY STAV

1.1 Zmény v souvislosti s narozenim ditéte s postizenim

V této kapitole bych rada shrnula zmény, jez v zivoté rodici a predevSim matek
nastanou ve chvili, kdy se narodi dité€ s postizenim, jez se Casto stdva zdrojem velkého
stresu a jeho postizeni miva zna¢né dopady na celkové fungovéani rodiny. Narozeni
ditéte s postizenim byva Casto oznacovano jako jedna ze zdsadnich krizovych situaci
Vv Zivoté Clovéka (Slany et al., 2017). Jak autor dale uvadi, je dilezité, aby se témto
vzajemné spolupracuji a je nutné opeCovavat vSechny slozky ¢lovéka — fyzickou,

psychickou, socidlni i spiritudlni.

1.1.1 Narozeni ditéte s postiZenim

Narozeni ditéte je v kazdé rodiné bezpochyby ptevratnou udalosti, a jak uvadi
Jankovsky (2006), témét kazdd maminka se na dité t€si a peclivé se piipravuje na jeho
pfichod na svét. Jankovsky (2006) dale podotykd, ze existuji 1 pfipady, kdy tomu tak
neni, ale naStésti se nevyskytuji ve velkém procentu piipadi. VétSina maminek,
potazmo rodin, vnima narozeni ditéte jako své Zivotni poslani a dité o¢ekavaji s nadé&ji
V naplnéni jejich laskyplného vztahu a tuzeb (Jankovsky, 2006). Jak autor dale uvadi,
rodice ¢asto vkladaji do ditéte velké nad&je jesté pred jeho narozenim a kladou si za cil
vychovavat jej tak, aby se vyvarovalo jejich fatalnich chyb a naopak se mu povedlo to,
co oni sami nikdy nedokézali. Prave tyto touhy pak vétSinou jesté ztéZzuji vyrovnani se

se zatézovou situaci (Vagnerova et al., 2009).

Bohuzel ne vzdy je vSak porod $tastnou udalosti, nebot’” nékdy mohou nastat rizné
komplikace, jejichz nasledkem je narozeni jedince S postizenim (Vagnerova et al.,
2009). Ruznou etiologii postizeni muzeme sledovat v prenatalnim, perinatalnim a
nakonec i postnatalnim véku ditdte (Cerna et al., 2015). Pro potieby této prace se viak

(24

zam¢iim pouze na postizeni vznikla nebo jakkoli souvisejici s perinatalnim obdobim.

1.1.2 Dité s postiZenim jako zdroj stresu

Postizeni muze byt rtizné¢ho pltivodu, tize i riznych nésledki do budoucnosti, coz velmi

vyrazné ovliviiuje miru stresu, jeZ se s nastalou situaci poji (Vagnerova et al., 2009). Jak
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autorka dale podotyka, za vSech okolnosti se jedna o novou situaci, na kterou se matka
1 zbytek rodiny musi nalezit¢ adaptovat, nebot’ ve valné vétsin¢ piipadii neméli Sanci se
na tuto obrovskou zatéz jakkoli piipravit. V pfipad¢€, ze matka o postizeni ditéte védéla
jiz v prubéhu téhotenstvi, je stresova zatéz ¢asto mensi, ale vétSinou Uplné€ nevymizi,
protoze jak uvedla jedna zmaminek déti s postizenim, nad¢je umird posledni

(Vagnerova et al., 2009).

Narozeni ditéte je vzdy pro rodinu zdrojem stresu, at’ jiz stresu pozitivniho, tak
negativniho a velmi Casto je to obdobi s vy$§im rizikem vzniku krizi, a to jak
Vv partnerském vztahu, tak i v rodin¢ celkové (Sobotkova, 2007). V piipad¢, ze se narodi
dité s postizenim, autorka uvadi, ze je toto riziko jest¢ mnohem vyssi a Casto se projevi
predevsim ,krizi rodi¢ovské identity*, kterda klade na soudrznost a adaptacni

mechanismy rodiny opravdu velké naroky.

1.1.3 Dopady postiZeni na rodinu

Krizi rodicovské identity lze charakterizovat ptredevS§im pocitem obrovské
intrapsychické ztraty, jez plyne z rozplynuti budoucich sni a okamzitého pocitu, Ze
zivot jiZz nikdy nebude jako dfiv, a to i1 pfes to, ze rodie Casto nemaji presnéjsi
piedstavu o budoucnosti a védi jen, Ze se jedna o posun k hor§imu (Vagnerova et al,
2009; Sobotkova, 2007). Ztrata predstavy zdravého ditéte cCasto ovlivni i vlastni
sebepfijeti a navodi pocit, ze ¢lovék nema kontrolu nad situaci (Sobotkova, 2007). Krize
rodicovské identity mize mit mnoho podob, véetné pro okoli tak trochu hysterickych
projevi, ty je vSak nutné chapat jako projev ptirozené obrany proti dlouhodobé zatézi,

aby ji jedinec byl schopen zvladnout (Vagnerova et al., 2009).

Velkou zménou pro rodinu, do niz se narodi dit€ s postizenim, je, jak uvadi PeSova a
Samalik (2006), piedev§im zména v oblasti ¥izeni rodiny a rodinného systému, nebot’ se
najednou na rozhodovani v ramci rodiny vyznamné podili doporuceni a rady 1ékait ¢i
odbornych specialistli. Tyto rady a dale naroky a mozZnosti ditéte znacné ovliviiuji
zpusob Zivota celé rodiny a neziidka stavi rodice i do trochu jinych roli (PeSova,
Samalik, 2006). Rozdé&leni roli je dle Pe$ové a Samalika (2006, s. 33) zhruba
nasledujici: Pacient se dostava do stredu deéni, matka se stava jakousi ,, medicinskou
specialistkou*, zatimco otec pomdhd jaksi ,,zastupné“... “Jak podotyka Vagnerova et al.
(2009), matka se vétSinou dostane do role dominantni pecovatelky, zatimco otec se stara

spise o ekonomickou stranku rodinného fungovani, tedy v piipad¢, ze s rodinou ziistane.
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1.2 Klasifikace zdravotniho postizeni

V této kapitole bych se rdda zminila o zdravotnim postizeni a jeho klasifikaci, nebot
postizeni jedince je ¢asto divodem zmén v Zivotnim stylu matek i ostatnich piibuznych
déti s postizenim. Existuje mnoho zdravotnich postizeni, jez maji rtiznou tizi i etiologii
se vznikem Vv prenatalnim, perinatalnim i postnatalnim véku jedince (Cerna et al., 2015).
Pro potieby této prace se vSak budu zabyvat postizenimi a vadami, jez vznikly nebo

souvisi s perinatalnim obdobi.

1.2.1 Klasifikace zdravotniho postiZeni

Klasifikace zdravotniho postizeni je nejenom velmi obséhlou, ale zejména slozitou véci,
jez nema jednoho autora ¢i dokonce neexistuje zadny obecny nazor na to, jak postizeni

Klasifikovat, coz je divodem zna¢né rozmanitosti pohled.

Michalik et al. (2011) zdravotni postizeni klasifikuje dle oblasti s nejvétsim
nedostatkem schopnosti na postizeni télesné, smyslové (pfedevSim zrak a sluch),
mentalni (véetné¢ duSevnich onemocnéni a poruch autistického spektra), fecové, jez se
vyznacuji naruSenou komunikaéni schopnosti, postizeni v disledku onemocnéni
civilizaénimi chorobami a kombinované postiZeni, jako soubéh nékolika ptedeslych
typl postizeni zaroven. Rendtierova et al. (2006) do klasifikace zahrnuje i parcialni
postizeni (dil¢i nedostatky v riznych oblastech) a postizeni projevujici se odchylkami
chovani. Dle této klasifikace se v praxi velmi Casto rozliSuji 1 obory, jez se vénuji a
specializuji na jedince trpici postizenim, jez spada pravé do nékteré z nedostatecnych
oblasti (Slowik, 2016). Jak dale autor zminuje, jedna se nejcastéji o obory specialni
pedagogiky — somatopedie, tyflopedie, surdopedie, psychopedie, logopedie, etopedie,
specidlni pedagogika osob s dil¢imi nedostatky a specidlni pedagogika osob

S kombinovanym postizenim.

Zcela jina klasifikace postiZzeni se zaméiuje na hloubku a rozsah postizeni a rozliSuje jej
na mirné, sttedné tézké a tézké (Renotierova et al., 2006). Vznik postizeni je mozny
kdykoli béhem tehotenstvi, porodu i po ném, i proto je mozné délit postizeni na
vrozena, jejichz vznik se datuje v dobé téhotenstvi, porodu ¢i kratce po ném a ziskana,
jez jedinec ziskdva az v pribéhu Zivota, a to nejCastéji trazem ¢i nemoci (Slowik,

2016).
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Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti disability a zdravi (WHO, 2009) vsak
Vv soucasné dobé nezamétuje na klasifikaci postizeni a jedinct, jez postizenim trpi, ale
naopak ve snaze predejit nechténé stigmatizaci ,, popisuje a klasifikuje situace kazdého

¢lovéka v Fadé okolnosti, vztahujicich se ke zdravi (WHO, 2009, s. 9).“

1.2.2 PostiZeni vzniklé v perinatdlnim obdobi

Postizenim vzniklym v perinatdlnim obdobim se obecné¢ rozumi zdravotni postizeni,
jehoz vznik se datuje mezi 26. tydnem fetadlniho obdobi a 4. tydnem po narozeni ditéte
(Perinatalni obdobi). Mezi perinatalni pfi¢iny postizeni se dle Slowika (2016) fadi
nejastéji nedostatek kysliku — hypoxie az asfyxie, infekce, mechanické poskozeni
ditéte ¢i jiné komplikace. V disledku téchto perinatdlnich pficin se nejcastéji jedna o
zdravotni postizeni, jez uzce souvisi s diagnézami, jako je détskd mozkova obrna,
mentalni retardace, nitrolebni krvaceni, poranéni centralni nervové soustavy, kostry a
mnoha dalSich ¢asti t€la (Valenta, Miiller, et al., 2013; WHO, UZIS, 2014; Slowik,
2016). Mezi postizeni souvisejici s perinatdlnim obdobim se fadi i postizeni vznikld v
disledku rtiznych metabolickych ¢i jinych poruch matky i ditéte (diabetes mellitus,
novorozeneckd Zloutenka, nitrod€lozni i1 porodni hypoxie...) ¢i dalSich komplikaci
Vv t€hotenstvi i mimo né& (hypertenze, onemocnéni mocového Ustroji a ledvin ¢i
pfedtasné protrzeni blan...) (WHO, UZIS, 2014). Pro potieby této price mezi
onemocnéni souvisejici s perinatdlnim obdobim zatazuji 1 poruchy autistického spektra,
protoze jejich pivod je nejasny a neprokazatelny a mohou s perinatalnim obdobim
souviset. Nekteré zdroje predpokladaji, ze se jednd o postizeni vrozené, ale

mechanismus ani doba jeho vzniku neni znama (Sporclova, 2007).

1.3 Rodina

V této kapitole bych se rdda vénovala tomu, co to vlastné rodina je, jaky je jeji vyznam
a funkce. V neposledni fad¢ je velmi vyznamnou podkapitolou dysfunkéni rodina, jejiz
vznik mtze byt dusledkem postizeni ditéte ptipadné jeji primarni pfic¢inou, anebo ji

alespoil vyrazné ovliviiuje.

1.3.1 Zdravotni postiZeni

Zdravotni postiZeni je dle Svétoveé zdravotnické organizace mozno charakterizovat jako

uplné nebo castecné omezeni schopnosti vykonavat jednu nebo i vice ¢innosti, coz je

wrwe

15



postizeni je Ceskym piekladem pojmu disabilita, jez dle WHO (2009) zastfesSuje
vSechny dimenze pohledl na zdravotni postizeni — na t€lo, jedince i spolecnost. Tento

preklad viak neni zcela terminologicky piesny (Svestkova et al., 2009).

Disabilita je dle Mezinarodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi
neboli MKF ¢i v anglicting ICF: ,, sniZeni funkcnich schopnosti na urovni téla, jedince
nebo spolecnosti, které vznika, kdyz se obcan se svym zdravotnim stavem (zdravotni
kondici) setkdvd s bariérami prostiedi (Svestkova et al., 2009). Jak autorka dale
zminuje, disabilita je jednim ze zékladnich pilitd zminéné MKF a zaroven navazuje na
desatou revizi Mezinarodni klasifikace nemoci. V poslednich letech doslo
K vyznamnému posunu ve vnimani disability, ta je nyni vnimana nejen z hlediska
medicinského, ale i socialniho a bio-psychosocialniho modelu (Svestkova et al., 2009).
Autorka podotykd, Ze tato zména pohledu na disabilitu znacné ovliviiuje vniméni
Clovéka s disabilitou obecné. Nejedna se o izolovaného jedince, jez se vyznacuje
zdravotnickou diagnozou, ale o jedince, jehoz problémy souvisi s dynamickou interakci

mezi prostfedim a jeho osobou (Svestkova et al., 2009).

Ptesto, Ze pojem disabilita nema v ¢estin€ presny pieklad, v souCasné dobé¢ je ve vétSineé
literarnich zdrojii zvykem pouzivat pojem ,,postizeni®, proto jej uzivam ve své praci i ja,
byt je terminologicky nepfesny a v urcitych ptipadech mlZe byt i zavadéjici. I

neodbornd vetejnost si ale diky tomuto pojmu alesponi ¢aste¢né predstavi, o co se jedna.

1.3.1.1 Pojeti zdravotniho postiZeni

Existuje mnoho dalSich vymezeni terminu postizeni, jez se li§i i podle toho, jaky ma
autor pohled na celou problematiku, naptiklad Matéjcek in Dunovsky (1999, s. 159):
., Zdravotnim postizenim myslime nejen ujmu na zdravi jako ndsledek vrozené nebo
ziskané poruchy struktury a funkce organismu, nybrz vsechna postizeni vedouci k
omezeni pohybové zdatnosti, funkci smyslovych organii, mentalnich a jinych funkci a
vyustujici v handicap, postizeni, dotykajici se postaveni takového jedince ve

spolecnosti. “

Kukla et al. (2016) zdravotni postiZzeni charakterizuje jako omezeni nebo postiZzeni
Vv télesnych strukturach ¢i Zivotnich funkcich, jez ztéZuji zaclenéni do okolni

spolecnosti. Participace neboli Gcast ve spolecnosti se totiz bez slozek koordinované
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rehabilitace, pomoci nebo dostate¢né 1é¢by znaéné odchyluje od normy (Kukla et al.,

2016).

Végnerova (2014) postizeni chape jako ztratu, ptipadné€ poskozeni organu a v disledku
toho dochédzi k omezeni, naruSeni, pfipadné uplné ztrat¢ funkce, coz ma vliv i na
celkovy rozvoj osobnosti jedince. Naopak Prevendarova (1998) zdravotni postizeni
chape spise z hlediska jeho psychologickych ¢i psychopatologickych dopadii jako
potize v socidlnim uplatnéni, jejichz pricina tkvi v nedostatku nebo deficitu organu,
piipadné jeho funkci ¢i procesu. Dalsi skutenost, kterou autorka vyzdvihuje, je, ze
jedinci s postizenim maji v jeho disledku velmi casto specifické osobnostni rysy a

n¢kdy taktéz potize pii poznavani okolniho svéta.

1.3.2 Definice rodiny

Rodina je dilezitou socidlni skupinou, kterda by méla jedinci poskytovat pocit zazemi,
uspokojovat jeho potieby a poskytovat zkuSenosti pro zivot, které¢ jedinec nemé kde
jinde ziskat (Vagnerova, 2014). Matousek (2003) podotyka, ze se jedna o instituci, jeZ
provazi ¢loveka celym jeho Zivotem, je zaloZena na partnerském vztahu Zeny s muzem a

dale pak na pokrevnim poutu mezi rodici a détmi.

Trochu jinou definici rodiny uvadi Kramer in Sobotkova (2007, s. 41): ,,Rodina je
skupina lidi se spolecnou historii, soucasnou realitou a budoucim ocekavanim vzajemné
propojenych transakcénich vztahii. Clenové jsou casto (ale ne nutné) vizani hereditou,
legalnimi manzelskymi svazky, adopci nebo spolecnym usporadanim Zivota v urcitém
useku jejich Zivotni cesty. Kdykoli mezi blizkymi lidmi existuji intenzivni a kontinudlni
psychologické a emocionalni vazby, miize byt uzivan pojem rodina, i kdyz jde o

nesezdany par, nahradni rodinu atd. “

Ve stejném duchu se k definici rodiny pfipojuje i Vagnerova (2012), jez rodinu definuje
jako zakladni socidlni skupinu spojenou svymi vztahy, spolecnym sdilenim domécnosti,
jez se vyznacuje nejen spolecnym prozivanim soucasnosti a podnikanim spolec¢nych

aktivit, ale i planovanim spolecné budoucnosti.

V dnesni dob¢ jako rodinu obecné chapeme veskeré partnerské vztahy, ve kterych se
nachazi déti, at’ jiz se narodily do vztahu sezdaného ¢i nesezdaného (Matousek, 2003;
Hrusakova, Kralickova, 2006). Tento fakt jiz dnes nemé na fungovani rodiny vliv, takze

jej nemuzeme ani chapat jako determinujici pro vniméni statutu rodiny (Hrusakova,
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Kralickova, 2006). Jedna se vSak o svétsky pohled, z cirkevniho hlediska je mozné i
odlis$né vnimani nesezdanych part, nebot’ v jejich souziti chybi manzelsky slib. Jako
rodinu vSak dle Hruskové a Kralickové (2006) chapeme i souziti pouze jednoho rodice

s ditétem.

Kazdy jedinec ma v rodin€ své role, se kterymi se ztotoznuje, a stavaji se soucasti jeho
identity (Matousek, 2003). Jak autor dale uvadi, ¢lenové rodiny maji taktéz své

povinnosti vyplyvajici z funkci, které ma rodina plnit.

1.3.3 Vyznam a funkce rodiny

Jiz od dob samotné existence lidstva byla rodina nezbytnou soucésti spolecnosti, jez dle
Matouska et al. (2013) byla ¢asto prvnim a v nékterych ptipadech i jedinym zdrojem
pomoci lidem, jejichz Zzivot, kdykoliv za dobu jeho trvani, nebyl plnohodnotné
naplilovan z ditvodu existence jakéhokoli handicapu ¢i problému (at’ jiz zdravotniho ¢i
socialniho). Tento fakt plati v omezené mife dodnes, ale diky znacné rozsifené
zdravotni péci a zachranné socidlni siti jiz lidé ve slozitych Zivotnich situacich nejsou
odkazani jen a pouze na rodinu (Matousek et al., 2013). Jak autor dale uvadi, do Zivota
obcanli zasahuje ve vyspélych spolenostech ve zna¢né mife i stat, jez jim poskytuje
pomocnou ruku. Vyznam rodiny je vSak dodnes nepostradatelny a stézejni (Matousek et
al., 2013).

Zakladnim znakem fungujici rodiny je, Ze dokaZe bez vétSich obtiZi plnit své funkce.
Mezi stézejni funkce rodiny dle Krause et al. (2014) fadime funkce biologicko —
reproduk¢ni, socidlné — ekonomickou, ochrannou, socializacné — vychovnou, relaxaéni
a emocionalni. Pokud neni néktera z funkci plnéna tadné, dochazi ke znacnym
problémlm, jeZ mohou zna¢né ovliviiovat vyvoj a budouci zivot ditéte (Dunovsky,

1999).

Trochu jednodussi model funkei rodiny uvadi Sobotkova (2007), jeZ se inspirovala
rodinnym systémem S. R. Saubera a uvadi 4 zékladni oblasti rodinného fungovani —

osobni, manzelska, rodi¢ovska a socioekonomicka.

vvvvvv

psychické, t€lesné a piedevsim socidlni charakteristiky vyvoje ditéte, které si pak nese
s sebou cely sviij zivot (Priicha et al., 2013). Rodina a jeji prostiedi jako celek ovliviiuji

jazykovou, komunikacni i emoc¢ni stranku vyvoje a stejné tak i kognitivni vyvoj, coz,

18



jak uvadi Prucha et al. (2013), urcuje hodnoty, piedsudky a postoje, které pietrvavaji do

dosp¢€losti.

1.3.4 Vyvojové etapy partnerského vitahu

Partnersky vztah je velmi dynamicky a v prib¢hu ¢asu prochazi n¢kolika fazemi lasky
(Veleminsky, 2011). Autor popisuje nasledujici faze: Prvni etapou je laska milenecka,
kdy si povétSinou ani jeden z partnerti nepiipousti do budoucna zadnou komplikaci. Je
vsak dulezité znat navzdjem svij zdravotni stav a rodinnou anamnézu, nebot’ ptipadny
problém v podobé narozeni postizeného ditéte znacné ovlivni dal$i vyvoj vztahu.
Druhou etapou je faze vzajemného poznavani, kdy partneti jiz nemaji ,,razové bryle” a
poznavaji se navzdjem, véetn€ nedostatkl. Treti v potadi je etapa manzelské lasky, ktera
tvofi zdklad rodiny a je charakteristickd vzdjemnym pochopenim i pfijeti druhého
takového, jakym opravdu je. Faze uplné rodiny nastava tehdy, kdyz se do partnerského
¢i manzelského svazku narodi dit¢ a oba rodice si k nému vytvaii citovou vazbu. U
matek tato vazba byva silnéjsi a u déti s postizenim je Casto extrémné silnd. Muzi se
nékdy mohou citit odstréeni a vztahu tato situace neprospiva, je ale nezbytné, aby se
muz alespon trochu ptizpasobil situaci. Faze opusténého hnizda v partnerském vztahu
se projevi po odchodu déti z rodiny — déti by ale mély védét, kdo byli jejich rodice, jaci
byli a jak se chovali, aby dokdzali pfenést vzorce chovani do své vlastni rodiny.
Posledni etapou je faze stafi a zivotniho osifeni, jeZ nastdva na sklonku Zivota a Casto
souvisi 1 s pfirozenou smrti partnera. Je dilezité¢, aby clov€k po odchodu svého

zivotniho partnera nalezl podporu u svych déti (Veleminsky, 2011).

Partnersky vztah s détmi je zakladem rodiny a je dulezité, aby vztahy a chovani bylo
V harmonii nebo aby rodina méla dobré mechanismy pro vyrovnavani se s problémy,
nebot’ pokud je v rodin€ problém, ktery neni feSen ¢i zvladnut, Casto dochéazi ke vzniku
dysfunkce. Tato dysfunkce muze vzniknout z riznych davodi, ale jednim z nich je

naptiklad pravé postiZeni ditéte.

1.3.5 Dysfunkéni rodina

V ptipad€, Ze rodina neni schopna dostate¢né plnit své funkce, hovofime o rodiné
dysfunk¢ni, jez se vyznacuje poruchou rodinného fungovani (Dunovsky, 1999). Jak

autor dale zminuje, nejvetsi dopad ma porucha, jez se vyznacuje dysfunkci v oblasti
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socializa¢né-vychovné a emocionalni. Poruchu rodinného fungovani Dunovsky (1999,
s. 101) definuje takto: ,, Poruchou rodiny rozumime takovou situaci, kdy rodina v riizné
mire neplni zakladni pozadavky a ukoly, dané spolecenskou normou a vyjadiené v
ocekavani na primérené zacleneni jejich clenii do spolecnosti.“ Poruchy obecné maji
ruznou etiologii, dle niz nasledné¢ posuzujeme, zjakého divodu je o dité Spatné
postarano (Dunovsky, 1999). Autor dale odliSuje poruchy dle toho, zda se rodice o dité
Z raznych divoda nechtéji, nedokazi ¢i nemohou starat a taktéz oddéluje rodice, jez své

déti tyraji ¢i zneuzivaji nebo je naopak opecovavaji pres prilis.

Dunovsky (1999) rozd€luje rodiny dle ,,.Dotazniku funk¢nosti rodiny* na rodiny
funkéni, problémové, dysfunkéni a afunkéni, pticemz dysfunkéni rodinu definuje jako
rodinu, ve které lze nalézt velmi zadvazné poruchy nékterych nebo vSech funkeci, jez ji
ohrozuji jako celek a pfedev§im ohrozuji vyvoj ditéte. Tyto poruchy vSak rodina neni
schopna zvladnout sama a je nutné podniknout kroky K jeji napravé a to povétSinou

formou sanace rodiny (Dunovsky, 1999).

Ve vSech ptipadech poruch rodinného fungovani dochazi k neuspokojovani zakladnich
zivotnich potfeb a tim 1 naruSeni vyvoje (Langmajer, Mat&jcek, 2011). Obzvlasté
zavazné je dle autorti nenapliovani psychickych potieb, jeZ se nejcastéji projevi
Vv psychice ditéte jako psychickd deprivace, coz se mimo jiné velmi Casto tyka i déti

S postiZzenim

Dysfunkce rodiny v souvislosti s postizenim ditéte je, jak zminuje Vagnerova (2014),
povétsinou zapfi¢inéna zménou socialni identity. Rodiny se odliSuji od okolni
spolecnosti a tuto odliSnost zahrnou do svého sebepojeti jak rodiCe, tak 1 ostatni
sourozenci, ¢imz vétSinou dochazi k vyrazné zméné Zivotniho stylu (Vagnerova, 2014).
Jak autorka dale uvadi, tato zména zivotniho stylu se projevi predevSim tim, Ze se
rodina a rodinné fungovani pfizpisobi potfebdm a mozZnostem ditéte s postizenim, na
coz logicky navazuje zména chovani vrodin€ 1 vi¢i okolni spolecnosti. DalSim
dopadem dle autorky mize byt v extrémnim piipad¢€ i vy¢lenéni neboli socialni izolace

rodiny.

Prevendarové (1998) zmiiuje, Ze postizeni ditéte v rodin€ velmi vyznamné piisobi jako
permanentni zatézovy faktor, v jehoz diisledku mize velmi snadno dojit ke vzniku nebo
prohloubeni dysfunkce rodiny. VSe ale samoziejmé zavisi 1 na dalSich faktorech jako je

resilience neboli odolnost rodiny a jeji schopnost se pruzné pfizpusobovat a rychle

20



vzpamatovavat, osobnostni charakteristiky jednotlivych ¢lenlt rodiny, troven

komunikace ¢i celkovy zivotni styl rodiny (Prevendarova, 1998; Sobotkova, 2007).

1.4 Role matky a p¥izpitsobeni se novému Zivotu

V této kapitole je hlavnim cilem poukdzat na proces adaptace a vyrovnani matky s
novou situaci, dale soudrznost neboli resilience rodiny a v neposledni fad¢ socialni
opora matky, nebot je dulezité¢, aby nezlstala bez pomoci a sama (predevSim

V psychickém slova smyslu).

1.4.1 Adaptace matky a rodiny

Ptijeti matefské role je samo o sobé vyraznym zivotnim procesem, jez ¢asto trva urcity
cas (Van Wyk, Leech, 2016). V piipadé matek déti s postizenim je piijeti mateiské role
dle autor obvykle velmi naro¢né, nebot” matka musi skloubit béznou détskou péci a

specialni poteby ¢i moznosti vzhledem k typu postizeni jedince.

At jiz se jedna o genetické postiZeni, jez lze zjistit odbérem plodové vody, vrozenou
vyvojovou vadu €i o postizeni, jez se objevi pifi porodu nebo i kratce po ném, vzdy je
ortel postiZeni jedince pro matku a jeji okoli Sokem, se kterym se musi vyrovnat (Cerna

etal., 2015).

Nastala situace je nejtéZsi predevSim pro jeho matku, kterd nezfidka musi ditéti obétovat
kus svého zivota (Vagnerova et al., 2009). Problém se vSak dotyka obou rodic,
sourozencl ditéte 1 prarodict, dalSiho SirSiho pfibuzenstva a v mnoha piipadech je to
pomérné tézka véc, kterou si musi kazdy piebrat ve svém nitru sam a projit tak pomérné
psychicky naroénym procesem az ke smifeni a piijeti postizeni ditéte jako faktu
(Jankovsky, 2006). Psychologie popisuje vyrovnani se s nadlimitné zatézovou situaci

jako ,,coping* (Jankovsky, 2006).

Proces vyrovnani se se sdélenim o postizeni ditéte se Casto ptirovnava k reakci na smrt
blizkého ¢lovéka (Jankovsky, 2006). Tato reakce ma dle Kiibler-Rossové (in Jankovsky,
2006) 6 fazi — inicialni Sok, popfeni, agrese, deprese, rovnovaha a posledni fazi je prijeti

faktu.

Existuje vSak vice copingovych strategii, pomoci nichz se jedinec vyrovnava se
stresovou situaci. (Vagnerova et al., 2009). Jedna se piedevsim o hledani ucelnéjsiho

feSeni problému, jez je vyvolano povétSinou novym zdrojem stresu, zhorSenim situace
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¢i n¢jakou dalsi pievratnou udalosti (Quine, Pahl, 1991; Patrick, Hayden, 1999; Kim et
al., 2003 In Vagnerova et al., 2009). Dle Folkmana a Moskowitze (2000) se se stresem
da vypotradat tiemi alternativnimi zplisoby — redefinovanim stresu a pozitivnim
piehodnocenim problému, coz nakonec vede ke zméné nazoru a hledani pozitiv. Dle
autoru je dalsi strategii sSnaha nalézt v situaci ¢i problému, jez je neménny, néco, co lze
korigovat a ovladat. Jedna se napiiklad o néjakou smysluplnou c¢innost, jez muize
alespon zdanlivé ditéti pomahat a pecCovatel se neciti zcela bezmocny (Folkman a
Moskowitz, 2000). Posledni strategii je dle autoru cilené vytvareni pozitivnich zazitka a
délani si taktikajic radost, at’ jiz se jednd o pohybovou ¢i jinou aktivitu, jez v peCovateli
zanechava pocit dobfe odvedené prace, ¢i pouhé setkani s prateli nebo kulturni zazitek.
Zejména tato posledni strategie je pro vyrovndni se se stresem nesmirné diilezitd, a to po
celou dobu pecovani, nebot’ se vyznamné podili na prevenci syndromu vyhoteni (vice

podkapitola Prevence syndromu vyhoteni) (Kerrova, 1997).

Zatez je mozno zvladat aktivnimi 1 pasivnimi technikami copingovych strategii, pfi¢emz
aktivni strategie jsou zna¢né u¢inngjsi a do budoucnosti efektivnéjsi, protoze rodice
donuti ke znovu uspotadani svého Zivota a Casto i ke zmén¢ sebepojeti (Vagnerova et

al., 2009).

1.4.2 Coping program dle Kiibler-Rossové

Na pocatku vseho ptichazi $ok, jez navazuje na osudné sdéleni, ze dit€¢ neni zcela
v potadku a ze nebude schopno vykonavat v§echno to, co jeho vrstevnici (Vagnerova et
al., 2009). Faze Soku je dle Jankovského (2006) vlastné silnym emoc¢nim a iracionalnim
vyjadifenim reakce na sdé€leni Spatné zpravy. ,,Rodice se ocitnou tvari v tvar naprosto

neocekdvané realité, prozivaji deziluzi a hluboké zklamani** (Jankovsky, 2006 s. 60).

Dalsi etapou je popteni faktu a skutecnosti, ze pravé jim se narodilo dité s postizenim,
nebot’ tuto informaci nemohou ihned akceptovat (Vagnerova et al., 2009). Celou situaci
povazuji za obrovsky omyl a odmitaji pfijmout fakt, ze je to pravda. Piipadn¢ doufaji

Mrwve

Vv 1ék ¢i zazrak, ktery zapficini obrat situace (Jankovsky, 2006).

V dalsi fazi je popteni vysttidano agresi neboli zlobou. Tato faze je specificka hledanim
vinika a pfiiny postizeni (Vagnerova et al., 2009). VétSina matek ma v prvni fadé
tendenci obvifiovat sama sebe a ditéti se na cely zivot zcela obétuje, aby ,,od¢inila svou

predpokladanou vinu* (Vagnerova et al., 2009, s. 51). Tato faze ma mnoho projevi, kdy
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matka ptipadné oba rodice obraci zlobu k sobé navzajem, ale neziidka se zloba obraci i
proti zdravotnickému zatizeni, jeho personalnimu zastoupeni, a to nejcastéji smeérem k
1ékafi, ktery sd¢€lil diagnozu (Jankovsky, 2006). Nejhorsi formou vyjadieni agrese je
vSak zloba vici ditéti s postizenim. Toto vyjadieni agrese ale naStésti neni zastoupeno
ve velkém procentu pfipadl a ze strany matek naopak ptrevazuje spiSe hyperprotektivita
neboli pfili§ pecujici vychovny styl (Jankovsky, 2006; Vagnerova et al., 2009). Ani
jedna z téchto situaci ale rozhodné neni spravna (Jankovsky, 2006). Vyjadieni hnévu je
ale mnohdy velmi dilezit¢ a Casto pomize rodiné¢ prekonat jejich velké trapeni
(Kerrova, 1997). Dulezité dle autorky vsak je, aby rodina ve stadiu hnévu neuplyvala a

dokézala agresi po néjaké dob€ nechat samovolné odejit.

Dalsi fazi je deprese ¢i uzkost, ve které se rodiCe Casto stahnou do ustrani a prozivaji
pocit obrovského zklamani a smutku, ktery se misi S pocitem viny a beznad¢je
(Jankovsky, 2006). Autor dale podotyka, Ze v této fazi je velmi dulezita podpora i1 ze
strany okoli a zdravotnického persondlu, aby doSlo k rychlejSimu vyrovnani se
S nastalou situaci, protoze pokud faze deprese trvda moc dlouho, casto dochazi
k nezadouci socialni izolaci. Rodi¢e a pfedev§im matka, jez s ditétem travi vétSinu Casu,
ma pocit, Ze snad ma na cele napsanou svou chybu, a proto se jakékoli spolecnosti

radéji vyhyba (Jankovsky, 2006; Vagnerova et al., 2009).

Stadium deprese je ale nakonec ve vétSiné piipadd po néjaké dobé vystiidano fazi
vyrovnani se, béhem které velké napéti a uzkost rychle ustupuje (Jankovsky, 2006).
S touto fazi dle Jankovského (2006) uzce souvisi faze posledni — akceptace. Ve fazi
akceptace rodice a jejich okoli ptfijmou fakt, Ze maji dit€ s postizenim, smifi se s nim a
snazi se hledét do budoucna, aby mohli hledat co mozna nejlepsi dostupna feSeni za
ucelem poskytnuti tlevy sob¢, ale predevsim ditéti (Jankovsky, 2006; Vagnerova et al.,
2009).

1.4.2.1 Dalsi specifika coping programu

Poradi a pribeh jednotlivych fazi je vSak dle Jankovského (2006) ryze individualni a
v nékterych rodinach nebo u jejich jednotlivych €lend muize dojit k opakovani fazi ¢i
dokonce k preskoceni nekteré z nich. Néktefi rodice postizeni piijmou jako fakt, jini
jako zivotni udél a dokazi se s nastalou situaci vyrovnat béhem par mésict, u jinych
matek a v jiném rodinném prostiedi naopak tento proces muze trvat i né€kolik let

(Jankovsky, 2006). Je bézné, Ze rodice citi smutek ¢i litost nad stavem a diagndzou
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svého ditéte jeste nekolik let po potvrzeni postizeni ¢i chyby ve vyvoji (Whitthingham
etal., 2013).

Proces smifeni se s postizenim ditéte a jeho délka je zcela individudlni a velmi zalezi na

frustraéni toleranci, soudrznosti a vzajemné podpote v rodin¢ (Kerrova, 1997).

Existuji ale i pfipady, kdy matka viibec coping program jako vyrovnavaci strategii
nevyuziva, nebot’ postizeni piijala okamzité jako fakt a jiz od zacatku se plné
soustiedila na preziti a nasledn¢ co mozna nejkvalitnéjsi dalsi zivot syna (Veleminsky,

2011).

1.4.3 Resilience rodiny

Zpusob zvladani problémi a ostatnich zmén v zivoté rodiny, jez postizeni jedince
bezesporu piinasi, je velmi specificky a zavisi na nazorech rodiny i schopnosti pruzné
reagovat na zmeény, coz zna¢n¢ souvisi s resilienci rodiny (Sobotkova, 2007). Resilience
neboli ,,schopnost rodiny rychle se zotavit z krize nebo z prechodné udalosti, kterd
vyvolala zmeny v rodinném fungovani* (Sobotkova, 2007 s. 81). Tento pojem
v souvislosti s rodinou zavedla pravé Sobotkova (2007) a zahrnuje nejen copingové
strategie, ale 1 mnoho dalSich faktorl, pomoci nichZ je rodina jako celek schopna
pfekonat zatézovou situaci, nebot’ postizeni jedince piinaSi rodiné stres ve vSech
zivotnich oblastech — fyzické, psychické, emocionalni, ekonomické i socialni. Dle

Valenty a Miillera (2013) je resilience prekondnim stresu a ne jen pouhym jeho

ptezitim. Je nezbytn€ nutnd pro dobré rodinné souziti (Matéjcek, 1992).

1.43.1 Faktory resilience rodiny

Dle Sobotkové (2007), jez ptevzala zahrani¢ni vyzkumy, se jedna o tyto faktory:

1. Reseni problémii v rodiné — konstruktivni komunikace pro feseni problémi a
dobrou rodinnou atmosféru

2. Rovnopravnost — stejné moznosti zen i muzl vcetné aktivni schopnosti jednat a
nalézat konstruktivni feSeni ve prospéch rodiny

3. Spiritualita — vira v duchovno mize leckdy pomoci najit smysl a ,,spravnou‘
cestu v tézkych Zivotnich situacich

4. Flexibilita — schopnost udrzet stabilitu a pruzn¢ reagovat

5. Pravdivost — relevantni a pravdivé informace mezi ¢leny rodiny, ale i v jejich

okoli
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6. Nadgje — je nezbytna pro dalsi zivot a adaptaci, bez nadéje nema zivot smysl

7. Rodinnd hardiness — vnitini sila rodiny, jez ji poskytuje moznost kontroly a
ovladani situace

8. Rodinny cas a rutina — spolecné straveny cas a tradice poskytuje rodiné pocit
jistoty a stability

9. Socidlni opora — Cerpani energie pro zvladani situace z okolniho socidlniho
prostiedi

10. Zdravi — celkové zdravi rodiny, jez umoziluje feSit a pln¢ zvladat postizeni

jedince

1.4.4 Nevyrovndni se s problémem

Dochézi 1 situacim, kdy se matka nebo potazmo ostatni ¢lenové rodiny s postizenim
ditéte nesmiii a rodina neni schopna jedinci nabidnout dostate¢ny pocit lasky a bezpeci,
coz v extrémnich pfipadech miize dokonce vyustit az v zavrzeni ditéte rodinou
(Jankovsky, 2006). Tito jedinci jsou pak povétSinou odkazani na tUstavni péci

(Svarcova, 2011).

Pro potteby této prace se vSak budu zabyvat matkami a rodinami, jez o své dité

S postizenim doma pecuji.

Velmi Castou reakci na postizeni ditéte je 1 svym zplsobem ,,at€k od problému® a to
zejména ze strany muza (Jankovsky, 2006). Otec ditéte neustoji vyvijeny tlak a rodinu
opusti, coz s sebou nese mnoho dalSich socialnich dopadii a jesté vétsi dysfunkénost
rodiny (Dunovsky, 1999). Vagnerova et al. (2009) ve své publikaci ale naopak kontruje,
ze zhlediska statistického vyzkumu je rozvodovost parl, jimZz se narodi dité
S postizenim niz$i neZ v ostatni béZzné populaci. Na druhé strané je vSak otdzkou, zda
tento fakt neni zplsoben tim, Ze matky Casto setrvavaji i v nefunkénim vztahu, a to
predevsim ze strachu, Ze celou situaci samy nezvladnou, zejména z finan¢niho hlediska

(Vagnerova et al., 2009).

1.45 Role matky postiZeného ditéte

Rodicovstvi a role matky je vétSinou V Zivoté ¢lovéka pomyslnym vrcholem naplnéni
jeho potieb (potieba generativity = plozeni potomki), jsou s tim vSak spojeny radosti,

povinnosti, ale i problémy (Vagnerova et al., 2009). Jak autorka dale podotyka, rodice
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uspokojuji potieby ditéte a dit€¢ zaroven uspokojuje potieby rodict. V ptipadé ditéte
S postizenim vSak potieby rodi¢t nemusi byt plné uspokojeny (Vagnerova et al., 2009).
Pro ucely této prace se vSak budu zabyvat pfedevSim matkou, nebot’ pravé ona je

povétsinou v roli pecovatelky.

1.4.6 Potieby rodice

Dit¢ s postizenim Casto méné, piipadné jinym zptsobem, stimuluje potfebu novych
podnéti matky a chova se trochu odliSnym zpisobem, coz velmi casto vyvolava

nejistotu a tzkost (Vagnerova et al., 2009).

Dalsi potiebou, jez neni dle Vagnerové et al. (2009) pIn¢ saturovana je citova potieba.
Tuto potfebu dle autorky sice saturuji i déti s postizenim, naplnéni citové potieby matky
vsak vétSinou neni uplné, nebot’ je ¢asto nejednoznaéné z duvodu strachu z budoucnosti
nebo diky zaclefiovani protichidnych emoci do vztahu matka-dité. Velmi typické je
prozivani potizi ditéte jako svych vlastnich, coz je dle Vagnerové et al. (2009) stres
V zastoupeni, jez souvisi se znaénym ztotoznénim s ditétem. Tato silnd citova
identifikace ale mize slouzit i v pozitivnim slova smyslu jako smysl Zivota a dodava

matce oporu (Vagnerova et al., 2009).

PostiZeni ditéte Casto postihne 1 naplnéni potieby seberealizace, matky maji velmi ¢asto
pocit neschopnosti a ménécennosti, nebot’ dit€¢ ,,nepotvrzuje jejich hodnotu, spise
naopak* (Vagnerova et al., 2009, s. 18). Tato potieba se pak dle autorky saturuje jinym
zpiisobem, jeZ se zna¢né 1i8i u matek a otcti. Z hlediska postaveni matky a jeji citové
vazby k ditéti tak ve vétsiné piipadi dochazi k upnuti se na péci, jez ma leckdy az
charakter sebeobétovani, to vsak v dlouhodobém horizontu mutze vést az k syndromu

vyhoteni (Maté&jcek, 1992; Svobodova, 1994).

Zdravé déti se velmi Casto stavaji smyslem Zivota svych rodica (Vagnerova et al.,
2009). Jak jsem dle autorky uvedla jiz vyse, dité s postizenim je mnohdy sttedobodem
Zivota matky, mira jeji spokojenosti se Zivotem vSak nemusi byt vzdy zcela idedlni.
Péce o dité s postizenim je velmi naro¢na a vyzaduje mnoho usili a energie, takZe matka
v kone¢ném dusledku mize byt az nadlimitné zatiZzena, jak podotyka Vagnerova et al.
(2009).

V neposledni fadé se jedna o potiebu oteviené budoucnosti, kdy je potomek predurcen

k dalsim ptenosu tradic, hodnot a udrzeni plynulosti rodu (Vagnerova et al., 2009). U
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jedince s postizenim vsak nelze budoucnost moc planovat, nékdy neni mozné ocekavat
jeho dalsi generatitivitu a v nékterych ptipadech ani jeho plnou sobéstacnost, coz rodice
stresuje nejistotou, kdo se o n¢j dale postard (Matéjcek, 1992). Velmi casto je tak
budoucnost pro matku velmi stresujici az ohrozujici (Vagnerova et al., 2009). O své dité

se pak velmi boji, coz potvrzuje i vyzkum (Kiigiik, Alemdar, 2018).

Emocni prozivani rodicl ale Casto zlistava ze strany odbornikii opomijeno, coz mtize

mit znacné nasledky na prozivani dalSiho zivota (Slany et al., 2017).

Pro pfiméfené zvladnuti situace a dostatecnou psychickou pohodu je dle Matéjcka
(2003) dulezité ptijmout vychovu a péci o jedince s postizenim jako ukol, jez je tfeba
splnit. Diky této strategii lze byt jedinci dobrym rodi¢em a zaroven si uchovat svou

hodnotu, byt’ v trochu modifikované podobé (Matéjcek, 2003).

1.4.7 Dobré rodiéovstvi

Nezbytné je poskytnuti zdzemi a pevné citové vazby, nebot kazdé dité, at’ zdravé ¢i
S postiZzenim potiebuje citit lasku, zdzemi a bezvyhradni ptijeti (Matéjcek, 1992). U déti
S postizenim je pro jejich dobry vyvoj nutné dvojnasob zajistit pocit zazemi a lasky,

nebot’ maji vétsi potiebu se citit v bezpec¢i (Kerrova, 1997).

Byt dobrou matkou jedinci s postizenim je vskutku naro¢né véc, jeZ zahrnuje mnoho
problém i radosti, které okolni spole¢nost neproziva (Vagnerova et al., 2009). Jedinec
S postizenim vSak dokaze matku i jeji okoli obohatit jinym zptisobem a ¢asto ji ztratu
bézného Zivota vynahradi tak trochu jinak (Vagnerova et al., 2009). Dle autorky je
dulezité prijmout dit¢ takové jaké je, pfizpusobit se jeho potfebam, informovat se o
mozZnostech, jeZ mohou ditéti 1 celé rodin€ ulevit a v neposledni fadé se nevzdavat a
udrzet si optimismus. Vychova ditéte srozumem i citem, zvoleni pfiméfeného
vychovného stylu, jez dité spravné vede, ale zaroven respektuje hranice jeho schopnosti,
to vSe vede ke spravnému pozitivnimu pfijeti ditéte, coz vychazi, jak Vagnerova et al.

(2009) zminuje, ze zkuSenosti matek, jez se staraji o jedince s postiZzeni.

1.4.8 Socialni opora

Aby byla matka schopna zvladat stresové situace, potiebuje citit podporu a moznost
pomoci ze svého okoli (Vagnerova et al., 2009). Kazdy ¢lovek ve svém zivoté nékdy
potiebuje pomoc a podporu at’ jiz od nejblizsich lidi, tak od pratel a spole¢nosti, a to jak

ve chvilich smutku a problémd, tak Casto i radosti a $tésti (Krpoun, 2012). Dle autora
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jsou zdroje neboli poskytovatelé socialni opory nejcastéji lidé z blizkého okoli nebo
z okolni spolecnosti, jez tvofi socialni sit’ jedince. Do této sité lze zaradit rodinu, blizké

ptatele, komunitu, sousedy, odborniky a dalsi (Krpoun, 2012).

Socialni opora ma nékolik forem, ve kterych muze byt poskytovana (Mandincova,
2011). Dle autorky se jedna naptiklad o emocionalni oporu, hodnotici oporu, informac¢ni

oporu a instrumentéalni oporu.

Emocionalni oporou se rozumi vyjadieni emoci jako je laska, empatie, pfijeti nebo
pouhé sdileni problému a je povétSinou ocekavana ze strany nejblizsich (Vagnerova et
al., 2009; Mandincova, 2011). Hodnotici opora je poskytnuti pomoci pro relevantni
sebehodnoceni — vyjadieni respektu, posilovani sebevédomi... (Mandincova, 2011).
Informacni opora je dle autorky diilezitd pro vyporddani se se situaci a poskytuje ji
¢lovek se zkusenosti, nejéastéji tedy odborny personal. Instrumentalni oporou rozumime
jakoukoli praktickou nebo materialni pomoc, piikladem muze byt obstarani pomucek,

finan¢ni dar, socialni davky poskytované statem a podobné (Mandincova, 2011).

Dle vyzkumt Vagnerové et al. (2009) je pro matky jedincl s postizenim v krizové
situaci dulezitd predev§sim emociondlni opora a opora informacni neboli kognitivni.
Emociondlni oporu matky ocekéavaji zejména od svého nejbliz§iho okoli — partnera a
otce ditéte, ale taktéz od rodici vlastnich (Vagnerova et al., 2009). Velkym handicapem
pro matku dle autorky vsak je, pokud je sama, rodi¢e nema nebo se piipadné od
vnoucete distancuji. Matka tak nema témét Zadné zadzemi, které by ji v pfipadé potieby
mohlo pomoci (Vagnerové et al. 2009). Psychické prozivani a emoce maji zasadni vliv
na vnimani Zivota s postizenim, a to jak u matky, tak ditéte s postizenim, tak i celé
rodiny (Slany et al., 2017). Absence zdzemi a psychické podpory tak miiZze napéachat

Vv zivotech vsech zi¢astnénych mnoho skody (Vagnerova, 2009).

Rodinam s ditétem s postizenim vétSinou i pomiZe navazani vztahu s lidmi, jez maji
podobny problém (Vagnerova et al., 2009). Tyto svépomocné skupiny leckdy dokazi
zabranit socialni izolaci matky i rodiny, poskytuji socialni oporu a podporu a mohou
zapfiCinit zménu nazoru na zivot s ditétem s postizenim s diirazem na vétsi aktivitu
matky vzhledem ke skupiné i spole¢nosti a tim 1 dal$i modifikaci Zivotniho stylu rodiny

(Vagnerova et al., 2009).
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Velmi dobrou socialni sluzbou, kterd ma velky potencidl dnes a predev§sim do
budoucna, je rana péce, kterd dokaze rodinam, kterym se narodi dité s postizenim velmi

a dobfe pomoci, at’ jiz se jedna o péci, 1écbu ¢i rodinné zazemi (Slany et al., 2017).

1.5  Zivotni styl a jeho socidlni dopady

V této kapitole bych se rdda vénovala definici zivotniho stylu a pfedevSim tomu, jaké
dopady ma postizeni jednice na zivotni styl matky a rodiny, jaka jsou jeho cCastd

specifika i problémy, a jak se projevuje ve zptsobu Zivota.

1.5.1 Definice Zivotniho stylu

Presné definovat termin zivotni styl je velmi slozité a na jeho definici se neshoduji ani
odbornici z fad sociologti (Kubatova, 2010). Jak autorka podotyka, obecné rozliSujeme
tfi velmi podobné terminy — Zivotni styl, Zivotni zplsob a zivotni sloh. Hlavnim
problémem je dle Kubatové (2010) fakt, Zze kazdy ¢loveék vnima styl ¢i zplsob svého
zivota odli$n¢ a lze jej tedy vymezit spiSe teoreticky. Autorka taktéz zminuje, ze se
nékdy uvadi souvislost zivotniho stylu s kvalitou Zivota, tato korelace je vSak vskutku
velmi slozita a ryze subjektivni. Zplsob Zivota zasahuje snad do vSech oblasti Zivota, at’
jiz se jedna o préci, rodinu, vychovu, bydleni a podobné (Kubatova, 2010). Ackoliv
neexistuje Zadna presnd definice, jez by pfesné urcovala, co Zivotni styl je a co vSe do
n¢j patii, Diderot (1996) jej shrnul jako zplisob zivota, jez u urcitych jedinct ¢i
socidlnich skupin ptfevlada v zavislosti na reprodukcnich charakteristikach, pracovnich
vztazich, zpisobu traveni volného €asu a socidlnich interakcich. Je déale velmi ovlivnén
prostfedim, tradicemi, hodnotami ¢lovéka i1 spolecnosti a socidlni i ekonomickou situaci

(Diderot, 1996).

Pro potieby této prace budu zivotni styl vnimat praveé takto — tedy jako zpisob Zivota,
jez se odviji od rodinné situace, prostiedi, pracovnich podminek, socialni a ekonomické

situace a hodnot daného jedince.

1.5.2 Dopady postiZeni na Zivotni styl matky i rodiny

Zivotni styl matek a rodin jedincii s postizenim je témé&f vzdy odliny od intaktni
populace, a to zejména v disledku toho, ze rodiny, jez pecuji o jedince s postizenim,
maji Casto specifické potfeby a musi se prizpusobit jeho moznostem (Vagnerova, 2014;
Slowik, 2016). Dle Slowika (2016) se jedna napiiklad o potfebu specialni podpory a

pomaci, a to nejen ve formé financnich ptispévku, dari, socialnich sluzeb, ale i pfijeti
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spoleCnosti a jejich moralni ocenéni. Potieba prilezitosti k U¢asti na bézném zivoté
spoleCnosti spociva hlavné v odbourdni studu a obav, predevs§im v misté¢ bydlisté
(Slowik, 2016). V neposledni fadé zminuje autor i potfebu kontaktu s rodinami ve stejné
situaci nebo s podobnou zkuSenosti, s nimiz mohou sdilet zazitky, poskytovat si
podporu, pomoc i spolu spolupracovat. Dopady na Zivotni styl matky i rodiny pfimo

souvisi se zavaznosti postizeni ditéte (Eker, Tiizlin, 2004).

., Postizené dité predstavuje pro rodice komplexni zatez... Zivot rodice postizeného
ditéte prinasi mnoha omezeni a ztraty moznosti volby, do znacné miry predurcuje napln
Jjejich zivota, ktery prinejmensim na pocatku vidi jako souhrn ztrat pozitivnich variant a

narust problémii (Vagnerova et al., 2009, s. 17).

Postizeni jedince zna¢né¢ ovliviiuje miru Skodlivého stresu v rodin€ a ve vétSin€ piipadi
zvySuje jeji emocni, psychickou, ¢asovou i finan¢ni zatéz (Majnemer et al., 2012).
ZvySena potieba lékarské péce a nutnost dopravovat se do zdravotnickych zafizeni

pusobi ¢asto nemalé technické i finan¢ni obtize (Van Wyk, Leech, 2016).

1.5.2.1 Psychické dopady

Postizeni miiZze a ¢asto ma vliv i na psychiku matky, vzhledem k tomu, Ze se ditéti
obétuje (Vagnerova et al., 2009). Bud’ jiz od pocatku, piipadné postupem Casu Se péce
projevi jako nezvladatelna zatéz, jez se mize projevovat socialni izolaci a velmi Casto
kon¢i syndromem vyhoteni (Kallwass, 2007; Vagnerova et al., 2009). Asi nejvétsim
problémem je, ze postizeni ditéte Casto vytvari situaci sn¢hové koule, ktera na sebe
nabaluje dalsi a dalsi problémy, jez ovliviiuji vSechny sféry zivota (Vagnerova et al.,
2009). ,,Boj s vétrnymi mlyny* matku €asto azZ nadlimitné vycerpava a svou nechténou

roli pak prosté nezvladne (Kallwass, 2007; Vagnerova et al., 2009).

V jinych piipadech se naopak peCovani miize projevit posttraumatickym stresovym
rustem, kdy se matka v pecovani takzvané nalezne a Casto se 1 angaZuje v riznych
svépomocnych skupinach, nadacich ¢i €lenskych spolcich na pomoc druhym lidem
(Kallwass, 2007; Vagnerova et al., 2009; Mares, 2012). Velmi Casté je, Ze trauma matku
donuti ke zméné zivota, coz v konecném dusledku nevnima negativné, ale spise
pozitivné a v urCitych ohledech muze byt i spokojenéjsi, hodnotové bohatsi vzhledem
k jinym obzortiim, moznostem a radikalnimu osobnostnimu rozvoji, jez ¢asto zahrnuje i

zménu hodnotové orientace (Preiss, 2009; Vagnerova et al., 2009).
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1.5.2.2 Dopady na partnersky Zivot

V piipad¢ partnerského souziti rodi¢l jedince s postizenim Casto dochazi k polarizaci
vztahu, jehoZ vysledkem je bud’ semknuti a stmeleni vztahu nebo naopak jeho postupny
rozpad (Vagnerova et al., 2009). Stmeleni vztahu v dasledku vzajemné podpory, dobré
komunikace a spolecnych aktivit je vyznamnym benefitem, jez pro partnersky vztah lze

Z této vyznamné zivotni krize ziskat (Kerrova, 1997).

Cast&jsim nasledkem je vsak vznik krize mezi partnery, v dasledku velkého tlaku, jeZ
prameni z fyzické, psychické i citové tinavy (Kerrova, 1997). Tato krize pak dle autorky
muze zapfiCinit vzdjemné odcizeni az krach vztahu a to predevsim diky nedostate¢né
komunikaci ¢i skryvani pociti. V nejednom z pfipadi se muz s postizenim ditéte

nesmifi a od rodiny odejde (Vagnerova et al., 2009).

1.5.2.3 Dopady ekonomické

»Matka se stava hlavnim, leckdy vylucnym pecovatelem, ktery prebira veétsinu
zodpoveédnosti za dalsi rozvoj ditéte, a ztraci tak svobodu rozhodovat o sobé samé...
Stava se financné zavislou na svém partnerovi, §irsi rodiné ¢i socialnich davkach.
(Vagnerova et al, 2009, s. 37). Péce o jedince S postizenim je nejenom finanéné velmi
nakladna, ale vzhledem k tomu, Ze matka zlstava v domacnosti, v rodin¢ znatelné chybi
jeden piijem (Vagnerova et al., 2009). Ackoliv by mél byt nahrazen ptispévkem na péci,
v mnoha pfipadech finance na pokryti potifeb rodiny nedostacuji uz vzhledem ke
specialnim potfebam a lé€ebnym metodam. (Zakon ¢.108/2006, o socialnich sluzbach;

Vagnerova et al., 2009).

V ptipadé, Ze je matka sama, je situace jeSté svizeln&j$i, nebot’ Casto nemd Sanci si
pfivydé€lat jinym zplsobem, pokud nenalezne nikoho, kdo by byl ochoten se o jedince s
postizenim postarat (Vagnerova et al., 2009). MozZnost alespon ¢asteéného pracovniho
uvazku ¢i brigddy je pro matku velmi vyhodné z hlediska finan¢niho, ale i psychického,

protoze si miize odpocinout od starosti vSednich dni a nacerpat energii (Kerrova, 1997).

1.5.2.4 Sourozenci

Sourozenecké vztahy jsou Casto slozitou zalezitosti, nebot’ sourozenci S postizenim je
obvykle vénovana vétsi pozornost, coz miize mit za ndsledek neopravnénou zarlivost

(Kerrova, 1997). Dle autorky je nutné zajistit, aby zadny ze sourozencti nem¢l pocit, Ze
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maji rodi¢e jednoho znich radéji a to za pomoci spravné komunikace a traveni

spole¢ného ¢asu jako rodina i s kazdym ze sourozenci samostatné.

Vyznamné je i potfadi sourozenci, ale pii dobré komunikaci a vtazich v rodiné je
V konecném dusledku cCastou reakci zvyseny ochranitelsky pud vac¢i sourozenci S
postizenim a prava sourozenecka laska (Vagnerova, 2014). Jak autorka déale podotyka,
dité, jez ma starSiho sourozence s postizenim je v obtizné situaci, ale postupem casu si
vybuduje strategie pro vyrovnani se s timto sourozeneckym vztahem, ale i s zivotem na

okolni poméry v tak trochu ,,jiné* rodin¢.

»Zdravy* sourozenec je navic mnohdy osobou, kterd v budoucnu piejima dalsi péci o
svého sourozence s postizenim (Kerrova, 1997). Dalsim benefitem dobrého
sourozeneckého vztahu je dle autorky i to, Ze dité s postizenim bere mnohdy 1épe jako

autoritu své sourozence nez rodice.

V n¢kterych ptipadech je vSak jedinec s postizenim jedinackem a divodi, pro¢ se
rodi¢e rozhodli nemit dalsi déti, mize byt mnoho (Vagnerova, 2014). Dle vyzkumu
vSak postizeni ditéte témef neovliviiuje dal§i reproduktivitu matky (Wehby,
Hockenberry, 2017). V mnoha rodinach, kde se dit¢ s postizenim narodilo jako prvni,
ale rodice s potizenim druhého ditéte otaleji, jako naptiklad v ptipad€ rodiny se synem
postizenym détskou mozkovou obrnou (Veleminsky, 2011). Tato rodina se vSak
nakonec druhého ditéte dockala a jak maminka sama podotkla, druhé ,,zdravé™ dité
pfineslo do rodiny nové svétlo a zdroj energie. Druhé dité ve vétSiné ptipaddi rodinu
povznese a da ji Sanci nechat si vstoupit do Zivota nové moznosti, na druhou stranu je
vSak pochopitelné, Ze rodi¢e mohou mit podvédomy strach z dalSich problému

(Veleminsky, 2011).

1.5.2.5 Traveni volného casu

Volny ¢as je doba, kterou mtize ¢lovek travit dle své libovule poté, co splnil vSechny
své pracovni 1 nepracovni povinnosti a biofyziologické potieby (Hajek et al., 2008).
Volny cas ptindsi ¢loveéku uspokojeni, radost a miize vyznamné piispivat i k celkovému
zdravi a pohodé (Pavkova et al., 2002). Dle autorky poskytuje vyrazny prostor pro

osobnostni 1 spolecensky rozvoj jedince.

U matek jedincl s postizenim je traveni volného ¢asu velmi individuélni a zavisi na

moznostech, jez jim poskytne okoli (péfe v ,zastoupeni) a taktéz na jejich
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osobnostnich rysech (aktivita, potfeba novych podnéti...) (Vagnerova et al., 2009).
Volny cas a zpusob jeho traveni se ve vétSiné pripadl neda pausalizovat, avSak je
dalezité, aby matka méla moznost jej travit dle své liboviile a méla Sanci zamétit svou
pozornost 1 jinym smérem, nez jen k domacnosti a détem (Kerrova, 1997). Jak autorka
podotyka, spravna relaxace ve volném Case muze byt I prevenci syndromu vyhoieni.
Dle Pavkové et al. (2002) Ize dodat, ze kvalitni zajmové ¢innosti jsou celozivotni

oporou a n¢kdy tedy mohou caste¢né tak trochu suplovat socialni oporu.

1.5.3 Shrnuti

Zivotni styl matek a rodin, jez pe€uji o jedince s postizenim, je vskutku individudlni, je
vSak nesporné, Ze postizeni do zivota vSech €lenl rodiny zasahne, vSichni se mu musi
prizptisobit a nezfidka i zménit zplsob zivota, své hodnoty i prozivani. Nejvyraznéji

vSak tato zména postihne ve vétsing piipadii matku.

1.6  Socialni izolace a syndrom vyhoieni

V této kapitole bych se rada vénovala pojmim socialni izolace a syndrom vyhoteni, jez
jsou pro tuto bakalaiskou prace taktéz velmi vyznamné. V zavéru bych se rada zminila

o nékterych ze strategii, jimiZ lze syndromu vyhoteni pfedchazet.

1.6.1 Socidlni izolace

Socialni izolace je stav, kdy se ¢lovek citi v prostiedi zcela sdm, nemd Zadné pratele ¢i
znamé a obvykle byva spojen s novym prostfedim v disledku zmény prace, bydleni a
podobné (Vyrost, Slaménik, 2008). Jak autofi podotykaji, nemusi se tykat vSech
jedinct, velmi zélezi na osobnostnich charakteristikach. U matek jedincti s postizenim
se vsak socidlni izolace dostavuje ptedevsim v disledku pocitu ménécennosti a taktéz
pocitu, Ze v jejich situaci jim nikdo nerozumi, nepomtiZze a naopak, ze okoli na n¢ hledi
skrz prsty (Vagnerova et al., 2009). Logickou volbou pro né tedy muize byt volba
samoty, jez je ale zaroven psychicky ubiji (Vagnerova et al., 2009).

1.6.2 Syndrom vyhoieni

Syndromem vyhotfeni rozumime stav, kdy ma ¢lov€k pocit, Ze jiZ neni schopen
dosavadnim zptisobem dale fungovat, citi se pfetizen, je fyzicky i psychicky unaveny a
citi se celkové vycerpany (Stock, 2010). Syndrom vyhofeni u matek jedinct
S postizenim plyne piedevSim z trvalého stresu a nutnosti se neustdle starat bez
moznosti z pedovani odejit (Kebza, Solcova, 2003; Kallwass, 2007). Pokud je veskera
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energie vénovana jen ditéti bez moznosti odpocinku a jiné aktivity, ¢astym nasledkem je
depresivni ladéni, nedostatek energie, inava, nechut délat bézné denni aktivity,
somatické potize az absence smyslu zivota a to predevSim ve chvilich, kdy se stav
potomka zhorSuje nebo se nelepsi (Kallwass, 2007; Vagnerova et al., 2009). Dle
Barlowa et al. (2006) je prokazano, ze matky jedinci s postizenim maji vyssi riziko
sklonu k tzkostnym depresivnim naladam a casto jsou tyto stavy nepifimo spojeny

S obtizemi jejich potomkii.

Lécba syndromu vyhoteni je svéfovana do rukou psychologa ¢i psychiatra, ktefi se
snazi poSramocenou psychiku vylécit (Kallwass, 2007). V nékterych piipadech mize
pomoci dlouhd dovolend ¢i zména mista, jindy zamétfeni pozornosti i mimo rodinu a
opecovavaného jedince (Kallwass, 2007). Lécba syndromu vyhofeni je pomérné
zdlouhava a nemusi dojit k uplnému uzdraveni, vzhledem Kk tomu, Ze pecujici osoba

nemize z prostiedi jednoduse a navzdy odejit (Kallwass, 2007; Vagnerova et al., 2009).

1.6.3 Prevence syndromu vyhoieni

Syndromu vyhoteni lze pfedchazet opatienimi, ktera zabranuji socialni izolaci, dodavaji
matce pocit potiebnosti nebo alespont Sanci odpocinout si od starosti a nepietrzité péce
(Kerrova, 1997). Mezi preventivni strategie 1ze dle autorky zatadit vyuziti riznych
odleh¢ovacich sluzeb, diky nimz mé pecujici osoba Cas chvili na sebe a své zajmy, u

kterych dokaze relaxovat.

Velmi dobré jako prevence vyhoteni je provozovani néjakého sportu ¢i fyzické aktivity,
pii které se snaze uvoliiuje stres a agrese (Kopfiva, 2011). Nejlepsi prevenci je ale
dovolena ¢i névrat do préace, alesponn na cCasteény Uvazek, kde pecCovatelka mize
soustiedit pozornost jen na sebe a své potieby (Kerrova, 1997). Je totiz nezbytné
dulezité nevénovat se jen ditéti, ale i zit svtj vlastni zivot, mit svého konicka a udrzovat
spolecensky zivot (Vagnerova et al., 2009; Koptiva, 2011). Vyznamnym faktorem,
ktery ptedchazi syndromu vyhoteni, jsou také samoziejmé harmonické a laskyplné

vztahy Vv roding, kdy se jednotlivi ¢lenové navzajem podporuji (Kerrova, 1997).

Je samoziejmé, ze syndrom vyhoteni se netykd vSech, u nékterych jedinct je vSak
vyraznym problémem, jez mize znacné ovliviiovat jeho zivot. Lécba je velmi slozita,
proto je dobré mu piedchdzet rliznymi preventivnimi opatfenimi zaméfenymi na

psychickou pohodu a odpocinek.
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1.7 Socialni davky a odlehéovact sluZby

V této kapitole bych se rada kratce zminila o odlehCovacich sluzbach a o nékterych

socialnich davkach, na néz ma jedinec s postizenim narok.

1.7.1 Socialni davky pro osoby s postiZenim

Nejcastéji poskytovanymi davkami pro osoby se zdravotnim postizenim jsou dle zakona
¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a zakona ¢.
108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ptispévek na péci, pfispévek na mobilitu a

ptispévek na zvlastni pomucku.

1.7.1.1 Prispévek na péci

Dle zakona ¢.189/2016 Sb., kterym se méni zakon ¢. 108/2016 Sb., o socialnich
sluzbéach ve znéni pozdéjsich predpist a zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach,
je osobé, jez je zavisla na pomoci druhé osoby, poskytovan piispévek na péci. Tento
piispévek je stitem poskytovan na zajiSténi riznych forem péfe a pomoci za ucelem
zvladani béznych zivotnich potieb (Zakon ¢.108/2006, o socialnich sluzbach). Narok na
piispévek na péc¢i mad osoba, jeZ vzhledem ke svému dlouhodobé nepfiznivému
zdravotnimu stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby a to dle stupné zavislosti, jez se
posuzuje na zaklad€ schopnosti zvladat zékladni Zivotni potiteby jako je naptiklad
mobilita, télesnd hygiena, komunikace, orientace, oblékani a dalsi (Zakon ¢.108/2006, o
socialnich sluzbach). Jak zakon dale uvadi, vyse piispévku se lisi dle stupné zavislosti a

zletilosti jedince.

1.7.1.2 Prispévek na mobilitu a zvlastni pomiicku

Dle zédkona 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o
zméné souvisejicich zdkond, je jedincim S postizenim dale poskytovana davka
pfispévku na mobilitu a pfispévku na zvlastni pomicku. Piispévek na mobilitu slouzi
jako finan¢ni podpora pii pravidelném dopravovani osoby s postizenim a pfispévek na
zvlastni pomticku je jednorazovou davkou, jez hradi pomucku, kterd dle diagndzy
znacn€ ulehéi zivot (Zakon ¢.329/2011 Sb., o poskytovani davek OZP). Zvlastnim
pfipadem piispévku na zvlastni pomicku je dle zdkona €. 329/2011 Sb. poskytnuti
prispevku na potizeni motorového vozidla. Ve vSech ptipadech poskytnuti pfispévku na
zvlastni pomiicku je nutna alespoii minimalni spolutcast jedince a o naroku na

poskytnuti i vysi piispévku rozhoduje piisluina pobotka Utadu prace na zakladé
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socialniho Setfeni a posudku od lékate (Zakon ¢.329/2011 Sb., o poskytovani davek
OZP).

1.7.2 Odlehcovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby jsou dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach § 44
odstavce (1): ,, terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z ditvodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, o které je jinak pecovano v jejich prirozeném socialnim prostiedi; cilem
sluzby je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek.* Financovani téchto
sluzeb je z velké ¢asti hrazeno pomoci dotaci ze statniho rozpoctu, dale vlastni ¢innosti
organizace, sponzorskymi dary, ale taktéZz jej z ¢asti hradi klienti, jeZ jejich sluzeb

vyuzivaji, a to nejéastéji z prispévku na péci (Valova, Spacil, 2008).

MozZnym problémem vSak miiZze byt cena téchto sluzeb v ptipadé€, Ze pecovatel musi
zZ tohoto prispévku zajistit v§echnu péci o jedince a jiny zdroj financi jiz nema, pak se

pro n¢j odlehcovaci sluzby bohuzel mohou stat nedostupnymi (Kejikova, 2009).
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2 CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1  Cile prace

Cilem prace je zjistit zivotni styl matek jedinct s postizenim, jestli a v em se tento
zivotni styl li§i od Zivotniho stylu pfed narozenim ditéte a dale zjistit, zda hrozi riziko
socialni izolace. Neméné podstatnym cilem je zjistit, jaké socidlni dopady mé misto

bydlisté na zivotni styl matek jedinct s postizenim.

2.1.1 Symbolicky cil

Cilem je upozornit $ir$i vefejnost na moznost zmén v Zivoté a zcela jiny Zivotni styl
matek jedincii s postizenim, ktery vSak nemusi byt nutn€ neplnohodnotny. Za nezddouci
povazuji stav, kdy jsou jedinci s postizenim vnimani jako piitéz spolecnosti a jejich
matky jako ,,chudinky®, pfesto, Ze i jejich zivot mize byt naplnén $téstim a radosti.
Tento stav jim dle mého ndzoru znaéné Skodi, protoZze muze zvySovat riziko socidlni
izolace a s tim souvisejicich nasledkt jako je nizké sebevédomi a zamérné stranéni se
okoli. Je ale nutné si uvédomit, Ze mohou byt ohroZeny i nedostatkem financi a
predsudky, ¢emuz by bylo dobré piedchéazet. Na vSechny tyto uvedené skutecnosti bych
rada upozornila spolecnost a zastupce zdkonodarnych organt, aby na tyto jedince brali
ohled, ale zaroven je vnimali jako rovnopravné ¢leny spoleénosti. V tomto postupu jim

dle mého nazoru v soucasné chvili brani pfedevs§im neznalost dané problematiky.

2.1.2 Aplikaéni cil

Za zadouci povazuji, aby doSlo ke zvySeni informovanosti spolecnosti o odliSném
zivotnim stylu matek jedinct s postizenim. V jejich zivoté se leckdy objevuji problémy,
problematiky, by mohlo vést k vétSimu pochopeni téchto jedinci a mohlo by pomoci
osobam s postizenim 1 jejich matkdm se citit ve spolecnosti l1épe. Rada bych pomohla
Sitit mySlenku, ze lidé s postizenim 1 jejich rodiny jsou nedilnou soucasti nasi
spolecnosti. Vyzkumem bych chtéla zjistit, jaky je Zivotni styl matek jedinct
S postizenim a jak jej tyto matky samy vnimaji. Vysledky vyzkumu, by mohly ukazat,
ze Zivoty téchto matek jsou i1 plné radosti. Ziskané poznatky by pak mohly slouZit i jako
podpora zendm, které pravé prochazeji stejnou zivotni situaci. Tato bakalaiska prace by

mohla byt vyuzita jako podpiirny material a mohla by byt témto matkdm piedlozena
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napiiklad v ramci rané péce. Svédectvi matek pak bude redlnym dikazem, ze i zivot
s ditétem s postizenim muze byt $tastny. Dale by tato prace mohla byt ptfedlozena
Ministerstvu prace a socialnich véci a ministerstvo by tak mohlo ziskat uceleny pohled
na situaci matek jedincii se zdravotnim postizenim a zohlednit jej naptiklad pfi tvorbé
novely zdkona o socidlnich sluzbach. Tento cil je sice bohuzel témér nerealizovatelny,
bylo by vSak moznd mozné tuto praci piedlozit Narodni radé¢ osob se zdravotnim

postizenim Ceské republiky, kterd ma moznost pfipominkovat legislativu.

2.1.3 Poznavaci cil

Jaky je zivotni styl matek déti s postizenim, jaké jsou jeho pifipadné zmény a hrozi

riziko socialni izolace?

Jaké jsou dopady na zivotni styl matek déti s postizenim v zavislosti na misté bydli§teé?
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3 METODIKA

Vyzkum Zzivotniho stylu matek jedincti trpicich onemocnénim, které vzniklo
Vv perinatalnim obdobi, byl proveden kvalitativni analyzou dat, konkrétn¢ technikou
zakotvené teorie. Vzhledem k znacné rozsahlosti informaci, které byly vyzkumem
ziskany, jsem data vyhodnotila pomoci tfistupiového koédovani. Rozhovory byly
zredukovany na data tykajici se oblasti vyzkumu, dale byly pomoci oteviené¢ho
kodovani vytvoieny koédy, které byly nasledné shrnuty do kategorii. Dal§im krokem
bylo axidlni a selektivni kddovani. Na zakladé téchto induktivnich postup pak byla
z vyzkumu vytvofena zakotvend tvrzeni, ktera teoreticky shrnuji nékteré vysledky
vyzkumu. Grafické vystupy v jednotlivych kategoriich byly zpracovany v
analytickém softwarovém programu ATLAS.ti 8.

3.1  Vyzkumna strategie

Vyzkum zivotniho stylu matek jedincii s postizenim by realizovan kvalitativni
vyzkumnou strategii. Kvalitativni vyzkumna strategie byla zvolena piedevsim z divodu
jejiho hlubsiho zaméfeni, coz umoznuje dikladné zkoumani socidlniho jevu ¢i jevl
(Hendl, 2012). Jak autor dale uvadi, hlavnim cilem tohoto vyzkumu je vytvofeni
celkového obrazu problému, jak jej lidé vnimaji a jak mu rozumi. Jednid se o

porozuméni a pochopeni, jak lidé dany problém fesi v ur¢itém socialnim kontextu.

Za hlavni cil Hendl (2012) povazuje vytvoteni bohatého, podrobného a hlavné platného
popisu skutecnosti, protoze kvalitativni vyzkum uchopuje realitu specificky, nebot’ ji

vnima jako socialné€ konstruovanou.

Disman (2011) uvadi, ze na pocatku vyzkumu je rozsahle formulovana otazka,
nasleduje sbér dat, ve kterych se vyzkumnik snazi nalézt urcité pravidelnosti a pravidla
opakovani, na zdklad¢ nichz se formuluji pfedbézné zavéry. Tyto zavery se pak dle
autora dal§im zkoumanim dat bud’ potvrdi nebo vyvrati a vznikne tak nové formulovana
teorie. Stejnd k této vyzkumné strategii piistupuje i Svaficek (2005), ktery oznaduje

logiku kvalitativniho vyzkumu za induktivni a je zalozend na principu opakovani.

Kvalitativni vyzkum zachycuje data v jejich maximélni bohatosti, popisuji bézny
kazdodenni zivot, jsou ur¢ena lokalitou, ale data nejsou vytrzena z kontextu okolniho
déni (Hendl, 2012). Dle autora je Castou a vyhodnou metodou prace s daty kodovani,
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kdy vyzkumnik text rozebere az na jednotky, kterym piifadi nova jména. Udaje jsou tak

dle Hendla (2012) rozebrany, setfidény a znovu slozeny do celku jinym zptisobem.

3.1.1 Zakotvenad teorie — zdkladni uspoidaddni vyzkumu

Zakotvena teorie je jednim ze zakladnich uspofadani kvalitativniho vyzkumu a

stanovuje ramcové podminky, ve kterych je vyzkum provadén (Lewis-Beck et al.,
2004).

Dle Lewise-Beck et al. (2004) je zakotvena teorie sadou systematickych induktivnich
postupt, které navodné vedou az k vytvofeni teorie. Strauss a Corbinova (1999)
zakotvenou teorii predstavuji jako induktivné odvozenou pomoci zkoumani urcitého
jevu. Dle autorti je tak vlastné vytvorena diky shromazd’ovani dat o problému a jejich
analyze. Hlavnim benefitem tohoto postupu je stimulace premyslet o zkoumaném jevu

trochu jinak a to predevsim diky uziti kddovacich technik (Lewis-Beck, 2004).

vvvvvv

vsak propojeny (Ezzy, 2002). Nejjednodussim stupném kodovani je oteviené kddovani,
které v podstaté probiha v kazdém kvalitativnim vyzkumu (Hendl, 2012). Jako dalsi

stupné kodovani autor uvadi kodovani axialni a nakonec selektivni.

3.1.2 Oteviené kodovani

V ramci oteviené¢ho kodovani se vytvareji kody, které vychazeji z jednotlivych oznaceni
viextu a jevim se tak pfid€luji jména (Strauss, Corbinova, 1999). V ramci této
kodovaci techniky dle autorti dale nasleduje kategorizace, kdy jsou kody seskupeny pod
urCity stejny jev. V pifipadé mého vyzkumu vzniklo témét 300 kodi, které byly dale

kategorizovany.
3.1.3 Axidlni kodovani

Axialni kédovani navazuje na techniku otevieného kodovani a jejim hlavnim cilem je
nalezeni spojitosti mezi kategoriemi a subkategoriemi a vzdjemné je tak provazat
(Strauss, Corbinova, 1999). Dle autori je vysoce U¢inné pouziti paradigmatického
modelu, diky kterému je mozno o datech premyslet jinak, v jinych souvislostech a
vzajemné je vztahovat. Strauss a Corbinova (1999) uvadéji, ze se v podstaté jedna o
roztiidéni kategorii dle paradigmatického modelu a dale se hleda vztah jejich

subkategorii.
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Vzhled paradigmatického modelu:

A — PRICINNE PODMINKY ~ m) B -JEV m)  C - KONTEXT
@) D - INTERVENUJICI PODMINKY — mE)  STRATEGIE JEDNANI A
INTERAKCE m) F-NASLEDKY

Axialni kodovani je vSak pouze pomuckou pro tfidéni ziskanych dat a moznosti, jak se
na problematiku podivat trochu jinou optikou, nejedna se o zadvazny model vykladani

jevu (Strauss, Corbinova, 1999).

3.1.4 Selektivni kodovani

Strauss a Corbinova (1999) selektivni kodovani chépou jako vybér jedné centralni
kategorie, kterd je klicovad pro celou zkoumanou problematiku a vSechny ostatni
kategorie se k ni vztahuji. Dle autori by tato kli¢ova kategorie méla byt peclivé zvolena
tak, aby odpovidala a zaroven dobfe popisovala zkoumany jev. Vysledkem je pak
formulace nové teorie na ziklad¢ nalezeni vztahli mezi jednotlivymi kategoriemi
(Strauss, Corbinova, 1999). Dle autori ma spravné formulovand teorie obsahovat

proces, kdy riznd jednani spolu uzce souvisi a ovliviuji tak dany jev.
3.1.5 Softwarovy program ATLAS.ti

Program ATLAS.ti vyvinuty pro kvalitativni analyzu dat rizného formatu vyznamné
pomaha vysledovat komplexy jevu, které jsou v datech ukryté (Konopasek, 2005).
Prostiedi programu umoznuje vyzkumnikovi nejenom mozZnost plné se soustiedit na
analyzovany obsah, ale taktéZ vysledné kody i1 graficky zpracovat a doprovodit tak

vyzkum zajimavymi schématy (Friese, 2014).

3.2  Metoda a technika sbéru dat

Data, kterd byla vyzkumem ziskana byla pofizena za vyuziti metody dotazovani,
konkrétné technikou polostrukturovaného rozhovoru. Hlavnim rysem této techniky je
vytvofeni otazek nebo tematickych okruhl, na néZ je tieba v pribéhu rozhovoru
odpovédét (Hendl, 2012). Je mozné klast dopliujici otazky a korigovat tak smér
rozhovoru (Disman, 2011). Autor dale zminuje, Ze ukolem vyzkumnika je pak nalézt

v ziskanych datech vyznamné informace, které informant povazuje za dilezité.
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Mym pivodnim zdmérem bylo vyuzit techniku narativniho rozhovoru, pfi kterém
informant vypravi svlj piibéh sam bez zna¢ného zasahovani vyzkumnika (Hendl,
2012). V prubéhu prvniho z rozhovora se ale ukazalo, Ze informantka ve své vypovédi
vibec nezminila nékolik témat, ktera by mohla byt pro vyzkum stéZejni. Z tohoto
divodu jsem pristoupila k realizaci polostrukturovaného rozhovoru a s prvni

informantkou jsem provedla pohovor znovu.

3.3 Charakteristika vyzkumného souboru

Zakladni soubor tvorily matky jedinct s postizenim, jez se né¢jakym zptisobem casove
vazalo ¢i mohlo vazat k perinatalnimu obdobi. Vyzkumny soubor byl ziskan metodou
sn¢hové koule, kdy na zdkladé zdmérného ucelového vybéru byla vybrana jedna matka,
ktera pak doporucila dalsi. Dal§im vyznamnym kritériem vybéru byla velikost mista
bydlisté (vesnice/mensi mésto x velké mésto). Na zaklad¢ tohoto kritéria byly vybrany
témef ve stejném poméru informantky z mensich vesnic a mésteek a informantky,
které trvale Ziji ve velkém mésté. Nehomogennost celkového souboru byla nezbytné
nutna k porovnani dopadti mista bydlisté na zivotni styl matky. Dulezitym faktorem
byla dobra komunikativnost matky, ochota spolupracovat a upifimné se vyjadfit
K pomérné velmi citlivému tématu. Celkem se metodou snéhové koule podaftilo ziskat 7

informantek, které spliiovaly zadan4 kritéria.

3.4  Proces sbéru dat

Rozhovory probihaly v obdobi leden—unor 2018 ve vétsing piipadd na neutralni padé
bez ptitomnosti déti a partnera. P&t rozhovori bylo realizovano v kavarné a dva
v domécnostech informantek. Vsechny informantky védély, za jakym ucelem rozhovor
poskytuji, byly ubezpeceny o absolutni anonymité a nemoznosti ztotoznéni vypoveédi
s jejich osobou. Kazda z informantek potvrdila, ze rozhovor poskytuje dobrovolné.
Rozhovory probihaly v priméru okolo 60 minut. Informantky jsem pied zacatkem
rozhovoru pozadala o souhlas snahravanim rozhovoru na diktafon. Nekteré
informantky se dotazovaly, co se s nahravkou stane po piepsani rozhovoru. VSechny
byly ubezpeceny, Ze po pievedeni do textové podoby bude nahravka smazdna. BohuZzel
i pfes vSechna ubezpeceni o anonymité dvé informantky nahravani odmitly z divodu
velmi nepfijemného pocitu. Vzhledem Kk citlivosti tématu a etice prace bylo toto
odmitnuti respektovano. Zaznam ztéchto rozhovorii byl tedy realizovan formou

pisemnych poznamek, které byly nasledné vérné prevedeny do vétné podoby v textu.
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3.5  Metodika vyhodnocovani dat

Nahrané zdznamy rozhovort byly pfepsany do textové podoby. Pisemné poznamky
z rozhovorti, kdy informantky odmitly nahravani byly ihned po ukonceni rozhovoru
taktéz prevedeny do textové podoby, aby byl zachovan jejich autenticky raz. Rozhovory
Vv textové podobé jsou piilozeny v ptiloze (kapitola 9). Pro lepsi orientaci jsem kazdé
z informantek pftifadila fiktivni jméno, pomoci n&jz jsem je pak nadale oznacovala.
Pokud informantky v pribéhu rozhovoru pouzivaly jméno svého ditéte, nahradila jsem

jej v textu ozna¢enim XX pro divku a XY pro chlapce.

Data jsem peclivé sefadila, roztiidila a provedla jsem selekci nedilezitych informaci.
Dale jsem pfistoupila ke tfistupfiovému koédovani a v kone¢ném disledku k formulaci

zakotvenych tvrzeni v ramci techniky zakotvené teorie.

Prvnim stupném kdédovani bylo oteviené kddovani. Vytvorené kody byly pak nasledné
shrnuty do kategorii, které se ke kodim vztahovaly. V rdmci nékterych hlavnich
kategorii byly identifikovany jest¢ dalSi vyznamné subkategorie, které spolu tuzce
souvisi a hlavni kategorii tak vlastné vytvareji. DalSim krokem bylo axialni kédovéani,
jehoz pribéh je popsan vyse. Poslednim krokem kdédovani bylo selektivni kddovani,

kdy byly vytvotena jedna centralni kategorie vyzkumu.
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4 PREZENTACE ZISKANYCH DAT

4.1 Kategorizace ziskanych dat

Béhem vyzkumu bylo ziskano velké mnozstvi dat, ze kterych byly otevienym
kédovanim vytvoreny kody a néasledné vzniklo vétsi mnozstvi kategorii. Tyto kategorie
pak byly dale sluCovany jako subkategorie pod vétsi kategorické celky, az vzniklo

celkem 9 hlavnich kategorii, které jsou popsany v nasledujicim textu.

Kvalitativni analyza téchto dat pomohla zachytit vzajemné vztahy mezi kategoriemi a
dala vzniknout nékolika schématim vytvofenym v programu ATLAS.ti, kter¢ kategorie

doprovazeji.

Kategorie spolu pomérné uzce souvisi a nékteré skutecnosti ziskané ve vyzkumu lze
fadit hned do nékolika kategorii. To je divodem k tomu, Ze se v riznych kategoriich

nektera témata mohou opakovat.
Byly vytvofeny tyto zakladni kategorie:

% K1: Identifika¢ni udaje — informace, které charakterizuji informantky naptiklad
Z hlediska aktudlniho ve€ku, vzdélani, pohlavi a v€ku ditéte, mista bydlisté ¢i
profese.

% K2: Typ postizeni — tato kategorie uvadi postizeni a piipadné dalsi zdravotni ¢i
jiné komplikace déti informantek.

¢ K3: Pribeh téhotenstvi a porodu — Vv této kategorii jsou shrnuty tidaje ohledné
prubéhti téhotenstvi a porodli informantek.

¢ K4: Rodinné vztahy — kategorie se zabyva pfedev§im vlivem postizeni na
rodinné vztahy, a to konkrétné vztah s manzelem, vztahy mezi sourozenci a
vztahy s prarodici ditéte.

% K5: Zivotni styl — nejobsahlej§i a mozna jedna z nejdilezitéjsich kategorii
vyzkumu popisuje Zivotni styl informantek napiiklad ve smyslu zmén v Zivoté,
zalib, problémt, volného Casu a podobné.

* KG6: Vyrovnavaci strategie — Vtéto kategorii jsou shrnuty zptsoby, jez
informantkdm pomohly se s postizenim ditéte vyrovnat.

¢ K7: Sociélni opora — tato kategorie uvadi zdroje, ze kterych informantky cerpaly

pomoc a silu se s postizenim naucit zit.
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¢ K8: Socialni podpora — kategorie shrnuje systém a hodnoceni podpory ze strany

statu.
% KO9: Zivot s postizenim ditéte — dal§i stéZejni kategorie poukazuje na rizika

Zivota s postizenim a taktéz obsahuje hodnoceni a nahled na zivot i rodiCovstvi.
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4.1.1 K1 - Identifikacni udaje

Identifika¢ni udaje vypovidaji predevS§im o zdkladnich charakteristikdch informantek a
jejich déti. Maji hlavné informacni hodnotu a jsou kratkym ptedstavenim osob, jez se
vyzkumu zucastnily. ZjiStovany byly tdaje o pohlavi a véku déti, soucasny vek
informantek, jejich rodinny stav, nabozenstvi, nejvyssi dosazené vzd€lani, pivodni

profese a bydlisté, coz znazoriuje schéma €. 1.

Schéma ¢.1 — Identifika¢ni udaje

B I rodinny stav matky |
ﬁ
< IDENTIFIKACI UDAJE |- oooeeee I plvodni profese |
o S ._,__.-——'——""'-——’ﬁ
. . pohlavi ditéte

I nﬂmienshe vyznani

‘\I fimskokatalické |

misto bydlisté )
. 9]

L velké mésto, okraj mésta |

I Tl e | I vesnice, malé mésto |

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vyzkumu se zacastnilo celkem 7 zen ve stfednich letech, jez maji minimalné jedno dité
S postizenim. Informantkdm byla pro lepsi orientaci pfifazena fiktivni jména. V¢ek
informantek se pohyboval vrozpéti 35-54 let a vétSina znich méla jedno dité
s postizenim. Pouze informantka Lenka méla dvojCata, jez maji obé své specifické

postizeni. Co se tyce pohlavi déti s postizenim, pievladali chlapci — synové informantek
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Pavly, Ivety, Lucie, Lenky a Martiny. Divek bylo méné, dcery maji informantky Dana,
Milada a Lenka. V¢ék déti se pohyboval v Sirokém rozpéti od 7 do 33 let. Necela
polovina informantek byla vdanych, informantky Dana a Milada byly rozvedené,
informantka Martina je vdova a posledni z informantek — Iveta, Zije v odlou¢eném

vztahu, kde schyluje se k rozvodovému fizeni.

Témetr polovina informantek byla véfici, vSechny shodné uvedly fimskokatolickou
cirkev. Martina, Pavla, Lucie a Iveta uvedly, Ze jsou bez ndbozenského vyznani. Co se
ty¢e nejvyssiho dosazeného vzdélani, Milada a Iveta mély stiedni vzdélani, Dana, Lucie
a Lenka stfedni odborné vzdélani — vyuceny v rliznych oborech, Martina méla stfedni
odborné vzdelani s maturitou a Pavla méla vysokoskolské vzdélani. Profese, jimz se
dotazované vénovaly ptfed narozenim ditéte s postizenim byly vskutku rtznorodé, ale
vSechny pracovaly v oblasti sluzeb, byt rizného typu. Informantky zastavaly profese
kadefnice, kuchatky, prodavacky, sekretdiky, zdravotni laborantky a ekonomky.
Bydlisté dotazovanych bylo v pfipad¢ Dany, Ivety, Lenky a Martiny ve vétSim méste,
pripadné na jeho okraji, a v ptipadech Pavly, Milady a Lucie byla bydli§tém vesnice ¢i

mensi méstecko.

Misto bydlisté bylo jednim ze zasadnich kritérii, které musely informantky spliovat,
aby meély rozhovory prikaznou hodnotu, nebot’ misto bydlist¢ se stéZzejné¢ dotyka

jednoho z cilu prace.
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4.1.2 K2 - Typ postiZeni

Schéma ¢.2 shrnuje postizeni, kterd informantky u svych déti v pribéhu rozhovora
uvedly. Pro zdravotni stav a socialni stav ditéte i rodiny jsou samoziejmé taktéz dulezité

i pfipadné dalsi komplikace, jez schéma také znazorfiuje.

Schéma ¢€.2 — PostiZeni a komplikace

mentalni retardace I ipatna pohyblivost ruky

DMO jaterni problémy

srdecni selest

=C :I dysgrafie

porucha komunikace a reci

KOMPLIKACE

ADHD

autismus epilepsie

slaba imunita

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vsechny déti informantek, s vyjimkou Milady, trpi kombinovanym postiZenim, tedy trpi
vice nez jednim druhem postizeni. Ve vétsiné ptipadli se jednalo o jedince, jejichz
hlavnim postiZenim byla détskd mozkova obrna riznych forem. Velmi casto se jako
pfidruZzené postizeni objevovala mentalni retardace v riiznych stupnich. V ptipadech
Lucie, Lenky a Martiny se vyskytl i autismus. U synti Lucie a Lenky byl diagnostikovan
autismus v kombinaci s lehkou mentalni retardaci. Syn Martiny kromé vyznamné
poruchy autistického spektra trpi i poruchou pozornosti ADHD. V piipadé déti
informantek Lenky a Ivety se spolecné s détskou mozkovou obrnou vyskytlo i o¢ni

postizeni. U Lenciny dcery konkrétné ve forme uplné slepoty.
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VétSina jedincil s postizenim ma i dal$i problémy, jez ovliviiuji jejich Zivot a zdravotni
stav. U déti Pavly, Lucie a Lenky se jednalo o epilepsii, ktera ale byla jiz
Vv kompenzovaném stavu a déti tak byly bez zachvati, jak doklada Pavla: ,, ... nastésti je

kompenzovan léky, takze posledni zachvat mél naposledy pred tremi lety.

Dana jako dalsi komplikaci uvedla srdecni Selest, jez by vsak jeji dceru nemél nijak
vyrazn¢ ohrozovat. Dale uvedla opozdény vyvoj feci. S podobnym problémem se
potyka i syn Martiny, ktery ma tézkou poruchu komunikace. Miladina dcera v dasledku
rozsahlé novorozenecké zloutenky trpi jaternimi problémy, jak uvedla: ,,Ukladaj se ji do
nich vitaminy, hlavné cécko, takze kdyz si da vic ovoce, tak strasné rychle zezloutne. *
Dale mé jeji dcerav dusledku lehké détské mozkové obrny dysgrafii. Zivot Luciina
syna pak mimo epilepsie komplikuje jesté Spatnd pohyblivost ruky a $patnd imunita,

diky kter¢ je Castéji nemocny.

Pouze synové Ivety a Lenky jsou dle jejich vypovédi bez dalsich komplikaci.
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4.1.3 K3 - Pribéh téhotenstvi a porodu

Schéma ¢.3 znézoriuje, jak probihala téhotenstvi a porody informantek.

Schéma ¢.3 — Téhotenstvi a porod

velké nevolnosti

I rizikové

pribéh téhotenstvi

I Zpatnd ulndeni ditEte v diloee

bez komplikaci

TEHOTENSTVI & POROD o is a ;
¢ e priubéh porodu o———bl protahovany

Zdroj: Vlastni vyzkum

Pribéh téhotenstvi hodnoti vétSina informantek z pocatku jako bezproblémovy. U
Milady vSak byla v pozdé¢jSich stadiich tchotenstvi zjisténa Spatnd poloha ditcte
Vv déloze, jemuZ na hlavicku tlacila panevni kost matky a hol¢icka tak po narozeni méla
edém mozku. Dalsi informantky Dana, Iveta, Lucie i Martina uvedly, ze priubéh jejich
téhotenstvi byl bez vyraznych problémi. Iveta vSak nasledné zminila tézké ranni

nevolnosti, stejn¢ jako Dana. Lucie uvedla anginu prodélanou v 8. mésici t€hotenstvi.

U Pavly byl pribéh téhotenstvi rizikovy vzhledem ke krvaceni v prvnim trimestru.
Lencino téhotenstvi bylo taktéz extrémné rizikové, jak uvadi: ,,,, Tehotenstvi bylo od
zacatku velmi komplikované. Od pocatku jsem byla doma na rizikovéem téhotenstvi a

¢

nesmeéla jsem delat v podstate vitbec nic. *
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Oproti prabéhu tehotenstvi mél porod velmi Casto mnohem dramatictéjsi pribéh.
Vétsina informantek sice rodila pfirozenou cestou, ale porod byl s vyjimkou Lucie a

Martiny, které rodily spontanné a bez komplikaci, velmi komplikovany.

Dana uvedla: ,,Rodila jsem v 36. tydnu, porod byl docela komplikovanej, v jednu chvili
mé uz chteli brat na sdl, ale nakonec se dcera narodila prirozenou cestou... XX byla
pridusena a museli ji ozivovat. ““ Problém s protahovanym porodem uvedla i Pavla, ktera
syna tyden ptenasela: ,,Rodila jsem prirozenou cestou, ale syn byl velky a porod docela
viekly. Syn se bohuzel narodil priduseny a v diisledku nedostatku kysliku jej museli
ozivovat. “ Lenka, jejiz t€hotenstvi bylo samo o sobé velmi naro¢né a rizikové nakonec

porodila pfedcasné v 25. tydnu.

Ptedporodni problémy u Ivety a Milady zplsobily nutnost cisaiského fezu, pomoci néjz
se nakonec ob¢ jejich déti narodily. Iveta ktomu uvadi: ,,Porod byl prekotny,

komplikovany a nakonec veden cisarskym rezem. Syn se narodil s hydrocephalem...

414 K4 - Rodinné vitahy

Rodinné vztahy, které informantky béhem rozhovorli zmifovaly zobrazuje schéma ¢.4.

Schéma ¢.4 — Rodinné vztahy

I sourozenc ditéte

RODIMNE VZTAHY J .............. I prarodife

Zdroj: Vlastni vyzkum
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4141 Vztah s manzelem

Dopad postizeni na manzelstvi informantek je riznorody vzhledem k tomu, ze kazdy
¢lovek je individualitou a se zatézovymi situacemi se vyrovnava po svém. Lucie, Lenka
a Pavla uvedly, ze postizeni jejich déti vztah s manzelem upevnilo a stmelilo. Hlavné
v ptipad¢ Lenky, kterd ma se svym manzelem béjecny vztah, ptes to, Ze v jejich piipadé
se museli vyrovnat dokonce s postizenim obou jejich déti. ,,Méla jsem Stésti, manzel je
skvélej a hodnej chlap, klapalo nam to uz predtim, nez se dvojcata narodila, a jsem moc

rada, Ze narozeni dvojcat na tom témer nic nezménilo, spis drzime pri sobé jesté vic.

V ptipadé¢ Dany a Milady doslo krozvodu. Danin manzel se nedokdzal smifit
s myslenkou dcery S postizenim a od rodiny odesel, s dcerou se ani nestyka. ,, Postizeni
dcery nase manzelstvi rozvratilo. ... Muz se sice snazil, ale neunesl to. ", uvedla Dana.
Miladin manzel sice s rodinou zastal delSi Cas, avSak nedokazal se smifit s tim, Ze
manzelka veskery ¢as vénuje détem, a predevsim cviceni s dcerou. Do rodinnych vztahi

zasahla i tchyné, takze Miladin manzel si nakonec nasel milenku a od rodiny odesel.

Zcela odlisné se ke vztahu s manzelem vyjadtila Iveta, uvedla: ,,.Synovo postizeni vztah
S manzelem jisté ovlivnilo, myslim, Ze to je pravé ten duvod, pro¢ jsme se nerozesli

mnohem drive. “ V sou€asné chvili Ziji oddélené a schyluje se k rozvodovému fizeni.
Martina vypovédéla, Ze postizeni syna vztah s manzelem nijak neovlivnilo.

4.1.4.2 Sourozenci ditéte

Déti informantek Pavly, Milady, Ivety a Lucie maji minimaln¢ jednoho sourozence.
Déti Lenky jsou dvojcata, jsou si tedy sourozenci navzajem, ale ob€é maji postizeni.
Dalsi déti v rodin€ nejsou. Dcera Dany je zatim jedinackem, stejné jako syn Martiny.

Dana by si vSak druhé dité velmi ptala.

VéEkové rozdily mezi sourozenci jsou riznorodé a jsou zaroven zplsobeny riznymi
divody. V ptipadé informantek, kterym se dité s postizenim narodilo jako prvni vSak

prevlada divod strachu, aby i dalsi dit€ nemélo postiZeni.

Syn Pavly ma mladsi sestru (10 let). VE€kovy rozdil mezi sourozenci jsou 4 roky a Pavla
k tomu dodala: ,,Pro dalsi dité jsme se rozhodli pomérné rychle, navzdory postizeni
syna.‘ Vztah mezi sourozenci je krasny, vychdzeji spolu velmi dobfe a Pavlin syn ma

Svou sestru velmi rad.
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Taktéz Milada ma dvé déti. Miladina dcera ma starsi sestru (26 let) a je tak v rodiné
nejmladsi. VEkovy rozdil mezi sestrami je 6 let, vzhledem k tomu, ze se Miladé dlouho
nedafilo otéhotnét. I pfes vétsi veékovy rozdil a postizeni mladsi dcery spolu sestry
vychéazi velmi dobte. Milada uvedla: ,,Ta starsi vzala sestricku uplné automaticky a
dodneska ma tendenci ji chranit. Navzdjem se svérujou a fungujou spis asi jako

kamaradky. Nekdy se sice postekaly, ale nikdy to nebylo nic vaznyho. “

Iveta ma mimo syna je$t€ mladsi dceru (21 let). Pro druhé dité se s manzelem rozhodli
po velmi dlouhé dobé. Mezi sourozenci je vékovy rozdil 11 let z diivodu obav, aby se i
druhé dité nenarodilo s postizenim. Iveta dale uvedla: ,,Vztah obou mych deéti je pekny,

¢

maji se radi a dcera ma viici synovi dokonce snad vétsi autoritu nez ja. *

Syn Lucie je ze vSech sourozencii nejmladsi, ma dva star$i bratry (30 a 25 let). Narozeni
nejmladsiho syna nebylo planované, proto je mezi syny rozdil 10 a 15 let. Lucie
poznamenala: ,.Kluci se maj radi, sem tam se sice postekaj, ale brachu berou takovyho,

3

Jjakej je a vychdzej spolu vsichni t7i myslim dobre.

Lenka dal$i déti nemd, v rodin€ jsou pouze dvojcata s postizenim. Divod je dle jejich
slov tento: ,, ... uz jsem neméla odvahu, pri pomysleni, ze by se to tieba nedej boze stalo

znova a ja bych méla tri déti s postizenim... to uz bych asi fakt psychicky nedala.*

Sourozenecké vztahy mezi détmi jsou ale v celku pékné a sourozenci se maji radi.

4.1.4.3 Vztahy s prarodici

Informantky se ve vétSin€ piipadi zminovaly pouze o svych vlastnich rodi¢ich. Vztahy
byly pékné a informantky své rodice taktéz Casto oznaCovaly za velmi vyrazny zdroj
socidlni opory. Pouze Lucie rodi¢e jiz bohuzel nema a Martina je v rdmci rozhovoru

nezminila.

Prarodie déti z otcovy strany, tedy strany manzela, zminila Pavla, Milada a Lucie.
Informantky shodné uvedly, Ze smifeni otcovskych prarodici s faktem postizeni
vnoucete bylo znaénym ofiSkem. Pavla uvedla, Ze manZzelovy rodic¢e zpoc¢atku nevédéli,
jak se ksynovi chovat a trvalo jim trochu delsi ¢as, nez vnuka pfijali. Milada ma
bohuzel zkuSenost s vycitkami ze strany tchyné i s nepéknou hadkou s ni. Tato hadka
vSak paradoxné pry Milad¢ usnadnila vyrovnavani s postizenim dcery a dodala ji

odhodléani snazit se o zlepSeni zdravotniho stavu dcery. V ptipadé Lucie vSak postizeni
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syna znaén¢ ovlivnilo vzajemné rodinné vztahy, protoze otcovsti prarodi¢e dodnes nevi,

jak se k vnukovi chovat, coz poznamenava rodinnou atmosféru.

4.15 K5 - Zivotni styl

Zivotni styl matek déti s postizenim je v mnohém zcela jiny nez u intaktni populace.
Schéma ¢.5 znazornuje oblasti, které do Zivotniho stylu matky jedince s postizenim patii

a které jsou postizenim ditéte ve vétSin€ pripadll znacné ovlivnény.

Schéma &5 — Zivotni styl

I spolecensky kontakt osobni rozvoj

I mlénausubrmsti| problémy

” iditBte | ZvoTMisTYL | .
e Gl L — ]

I spoleény éas s ditétem |

I zaliby pred narozenim ditete | :

I osobni volny fas

Zdroj: Vlastni vyzkum

Narozeni ditéte s postizenim znamend v Zivoté celé rodiny, ale hlavné matky znacné
zmeény. To ve své vypovedi doklada i Lenka: ,, ... narozeni dvojcat mi uplnée pretocilo
Zivot vzhitru nohama. “ Pouze v ptipad¢ Lucie, kterd se o moznosti postiZzeni svého syna
zaCala dozvidat az ¢asem, nedoslo k vyraznéj$Sim zméndm hned. ,,Kdyz se XY narodil,
tak asi moc nijak... o postizeni se nevédelo, to doktori zjistili az casem. Jsme velka

rodina, takze malé dité nas nijak neprekvapilo.
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4151 Prdace

U vsech informantek, mimo Pavly, doSlo po ukonceni matei'ské a rodicovské dovolené
k opusténi dosavadniho pracovniho mista a informantky zustaly peCovat o své dité
doma. Pouze Pavla tento krok udélat nemusela, nebot’ ji jeji zaméstnavatel vysel vstiic a
muze pracovat z domova diky ,,home office. Postupem ¢asu se ale nakonec i Miladg,
Iveté a Lucii povedlo vratit do prace na casteCny uvazek nebo v pfipadé Lucie na
dohodu o pracovni ¢innosti. Navrat do prace, i kdyz n¢kdy do jiné profesni oblasti,
informantkdm povétSinou umoznilo bud’ zlepSeni stavu ditéte, jako v piipadé Milady,

nebo pomoc od okolni rodiny — v ptipad€ Ivety a Lucie.

Dana, Lenka a Martina se do zaméstnani zddnym zptisobem nevratily. Lenka za svoji
praci oznacila peCovani. ,,Musela jsem odejit z prace a venuji se détem, ono se viastné
da Fict, Ze to je moje prdace na plny uvazek, protoze to je porad néco, porad musi bejt
clovek ve stiehu a v podstaté pecuju 24 hodin 7 dni v tydnu. “ Dana sice musela z prace
odejit, ale vzhledem k podpofe své matky ma moznost obfas vypomoci kamaradce
v kosmetickém salonu a ostiihat své zndmé, coz je pro ni nesmirné dilezité. Jeji profese
kadefnice je pro ni velkym konickem a odreagovanim. Martina takovou moznost
bohuZzel nem4, nebot” syn je na jeji podpofe zavisly a neni ani mozné hlidani v rodiné ¢i
okoli. Co se tyce prace, uvedla: ,.Je velky problém sehnat praci na pil uvazku, kdy je

«

syn ve Skole.

4.1.5.2 Osobni volny cas

Pojeti terminu ,,0sobni volny ¢as* se u jednotlivych informantek zna¢né lisilo. Kazda
Z nich za osobni volny ¢as vnimala néco jiného. Hlavnim spole¢nym bodem ale bylo
védomi, Ze se v tu dobu vénuji pouze samy sob¢, alespon tak ho vétSina informantek
Vv pribéhu rozhovoru definovala. Pouze Iveta si vSak pod timto terminem nic
nepiedstavila a po spolecném nalezeni definice naznala, Ze jej viibec nema. Absenci

osobniho volného ¢asu uvedla 1 Martina.

Nejvice osobniho volného ¢asu méla Dana, a to zhruba 3-4x tydné, a nejméné Pavla, jez
uvedla, ze osobni volny ¢as ma zhruba 1-2x mési¢né. Ostatni informantky maji osobni
volny ¢as v pruméru 2x tydné. Pouze Iveta a Martina uvedly, ze Zadny osobni volny Cas

nemaji.
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Zpisob traveni osobniho volného ¢asu byl u informantek riiznorody a ¢asto vychazel ze
zalib jednotlivych Zen. Opakovaly se vSak kulturni akce s manzelem ¢i kamaradkami
nebo setkani s nimi u vecefe ¢i sklenky vina. Milada s Lucii déle tento Cas travi
cvicenim jogy a Lenka jizdou a péc¢i o kon¢ v hieb¢iné za méstem. Dana sviij osobni
volny Cas travi svou profesi — stithanim a vypomoci kamaradce v kosmetickém salonu.
Iveta pfi dotazu na jeji predstavu, jak by jeji volny ¢as mél vypadat, uvedla: ,,Jak si ho
predstavuji? No asi ve chvili, kdy bych jenom sedela, koukala do stropu a premyslela,
co budu délat (smich). To se mi snad jeste nestalo, jsem hodné aktivni ¢lovek. “ Martina
K tomuto tématu vypovédéla, Ze osobni volny ¢as nema nebo jen opravdu velmi
sporadicky predevsim z divodu absence hlidani, a kdyz je syn ve Skole, vénuje se

ostatnim povinnostem.

4.1.5.3 Zajmy pied narozenim ditéte s postiZenim

Nejcastéji informantky bavilo cestovani v riznych podobach. At jiz se jednalo
cestovani do zahraniéi, vylety v Ceské republice nebo trampovani. Cestovani ve vyétu
svych zalib neuvedla Iveta, Martina a Lucie. Dale se informantky vénovaly riiznym
podobam sportu, ale nejcastéji byla uvadéna jizda na kole. Hojné zastoupeno bylo i
posezeni s prateli nebo spolecenské akce. Dana s Lenkou uvedly jako svou zalibu praci.
Iveta a Lucie za své hobby oznacily ¢etbu. Mezi informantkami byly oblibena i1 zvifata
— Lenka se vénovala konim a jizd¢ na nich, stejné jako Milada, a Pavla za svou zalibu
oznacila chov okrasného ptactva. Martina méla zcela jiné zaliby, a to navstévu divadel,

kin, rucni prace a fotografovani

Informantky, jimz se dité s postizenim narodilo jako prvni vesmés uvadéji, ze pred jeho
narozenim vedly ,,mlady*, aktivni zivot a narozeni ditéte jej poméerné uklidnilo.
Doklada to vypovéd Dany: , Nez se XX narodila, tak jsem Zila takovej ten pomeérné

,mladej“ Zivot. ... Narozeni dcerky mé hodné uklidnilo, to je fakt.
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4.1.5.4 Zdjmy po narozeni ditéte s postiZenim

Ve vétSiné piipadli z4jmy u informantek nevymizely, spiSe se transformovaly a
nahradily je jiné zajmy, které bylo mozno provozovat i s ditétem s postizenim. Zajimavé
je, ze zajmy matek, kterym se dité S postiznim nenarodilo jako prvni v pofadi, se témeét
nezménily. Lucie to vysvétluje takto: ,,Nez se XY narodil, tak uz téch konickit moc

¢

nebylo... méla jsem dvé dospivajici déti a ty mne zaméstnavaly dokonale.

Zajimavé je, ze pouze Dana, Lucie a Lenka uvedly, ze po narozeni ditéte mély na své
zaliby mnohem mén¢ ¢asu. Za povSimnuti stoji i fakt, ze vétSin¢ informantek se zajmy
naopak rozsiftily, naptiklad v pfipad¢ Ivety. Ta to zdivodiuje tim, ze zajmy, u kterych

dokazala relaxovat, byly nezbytné nutné k jeji psychické pohodé.

Zvlastnim fenoménem je vyskyt rucnich praci, které zacaly po narozeni ditéte
s postizenim bavit v&t§inu informantek a zbylé je alespoii vyzkousely. Zeny, které bydli
na vesnici nebo i ve mésté v rodinném domku, ¢asto oznacovaly za svoji zalibu i praci
na zahradce. Cestovani bylo stidle zna¢né¢ zastoupeno, byt nékdy se muselo trochu
transformovat, jako tomu bylo naptiklad u Lenky, ta uvadi: ,, ... cundry nahradilo
cestovani autem hlavné po krasach nasi zemé. Ja i déti milujeme predevsim Moravu. *
Milada jako svij koni¢ek uvedla dceru. Martina ke svym z4jmim ptidala relaxaéni
omalovanky, avSak musela se vzdat navstév kin a divadel, nebot” k tomu jiz nema
prilezitost. Pavla zacala rada Cist a Lenku, Ivetu a Pavlu zacalo velmi bavit vafeni a

vilbec experimentovani v kuchyni.

4.15.5 Spolecensky kontakt

Pozitivni skuteCnosti je, Ze informantky, mimo Martiny, neuvedly, Ze zadny
spoleCensky kontakt nemaji. V pribéhu rozhovorii jsem se setkala srozdilnym
vnimanim spolecenského kontaktu. Naptiklad Dana uvedla, ze za spoleCensky kontakt
ona osobn¢ poklada i telefonni rozhovor ¢i chatovani na internetu, jak doklada: ,,, Tak o
néjakej kontakt s lidma se snazim denné, aspon po telefonu nebo s mamkou. ... Nekdy
nejde jit primo do spolecnosti lidi, ale nastesti jsou mobily a internet. “ Velmi podobné
reagovala 1 Martina, kterd moc spolecenskych kontaktii bohuzel nema, uvedla: ,, Blizsi
kontakt udrzuji spise pomocit socialnich siti s lidmi, S kterymi mdame podobné konicky a
zajmy.“ Naopak vétSina ostatnich informantek vypovédéla, ze moznost kontaktu
pomoci informacnich technologii je sice dobra, ale osobni kontakt nenahradi. Tento

nazor sdili hlavné Lenka a Pavla. Pochopeni terminu ,,spole¢ensky kontakt™ se mezi

57



informantkami sice trochu lisilo, ale vSechny informantky jej pochopily ve sméru
komunikace s dalsimi lidmi. Konkrétni pojeti této komunikace se pak lisilo od

informantky k informantce.

Dle vypovédi informantek ma nejvétsi moznost spole¢enského kontaktu Milada a Dana.
Dana do spole¢enského kontaktu pravé zahrnula i informaéni technologie. Milada ma
naopak dostatek spolecenského kontaktu diky tomu, ze se vratila na zkraceny tivazek
zpét do prace. Analyzou vypovédi ostatnich dotazovanych matek vyplynulo, Ze
spoleCensky kontakt maji zhruba 2-4x tydné. Tento kontakt se realizuje povétSinou,
kdyz jdou informantky do svého pracovniho prostiedi, ptipadné na nakup ¢&i posezeni

s kamaradkou.

Nedostatek socidlniho kontaktu byl nejvétsim problémem pro Pavlu, které i vzhledem
k celkové izolovanosti v misté bydlisté zna¢né schazel socialni kontakt. ,, Spolecnost lidi
Je asi to nejvetsi, co mé v soucasné dobe trapi. “, vyjadiila se Pavla. Taktéz pro Martinu
je nedostatek kontaktu frustrujici, caste¢né feSeni uvedla ve své vypovédi: ,,Zdrovern

¢

jsem ale z diivodu potreby kontaktu nabidla ve skole vedeni tvorivého kurzu v druziné. *

Témet ze vSech rozhovort ale 1 vyplynulo, Ze dotazované matky prosly i obdobim, kdy

se spole¢nosti samy stranily. Pouze Lucie tento fakt v rozhovoru nezminila.

4.15.6 Osobni rozvoj

V prubéhu neékterych rozhovort sice informantky nebyly schopné ihned sdélit, v ¢em se

rozvijeji, po chvilce pfemysleni vSak kazda z nich néco nalezla.

Nejcastéji byl jako zpisob osobniho rozvoje zastoupen internet, pomoci néjz se Zeny
vzdélavaly predevsim Vv oblastech svych z4jmii. To ve své vypovédi uvedla 1 Milada: ,,
... kdyz potrebuju néco védet, tak si to najdu v knizkach nebo na internetu. Nejcastejc

asi néco o kvétinach a zahradce, co kdy sazet, co ¢im osetrit a tak... *

Osobni rozvoj informantek se ve vétSin€ piipadl obecné dotykal jejich zalib. Dana méla
jako zptisob svého osobniho rozvoje hackovani a vlasovy styling, Milada pohyb, Lucie
cetbu, Lenka vareni. Iveta a Pavla za zplsob svého rozvoje oznacily vzdélani, konkrétné

cizi jazyky, Iveta se uci anglicky a Pavla francouzsky.

Zajimavy osobni rozvoj m¢la predevsim Iveta, ktera se snazila rozvijet mnoha zpiisoby,

napiiklad pomoci ru¢nich praci, vateni ¢i prave studiem anglického jazyka. Zdtvodnila
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to potiebou aktivniho zaméstnani mozku pro svou psychickou pohodu. Uvedla: ,, ... No
a pak jsem si vzdycky néco nasla, abych se nezblaznila. " Potiebu péce o sviij osobni

rozvoj zminila i Pavla, z diivodu pocitu zakrnéni za dobu svého pobytu v domacnosti.

4157 Zménayv rodinném Zivoté

Zmény v rodinném zivoté informantek rozhodn€ nastaly. NejCastéji dotazované
zminovaly, ze musely svilij Zivot zna¢né ptizpusobit ditéti, a to jak ohledné bydleni, na
coz poukazuje Pavla, tak pfizpiisobeni vlastniho zivota a nastaveni pomysiného rytmu
tak, aby dit¢ s postizenim bylo schopno v rodiné participovat a citilo se dobie. Vé&tsi
ohledy a toleranci zminovala hlavné Lucie, vSe se vSak dle jejich slov délo postupnou

nenasilnou formou.

Iveta zménu rodinného zivota nepocitila, nebot’ syn se ji narodil velmi brzy, vlastni
rodinu tak nikdy pfed tim neméla a s manzelem ani nesdilela spole¢nou domacnost.
Novou situaci pro ni byl rodinny zivot i mateftstvi, takze vzhledem k tomu, ze neméla

zadné stereotypy, pruzné se ptizpusobila situaci.

Martina bohuzel ovdovéla, coz nemélo souvislost s postizenim syna, ale po
diagnostikovani postizeni musela rodin€ neustale vysvétlovat, v ¢em je syn jiny a jaké

projevy jeho diagndza obnasi.

Dana a Pavla jako zménu v rodinném zivoté uvedly svlij vztahovy vyvoj. V piipadé
Dany se jednalo o rozvod, kterého ale dle svych slov nelituje a u Pavly naopak o

stmeleni vztahu, nebot’ postiZzeni syna jeji vztah s manzelem utuZilo.

Milada jako hlavni zménu rodinného Zivota uvedla Uplné ptizplsobeni dcefi a jejimu
rezimu, coz v koneéném dusledku ziejmé vedlo k odchodu manzela od rodiny. Uvedla,
ze: ,,V tech zacatcich jsme vsechno podridili XX a hlavné ja jsem zustala s détma doma.
1 kdyz to mozna manzelovi vadilo, a proto hledal utéchu jinde, ja tech zmén rozhodné

nelituju.

415.8 Zména osobnosti

Zmény v roviné osobnosti byly u jednotlivych informantek individualni, vétSina z nich
vS8ak shodné uvedla, Ze narozeni ditéte s postizenim zcela pfetransformovalo jejich

zebticek hodnot a zdravi pro né zacalo byt stézejni. U Milady se to projevilo zna¢né,
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protoze, jak sama ptiznala: ,, ... dodnesSka se moznad az prehnané bojim o zdravi obou

holek. “

Velmi byla zastoupena i radost z malickosti, pohodového dne ¢i usmévu ditéte. To
zminily Dana, Pavla, Iveta, Lucie a Martina. Milada s Ivetou navic shodné uvadéji, ze
se naucily fesit pouze podstatné véci a nepodstatné, jako titeba pomluvy, hazi za hlavu.
Martina se naucila planovat a dodrzovat ritudly, dale uvedla, ze je mnohem rozvazné;jsi,

nez byvala diive.

Postizeni mélo ale v nékterych pripadech i negativni dopad na osobnost matky. Pavla
uvedla, Ze postiZzeni syna zpusobilo, Ze se znacné uzaviela do sebe. Dopad postizeni na

osobnost Milady se projevil velkou ostrazitosti a pfehnanym strachem o ob¢ déti.

Ve vétsing piipadd, hlavné u matek, kterym se dité s postizenim narodilo jako prvni,
doslo dle jejich slov ke znacnému zklidnéni a rychlému dospéni. Informantky, jez mély
dit¢ s postizenim az jako druhé ¢i tfeti v poradi se ve svych vypovédich o ni¢em

takovém nezminovaly.

4.1.5.9 Piinosy a ztrdty postiZeni

Kazda zivotni situace ma sva pozitiva i negativa a tento fakt potvrdily i informantky
Vv priibéhu rozhovorli. VétSinou u informantek pievazovala pozitiva a u ostatnich
informantek byl pomér pozitiv a negativ stejny. Negativa, neboli ztraty v zivoté kvuli

postiZeni, nepievazovala u zadné z informantek.

Nejéast&ji informantky jako pozitivum zminovaly zkusenosti. Casto se také opakovalo
otevieni novych obzorli a zména nédhledu na Zivot. Pavla uvedla, Ze diky postiZeni
zacala Zivot proZivat jinak, mén¢ povrchné, a postiZeni ji pfineslo dle jejich slov i1 pevny
vztah. Lucie, Lenka a Martina ziskaly vétsi trpélivost a Lucie pfedevsim znacnou
toleranci. Iveta jako pozitivum zminuje vétsi odolnost, uvedla: ,,Hned tak se z néceho
neslozim, navic ani nemiizu. Ridim se mottem, ., kdyz nejde o Zivot, jde o nic*.* Lenka
diky postiZzeni naopak ziskala vétsi rozvaznost a vice premysli nad dasledky svého
jednani, stejné jako Martina. Dana ziskala vét$i pokoru, se kterou nyni pfistupuje
k zivotu, ale jako stézejni zisk uvedla svou dceru, jez se stala jejim smyslem zivota a

., stredobodem sveta “.
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Mezi ztratami se nejvice objevovala ztrata svobody a volnosti. Dal$im vyznamnym
fenoménem, ktery dle slov informantek souvisel s postizenim ditéte, bylo zhorSeni
vztahl a ztrata pratel, at’ jiz z divodu vétsi izolace a mén¢ Casu, coz uvadéla predevsim
Lenka s Ivetou nebo z divodu nepochopeni. Lucie naopak jako ztratu uvedla zhorSeni
vztahi s rodici jejiho manzela, jez syna adekvatné neakceptovali. Zminéna byla i ztrata
bezstarostnosti v piipadé Ivety a Milady, Pavla naopak ztratila lehkomyslnost. Martina
ztratila téZ zna¢nou ¢ast osobniho volného Casu, stejné jako Lenka. Ta dale uvedla, ze
kvuli postizeni déti ztratila zna¢nou ¢ast svého volného Casu a klid, fekla: ,,Docela se
bojim, co bude do budoucna a vitbec si tak néjak vseobecné vic uvedomuju rizika, nékdy
| tam, kde nejsou, a mam strach, hlavné o zdravi déti, aby se to jesté néjak nezhorsilo.
Dana jako ztratu kvuli postizeni po kratkém véahani oznacila rozpad manzelstvi a
nasledny rozvod, ale zaroven dodala, Ze pro reakci svého byvalého manzela ma

pochopeni.

4.1.5.10 Problémy

V zivoté kazdého jedince se n¢kdy vyskytnou problémy, coz vyplynulo i z rozhovori

s informantkami. Nej¢astéji bylo zmifiovano nepochopeni okoli a ,,boj* s tifady.

Témét vSechny informantky se ve svych vypovédich zminily o zvédavych pohledech a
nemistnych pozndmkéach. Mimo Dany je ale Zaddn4 z nich neoznacila za problém, nebot’
Si z téchto narazek a pohledt nic nedélaji a ignoruji je. Dana je taktéz ignoruje, ale za
problém, se kterym se setkala, je oznacila. Nejvétsi strach ma, aby, aZ dcera nastoupi do
Skoly, nebyla vystavena Sikané a posméchu. Se Sikanou dcery vSak musela bojovat 1
Milada, uvedla: ,,Tehdy jsme si prosly nehezkym obdobim posmivani a rekla bych, Ze
kdybych tehdy nezasahla, zvrhlo by se to do Sikany. Déti umi byt strasné zIy, vadilo jim,
Ze XX nechodi na télocvik, ze ,, lemra pajda“ a jeste ,,je uplné blba*, protoze XX uceni
Slo pomaleji nez ostatnim, a navic ma dysgrafii. Nastésti se mi s tim dcera sverila. *
Nejhorsi pro ni vSak na celé situaci byla absolutni neochota ucitelského sboru cokoliv

fesit.

Informantky si vSak stéZovaly i na nepochopeni spolecnosti, a to vétSinou z fad jejich
»pratel”, jako tomu bylo naptiklad u Lenky. Pavla si st€Zovala nepochopeni ze strany
sousedu, vypoveédéla: ,,Nekdy se lidi na nds divaji skrz prsty, asi mozna i proto, Ze
Zijeme na venkové a vtéch starsich lidech je mozZna tak néjak zakorenéno jesté

%3

Z minulého rezimu, Ze postizeni lidé do bézné populace nepatii...” Lucie se naopak
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setkava s nepochopenim ve chvilich, kdy ma jeji syn nezvladatelné zachvaty vzteku,
coz spolecnost casto odsoudi jako nevychovanost bez toho, aniz by znali souvislosti.
Stejny problém ma i Martina, kterd se velmi Casto setkdva s pozndmkami typu, ze jeji
syn je ,,nevychovany spratek*, piipadn¢ dostane ,, doporuceni k serezani“, a to klidné i
za ptitomnosti syna. Jako problém oznacila i zmény, které jejiho syna vzdy dostanou do

psychické nepohody a rozplace se, coz vyvolava dalsi neadekvéatni reakci okoli.

Problém v souvislosti se $kolou uvedla Milada, jejiz dcera chodila do $koly s intaktni
populaci. Ostatni informantky, jejichz déti se zcastnily Skolniho vzdélavani, si na
problém se Skolou nestézovaly. Mimo Miladiny dcery vSak vSechny déti chodily do
Skol, jez byly uzplsobeny jejich postizeni. Syn Martiny sice nejprve navstévoval
béznou tiidu se snizenym poctem zaktl, avSak bylo tam na né&j pfili§ mnoho vjemi,
navic v ptipadé nepfitomnosti své pani ucitelky a asistentky nedokazal spolupracovat.

Nyni navstévuje tiidu specializovanou na poruchy autistického spektra.

Postizeni s sebou nese mnoho stigmat a predsudk, kterymi se mnoho lidi z vétSinové
spole€nosti tidi. Spektrum problémit bylo rtiznorodé, ale stéZejni bylo nepochopeni
spolecnosti. Je dllezité, aby spolecnost byla Iépe pfipravena na pfijeti jedinch

S postizenim mezi sebe.

4.1.5.11 Vychova

Informantky se vesmés shodly, Ze jejich cilem je, aby jejich dit€ mélo slusné vychovani.
V tomto ohledu panuje mezi vSemi dotazovanymi absolutni shoda, pouze Martina se
vV tomto ohledu nevyjadiila. Dale se téméf vSechny ucastnice vyzkumu shodly, Ze maji
snahu svému ditéti co nejvice ulehcit, ale zaroven jej 1 podpofit v tom, co zvladne samo.
Situaci ilustruje vypoveéd’ Dany: ,,Myslim si, Ze snad na ni nemam prehnany naroky, ale
zdroven se snazim ji podporovat v tom, co je schopna zvladnout sama. Ale samoziejmée
Jjsem jeji mama, takze se ji snazim co nejvice ulehcit. “ Nékteré informantky ale zaroven
uvedly, ze v nékterych situacich svym détem casto ulehcuji i1 to, co by zvladly samy,
coZ v ramci rozhovoru uvedla shodné Iveta 1 Pavla. Milada s Lucii se naopak svéftily, Ze

maji vici svym détem pomérné velké ochranitelské tendence.

Lenka k vychové dodala, Ze jejim hlavnim cilem je ,,vychova pro Zivot*, tedy kromé
slusného vychovani naucit déti alespont nékterym béznym navykiim, aby se zvysila

jejich samostatnost. O samostatnosti hovofila i Martina, kterd se snazi, aby syn jiz
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nacvicené dovednosti postupné aplikoval sdm. Martina taktéz dale zminila, Ze maji se
synem pevn¢ nastavend pravidla a hranice, coz je pro jeho postizeni nezbytné. Cely
jejich den je pevné strukturovan, a to jak pii uceni, tak pfi vykonavani béznych dennich
¢innosti. Pokud je syn aktivni a nastavena pravidla plni, odménou mu je tablet nebo

jeho oblibeny film.

Iveta v ramci rozhovoru vznesla fe¢nickou otazku, zda je vlastné viibec mozno jedince
s t¢zkym postizenim vychovat (v obecném slova smyslu) ... Je otazkou, jak by na
vychovu ditéte s postizenim hledéla vétSina intaktni populace, zda jsou déti s tézkym

postiZzenim dle jejich ndzoru vychované ¢i ne.

4.1.5.12 Zpiisob traveni Casu s ditétem

Nejcastéji informantky v rdmci traveni casu s ditétem uvadely rtzné aktivizacni
¢innosti, jako jsou hry, spolecné dovadéni (, blbnuti) a rizné vylety ¢i prochazky

V ptirodé.

Vsechny dotazované matky se shodly, ze se svymi détmi jezdi na vylety ¢i s nimi jako
v piipadé¢ Milady cestuji 1 do zahrani¢i. Dana si se svou dcerou mimo jiné hraje,
spole¢né spolu cvi¢i a chodi spolu na prochazky, stejné€ jako Pavla, kterd se svymi détmi
rada dovadi. Iveta taktéZz spolecny Cas se synem travi dovadénim a spoleCnymi
aktivitami. Lucie se synem diva na pohadky a uc¢i do Skoly, stejn€ jako Milada, jejiZ
dcera bude maturovat. U¢eni pomoci traveni spole¢ného ¢asu uvedla i Martina, jez se
svym synem rada sklada puzzle nebo prohlizi knizky. Se synem ale podnika i aktivnéjsi
¢innosti, jako je napfiklad jizda na kolobéZce. Lenka s détmi travi ¢as velmi podobné
jako ostatni informantky, nejradé¢ji, ale podnikd rodinné vylety, jak uvadi: ,,. O
vikendech casto jezdime na vylety, deti to bavi a my si tim taky tak troSku

. 7 v . T EE Ve [z
vynahrazujeme ten nds ,, minuly “ Zivot.

Matky se svymi détmi evidentné travi Cas rady a vzdy naleznou aktivitu, kterd jim

vyhovuje a spolecné je bavi.

63



4.1.5.13 Bydlisté a sluzby

Informantky se rozdé€lily zhruba na polovinu podle toho, kde Ziji. Dotazované, jez bydli
na vesnici nebo malém meésté vypoveédély, ze je misto bydlisté znacné€ limituje v traveni
volného Casu, a to riznymi zptusoby. Naopak informantky, které¢ bydli ve mésté nebo
alespon na jeho okraji si na dostupnost sluzeb a spolecenského wvyziti viibec

nestézovaly.

Pavla, Milada a Lucie pfiznaly, Ze jejich misto bydlist¢ je v oblasti sluzeb a vyziti
znaén€ limitujici, schdzi dopravni obsluznost i kultura. Pavla jest¢ dodala, ze i
ptizplisobeni handicapu je v misté jejiho bydlisté zcela tristni. Milad€ zase neni uplné
ptijemna zvédavost mistnich lidi. VSechny z uvedenych informantek se vsak shodly, ze
bydleni na vesnici nebo men$im meésté ma i své nesporné vyhody. Dle Pavly je
izolovanost od okoli nékdy vyhodou, Milada ocenuje milé lidi a Lucie klid. Lucie sice
vnimd své bydlisté¢ jako limitujici, ale vzhledem k tomu, Ze je aktivni fidicka, tak to

nepoklada za moc velky problém. Milad€ naopak dojizdéni vadi.

Dana, Iveta, Lenka 1 Martina bydli ve mésté¢ nebo jeho tésné blizkosti. Co se tyce
dostupnosti sluzeb, vSechny jsou spokojené. Nejvice si lokalitu pochvalovala Iveta,
nebot’ v satelitni vesnici neni tolik ruchu jako ve mést€¢ a zaroven je vyziti 1 sluzby
snadno dostupné. Dana si bydleni na sidliSti ve mésté taktéz chvalila, uvedla:
»INedovedu si predstavit zit nekde daleko v néjaké zapadlé visce, kde lisky davaji dobrou
noc. Ja i dcera prirodu milujeme, ale i vzhledem k tomu, Ze v urcitém sméru mdme
bydleni ve mésté je z hlediska dostupnosti sluzeb a dopravy pro jeji rodinu stéZejni.
Martina si misto svého bydlist¢ z hlediska traveni volného casu taktéz chvali, avSak
vzhledem k absenci moznosti hlidani syna téchto moznosti nevyuziva. Jako problém ale
do budoucna vidi obdobi, kdy syn ukonci prvni stupenn zdkladniho vzdélani a bude
nutné najit novou Skolu, jez pro n&j bude vhodna. Martina uvedla, Ze pak se pro ni jeji

bydliste stane limitujicim.

Misto bydlisté je evidentné limitujicim faktorem v Zivoté matek ditéte s postizenim.
Pokud bydli na vesnici, je nutné za nezbytnymi sluzbami €asto i daleko dojizdét, navic
rodina ve vétSin€ pripadli musi vlastnit automobil a matka fidi¢sky prikaz. Jak se
informantky shodly, zivot na vesnici je krasny, ale rodina a jeji chod se mu musi umét

piizpusobit.
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4.1.6 K6 — Vyrovndvaci strategie

Schéma €.6 zndzornuje zplisoby, jimiz se informantky vyrovnavaly s postizenim ditcte.

Tyto copingové strategie byly pro jejich nasledujici zivot velmi dilezité.

Schéma ¢€.6 — Copingové strategie

I hadka s tchyni I zkugenost z minulosti

I deera
e I vira

COPINGOVE STRATEGIE

i sdilené pocit

I podpora rodiny I Fadné

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z rozhovort vyplyva, ze vSechny matky, s vyjimkou Ivety, si prosly klasickym coping
programem a fdzemi vyrovnavani se se zatéZovou situaci. Pouze Iveta uvedla, Ze nikdy
Zzadnymi depresemi, pocity viny, vzteku... netrpéla. Doslova vypovédéla: ,,Jsem asi
zvlastni pripad matky postizeného ditéte, ale ja jsem nikdy nezkoumala pricinu, nepidila
se po viné, ani jsem ji nekladla sobé ani svéemu okoli. Synovo postiZeni jsem vzala jako

fakt, se kterym prosté musim do budoucna pocitat. *

Ostatni dotazované matky si musely vyvinout n¢jakou vyrovnavaci strategii, kterd jim
pomohla nastalou stresovou situaci piekonat. Nejcastéji byla uvadéna podpora rodiny.
Lucie a Lenka dale uvedly, Ze se smifenim s postizenim ditéte jim vyznamné pomohlo
sdileni pociti s blizkymi, kdy si mohli vSichni navzijem o svych pocitech pohovofit a
nezustaly tak uzaviené v jejich nitrech. Pavla s Miladou jako coping strategii zminily
¢as, ktery jim pomohl situaci pfijmout a dusevné se smifit s postizenim ditéte. Milad¢
naopak paradoxné s vyrovnanim pomohla hédka s tchyni, nebot’ diky ni se rozhodla
bojovat za dcefino vyrazné zlepSeni zdravotniho stavu. Doklada to ve své vypovédi:
»Paradoxne mé asi nejvic pomohla tchyné, protoze kdyz jsem slysela jeji vetu: ,, Tys ji

65



porodila, Ty za to muzes, je to Tvoje vina“, tak jsem se sice sesypala jesté vic, ale

pomohlo mi to se vzchopit.

Ptesto, Ze jsou nékteré informantky véfici, viru jako copingovou strategii zminila pouze
Dana, jez zaroven uvedla, Zze ji velmi pomohlo védomi, Ze ji jeji dcera potiebuje.
Vyznamny vliv urCité mélo 1 motto, kterym se ve svém zivoté fidi. Uvedla, ze: ,,
»vSechno zlé je pro néco dobré*, takze to tak asi melo bejt. “ Stejné to vnima 1 Lenka,
kterd v ramci rozhovoru zminila, Ze postizeni déti byla viile Boha, takze se s tim v ramci

svého zivota musi vyrovnat.

Martina vypovédéla, Zze k vyrovnani ji velmi pomohla minula zkuSenost. Syn se narodil
az z 8. te¢hotenstvi. Prozit sedm samovolnych potratii pro ni bylo velmi frustrujici, ale
zaroven ziskala znacnou psychickou odolnost a dokazala se s postizenim syna snaze
vyrovnat, dle svych slov necitila ,, takovou krivdu“. Jako nejhorsi obdobi vyrovnavani

uvedla chvile, kdy obdrzela pisemné potvrzeni o tom, Ze jeji syn bohuzel neni zdravy.

Z rozhovort vyplynulo, ze vyznamnou roli mél taktéz optimismus u matky nebo
alespoil rodinnych piislusnikti. Nevyskytoval se pfimo jako vyrovndvaci strategie, ale
mnoha informantkdm optimismus a optimistické naladéni usnadnilo vyrovnavani a
predevsim zivot s ditétem s postizenim. Dulezita byla pro matky hlavné socidlni opora,

kterou ziskéavaly z riznych zdroji.
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4.1.7 K7 —Socidlni opora

Schéma ¢.7 znazornuje zdroje socidlni opory, jez informantky v pribéhu rozhovora

zminily.

Schéma ¢€.7 — Socialni opora

L

o i rodice
I rana péce . |

[ SOCIALNI OPORA J

pidtelé : N T

I manzel

Zdroj: Vlastni vyzkum

VSechny informantky mély svoje zdroje socidlni opory, jezZ jim dodavaly silu, energii a
pomoc ve vypjatych situacich. Dle sdéleni informantek se jednalo hlavné o emocionalni
podporu, ktera pro né zaroven byla stézejni a vnimaly ji nejvyraznéji. Informacni
socialni oporu ve své vypovédi zminila pouze Lenka a Martina. Lence znacné pomohla
rand péce. Uvedla: ,,No a je pravda, Ze nam hodné pomohla i rana péce, naucili nas, jak
XX zprostredkovat svet trosku jinak, takze to bylo taky pro mé hodné dulezZity. “ Pro
Martinu byla stéZejni podpora ze strany internetovych blogi, které pojednavaly o

stejnych problémech.

Nejcastéji byli jako zdroj socialni opory uvadéni rodice matek. Oporou vSak byl
v piipad€¢ Pavly, Lucie a Lenky i manZel. To s nejvétsi pravdépodobnosti vyplyva
Z toho, Ze tito muZi se s postizenim ditéte zcela vyrovnali a s rodinou zistali. Iveta
s Lucii jako zdroj své podpory uvedly své déti, pies to, ze Ivetina dcera je mladsi nez
jeji syn. V piipad¢ Dany byla vyznamnou socialni oporou i jeji blizka kamaradka, diky

niz se ve slozité situaci po porodu ditéte s postizenim dokazala vyrovnat s odchodem
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manzela od rodiny i naslednym rozvodem. Piatelé¢ taktéz velmi pomohli i Marting,

nebot’ ji nenechali se zcela ,, odstiihnout .

Vsechny informantky socidlni oporu mély a vétSina podporu automaticky ocekévala,
pouze Iveta ji nijak sama nevyhledavala. Vypovédé€la: ,,No oporou... ja jsem byla
psychicky vzdycky viceméné sama. Je to asi i moji povahou, nejsem moc svérovaci typ a
hlavné nerada prehazuji svoje problémy na druhé, spis se je snazim vyresit sama nebo

‘

aspon sama v sobe. *

Analyzou vypovédi vyplynulo, Zze socidlni opora u informantek ve vétSiné piipadu
neznamenala ,,pouhou utéchu slovem, ale napfiklad i pomoc s hlidanim ¢i moznost se

na danou osobu pln¢ spolehnout.

4.1.8 K8 - Socidlni podpora

Jedinci s postizenim i jeho roding se v Ceské republice dostava riizné pomoci ze strany
statu, at’ jiz ve formé riznych sluzeb ¢i socialnich davek. Moznosti socialni podpory,

jeji hodnoceni a problémy s ni souvisejici zobrazuje schéma ¢.8.

Schéma ¢€.8 — Socidlni podpora

hodnoceni financniho
zabezpedeni

I odlenéovaci sluzby

<>SOCIALNi PODPORA J:" I problémy .—apl “boj" s Ufady

I socilni davky

co zlepsit v socialnim
zabezpedeni

Zdroj: Vlastni vyzkum
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4.1.8.1 Odlehcovaci sluzby

4.1.8.1.1 MozZnost vyuZivat odlehcovaci sluzby

Analyzou rozhovorii vyplynulo, ze moznost vyuzivat odlehCovaci sluzby ve vétSiné
ptipadll uzce souvisi s mistem bydlisté. Informantky, které Ziji na vesnici nebo malém
mesté se shodné vyjadrily, ze odlehcovaci sluzby moc vyuzivat nemohou, nebot’
dojizdéni do organizaci, které tyto sluzby poskytuji by pro n¢ vzhledem ke vzdalenosti

bylo pomérné naro¢né.

Pavla a Milada se shodly, Ze organizace, jez odlehcovaci sluzby poskytuji jsou daleko
od jejich bydliste. Lucie by sice dle svych slov s mistni dostupnosti neméla takovy
problém, stézuje si vSak, ze vzhledem k agresivnim zachvatim syna neni v soucasné
dobé zatizeni, kde by rodin¢ mohla byt odlehcovaci sluzba poskytnuta. Martina si také
posteskla, ze je velky nedostatek odlehCovacich sluzeb a ptesto, ze by jich vyuZzivat

chtéla, zatim nema moZnost — je vedena v pofadniku na osobniho asistenta pro syna.

Dana, Iveta 1 Lenka se shodly, Ze moznosti, kde by mohly vyuzit odlehcovacich sluzeb

je v jejich okoli vice a maji tak moznost odleh¢ovacich sluzeb vyuzit.

4.1.8.1.2 VyuZivani odlehcovacich sluZeb

Odlehcovacich sluzeb vyuziva pouze Lenka, jejiz dcera navstévuje denni stacionar.

Ostatni informantky odlehéovacich sluzeb nevyuzivaji. Milada je nepotiebuje,
vzhledem Kk tomu, Ze jeji dcera je pomérné samostatna a nevyzaduje Zadnou trvalou ¢i
specidlni péci. Ani diive vSak téchto sluzeb nevyuzila, uvedla: ,,Odlehcovaci sluzby
jsem nikdy nepotiebovala, kdyz byla XX mala, ani bych to nedokdzala.* Podobné na
odlehcovaci sluzby nahlizela 1 Pavla, kterd ocenuje existenci téchto sluzeb, ale zatim
jich nevyuzila z ditvodu Spatné mistni dostupnosti, ale i strachu, aby jeji syn nenabyl
dojmu, Ze se jej chtéji zbavit. Dana s Ivetou se shoduji, Ze odlehCovacich sluzeb
nevyuzily, protoZe je nepotfebovaly. Péci o dit€¢ byly schopné zajistit samy nebo
s pomoci své rodiny. Dana v rozhovoru uvedla, Zze by asi i méla znacny problém tuto
sluzbu zaplatit a zaroven zit bézny zivot, uvedla: ,,Je i fakt, Ze vzhledem k tomu, Ze
nechodim do prdce, asi bych méla i docela znacnej problém to v§echno poplatit. ““ Iveta

se vypovédéla ve stejném duchu a taktéz zminila finan¢ni naroc¢nost sluzby. Lucie
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sluzeb nevyuziva predevsim z diivodu absence zafizeni, kde by roding tyto sluzby byly
poskytnuty, zaroven vSak dodala, ze stejnou funkci pro ni v soucasné dobé zastava
Skola. Dobu, kdy je syn ve Skole bere jako sviij odpocinek. Velmi podobné na situaci

nahlizi 1 Martina, avSak do budoucna by rada vyuzivala sluzeb osobniho asistenta.

Z vyzkumu vyplynulo, ze odleh¢ovaci sluzby jsou velmi dobrou a ve vétSiné piipadi
potiebnou sluzbou. Pro nékteré rodiny se vSak mohou stat nedostupnymi z hlediska
mistni ¢i financni dostupnosti nebo v nékterych ptipadech i kvili nizkému poctu mist

V téchto zafizenich.

4.1.8.2 Socidlni davky

Vsechny informantky na své déti pobiraji pfispévek na pé¢i v raznych stupnich a
vSechny téz piispévek na mobilitu. Déle byl nékterym informantkam poskytnut i
piispévek na zvlastni pomiicku a pfispévek na zvlaStni pomiicku na pofizeni

motorového vozidla.

Dana, Iveta, Lenka a Martina pobiraji piispévek na péci ve IV. stupni zavilosti. Lenka
tento prispévek pobira na svou dceru. Pavla pobira pfispévek na péci ve III. stupni
zavislosti. Lucie a Lenka, kterd pobira ptispévek péci 1 na syna, maji pfispévek na péci
ve IL. stupni zavislosti. Miladina dcera ma ptfiznan piispévek na péci v I. stupni

zavislosti.
Ptispévek na zvlastni pomiicku byl pfiznan détem Dany a Lenky.

Narok na pfispévek na zvlastni pomiicku na pofizeni motorového vozidla splnily déti

Ivety a Lenky.

4.1.8.3 Hodnoceni financniho zabezpeceni osob s postiZenim

Vsechny informantky se shodly v negativnim nazoru ohledné finan¢niho zabezpeceni
0sob s postizenim. Kazda zinformantek poskytla k danému tématu sviij nazor a

zdivodnéni, proc€ si to mysli.

Dle nazoru Dany, Pavly, Milady a Martiny systém finan¢niho zabezpeceni osob
S postiZenim rozhodné neni idealni. Dana sice kvituje, Ze financni zabezpeceni ze strany
statu vibec existuje, ale zaroven podotkla, Ze je celodenni péCe o osoby s postizenim
nedocenéna. Dle svych slov si nedovede ptedstavit, ze by méla péi o dceru zajistit

pouze z financi poskytnutych statem. NaStésti vzhledem k alimentim od byvalého
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manzela na n¢ neni zcela odkdzana. V ptipadé Pavly a jeji prace z domova nedoslo
k vypadku jednoho piijmu z rodinného rozpoctu, takze rodina na pfijmu ze socialnich
davek taktéz neni zavisla. I ona vSak hodnoti finan¢ni zabezpeceni hodnoti jako ne zcela
idedlni, podotkla: ,,Myslim si, Ze oproti zahranicnim zemim na zdpad od nas, mame
stale co dohanéet a zZe vyse techto prispevkii neni zcela idealni.“ Martiné vadi vyse
piispévku na pééi, uvedla: ,,Cdstka sice neni mald, ale vzhledem k tomu, Ze casto rodic
ditéte, jako je muj syn, nemuize nastoupit do prace a péci zajistuje sam, jedna se o jeho

3

,plat* a to naprosto nepostacujici. *

Milady a jeji dcery se finan¢ni zabezpeceni od statu vyrazné tykalo spise v minulosti.
Také vSak vyjadfila nazor, ze vySe neni adekvatni, a to predevSim v piipadé, kdy
pecovatel nema moznost ziskat n&jaky piijem z jinych zdroji. V tomto sméru méla
Milada dle svych slov $tésti, protoze pouze na socialni davky odkazana nebyla, diive

vyzivu zajistoval manzel a pozdéji se vratila zpét do prace.

Iveta financni zabezpefeni hodnoti jako velmi podprimérné. Podotkla, ze socidlni
davky ji spolu s dal$im pfijmem sta¢i na zabezpeCeni Zivotnich potieb rodiny. Tato
Castka je ovSem potiebna na zabezpeceni péce po 24 hodin, coz je v pfepoctu na hodinu
opravdu velmi sméSna Castka, ,,... @ o vsi svého starobniho diichodu radeji viibec
nepremyslim. Myslim, Ze mame porad co délat a zlepsSovat. “ dodala Iveta. Stejny nazor
zastava i Lenka, ktera ,,mzdu® za peCovani v pfepoctu na 24 hodin péce povazuje tristni.

Nedovede si viibec predstavit, Ze by musela hospodatit bez manzelova ptijmu.

Lucie se systétmem finanéniho zabezpeceni taktéZ neni spokojena. St€Zuje si na systém
posuzovani, ktery jejitho syna dle jejiho ndzoru znevyhodiiuje. Syn sice sebeobsluhu
zvlada, je vSak nezbytné nad nim neustaly dohled, aby si neubliZil nebo nezpisobil
néjakou Skodu. Financné je to pro jeji rodinu pomérn€ narocné. Velmi podobné se ale
vyjadtila i Martina, které vadi zejména zplisob posuzovani naroku na davky. Dle jejiho
nazoru jsou déti s psychickymi problémy posuzovany spiSe na zakladé své diagnozy a

ne podle toho, v jakych oblastech jsou handicapované, tedy znevyhodnéné.

4.1.8.4 Problémy s uiady

Na ufedni Siml si znacné¢ stézuje hlavné Iveta, ktera s nim dle svych slov bojuje jiz od
narozeni syna. Syn této informantky je nejstarsi ze vSech déti informantek a narodil se
jesté za minulého rezimu. Jeho matka tak zazila mnoho socidlnich Setfeni, prokazovani

a papirovani. Uvedla: ,,Obcas si pripadam, jako Ze ma snad nékdo pocit, ze si vymyslim,
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a proto se porad vSechno prezkoumava. Viibec zazitek bylo pred mnoha lety zbaveni
Skolni dochdzky... ", coz bylo tehdy zcela bézné. V posledni dobé¢ ji ale nejvice trapi
cyklické ptezkoumavani svépravnosti, i kdyz u jejiho syna bohuzel neni nadéje na

zménu. Jednani s arady za problém ale oznacila 1 Pavla, Lenka, Martina a Dana.

4.1.8.5 Co zlepsit v socialnim zabezpeceni

Vsechny informantky se vyjadiily, jakym zplisobem by dle jejich nazoru bylo dobré

zménit systém socialniho zabezpeceni a kazda navrhla své feSeni.

Dana, Milada, Martina a Iveta navrhly, ze by bylo dobré finan¢ni navySeni socialnich
davek. Milada zminuje, ze hlavni divodem pro navyseni je dle ni fakt, ze mnoho lidi je
na socialnich davkach ze strany statu nékdy i zivotné zavislych. Iveta argumentovala, Ze
péce o jedince se zdravotnim postizenim je nedocenénd, a to piesto, Ze na Gstavni péci o
tohoto jedince by stat vynalozil mnohem vét§i financni prostiedky. Velmi se ji
zamlouval navrh novely zékona o socidlnich sluzbach, kterad navrhovala vyrazné zvysit
prispévek na péci ve IV. stupni zavislosti, pokud je o jedince peCovano v domacim

prostiedi.

Pavla, Iveta a Lenka navrhuji celkovou zménu koncepce socidlniho zabezpeceni. Dle
nazoru Pavly by byla vhodna i revize socialni politiky statu. Totéz si mysli 1 Lenka,
protoze dle jejich slov se ,,leckde vyhazujou penize oknem*, ale zajiSténi potiebnych

osob né€kdy neni uplné ideélni.

Milada, Lucie a Martina dale navrhuji zménu posuzovani osob se zdravotnim
postizenim. Obé kritizuji posuzovani lidi takzvané ,,od stolu®, aniz by je nékteti nékdy
osobn¢ vidéli, protoze, jak Lucie uvedla: ,, ... ne vzdycky je vSechno tak, jak se na

papire tvari.* Martin€ vadi hlavné ,, systém tabulek *.

Martina navrhla, Ze vyraznym zlepSeni a pomoci by mohl byt i ro¢ni ptispévek na
respitni péci, kdy by si rodina mohla od pecovani fadn€ odpocinout. Tento systém jiz

funguje naptiklad u péstounskych rodin.

Lucie si dale mysli, ze by bylo vhodné rozsifit nabidku socialnich sluzeb o vice
zafizeni, kterd jsou schopna akceptovat urcité specifity, jako je tfeba znacna agresivita u

autismu, coz je prave pripad jejiho syna.
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4.1.9 K9 - Zivot s postifenim ditéte

Schéma ¢.9 znazoriiuje dalSi souvislosti, které s postizenim ditéte souvisi a déle tato

kategorie obsahuje i hodnoceni zivota a rodiovstvi ditéte s postizenim.

Schéma &.9 — Zivot s postiZzenim ditéte

I jak zlepiit spokojenost

hodnoceni Zivota

<ZINOT S POSTIZENIM DITETE J _________________ I T |

I syndmrn'lr}rmx'frl'|

UM PEIEIIOEEE 3|

I M{; syndromu vyhoreni

Zdroj: Vlastni vyzkum
4.19.1 Strach z budoucnosti

Vsechny informantky se shodly vtom, ze maji strach o budoucnost svého ditéte.
Nejcastéji se objevoval strach z diivodu nejistoty ohledné¢ péce o syna ¢i dceru

Vv budoucnosti. Tato oblast byla zifeymé nejstresovejsi, nebot’ z nékterych informantek
byl citit ztetelny neklid.

Strach o zajisténi péce do budoucna u informantek plynul pfedevsim z védomi vlastni
smrtelnosti ¢i neschopnosti se ve stafi o dité postarat. VéEtSina informantek dle
rozhovorii uvazuje o feSeni pomoci riznych domovl pro osoby se zdravotnim
postizenim. Dana uvedla, ze by si pfala 1 druhé dité, aby jeji prvorozend dcera méla do
budoucna néjakou oporu. Pavla naopak nechce, aby se mladsi dcera musela jakkoliv o
starSiho bratra starat. Lucie ma strach hlavné z toho, aby viibec méla moZnost zajistit
synovi néjakou kvalitni péci, vypovédé€la: ,,obcas premyslim nad tim, co bude...,

zarizeni, kde by XY mohl trvale Zit je zoufale malo, diky tomu, Ze ma nékdy sklony
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k agresivité to bude asi slozity...” Martina pfemysli nad chranénym bydlenim, ale
spatfuje problém ve velkém nedostatku mist v této socialni sluzbé. Sviij strach se snazi

co mozna nejvice eliminovat snahou syna naucit potfebnym praktickym vécem.

Lenka s Ivetou se o budoucnost svych déti boji, ale zatim feSeni nehledaji a ani o ném
moc nechtéji premyslet. Iveta razi heslo: ,,Problémy se maji resit, az kdyz jsou. A
Lenka se sice obava o zdravotni stav svych déti i o zajisténi péce o né&, ale v soucasné

chvili si tento problém nechce pripoustét na mysl.

Milada se taktéz boji o budoucnost své dcery, ale na rozdil od ostatnich informantek jeji
strach se tyka piedevsim zdravi a prace jeji dcery, aby nebyla diskriminovéana. Pfiznala

taktéz, Ze jeji strach je opravdu velky a nékdy mozna az ptehnany.

U vSech informantek, kterych se tykal strach o péci do budoucnosti, jsem se setkala
s reakct, jez je nejspiS jejich obrannym mechanismem, a to s odmitnutim hledat feseni.
Nékteré se rozpovidaly a ve chvili, kdy svou pfedstavu dovedly smérem k ustavni péci,
rozhovor utnuly se slovy typu ,, na to je jesté cas “. Jiné informantky strach ptiznaly, ale

nebyly ochotné se o ném dale bavit.

4.1.9.2 Syndrom vyhoieni

Syndrom vyhofteni je vlastné stav, kdy ma osoba pocit, Ze jiz nemize dal, je fyzicky i
psychicky unavena, trapi ji depresivni ndlady, ma pocit, Ze nic nema smysl, zimérné& se
strani okoli a snad i tak trochu pocituje fatalitu svého osudu. Divodu, které mohou
osobu dovést az ke kolapsu zdivodu syndromu vyhofeni je vskutku mnoho.
Z vypovédi informantek jsem zjistila, Ze zkuSenost se syndromem vyhotfeni nebo

alespon ,,cestou” k nému ma Dana, Pavla, Milada, Iveta, Lenka i Martina.

Dana svou zkusenost se syndromem vyhoteni zminuje v souvislosti s rozvodem v dobg,
kdy se musela zdroveil vyrovnat s postizenim dcery. Bylo to obdobi, kdy se ji hroutil
svét, méla tendence se stranit okoli, vSe vidét Cerné a méla pocit, Ze nic nema smysl.
Pomoc ji tehdy nabidla blizka kamaradka, ktera ji psychicky podpofila. V podobném
duchu se o syndromu vyhoteni zminila i Pavla. U ni vSak divodem, proc se stranila
okoli, nevézila si sama sebe, a dokonce se za sebe i stydéla..., bylo vyrovnavani se
s postizenim syna. Uvedla, Ze v soucasné¢ dob¢ se u ni pocity, jeZ Uzce souvisi se
syndromem vyhoteni n¢kdy objevuji, ale jsou spiSe kratkodobého charakteru. Svoje

pocity popsala takto: ,,Nekdy mam pocit, ze uz nemiizu dal. To mam pak sto chuti nekam
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zalézt, schovat se a uz nikdy nemuset nic resit. Je to pocit takové nevysvetlitelné unavy,

vetsinou kdyz je toho na mé moc nebo se objevi néjaky nenadaly vetsi problém.

Milada taktéz dle svych slov méla taktéz tendence se stranit okoli, ptipadala si
nepotfebna, méla nulové sebevédomi a trpéla pocitem obrovské unavy. Zminila, ze
v dobé¢, kdy témito potizemi trpéla, prosla velkou krizi. Uvedla: ,,Méla jsem pocit, Ze na
mé musi vsichni videt, Ze jsem byla 7 let doma, Ze uz viastné neumim ani mluvit, jak
vypadam lépe oblecena uz jsem si ani nepamatovala. Manzel si nasel milenku a od
rodiny odeSel. PeCovani, kdy byla po sedm let kazdy den doma s dcerou, pro ni taktéz
jiz bylo stresovym faktorem, a navic se blizil ocekavany néstup zpét do pracovniho
prostiedi a méla strach z neuspéchu. Pomyslnym vrcholem situace pro ni byla hnisava

angina dcery, ktera ji ale naopak donutila zmobilizovat sily.

Martina uvedla, ze pocity souvisejici se syndromem vyhoteni také zazila, avSak nebyly
v souvislosti s postizenim syna, ale se sedmi samovolnymi potraty, které pred

narozenim syna musela prekonat.

Iveta v souvislosti se syndromem vyhoteni uvedla sviyj postteh: ,,,, Tak stranéni se okoli,
to zazije nékdy asi kazda mama s postizenym ditétem. Kdyz je clovek dlouho doma, ma
pocit, Ze ve spolecnosti nemiize obstdt. Ze kazdy vidi, ze jsem doma, clovék si pak
pripada uplné neschopnej, Ze nic neumi a tak dale. Zalezi na tom, jestli temhle pocitiim
podlehne nebo ne a jestli je okoli ochotno presvédcovat o opaku.“ Pocit absolutni
bezmoci a absence smyslu veSkerého konani vSak taktéz zazila, a to v souvislosti
s onemocnénim syna, které se zdalo byt bezpti¢inné. Syn se sice po vytrzeni zubu
uzdravil, ale bohuzel s regresem ve vyvoji. Enormni stres vSak zanechal 1 své pozitivni

nasledky, Iveta uvedla: ,,4 asi pak jako nasledek téhle nemoci jsme se rozhodli pro
druhé dite.

Lenka vypovédéla, Ze vzhledem k pfed€asnému porodu a postizeni déti z pocatku méla
tendence uzavfit se do sebe, trpéla pocity tnavy, ktera pro ni byla nezvladatelnd a trpéla
vycitkami, Ze nebyla schopna déti donosit. Pocity, které casem mohly vést k syndromu
vyhoteni se ji vSak diky zna¢né podpote jejiho manZela podatilo pifekonat. V soucasné

dobé¢ se snazi o svoji psychiku pecovat a odpocivat.

Lucie syndrom vyhoteni nebo pocity, které s nim souviseji negovala. Zminila, ze diky

svému Zivotnimu optimismu se snazi si tyto pocity na mysl moc nepfipoustét a velkou

75



oporu mé v manzelovi, ktery ji ptfi kazdé chmurné naladé dokéze rychle a ucinné

rozptylit.

Analyzou rozhovori vyplynulo, Ze zkuSenost se syndromem vyhotfeni nebo alesponl
pocity, které s nim souvisi trpély téméf vSechny dotazované informantky. Psychika
Clovéka a mira frustraéni tolerance je zna¢né individualni, takze kazda z informantek
ma tento ,,zazitek* z jiného diivodu. To v§ak neméni nic na tom, ze celodenni peCovani
je nesmirné psychicky naro¢né a bez psychohygieny a moznosti soustiedit se nékdy i na

néco jiného, mize vést praveé ke zminénému syndromu vyhoteni.

4.1.9.3 Prevence syndromu vyhoieni

Informantky vyuzivaly riznych zpusobi, kterymi se syndromu vyhofeni a pocitim
s nim souvisejicich, branily a pfedchazely mu. VétSina informantek se ale shodla, Ze
hlavni prevence tkvi v ocist¢ duSe, at' jiz prostfednictvim toho, Ze pecujici osoba
prostiedi tfeba na par hodin opusti nebo se alespon vénuje néjaké aktivité, kdy se

soustiedi pouze sama na sebe.

Dana, Pavla, Milada a Lenka se shodly, Ze jako prevence ¢i ,,lécba* pocitt, které jsou
pro n€ psychicky velmi zatéZujici, je pro n€ U€inné, kdyZ maji moznost pecujici
prostfedi na chvili opustit. Dana sdélila, Ze vzhledem ke znaéné podpote rodi¢li ma
moznost nékolikrat do tydne opustit domov a vypomaha kamarddce v kosmetickém
salonu. Pavla se vyjadrfila v podobném duchu, sdélila: ,.Je ale pravda, Ze jsem tak néjak
vysledovala, Ze jako prevence pomaha, pokud si miizu od vseho odpocinout a vypadnout
Z bardku aspon na ten vecer a uzit si chvilku ,, samoty*“ s kamarddkou. “ Dodala jestg, Ze
Vv posledni dobé€ pro ni extrémné o€istny ucinek mél wellness z4jezd, ktery absolvovala
s kamaradkou a byla tak mimo domov dva dny, doslova uvedla: ,,Vrdtila jsem se jako
znovuzrozend. “ Lenka se taktéZ pfipojila k ndzoru ostatnich informantek a jako jednu
Z metod prevence oznacila moznost odejit z domu do hiebcina, kde si u koni dokaze

dokonale vyc¢istit hlavu na vS§echno zapomenout.

Milada pfiznala, Ze v dobé€, kdy na sobé& pozorovala rozvoj syndromu vyhoteni ji velmi
pomohlo, Ze ji kamaradky pozvaly do divadla, a to i pfesto, Ze se branila a nikam jit
nechtéla. Postupem casu se s kamaradkami zacala setkévat pravidelné, a to je pro ni
v soucasné chvili hlavni prevence chmurnych pociti a nalad. Stejnym zplsobem se

proti syndromu vyhoteni branila i Martina, které znacné pomohli pfatelé, byt jejich

76



pomoc zprvu taktéz odmitala. Dale uvedla jesté spolecnost psa, o kterého se musela

starat, a to bez ohledu na své chmurné pocity.

S moznosti odejit z prostiedi pecovani souvisi i navrat do prace, takze Milada jako

prevenci syndromu vyhofeni povazuje i svou pracovni ¢innost.

Dalsim metodou, kterd je ucinna pfi vyporddavani se s negativnimi a depresivnimi
pocity je zivotni optimismus. Tuto metodou zminila Dana, Iveta a Lucie. Informantky
se shodly, ze vzhledem ke svému optimistickému vidéni svéta a snahou najit v kazdé
situaci alespon né&jaky pozitivni bod, jim zadna lidové feceno ,,depka* nevydrzi dlouhou

dobu.

Pavla a Lucie za zptsob odbourdvani negativnich pocitii oznacily manzelovou podporu.

Pavlu z depresivni nalady dokaze dostat i upfimny usmév jejich déti.

Lucie sdélila nejvice metod, pomoci nichZ se vyrovnava s negativnimi ¢i depresivnimi
pocity, které ve vétSin€ ptipadi Gizce souvisi se zdchvaty vzteku jejiho syna. Jako uc¢inné
oznacila ¢teni, uvedla: ,, ... to zas pro zmeénu tak trosku uniknu do jinyho svéta.“ Dale
jesté uvedla, Zze velmi dobry zpusob, jak uklidnit svou mysl a soustfedit se pouze a jen

na sebe, je pro ni joga.

Taktéz Iveta uvedla jesté jeden zplsob, jak se s chmurnymi pocity vyrovnava. Uvedla:
,,No a mozna jesté to, ze jsem hodné aktivni, pri ¢innosti se soustiedim a nemam cas
resit a patlat se v nécem, co stejné nezmenim. “ Martina nyni jako prevenci vyuziva jesté
jeden zptisob, uvedla: ,,V soucasné dobé, abych ,,nevyhorela“ se snazim vénovat svym

I3

konickum. Nejcastéji asi omalovankam. *

Lenka jako viibec nejdilezitéjsi oznacila moZnost sdilet s n€kym své pocity, ve chvili,
kdy ma moZnost si o svém strachu, problémech a pocitech s n€kym oteviené promluvit,

nesmirné se ji ulevi.

Kazda informantka se se stresem, Spatnou ndladou, inavou a viibec vSemi pocity, které
by v dlouhodobém méfitku mohly vést az k propuknuti syndromu vyhoteni,
vyrovnavala svoji u¢innou metodou. NejCastéji vSak informantky zminovaly moznost

odejit na chvili z pecujiciho prostfedi a optimismus.
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4.1.9.4 Hodnoceni Zivota s ditétem s postienim

Informantky hodnoti svlij zivot téméf vSechny pozitivn€é. U vsech s postizenim ditéte
samoziejm¢ doslo k zasadnim zméndm a jejich zivot se znacné proménil. VétSina
informantek podotkla, ze jejich zivot se urcité 1isi od zivota maminek zdravych déti, ale
vSechny informantky na svém zivoté dokazaly najit pozitivni stranku. Pouze Martina se
vyjadfovala pomérné rozpolcené, bylo znat, ze stres, kterému je neustale vystavena ji
docela psychicky zméha. A to i pfes to, Zze jak ona sama fekla: ,, Snazim se o co
nejpozitivnejsi pohled na situaci. Ale bohuzel ¢asto dochadzi k tezkému stietu s realitou,
predevsim pri feseni problémii s urady ¢i nepochopenim okoli.“ Znacénd psychicka
narocnost pro ni znamena velké riziko syndromu vyhoteni, ale pomoci preventivnich

metod situaci zvlada.

Ostatni informantky vnimaji sviij zivot pozitivné. Dana, Pavla, Milada, Iveta a Lenka se
vyjadiily, Ze maji jiny zplsob Zzivota, ale tento Zivot rozhodn€¢ nevnimaji jako
nekvalitni, jak vypovédéla Pavla a Milada. Iveta ma dokonce pocit, Ze neni ni¢im

zvlastni, jen prosté Zije jinak.

Dana taktéz dle svych slov zZije pomérné plnohodnotny zivot, byt’ je jiny, nez byl pred

narozenim dcery, protoze se pred ni oteviely nové obzory.

Lucie je se svym zivotem spokojend, ma kolem sebe milujici rodinu a Zije zivot, ktery

vskutku neni jednotvarny.

Vsechny informantky ve svém zivoté samoziejmé nalezly i skutecnosti, které jsou pro
né¢ psychicky velmi zatéZujici nebo je v ur€itém sméru limituji, pfesto Zadna
z informantek svlij zivot nehodnoti zcela negativné a toho, jak sviij Zivot proZiva,
nelituje. Sila téchto Zen je obrovska a jejich zivotni piibéhy jsou leckdy jen stézi

uvéfitelne.
4.1.9.5 Hodnoceni rodicovstvi ditéte s postiZenim

V oblasti rodi¢ovstvi uz informantky nebyly se v§im zcela spokojené, zaroven vSak ani

zde neptevladl negativni nazor.

Vétsina dotazovanych hodnoti rodi¢ovstvi spiSe pozitivné. Nejcastéji se v rozhovorech
vyskytovalo tvrzeni, Zze nékdy je hodné tézké byt rodiCem ditéte s postizenim. To uvedly

Dana, Pavla, Iveta, Lucie a Lenka. Dana uvedla, Ze jeji hodnoceni asi neni zcela
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optimdlni, nebot’ bohuzel nema srovnani s rodicovstvim ,,zdravého* ditéte, i ptes to, si
mysli, ze rodiCovstvi jako takové se o mnoho neli§i. Nékteré skutec¢nosti ji nékdy
zarmouti, ale své dit¢ by nikdy nevymeénila. Stejné¢ se na situaci diva i Iveta, které
dodnes tfeba vadi Vanoce, ale zaroven vypovédéla, ze 1 pfes obCasnou psychickou
zat¢z, funguji jako ostatni rodiny. Lucie a Lenka vnimaji obcasnou zna¢nou néaro¢nost
svého rodicovstvi, které, jak podotkla Lucie vyzaduje specificky pfistup. Lucie si mysli,
ze rodiCovstvi u ditéte, které nema zadné postizeni je znacné jednodussi. Zaroven vsak u

svého syna ocenuje jako plus i to, ze se s ni i 15 letech stale chodi mazlit.

Milada vnima rodicovstvi ditéte s postizenim pozitivne, uvedla: ,.Byt matkou
postizeného ditéte je svym zpuisobem udel a nekdy velka zkouska, ale vSechno ma sviij

smysl a vse co bylo asi tak mélo byt, takze i to rodicovstvi si myslim beru pozitivné.

Martina rodicovstvi, stejné jako zivot, hodnoti tak trochu ambivalentné, tedy proziva
smisené pocity. Vzhledem k tomu, Ze je se synem sama, je jeho jedinou oporou. | proto
ma obrovsky strach tieba ze své piipadné hospitalizace. V tomto ohledu a v ohledu péce
o syna, ktery ma ,, sviij svér, vnima znacné psychické zatizeni v rodiCovstvi. Zarovei si

ale dovede uzivat chvil plnych radosti a klidu, které ji naopak rodi¢ovstvi pfinasi.

Nékteré informantky zminily, Ze by si pfaly, aby jejich déti byly zdravé. Zadna matka
vsak neuvedla, Ze by si ptéala svij zivot néjak zmenit, vSechny své déti miluji a nikdy by

je nevymeénily.
4.19.6 Jak zlepsit spokojenost

Vsechny informantky vyjadtily, Ze jsou se svym zZivotem pomérné spokojené. VéEtSina
znich ale nalezla néco, co by je v Zivoté¢ udélalo StastngjSimi. Pouze Lenka nic

neuvedla.

Dané schazi partner a druhé dité. Iveta by si ptala, aby mél den vice hodin, protoZze ma
neustale pocit, ze néco nestihd. Lucie by ocenila, kdyby se snizila ¢etnost synovych
zachvati vzteku. Miladino pfani je, aby dcera uspé$Sné odmaturovala a nalezla dobrou

préci.
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Pavla uvedla, ze by chtéla mit vice Casu jenom sama pro sebe a taktéz by ji potésilo vice
spoleCenského kontaktu. Pravidelny volny Cas schézi i Martin€, kterd by rada méla
alespon jeden den v tydnu Cas sama na sebe diky tomu, Ze syn by byl s osobnim

asistentem nebo tfeba s pfipadnym partnerem.
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4.2 Konstrukce teorie

Hlavnim vysledkem vyzkumu jsou vztahy, jejich pfi¢iny a nasledky, které¢ v celku tvori
vyslednou teorii vyzkumu. Postup zakotvené teorie dal vzniknout teoretickym
poznatklim, jez 1 v ramci kvalitativniho pfistupu maji vyznamnou hodnotu a jsou znacné
validni, minimaln€ v souboru dotazovanych informantek. Vzniklé vztahy se navzijem

ovliviuji, doplituji i podminuji a dokazuji vztah pfic¢iny a nasledku.
4.2.1 Paradigmaticky model

Pomoci axialniho kodovani, které slouzi ke t¥idéni dat trochu jinym zptisobem, vznikl
paradigmaticky model, ktery uvadi tabulka ¢.1. Je t€Zké od sebe jednotlivé kategorie
odliSovat, protoze vSe vlastné souvisi se v§im a vSe se navzdjem ovliviiuje. Je tedy

nékdy t€Zké od sebe odlisit pficinu a kontext ¢i strategii jednani a nasledek.

Axialni kodovani je pouze pomiickou pro jiné uchopeni dat a nalezeni novych
souvislosti, nikoliv zdvaznym modelem, v ramci kterého by byly zkoumané jevy

vykladany (Strauss, Corbinova, 1999).

Tabulka ¢.1 — Paradigmaticky model

Pric¢inné Jev Kontext Intervenujici Strategie Nasledky
podminky podminky iednani
pobirani
socialnich
davek;
poradi odchod zmeény
ditéte; Z préce; V Zivote;
postizeni Zivot s rodinny piizptiso- traveni
ditéte; .. postizenim; stav; misto beni se volného
t€hotenstvi V.J mny ; socialni bydliste; postizZenti; Casu,
a porod; “ivotni opora; tize copingové || Problémy;
rodinné S socialni postizent; strategie; syndrom
vztahy podpora (ne) prevence vyhoteni;
tolerance syndromu (ne)
okoli vyhoteni dostupnost
sluzeb;
vztah
K Zivotu a
rodicovstvi

Zdroj: Vlastni Setfeni
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Jev oznacuje ustfedni mySlenku celého vyzkumu, ktera jako nit protkava jednotlivé
kategorie. Témé&f vSe s ni souvisi, at’ jiz jako pfi€ina, kontext, intervenujici podminka,

strategie jednani ¢i jako nasledek (Strauss, Corbinova, 1999).

V této bakalarské préci se jednd o jiny zivotni styl informantek kvili postizeni jejich

ditéte.

Pri¢inné podminky jsou takové udalosti, které vedou ke vzniku urcitého jevu a jsou
nebo mohou byt tedy jeho pfimou, pfipadné nepiimou pficinou. Pfi¢inné podminky
mohou ovliviiovat nejenom vznik, ale i vyvoj jevu a skladaji se z pfi¢in a jejich

vlastnosti (Strauss, Corbinova, 1999).

Pti¢inou vzniku jiného zivotniho stylu je pfedev§im postizeni ditéte. Toto postizeni
muze obecné vzniknout prenatdlné, perinatalné i postnatdlné. Tato prace se vSak
zamétfuje pouze na matky, jejichz dité trpi postizenim, které vzniklo v perinatdlnim

obdobi, tedy zhruba od 26. tydne pted porodem, pfi porodu nebo do 6 tydni po ném.

MV

Stim znaéné¢ souvisi i dal$i pfi¢innd podminka, kterou je t€hotenstvi a porod.
Té¢hotenstvi miize samo o sobé znamenat rizikové obdobi, kdy mtze dojit ke vzniku
postizeni at' jiz vlivem Spatné Zzivotospravy, infekce ¢i vSeobecné rizikovym
t¢hotenstvim, kdy jsou matka i dité vice ohrozeni. Komplikace pii porodu jsou pak
nejcastéj$i pri€inou vzniku perinatdlniho postizeni a to vétSinou ve formé détské
mozkové obrny. Pribéh porodu a téhotenstvi tak ma zna¢ny vliv na vznik postizeni, coz

op¢t vede ke zméné Zivotniho stylu matky.

Rodinné vztahy lze taktéz fadit mezi jednu z vyznamnych pficin jiného Zivotniho stylu.
Ptijeti ¢i nepfijeti ditéte s postizenim rodinou, lépe feceno otcem a ostatnimi Cleny
rodiny, pro matku vzdy znamena zménu zivotniho stylu. Bud’ ve smyslu pfizpisobeni
rodinného Zivota a fungovani nebo ve smyslu adaptace na samostatny ,,boj* a zivot bez
partnera ¢i jinych socidlnich jistot. Postizeni v sou¢innosti srodinnymi vztahy
vyznamné ovlivni zivotni styl, coz potvrdila Lenka: ,, ... narozeni dvojcat mi uplné

‘

pretocilo Zivot vzhiiru nohama.
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Kontext predstavuje konkrétni vlastnosti, které¢ k jevu patii a je to vlastné soubor
podminek, v rdmeci kterych se spole¢né s intervenujicimi podminkami vytvareji strategie

jednani a interakce (Strauss, Corbinova, 1999).

Jev — jiny Zivotni styl, je mozny v ur¢itém kontextu a za urcitych podminek. Kontextem
jin¢ho zivotniho stylu se vramci mého vyzkumného Setieni ukazal byt zivot
S postizenim ditéte, socidlni opora a socialni podpora. Vsechny tyto slozky kontextu

vlastné tvofi pozadi jevu a davaji mu vyslednou ,,tvar®.

Zivot s postizenim ditéte ovlivituje vlastné viechny slozky Zivota, at’ jiz se jedna o
osobni prozivani, volny cas, rtizné problémy ¢i v koneéném disledku i vlastni
hodnoceni zivota. Jiny zivotni styl informantek tak vlastné probihd na zéklad¢ vzniku
postizeni ditéte v kontextu zivota s postizenim ditéte a zptisobuje v konecném dusledku

1 pfizpiisobeni se postiZeni.

Socialni opora dodava matkdm jedinct s postizenim energii, silu a pomocnou ruku dale
zit alesponl v ramci moznosti bézny zivot a kazdodenné tak zvladat jiny Zivotni styl,

ktery se jim s pomoci socialni opory vlastné stane rutinou.

Socialni podpora je nezbytnou slozkou kontextu jiného zivotniho stylu. Pomoc a
podpora statu je Casto dulezitym ,,voditkem* pro zvladnuti t¢zké Zivotni situace, jakou
postiZeni ditéte beze sporu je. I presto vSak vétsina informantek se socialni podporou ze
strany statu spokojend nebyla a nékteré ji hodnotily zcela negativné ve smyslu
nedostacujici podpory. ,,Myslim, Ze mame pordad co delat a zlepsovat.* Uvedla

kuptikladu Iveta.

Intervenujici podminky jsou takové podminky, které spolecné s kontextem znacné
vstupuji do jevu a ovliviiuji reagovani na situace Ci strategie jednani, jak uvadi Strauss a
Corbinova (1999), usnadiiuji nebo naopak znesnadiiuji strategie, pouzité v urcitém
kontextu. Hendl (2012) podotyka, Ze n€kdy je velmi nesnadné odliSit kontext a

intervenujici podminky, nebot’ tyto dve kategorie se velmi prolinaji.

Na zakladé mého vyzkumu vyplynulo hned nékolik intervenujicich podminek, které
taktéz znacné ovliviiuji podobu jevu. Jedna se o poradi ditéte s postizenim, rodinny stav,

misto bydlisté, typ, ale pfedevsim tizi postizeni a nakonec i (ne)toleranci okoli.
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Na zéklad¢ vyzkumu jsem zjistila, Ze potadi, ve kterém se narodi dité s postizenim také
znaén€ ovlivni néasledny Zzivotni styl matky. Informantky, kterym se narodily déti
s postizenim jako prvni pak v nékterych ptipadech vahaly s pofizenim druhého ditéte a
nekteré déti dokonce zlstaly jedinacky. Dalsi oblast, kterou dle vyzkumu potadi ditéte
S postizeni ovlivni, je oblast z4jmt. Matky, které¢ mély jako prvni ,,zdravé™ dit€¢ své
zajmy po narozeni ditéte s postizenim zmeénily jen minimalng. Jisté by se vSak dalo
vysledovat vice oblasti, které tato intervenujici podminka ovliviiuje a myslim si, ze by
toto téma mohlo klidné byt namétem 1 na dal$i samostatnou vyzkumnou praci, ktera by

vSak vyzadovala zapojeni vice informantek.

Rodinny stav ovliviiuje strategii jedndni a viibec celkové vypofddani se s postizenim
ditéte, takze je taktéZ velmi vyraznou podminkou, kterd ovliviiuje jinakost Zivotniho
stylu matky. Pokud je matka s ditétem s postizenim sama, musi vyvijet trochu jiné

strategie, nez kdyz ma oporu partnera.

Misto bydlisté je jednou z nejvyraznéjsich intervenujicich podminek, nebot’ znacné
ovliviiuje dostupnost ¢i nedostupnost sluzeb a ¢asteéné¢ i moznost vyuzivani socialni
podpory, napiiklad ve form¢é moznosti vyuzivani odlehCovacich sluzeb. Misto bydlisté
ve smyslu vesnice ¢i menSiho mésta a velkého mésta znacn€ zasahuje do Zivota matky 1
celé rodiny. Z vyzkumu vyplynulo, Ze informantky, které bydlely na vesnici nebo
vV malém mésté¢ mély mnohem horsi pfistup ke sluzbam vSeho druhu 1 ke spole¢enskému

VyZiti.

Typ a tiZze postizeni je taktéz velmi dileZitou podminkou, kterd ovliviiuje jinakost
zivotniho stylu matky. Typ postizeni ovliviiuje napiiklad problémy, které v souvislosti
S postizenim vznikaji a tize kupiikladu moZnost dal§i pracovniho uplatnéni ¢i vibec
miru pfizpisobeni Zivota postizeni. Typ 1 tize postizeni spolu vSak velmi tzce souvisi a
paradoxné se ve vyzkumu ukazalo, Ze psychicky naro¢néjsi je postizeni, které spociva
Vv poruse autistického spektra. Vyssi naro¢nost je zakotvend ziejme v takzvané ,,vizualni

413
1

absenci postizeni* a tim 1 vySSi netoleranci okolni spolecnosti, ktera se pak casto do
matky jesté lidové feceno pusti. Dlikazem je Martinino tvrzeni: ,, Nejcastéji nardzim na
nepochopeni a komentare typu , nevychovany spratek®, pripadné doporuceni
k serezani. Bohuzel bezohledné primo pred synem, ktery je citlivy a pak Spatné

reaguje.
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(Ne)tolerance okoli je viibec intervenujici podminkou, kterd znacné ovliviiuje psychicky
stav matky. Okolim je myslena okolni spolecnost i rodinné okoli matky, které¢ dokéaze
svym chovani podpofit i zvysit frustraci. Netolerance okoli v§eobecné byla ve vyzkumu
jednim z nejCastéji zminovanych probléma, které ovliviiuji Zivot s postizenim ditéte a
tim 1 jiny zivotni styl matky. V ramci vyzkumu se ale vyskytl i ptipad, kdy netolerance
byla ku prospéchu véci. Milad¢ hadka s tchyni pomohla a nastartovala proces vyrovnani

se s postizenim dcery.

Strategie jednani a interakce jsou postupy, které si osoba dotcend jevem stanovila,
nebo byly jinak vyvinuté, aby zvladla reagovat na situaci, adekvétn¢ jednat a vykonavat
svou roli... a to v§e v ramci podminek a kontextu (Strauss, Corbinova, 1999). Strategie
jednéni a interakce obsahuji vétSinou zdmérné neboli cilené strategie a strategie, které

jsou soucasti vyvoje.

Mezi strategie jednani a interakce jsem dle vysledkti vyzkumu zatradila odchod ze
zaméstnani, copingové strategie, pfizpusobeni se postizeni a prevenci syndromu

vyhoteni.

Nejcastéji aplikovanou strategii, kterda zménila zivotni styl matky a byla reakci na
postiZeni ditéte, byl odchod z prace, kdy matka zlstala o dit¢ pecovat doma. Lenka to
oznacila za své zaméstnani: ,,Musela jsem odejit z prace a vénuji se détem, ono se
vlastné da Fict, Ze to je moje prdace na plny uvazek, protoze to je porad néco, porad musi
bejt clovek ve strehu a v podstaté pecuju 24 hodin 7 dni v tydnu. “ VSe, véetné jevu, ma
ale svlij vyvoj v Case, takZe n¢které matky se nasledné ¢astecné do prace vratily a opét

tak trochu pozménily sviij Zivotni styl.

Postizeni ditéte znamend znacny zasah do zivota, se kterym je tieba se adekvatné
vnitin¢ vyporadat, smifit ¢i vyrovnat. K tomu vSechny informantky mimo Ivety vyuzily
svych specifickych copingovych strategii, které jim pomohly nastalou situaci v n¢kolika
fazich zpracovat a ptijmout jako fakt. Vyjimkou v ramci vyzkumu byla v tomto ohledu
Iveta, kterd se dle svych slov s postiZenim smifila hned a copingové strategie tak jeji

Zivotni styl neovlivnily.
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Vyrovndni se s postizenim ditéte s sebou nese prizpusobeni. Pfizplisobeni Zivota
informantek probihalo ve vice smérech, at' jiz v prizpisobeni bytové situace, tak
adaptaci na specifické potieby ditéte, ale hlavné v celkovém piizptisobeni Zivota.

Ptizplisobeni zivota je znacné naro¢né a muze s sebou nést i jistd rizika, jakym je
naptiklad vznik syndromu vyhoteni jako nasledek psychického tlaku. Strategii, kterou si
informantky vyvinuly je pravé 1 prevence syndromu vyhoteni, ktera probiha riznymi
formami. Vzdy vSak spociva v oCisté¢ psychiky a tim dodava matce silu Zzit tak trochu

jiny Zivotni styl.

Nasledky jsou povétsinou vysledkem strategii jednani, ale vliv na nasledek mohou mit i
ostatni kategorie (Strauss, Corbinova, 1999). Nasledky svym zpisobem mohou i zpétné
ovlivilovat jev. V této bakalarské praci se to projevuje velmi, nebot’ naptiklad zmény

Vv zivoté znacné ovliviuji jiny Zivotni styl, byt jsou ve své podstaté jeho nasledkem.

Mezi nasledky lze dle vysledkli vyzkumu fadit pobirdni socidlnich davek, zmény
VvV zivot¢ a traveni volného cCasu, vznik problémi souvisejicich s postizenim ditéte,

(ne)dostupnost sluZeb, rozvoj syndromu vyhofeni 1 vztah k Zivotu a rodi¢ovstvi.

Pobirdni socidlnich davek je vysledkem odchodu ze zaméstnéni a je ovlivnéno socidlni
podporou ze strany statu. Odchod z prace znamena pro matku i rodinu zhorSeni
socioekonomické situace a ve své podstaté zavislost na pomoci statu, nebot’ péce o dité
S postizenim vlastn€é nahradi zaméstnani. To jist€ znacné ovlivni Zivot 1 Zivotni styl

matky. S vysi socialnich davek vsak zadna z informantek nebyla spokojena.

Zmeény v zivoté 1 traveni volného Casu jsou vysledkem ptizplisobeni se postizeni.
Realizace zmén je nezbytné nutnd k tomu, aby bylo mozné vést v ramci moznosti
spokojeny zivot. To ve své vypovédi uvedla Iveta: ,, Mam Zivot usporadany trochu jinak

nez ostatni, ale jsem v celku spokojend a nic mi nechybi. *

Vznik problémil jako dasledek postizeni ditéte, ale predev§im netolerance okoli ukazaly
vysledky vyzkumu zcela jasné. Matky se musi t€émto problémtim, které maji rozli¢né
podoby pfizplisobit, umét na né€ 1 zpetné reagovat a vytvaret tak dalsi strategie jednani,

jimiz formuyji jev.
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Misto bydlisté jako intervenujici podminka ma ve svém dusledku vliv na dostupnost ¢i
nedostupnost sluzeb a spolecenského vyziti. Sluzby a spolecenské vyziti zna¢né formuji
zivotni styl matky a moznost, jak svlij zivot zpestfit, at’ jiz formou odreagovani ve
spolecnosti ¢i formou vyuziti odleh¢ovacich sluzeb. Ty vSak vSeobecné dle vyzkumu
mezi dotazovanymi informantkami nejsou vyuzivany a to nejen z divodu mistni

nedostupnosti.

Rozvoj syndromu vyhoteni miize byt dusledkem nedostatecné nebo vibec zadné
prevence. Dle vyzkumu vétSina informantek pocity, které se syndromem vyhoteni
souviseji, zazila a to vétSinou v pocateCnich fazich po narozeni ditéte s postizenim.
Syndrom vyhoteni je velmi nebezpeCnym nasledkem nedostatecné psychohygieny a

odpocinku a mize mit na dalsi Zivot matky nedozirné nésledky.

Vztah Kk Zivotu a rodiCovstvi je celkovym nasledkem Zivota s ditétem s postizenim a
celkové zavisi na ziskanych zkuSenostech, vnitinim nastaveni i pojeti zivotniho stylu.
Vyzkum prokézal, Ze informantky svlij zivot hodnotily vesmés pozitivné. Hodnoceni
rodiCovstvi ditéte s postizenim je dle vyzkumu vice rozporuplné, ale zadna
z informantek si na svilij zivot nestéZovala a pies to, Ze je jejich Zivot 1 styl Zivota jiny,

vyzkum prokazal, Ze se v ném naucily Zit v rdmci moznosti spokojeny Zivot.
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Paradigmaticky model umoziuje vcelku ptrehledné vystihnout souvislosti a pomtize
provazat mezi sebou jednotlivé kategorie (schéma ¢.10). Vysledkem je vlastné
»centralni model”, nebot’ vSechny kategorie Uizce souvisi sjevem a navzijem se
ovliviiuji, protoZe to, co je na jedné stran¢ pfic¢inou se v urcitych situacich mize jevit i

nasledkem.

Schéma ¢.10 — Model

=
g

Zdroj: Vlastni $etfeni



4.2.2 Klic¢ova kategorie vyzkumu

Hlavni kategorii se na zdkladé¢ vyzkumu a analyzy dat selektivnim kodovanim stala
kategorie, ktera se zpocatku nejevila kategorii nejdilezitéj$i, ale postupné se ji
Vv prub¢hu vytvaieni vysledkt stala. Snaha vytvofit validni teorii vyzkumu mne dovedla

k centralni kategorii, ktera nese nazev ,,Zivot s postizenim ditéte“ (Schéma &.11).

Zivot s postizenim ditéte je Gstiednim tématem viech stanovenych kategorii, se kterymi
velmi uzce souvisi a to véetné kategorie K1 — identifikacni tdaje, kterd vlastné tvofi
zaklad zkoumané centralni kategorie. VSechny jednotlivé kategorie jsou na sob¢ zavislé
a vzajemn¢ se ovliviuji. V centru vs§eho ale stoji zivot matky ditéte s postizenim, nebot’
vSechny kategorie se k nému vztahuji. Tato hlavni kategorie proméiuje souvislosti, je

nasledkem dé&ji, ale z jiného thlu pohledu i jejich pficinou ¢i intervenujici podminkou.
Schéma &.11 — Zivot s postiZenim ditéte — centralni kategorie
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4.3 Formulace zakotvenych teorii

Analyzou vysledki vyzkumu vyplynulo nékolik teoretickych tvrzeni, kterd nastinuji

nejenom zivotni styl matek jedincii s postizenim, ale i jejich celkovy zivot. Tato tvrzeni

shrnuji mozné souvislosti mezi pfi¢inami a nasledky jevu, které se v rdmci vyzkumu

zivotniho stylu mezi matkami déti s postizenim objevily.

Zaverecna zakotvena tvrzeni jsou poslednim krokem tohoto pojeti kvalitativni analyzy a

jsou vlastn€ hlavnim vystupem celého vyzkumu a zkoumané problematiky.

Zakotvena tvrzeni:

X/
o

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

X/
L X4

PostiZzeni ditéte znamena pro matku vyraznou Zivotni zménu v mnoha
oblastech, formuje ji po strance osobnostni, vztahové i pracovni.

PostiZzeni ma ve vétSiné pripadi bud’ negativni nebo pozitivni dopad na
vztah matky.

PostiZeni ditéte ovliviiuje Zivotni styl matky a vnimani sebe sama.

Vznik postiZeni vyvolava vyrovnavaci (copingové) strategie a vede
k prizpisobeni Zivota postiZeni ditéte.

V souvislosti s postiZenim ditéte se matka setkava s mnoha problémy,
nejvyraznéjsi je nepochopeni okoli a problém s uiady.

Misto bydlisSté vyrazné ovlivituje Zivotni styl a moZnost vyuZzivat sluzeb.
Matky déti s postiZenim maji strach z budoucnosti a zajiSténi péce.
PostiZeni ditéte vyznamné souvisi se syndromem vyhoieni, ktery vznika pri
nedostatku diikladné psychohygieny.

Piedchazet syndromu vyhoreni je moZné prevenci.

Socialni podpora ze strany statu je nevyhovujici.

Matky déti s postiZenim vedou jiny, ale ne nekvalitni Zivot, jeho prednosti
spocivaji na jinych mistech.

Rodicovstvi ditéte s postiZenim je naro¢néjsi, hlavné diky problémim, které

S postiZenim ditéte souvisi.
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5 DISKUZE

Tato bakalafska prace se zabyva zivotnim stylem matek, kterym se narodilo dité
S postizenim, jez vzniklo v perinatalnim obdobi. Hlavnim cilem této prace bylo zjistit,
jak zivotni styl matky ditéte s postizenim vypada a zda se tfeba né&jak 1isi od Zivotniho
stylu, jez informantka vedla pfed narozenim ditéte. Pro naplnéni tohoto cile vSak bylo
nutné stanovit jesté cile dil¢i, pfi¢emz né€které z nich vznikly az v prub&hu zpracovavani
bakalarské prace. Mym cilem bylo zjistit, zda témto matkam hrozi né&jaké riziko, jako je
napiiklad socidlni izolace ¢i mne zajimalo, jaky maji tyto matky celkovy nahled na
zivot. V neposledni fad¢ jsem si za cil rovnéz stanovila zjistit, zda misto bydlisté n¢jak

ovlivityje zivotni styl zvolenych informantek.

Vyty€enych cilli jsem se snazila dosdhnout pomoci nalezeni odpovédi na stanovené

vyzkumné otazky:

% Jaky je zivotni styl matek déti s postizenim, jaké jsou jeho piipadné zmény a
hrozi riziko socidlni izolace?
% Jaké jsou dopady na zivotni styl matek déti s postizenim v zavislosti na misté

bydlists?

Hledani odpovédi na vyzkumné otazky probihalo formou kvalitativniho vyzkumu, ktery
se soustfedi na hloubkovou studii pfipadi, jejich vzajemnou komparaci, sleduje jejich
vyvoj 1 procesy (Hendl, 2012). Touto vyzkumnou strategii lze dle autora ziskat
informace, které reflektuji individualitu jedince ¢i jeho nahled na zkoumanou
problematiku, to vSe ale v kontextu jeho zivota a podminek, ve kterych zije. Na zakladé
téchto faktl byla pro vyzkum zvolena technika zakotvené teorie, v ramci které prob¢hlo
tiistupniové kodovani. Po provedeni otevieného kodovani byla ziskana data
kategorizovana do kategorii, nasledné v ramci axidlniho kodovani probéhla tvorba
paradigmatického modelu a pii selektivnim kodovani byla ustanovena centralni
vyzkumna kategorie. Kone¢nym vysledkem tohoto kodovaciho postupu byla formulace
zakotvenych tvrzeni. Data byla zpracovana a graficky vyhodnocena pomoci

softwarového programu ATLAS. ti.

Vyzkumu se zucastnilo 7 informantek, jez maji alespoil jedno dité s postizenim.
Dulezité¢ pro vysledky vyzkumu bylo taktéZ kritérium bydlist€¢ informantek, takze
informantky byly zvoleny tak, aby téméf polovina z nich bydlela na vesnici ¢i malém

mésté a ostatni informantky ve velkém mésté i jeho okraji.
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Rodinné vztahy

Zivotni styl zahrnuje mnoho oblasti &i kategorii, které jej ovliviiuji. Jednou téchto
oblasti jsou i1 rodinné vztahy. Do téchto vztahii matky déti s postizenim fadily hlavné
svilj osobni vztah s manzelem, dale vztahy mezi détmi, pokud dité s postizenim me¢lo

sourozence, a vV neposledni fad¢ i vztah s prarodici ditéte.

Dle vysledkti mého vyzkumu je manzel velmi vyznamnou osobou a socidlni oporou,
kterd informantku ovliviiuje. Vice informantek vSak manzela nemélo, nebot tlak
zpusobeny postizenim nezvladl nebo doslo v pribéhu manzelstvi K jingym problémum.
Dle Vagnerové et al. (2009) je nejcastéji dopad postizeni na vztah polarizovan na
stmeleni vztahu ¢i pfipadné jeho rozpad. Jankovsky (2006) dale podotyka, ze odchod
otce od rodiny je nejcastéjSi formou nevyrovnani se s danym problémem. Absence
manzela vSak zpusobuje vysSi ndro€nost prozivané¢ho zivota po vice strankach, coz
uvadi i Vagnerova et al. (2009). Zajimava vsak byla vypovéd’ informantky Ivety, ktera
v souvislosti s partnerskym vztahem uvedla: ,,Synovo postizeni vztah s Manzelem jisté
ovlivnilo, myslim, Ze to je pravé ten diivod, proc¢ jsme se nerozesli mnohem drive."
Tento jev se vSak nevyskytl pouze v mém vyzkumu, ale uvadi jej i Vagnerova et al.
(2009), ktera uvedla, Ze rozvodovost part s postizenim ditétem je statisticky nizsi, coz
ale Casto zapficinuje strach matek, které se boji, ze situaci samy nezvladnou a zlistavaji
tak nadale 1 v nefunkénim vztahu. Vysledky mého vyzkumu jsou velmi podobné
ostatnim studiim tohoto tématu. K téméf totoznym zaveérim ve své vyzkumné praci

wrwe

stereotypy Vv lidském chovani a reagovanim na urcité typy situaci.

PostiZeni ditéte dle vysledkli mého vyzkumu ovliviluje nejenom sourozenecké vztahy,
ale pokud se dit¢ s postizenim narodi jako prvorozené, tak i pofizeni dal§ich déti.
Informantky nejcastéji uvadély strach, Ze by se postizeni mohlo opakovat. Tento
fenomén je uveden i1 Vv knize slozené ze svédectvi matek, jeZ zaznamenal Veleminsky
(2011). Vztah mezi sourozenci informantek byl ve vSech ptipadech velmi p&kny, coz
dle Kerrové (1997) svédci o spravné komunikaci i nastaveni vztahti rodicii k détem. Ve
vyzkumu se taktéz vyskytl fenomén ochranitelskych tendenci sourozencti k sourozenci
S postizenim, jak uvadi také Vagnerova et al. (2009) a taktéz i vyssi autorita ,,zdravych

0 ¢e

sourozenct‘ nez rodicl, coz popisuje Kerrova (1997).
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Prarodice ditéte s postizenim hraji v zivoté¢ matek taktéz vyznamnou roli. Témér
vSechny matky své rodice oznacily za jeden z nejvyraznéjsich zdrojii socialni opory.
Vztahy s otcovskymi prarodic¢i hraly v nékterych piipadech sice spiSe negativni roli, ale
kupftikladu informantce Milad¢ tato skutecnost pomohla se vyrovnat s postizenim dcery.
Existence zdzemi a poskytnuti socidlni opory je pro matku vyznamnym faktorem pro
zvladani kazdodenniho Zzivota, coz potvrzuje i Vagnerova et al. (2009). Psychika a
emoce maji vyznamny dopad na to, jakou ,,optikou” se jedinec diva na svét (Slany,
2017). Vysledky vyzkumu, které ukazuji, ze podpora matce je poskytovana zejména ze
strany vlastnich rodi¢l, svéd¢i dle mého nézoru o tom, ze kazdy rodi¢ mé tendence
chranit své dité a podporovat jej. Odmitava reakce ¢i vyc€itky ze strany rodi¢l partnera
mohou byt zplsobeny pravé tim, zZe maji pocit, Ze jejich dit¢ bude trpét a tfeba i
podvédomé se jej snazi branit a nalézt vinika situace, kterého spatiuji pravé v matce
ditéte s postizenim. Na druhou stranu, s postizenim ditéte se musi vyrovnat riznymi
zpusoby celé rodina, v€etné prarodicli, coz potvrzuje i Jankovsky (2006), takze ani tyto

zpusoby jim nelze zazlivat.

Vyrovnavaci strategie

Vyzkumem bylo zjiStétno mnoho vyrovnavacich strategii. NejCastéji informantky
uvadely moznost sdilet své pocity, podporu rodiny a v neposledni fad¢ i Cas, ktery
pomohl zahojit jejich pomysiné rany. Pravé c¢as a frustraéni tolerance jsou
neindividualngj$imi faktory, které napomahaji vyrovnani se s postizenim, coz potvrzuje
1 Kerrova (1997). Nékteré matky vSak dokéazi postizeni ditéte témét okamzité piijmout
jako fakt, coz uvedla ve vyzkumu informantka Iveta. Stejny jev se objevil i v knize
Veleminského (2011), kde jej popisuje jedna z maminek. Vyrovnani se s postizenim
ditéte je dle mého nazoru velmi slozitad véc, kterd méd znacné€ individudlni pribeh
vzhledem Kk osobnostnimu nastaveni informantek a prostiedi, ve kterém Zziji. I pfesto si
myslim, Ze vysledky vyzkumu koreluji s jiz diive provedenymi vyzkumy, coZ potvrzuji

1 podobné vysledky vyzkumu Bouzek Mattasové (2017).
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Zivotni styl

Oblasti, které ovliviiuji zivotni styl matky jako takovy je mnoho. Dle mého vyzkumu
1ze slozkou zivotniho stylu nazvat praci informantek, jejich volny ¢as a zajmy, osobni
rozvoj, spolecenské kontakty, zmény v riznych oblastech Zzivota, ztradty a piinosy
postizeni ditéte, problémy, vychovu ditéte s postizenim a v neposledni fad¢ i bydlisté a

sluzby.

Diderot (1996) zivotni styl definuje jako zplsob zivota, ktery se odviji od
reproduk¢nich charakteristik, pracovnich vztahii, zplsobu traveni volného casu,
socialnich interakei, tradic a hodnot ¢lov€ka a samoziejmé také od jeho ekonomické a
socialni situace. Tato charakteristika v podstaté koreluje S pojetim zivotniho stylu, jez

vzesel z vysledkd vyzkumu.

Odchod z prace alespon na n&jaky ¢as byl nasledkem u témét vSech informantek, doslo
ke znaénému omezeni spolecenskych kontaktd i osobniho volného ¢asu. V porovnani
s vyzkumem Bouzek Mattasové (2017) mély sice informantky, které se zi¢astnily mého
vyzkumu vice volného Ccasu, avSak na rozdil od informantek zminéné Bouzek
Mattasové (2017) se vétsina z nich musela vzdat prace Upln€ nebo pracuje maximalné
na Castecny uvazek. Tento rozpor ve vyzkumu je dle mého nazoru ziejmé zapiicinén

vybérem informantek a jejich konkrétni osobni situaci.

Postizeni ditéte pfineslo zmény v rodinném zivoté i v osobnosti matky, kde matky
nejastéji uvadely preorientovani hodnotového Zebiicku a ztratu svobody. Postizeni
ditéte do Zivota matek mnohé pfineslo, ale 1 jim mnohé vzalo, coZ uvedla naptiklad
informantka Milada: ,,Vzalo mi asi bezstarostnost, vic se bojim tak néjak vseobecné.
Postizeni ditéte znamend dle vysledkli vyzkumu i1 vznik mnoha novych problémul
v zivoté matKy. Nejcastéji informantky zminovaly ,,boj* s Gfady a nepochopeni okoli.
Zpusob traveni volného Casu s ditétem a jeho vychova byly taktéz jednémi ze stézZejnich
témat rozhovord s informantkami. V oblasti zalib taktéz dochazi ke zménam, tyto
zmény vSak nejsou tolik vyrazné. Dle vypovédi informantek dochéazi spiSe ke
transformaci z4ymu neZ jejich uplnému vymizeni, coZ je velmi pozitivni skutecnost,
nebot’ existence z4yml dle Pavkové et al. (2002) mliZe znamenat nejen celozivotni

oporu, ale i lepsi zdravi a pohodu.

Mensi odliSnost Zivotniho stylu lze z vysledkii vyzkumu vypozorovat u matek, kterym

se dité s postizenim narodilo az jako druhé. Je mozné, Ze pfic¢ina tkvi v tom, ze ke
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zméné¢ zivotniho stylu dochazi s narozenim ditéte vSeobecné, narozeni ditéte

S postiZzenim tuto zménu v§ak mnohonasobn¢ umocnuje a zachovava ji po delsi cas.

Vagnerova et al. (2009, s. 17) vidi zivot kviili postizeni a na néj navazany zivotni styl
ditéte takto: , Postizené dité predstavuje pro rodice komplexni zatéz... Zivot rodice
postizeného ditéte prinasi mnoha omezeni a ztrdaty moznosti volby, do znacné miry
predurcuje napln jejich zivota, ktery prinejmensim na pocdtku vidi jako souhrn ztrat
pozitivnich variant a narist problemu Vysledky mého vyzkumu vSak ukazaly, Ze
matky déti s postizenim sviij zivot nevnimaji az tolik negativné. Samoziejm¢ hodnoti
pozitiva i negativa, ale ve vétSin€ ptipadl si i diky zméndm nasly novy zptisob zivota a
jak nékteré znich podotkly, oteviely se jim nové obzory. Tento casteCny rozpor
svlj ,,novy*“ zivotni styl pfeci jen jiz delsi dobu a nejsou ve fazi, kdy by se museli

vyrovnavat se ztratami, které kvili postizeni ditéte utrpély.

Zasah postizeni ditéte do zivota a zpiisobu jeho prozivani je sice zna¢n¢ individualni, po
odeznéni prvotniho Soku vSak lze v kazdé situaci nalézt pozitiva i negativa. Dle
Jankovského (2006) je tento stav posledni fazi coping programu dle Kiibler-Rossové,
fazi akceptace, kdy rodiCe hledaji moznosti, jak ulevit sob¢ i ditéti, ¢imz pravé nehledaji
jen negativa Vv nastalé situaci, ale zaCinaji objevovat i pozitiva Zivota s ditétem

S postizenim.

Je zifeymé, ze postizeni ditéte ma dopad na rGzné oblasti, at’ jiz na rodinny Zivot a
partnersky vztah, tak na traveni volného Casu a rozvoj osobnosti, tak ekonomické a

rrrrrr

uvadi (Eker, Tiiziin, 2004), coz potvrdil 1 vyzkum.

Dle mého nazoru je dulezité, aby byly matky podporovany. Zméné zivotniho stylu se
vzhledem K existenci postizeni ditéte zabranit neda, lze vSak zmirnit jeji negativni
dopady, naptiklad pomoci socialni opory a podpory, ale predevSim je dillezité, aby
spole¢nost zménila nahled na tyto jedince a jejich rodinu. Pochopeni spolecnosti a
moralni ocenéni je dle mého nazoru, ktery konec konct koreluje 1 s vysledky vyzkumu,

tim, co matkdm déti s postiZenim chybi.
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Bydlisté a vliv na Zivotni styl

Dle vysledkt vyzkumu bydlisté zna¢né ovlivituje zivotni styl matek déti s postizenim a
predevsim jejich pfistup ke sluzbam. Matky, které bydlely na vesnici nebo na malém
mesté vesmes uvedly, ze misto jejich bydlisté je pro né zna¢né limitujici z hlediska
pfistupu ke sluzbam a moznosti trdveni volného ¢asu, uvedla to naptiklad informantka
Pavla: ,,... bydlime v zapadlé vesnici. Dopravni obsluznost je zde témér minimalni,
kulturni vyziti Zadné a uzpusobeni pro Zivot s handicapem taky rozhodné ne. U nds na
vesnici moc moznosti kontaktu neni, navic vzhledem k synovu postizeni nejsme tak upiné
bézna rodina. “ Naopak matky, které bydlely ve mésté nebo na jeho okraji uvadély, ze
misto bydlisté je nijak nelimituje a vSe, co k Zivotu potiebuji je pro né bézné dostupné.
Misto bydlisté taktéZ mlze byt jednou z pfi€in socidlni izolace vzhledem k tomu, Ze
Spatnd dopravni obsluznost mize matky izolovat. Jejich socialni izolace tak nemusi
vibec plynout z jejich psychického stavu jako psychicky dopad postizeni ditéte, ale

tteba jako socidlni izolace z diivodu mistnich podminek.

Jak uvadi Vyrost a Slaménik (2008), socidlni izolace je stav, kdy se clovek citi
Vv prosttedi zcela sam, nema zadné piatele ¢i znamé. Tento stav se vEétSinou poji s NOVOU
praci, prestthovanim a podobné. Literatura, kterou jsem prostudovala, vSak jiZ neuvadi,
ze k socialni izolaci miize velmi snadno dojit 1 diky lokaci bydlisté. U matek, které diky

postizeni ditéte bohuZel nemaji moznost CastéjSiho kontaktu je pak rozvoj socidlni

izolace velmi snadny.

Misto bydlist¢ ma dle mého nazoru obrovsky vliv na Zivotni styl matky. Matky
postizenych déti jsou Casto samy o sobé ohrozeny rizikem socialni izolace z divodu
jinakosti své rodiny, coZ intaktni populace nékdy nese nelibé a tfeba se i z divodu
pouhé neznalosti boji s takovou matkou navazat kontakt. Pokud se vSak ptida k této
jinakosti 1 izolovanost diky mistu bydlist¢, miize pro matku nastat velky problém, ktery
dokaze znacné ovlivnit jeji psychicky stav. Misto bydlisté je ale rozhodnutim kazdého
jedince, takze je tento fakt jen velmi tézko ovlivnitelny. Bylo by vSak dobré brat tento

jev v potaz.
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Socialni opora

Vysledky vyzkumu prokazaly, ze informantky socidlni oporu potiebovaly a zaroven
predevsim emocni oporu od svych blizkych i o¢ekavaly. Mezi zdroje socidlni opory
patfili pfedev$im rodi¢e, manzel a déti informantek. Zjisténé skutecnosti koreluji
s literaturou, neb dulezitost socialni opory zminuje i Vagnerova et al. (2009). Krpoun
(2012) uvadi, ze emoc¢ni socialni opora je nejcastéji poskytovana a zaroven i ocekavana
ze strany nejblizSich lidi. Z vysledkti vyzkumu vsak vyplyva, ze pro matky déti
S postiZzenim je vyznamnd i informacéni opora. Slany et al. (2017) vidi potencial tohoto

typu socialni opory hlavné v rané péci a to predevsim do budoucna.

Dle mého nazoru je socidlni opora jednim z nejdilezitéjSich piliid kazdého clovéka.
Myslim si vSak, ze v zivoté matky, kterd se musela vyrovnat s postizenim svého ditéte
hraje emoc¢ni opora nezastupitelnou tlohu. Pomaha ji Zit Zivot v lepsi psychické pohodé
diky tomu, Ze ma moznost své radosti i problémy sdilet s dal$i osobou, kterd ji mize
poskytnout nejenom psychickou oporu ¢i nahled na situaci, ale pfedev§im spolutiast,

byt tfeba pouze formou aktivniho naslouchani.

Socialni podpora

Socialni podpora je dalsi skutecnosti, kterd znacné ovlivituje Zivotni styl matky ditéte
S postizenim. Tato podpora je poskytovana piedevSim ze strany statu ve formé

socidlnich davek a sluzeb, které matky mohou vyuZivat.

Dle vysledkd vyzkumu je bohuzel ale velky problém s mistni i finan¢ni dostupnosti
odleh¢ovacich sluzeb. Nékteré informantky si taktéz stézovaly na nedostatecny pocet
mist v téchto sluzbach nebo nevyhovujici podminky tcasti klientli. MoZnost vyuZzivat
odlehcovacich sluzeb dle vyzkumu taktéz uzce souvisi s mistem bydlisté. Pro
informantky, které bydli na vesnici jsou tyto sluzby casto nedostupné vzhledem
Kk nutnosti dojizdéni. Ptesto, Ze informantky pobiraji na své déti socialni davky, leckdy
by nebyly schopné odlehCovaci sluzby zajistit ani finan¢n€. Na situaci nahlizi podobné i
Kejikova (2009). Vzhledem k tomuto faktu bylo vyuzivani odleh¢ovacich sluzeb mezi
ucastnicemi vyzkumu minimalni. Je vSak mozné, Ze tato skutecnost byla zapii¢inéna

vybérem informantek.
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Mezi informantkami byl nejrozsifenéjsi davkou pfispévek na péci a prispévek na
mobilitu, které, jak uvadi zdkon ¢€.108/2006, o socidlnich sluzbach, pomahaji zajistit
péCi o osobu, kterd je zéavisla na péci druhé osoby. Spokojenost matek s vysi téchto
socidlnich davek a se systémem socialniho zabezpeceni byla nulova. Socidlni podpora
je zésluzna, dokéaze vsak pilisobit i znaén¢ ambivalentné. Vagnerova et al. (2009) uvadi,
ze matky se leckdy setkavaji se zavisti okoli vzhledem k pobirani socialnich davek,
které vSak v kone¢ném diisledku nedokézou pokryt zivotni potfeby a dostavaji se tak do
finan¢nich problémi. Autorka dale podotyka, Ze zavislost na socialni podpoie snizuje

matkam déti s postizenim sebeuctu.

Dle mého nazoru je vSak rozhotceni informantek pomérné opravnéné, nebot’ ve chvili,
kdy nemaji Sanci se vratit zpét do prace je financni ohodnoceni jejich celodenniho
pecovani vskutku smésné a i vzhledem ke specidlnim potifebam ditéte je mize dostat do

vskutku svizelné finan¢ni situace.

V souvislosti se socidlnim zabezpecenim a poskytovanim socidlnich davek téméft
vSechny informantky uvadély ,,boj* s ufady, kdy pro né¢ bylo velmi vycerpavajici a
ponizujici neustdlé papirovani a dokladani potvrzeni o ¢asto neménném zdravotnim
stavu jejich déti. Dle Vagnerové et al. (2009) to souvisi stim, Ze matkdm vadi
skutecnost, Ze musi neustale o néco prosit a maji pocit, Ze si spole€nost nevazi jejich
bezpochyby zasluzné ,,prace”. Myslim si, ze matky déti s postizenim jsou opravdu
n¢kdy nedocenény, ovSem feSeni této situace je slozité a pomoc muze snad spocivat
pouze V ohleduplné&jS$im pfistupu socialnich pracovnikil a v ,,privodcovani problémy i

formalnimi zalezitostmi.

Zivot s postizenim ditéte

Zivot matky ditéte s postizenim ma sva specifika, své prednosti i svd negativa, coZ

znaéné ovlivituje hodnoceni Zivota i rodicovstvi téchto matek.

Znacnym specifikem péce o dité s postizenim je moznost vyskytu syndromu vyhoteni.
Vysledky vyzkumu prokézaly, Ze u vétSiny informantek se vyskytly minimalné pocity,
které by v dlouhodobém horizontu k syndromu vyhoteni sméfovaly. S tim se ztotoznuje
i Kallwass (2007) a Vagnerova et al. (2009), ktefi tvrdi, ze pokud je veSkera energie

vénovana jen ditéti bez moznosti odpocCinku a jiné aktivity, Castym nasledkem je
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depresivni ladéni, nedostatek energie, inava, nechut délat bézné denni aktivity,
somatické potize ¢i az absence smyslu Zivota a to predevsim ve chvilich, kdy se stav

potomka zhorSuje nebo se nelepsi.

Vyznamné vSak se syndromem vyhoteni souvisi i prevence, ktera dokaze tyto pocity
eliminovat nebo alesponl zna¢né zmirnit. Nejcastéj$im zplisobem prevence byla moznost
odejit alespon na chvili z pecujiciho prostiedi. Na celou tuto problematiku podobné
nahlizi 1 Kerrova (1997). Kopfiva (2011) jako uUc¢innou prevenci uvadi sportovni
aktivitu, pti které clovék muize uvolnit nashromazdéné emoce. Vagnerova et al. (2009)
se priklani spiSe k vétsi frekvenci spolecenskych kontaktl a tim i CastéjSimu Casu, kdy
se pecujici osoba muze vénovat pouze sama sob&. SpoleCenské kontakty byly v ramci
vyzkumu pomérné ¢asto zminovany, sportovni aktivitu vSak dotazované informantky
opomijely. Tento ¢astecny rozpor s literaturou mize byt zpisoben bud’ opomenutim
informantek vzhledem k ¢asovému presu v ramci rozhovoru nebo opét vybérem

informantek.

Vyznamné se syndromem vyhoteni taktéz souvisi i strach z budoucnosti, ktery uvedly
vSechny informantky. Tento strach plyne pfedev§im z uvédomeéni si vlastni smrtelnosti
a obav, jak bude péfe o dit€ s postizenim zajisténa v budoucnosti, coz uvadi i
Vagnerova et al. (2009). Ve vyzkumu Bouzek Mattasové (2017) vsak strach
Z budoucnosti uvedla jen neceld polovina informantek. Tento rozpor mezi vysledky

vyzkumu opét piisuzuji odliSné Zivotni situaci a podminkam.

Jednou ze stéZejnich oblasti zivota s postizenim ditéte je 1 hodnoceni zivota celkové a
hodnoceni rodi¢ovstvi. Hodnoceni Zivota s postizenim ditéte neni dle vysledki
vyzkumu negativni. Informantky svilj Zivot vnimaly spiSe pozitivné a oznacovaly jej
jako jiny, ne vSak nekvalitni. Vagnerova et al. (2009) vSak upozoriiuje, ze v Zivote
matky ditéte s postizenim mohou nastat obdobi, kdy tesi svou vlastni identitu a vnima
svlj Zivot ambivalentng, nebot’ se musi smifit se svymi Zivotnimi prohrami, které uz
S nejvétsi pravdépodobnosti neplijde napravit a zaroven hodnotit to, co zatim v Zivoté
dokézala. Zna¢nou ambivalenci k pojeti Zivota i rodiCovstvi vykazovaly nékteré
z informantek ve vyzkumu Bouzek Mattasové (2017). Tato ambivalence se v ramci
mého vyzkumu vyskytla pouze u jedné z informantek, ostatni si timto obdobim asi bud’

JiZ prosly nebo je jesté nepotkalo.
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Myslim si, ze zivot s ditétem s postizenim je znané narocny, avSak urcit¢ ma i sva
nesporna pozitiva, ktera je tieba vidét pfedevSim a snazit se u téchto matek podporovat
zivotni optimismus. Velmi se mi libi hodnoceni, na kterém se shodlo vice informantek:
., Muj Zivot je jiny, ale ne nekvalitni“, toto motto by se dle mého nazoru mélo rozsifovat
ve spoleCnosti, ale i mezi matkami, kterym se praveé narodilo dité s postizenim, nebot’

jim mize dodat zna¢nou nad¢ji a odvahu pro dalsi zivot.

Hodnoceni rodicovstvi jiz mezi informantkami nebylo tak jednoznacné pozitivni.
Rodicovstvi ditéte s postizenim vnimaly dotazované matky vice ambivalentné. Zdrojem
této ambivalence bylo hlavné tvrzeni, Ze je n¢kdy tézké byt rodicem ditéte s postizenim
a to z mnoha divodd. Ani v rdmci tohoto hodnoceni vS§ak neptfevladl negativni nazor.
Végnerova et al. (2009) uvadi, ze u matek deti s postizenim Ccasto pievladaji
pecovatelské a ochranitelské tendence mnohem déle nez u matek ,,zdravych® déti.
Postizeni ditéte udrzuje ve vzajemném vztahu mnohem vyssi vzajemnou zavislost, coz
muze byt pro matku na jednu stranu znacné omezujici, na stranu druhou ji tato zavislost
vSak muize poskytovat sebeuspokojeni a vlastné jednu z mala moznosti seberealizace —
leckdy je dle Véagnerové et al. (2009) bézné i sebeobétovani vlastniho zivota potomkovi

S postizenim.

Dle mého ndzoru a castecné i dle vysledkii vyzkumu je na rodiCovstvi ditéte
S postizenim nejnarocnéjsi psychicka stranka této péce a nepochopeni okoli. Myslim si,
ze pomoc lze v téchto piipadech zprostiedkovat vétsi osvétou ve spolecnosti, aby se na
osoby s postizenim nehledélo lidové feceno ,.skrz prsty” a zaroven pomoci zajistit

matkam dostate¢nou psychickou oporu i socialni podporu.

Informantka Milada poznamenala, ze byt matkou postizeného ditéte je 0dél. S timto
tvrzenim souhlasi i Mat&jcek (2003), ktery doporucuje pojmout vychovu ditéte
S postizenim jako tkol, diky tomu lze byt dobrym rodi¢em a zaroven si uchovat svou

hodnotu.

Myslim si, Ze matky déti s postizenim jsou nesmirné silné osobnosti, které se ve svém
zivot€ musi vyrovnat s mnoha ranami osudu i se svym vlastnim bytim. Dle mého nazoru
by bylo dobré je v ramci moZznosti podporovat a predev§im poukazovat na jejich silu,

byt ony samy ¢asto svlij zivot neoznacuji jako ni¢im zvlastni.
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Ve vySe uvedené diskuzi je moZné nalézt odpovédi na vyzkumné otazky:

Jaky je Zivotni styl matek s ditetem s postizenim, jaké jsou jeho pripadné zmeény a hrozi

riziko socialni izolace?

Zivotni styl matek je zcela odli§ny od Zivotniho stylu intaktni populace a ¢asto i od
zivotniho stylu, ktery vedly pied narozenim ditéte s postizenim. Tyto zeny fesi zcela
jiné problémy, maji jiné starosti i radosti ve svém zivoté. Jsou moznd momenty, které
vramci svého zivota nikdy nezaziji, avSak jejich zivot rozhodné neni prazdny a
nekvalitni. Dopady postiZeni na Zivotni styl matek jsou v mnoha oblastech, naptiklad v
oblasti osobnosti, kde ¢asto dochazi ke znaénym zménam. Zména zivotniho stylu ale
nastava naptiklad rovnéz i v pracovni oblasti, v oblasti z4jmli a volného casu, ale
bohuzel i v oblasti socidlnich a spoleCenskych kontaktd, které jsou leckdy znacné
omezeny. Omezeni spoleCenského kontaktu vystavuje matku ditéte s postizenim riziku
socialni izolace a s tim spojen¢ho syndromu vyhoteni. Socialni izolace je vS§ak mozna i

sekundéarné z ditvodu mista bydliste.

Mensi odli$nosti zivotniho stylu se ve vyzkumu prokazaly u matek, kterym se dité

S postizenim nenarodilo jako prvni v pofadi.

Celkovy néhled na zivot matek déti s postizenim je ve skrze pozitivni a na svém zivoté
se snazi hledat spiSe pozitiva. To vSe svéd¢i o jejich nesmirné sile a dle mého nazoru si

tyto Zeny zaslouZi obdiv.
Jaké jsou dopady na Zivotni styl matek déti s postizenim v zavislosti na misté bydliste?

Misto bydlist€ ma zna¢ny dopad na Zivotni styl matek déti s postiZenim. Je limitujicim
faktorem, ktery omezuje pfistup ke sluzbam, dopravé a vyZiti v ramci voln¢ho Casu.
Matky, které ziji na vesnici ¢i v malém mésté musi vice promyslet systém dopravy a
jsou omezeny ve vyuzivani sluzeb, které jsou matkdm ve mésté zcela bézné dostupné.
Neméné vyznamnym dopadem mista bydlist€ na Zivotni styl téchto matek je 1 vyssi
riziko socialni izolace. V neposledni fad¢ je vSak dobré podotknout, Ze vétSina matek na
zivoté na vesnici ale znacné kvitovala klid a milost lidi. Naopak matky, které ziji ve
vétsim meéste se s problémem nedostupnosti sluzeb ¢i zvySenym rizikem socialni izolace
nepotykaji, jejich Zivot je vSak vice ru$ny a anonymni. Z téchto skutecnosti vyplyva, ze

misto bydlist¢ ma znacny vliv na zivotni styl a prozivani zivota matek déti s postizenim.
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Zivotni styl matek s postizenim

Hlavnim vysledkem celé¢ bakalatrské prace a predevSim benefitem, ktery si ja z celého
vyzkumu odnasim, je védomi, Ze zivotni styl matek déti s postizenim je sice jiny, ale ne
nekvalitni. Naopak je ¢asto naplnén drobnymi radostmi, kterych si ¢lovék leckdy uz ani
neumi vazit, pokud mu ,,osud“? neptipomene, Ze existence lidského byti neni zcela

bezpodminecna.
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6 ZAVER
Zivotni styl matek déti s postizenim se v mnohém odliduje od intaktni populace. Tyto
zeny ve svém zivoté museji Celit mnoha zméndm a problémiim, se kterymi se musi

vyrovnat. Jsou neobycejné silnymi osobnostmi, které dokdzou nést leckdy 1 kruty udél

osudu.

Pfi nedostatecné péci o psychohygienu a vétsi izolovanosti diky mistu bydlisté¢ mtize
velmi snadno dojit k rozvoji syndromu vyhofeni. Je nesmirn¢ dualezité tyto matky
podporovat a snazit se jim zivot uleh¢it, at’ jiz po strance spolecenské ¢i v ramci socialni
opory a podpory. VEtsi schopnost tolerance okoli, lepsi pfistup ufadi i1 lepsi socidlni
zabezpedeni Ci jen prosta tolerance byti je tim, co matkam déti s postizenim nejcastéji
schazi. Sila jejich osobnosti vSak spociva zejména v tom, Ze presto, Zze k nim byl osud
leckdy neuprosny, dokazi zit bézny, byt jiny, avSak pomérn¢ Stastny zivot a své déti
miluji. Jejich odlisnost se snazi brat i jako pfednost a ve svém zivoté spatiuji mnoho
pozitivnich skute¢nosti. Jedna z informantek se dokonce vyjadiila takto: ,.Byt matkou
postizeného ditete je svym zpusobem udel a nékdy velka zkouska, ale vSechno ma sviij

smysl a vse co bylo asi tak méelo byt...

Cilem prace bylo zjistit, jaky je Zivotni styl matek déti s postizenim, v rdmci kterého
jsem si polozila jesté dalsi vyzkumné otazky. Odpovédi na tyto otdzky jsem se snazila
nalézt pomoci zvolené metodologie a vytvofit tak zakotvenou teorii, kterd bude mit

vypovidajici hodnotu o Zivotnim stylu matek déti s postizenim.

V ramci této bakalatfské prace jsem se ze vSech sil snazila zodpovédné odpovédét na
vSechny stanovené vyzkumné otazky a dosahnout stanovenych cilti. Jsem si ale védoma
1 omezeni, kterd souvisi se zvolenou metodikou i svych chyb a omezeni, kterd vyplyvaji
zmé role vramci vyzkumu. Vyzkum byl provadén kvalitativni metodou pomoci
rozhovorti se 7 informantkami. Vysledky vyzkumu tak nelze povazovat za obecné
platné fakta, vzhledem k nizkému poctu informantek 1 zvolené strategii vyzkumu. Jsou
vSak platnym svédectvim o feSeni otdzek a problému jednotlivych informantek v ramci

jejich zZivotni situace.
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Téma prace je velmi rozsahlé a obsahuje v sobé dalsi zajimava témata, kterd by se dala
podrobnéji rozpracovat jako samostatna témata dalSich vyzkumnych praci. Dle mého
nazoru by bylo vhodné na tuto praci navazat kupiikladu vyzkumem, ktery by podrobnéji
zkoumal vyskyt a pribéh syndromu vyhoieni u matek déti s postizenim a taktéZ i jeho
prevenci. Dale by mohl byt zajimavy I vyzkum na téma, jak postizeni ditéte ovliviiuje

celou rodinu v podstaté jako sekundarni postizeni.

Ovsem 1 celkové téma je oteviené k dalSimu vyzkumu, nebot’ jsem jisté nevycerpala
vSechny kategorie, které by se pod téma zivotniho stylu matek dé€ti s postizenim, daly

zaradit.
Doporuceni:

¢ Prace by mohla byt pfinosem pro matky, které se ocitly diky narozeni ditéte
S postiZzenim ve stejné situaci a mohla by slouzit jako nad¢je, Ze i1 s postizenim
ditéte se da zit v ramci moznosti $tastny a plnohodnotny Zivot.

% Vysledky vyzkumu by se mohly uplatnit vramci vys$$i osvéty v intaktni
spole¢nosti ohledné tématu osob s postizenim a jejich rodin.

% Prace by mohla byt inspiraci pro provedeni rozsahlejsiho vyzkumného Setfeni na
vétSim poctu informantek, diky cemuZz by mohlo dojit k potvrzeni teorii
stanovenych v této bakalafské praci ¢i ke stanoveni jinych, mozna 1 zcela
odlisnych teorii.

% Prace by mohla byt inspiraci pro vznik dal$i vyzkumnych praci a uzsi

rozpracovani jednotlivych kategorii obsazenych v této bakalaiské praci.

104



7 SEZNAM POUZITYCH ZDROJU

1) BARLOW, J. H., et al., 2006. Psychological well-being among mothers of children
with cerebral palsy. Early Child Development and Care. 176(3-4), 421-28. ISSN: 0300-
4430.

2) BOUZEK MATTASOVA, J., 2017. Etickd dilemata matek pecujicich o dité se
zdravotnim postizenim. Ceské Bud&jovice. Bakalai'ska prace. ZSF JU.

3) CERNA, M. et al, 2015. Ceskd psychopedie — specidlni pedagogika osob
S mentdlnim postizenim. 2. vyd. Praha: Karolinum. 222 s. ISBN 9788024630717.

4) DISMAN, M., 2011. Jak se vyrabi sociologicka znalost. 4. vyd. Praha: Karolinum.
374 s. ISBN 9788024619668.

5) DIDEROT, D., 1996. Vseobecna encyklopedie ve ctyrech svazcich. Praha:
Nakladatelsky dim OP. 717 s. ISBN 80-85841-31-2.

6) DUNOVSKY, J. et al., 1999. Socidlni pediatrie (vybrané kapitoly). Praha: Grada.
284 s. ISBN 80-7169-254-9.

7) EKER, L., TUZUN, E. H., 2004. An evaluation of quality of life of mothers of
children with cerebral palsy. Disability and Rehabilitation. 26(23), 1354-59. ISSN:
0963-8288.

8) EZZzZY, D., 2002. Qualitative Analysis: practic and inovation. London:Routledge.
190 p. ISBN 0415281261.

9) FOLKMAN, S., MOSKOWITZ, J. T., 2000. Stress, positive emotion and coping.
Current Directions in Psychological Scince. 9(4), 115-18. ISSN: 0963-7214.

10) FRIESE, S., 2014. Qualitative Data Analysis with ATLAS.ti. 2. edition. London:
Sage Publications. 296 p. ISBN 978-144-628-203-8.

11) HAJEK, B. et al., 2008. Pedagogické ovliviiovani volného casu: Soucasné trendy.
Praha: Portal. 240 s. ISBN 978-80-262-0030-7.

12) HENDL, J., 2012. Kvalitativni vyzkum. 3. vyd. Praha: Portal. 407 s. ISBN 978-80-
262-0219-6.

13) HRUSAKOVA, M., KRALICKOVA, Z., 2006. Ceské rodinné pravo. 3. vyd. Brno:
Doplnék. 398 s. 978-80-7239-192-9.

14) JANKOVSKY, I., 2006. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym
postizenim. 2. vyd. Praha: Triton. 173 s. ISBN 80-7254-730-5.

15) KALLWASS, A., 2007. Syndrom vyhoreni v praci a osobnim Zivoté. Praha: Portal.
144 s. ISBN 978-80-7367-299-7.

105



16) KEBZA, V., SOLCOVA, 1., 2003. Syndrom vyhoreni. 2. vyd. Praha: Statni
zdravotni tstav. 24 s. ISBN 80-7071-231-7.

17) KEJIKOVA, L., 2009. Financovini odlehcovacich sluzeb pro déti s postizenim
V Libereckém kraji. Ceské Budgjovice. Diplomova prace. ZSF JU.

18) KERROVA, S., 1997. Dité se specidlnimi potiebami. Praha: Portal. 165 s. ISBN
80-7178-147-9.

19) KONOPASEK, Z., 2005. Aby mysleni bylo dobie vidét: nad novou verzi programu
Atlas.ti. Biograf. 12(37), s. 89-109. ISSN: 1211-5770.

20) KOPRIVA, K., 2011. Lidsky vztah jako soucdst profese. 5. vyd. Praha: Portal. 152
s. ISBN 978-80-7367-922-4.

21) KRAUS, B. et al, 2014. Zaklady socidlni pedagogiky. 2. vyd. Praha: Portal. 216 s.
ISBN 978-80-262-0643-9.

22) KRPOUN, Z., 2012. Socialni opora. E-psychologie [on-line]. 6(1), 42-50 [cit. 2017-
11-17]. Dostupné z: https://e-psycholog.eu/pdf/krpoun.pdf. ISSN 1802-8853.

23) KUBATOVA, H., 2010. Sociologie Zivotniho zpiisobu. Praha: Grada. 272 s. ISBN
978-80-247-2456-0.

24) KUCUK, E., E., ALEMDAR, D., K., 2018. Life Satisfaction and Psychological
Status of Mothers with Disabled Children: A Descriptive Study. Community Mental
Helath Journal. 54(1), p. 102-06. ISSN: 00103853.

25) KUKLA, L. et al., 2016. Socidlni a preventivni pediatrie v soucasném pojeti. Praha:
Grada. 456 s. ISBN 978-80-247-3874-1.

26) LANGMEIER, J., MATEJCEK, Z., 2011. Psychickd deprivace v détstvi. 4. vyd.
Praha: Karolinum. 577 s. ISBN 978-80-246-1983-5.

27) LEWIS-BECK, M., et al., 2004. The Sage Encyclopedia of Social Science Research
Methods. London: Sage Publications. 1305 s. ISBN 978-80-7619-2363-3.

28) MAINEMER, A., et al., 2012. Indicators of distress in families of children with
cerebral palsy. Disability and Rehabilitation. 34(14), 1202-07. ISSN: 0963-8288.

29) MANDINCOVA, P., 2011. Psychosocidlni aspekty péce o nemocného. Praha:
Grada. 128 s. ISBN 978-80-247-3811-6.

30) MARES, J., 2012. Posttraumaticky rozvoj ¢lovéka. Praha: Grada. 200 s. ISBN 978-
80-247-3007-3.

31) MATEJCEK, Z., 1992. Dité a rodina v psychologickém poradenstvi. Praha: Statni
pedagogické nakladatelstvi. 223 s. ISBN 80-04-25236-2.

106



32) MATEJCEK, Z., 2003. Co déti nejvice potiebuji. 3. vyd. Praha: Portal. 108 s. ISBN
978-80-7367-272-0.

33) MATOUSEK, O., 2003. Rodina jako instituce a vztahova sit. 3. vyd. Praha: SLON.
161 s. ISBN 80-86429-19-9.

34) MATOUSEK, O. et al., 2013. Metody a Fizeni socidlni prdce. 3. vyd. Praha: Portal.
400 s. ISBN 978-80-262-0213-4.

35) MICHALIK, J. et al., 2011. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha: Grada.
332 s. ISBN 80-247-1362-4.

36) MIOVSKY, M., 2006. Kvalitativni piistup a metody v psychologickém vyzkumu.
Praha: Portal. 512 s. ISBN 978-80-7367-859-3.

37) PAVKOVA, J. et al., 2002. Pedagogika volného casu. 3. vyd. Praha: Portal. 231 s.
ISBN 80-7178-711-6.

38) Perinatalni obdobi [on-line]. © 1998-2017 Velky lékatsky slovnik. [cit. 2017-11-
09]. Dostupné z: http://lekarske.slovniky.cz/pojem/perinatalni-obdobi

39) PESOVA, I, SAMALIK, M., 2006. Poradenskd psychologie pro déti a mlidez.
Praha: Grada. 150 s. ISBN 80-247-1216-4.

40) PREISS, M., 2009. Trauma a posttraumaticky rast. PSychiatrie pro praxi [on-line].
10(1), 12-18 [cit. 2017-11-19]. Dostupné Z:
http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Rydlova_PosttraumatickyRust.pdf
ISSN 1803-5272.

41) PREVENDAROVA, J., 1998. Rodina s postihnutym dietatom. Nové Zamky:
Psychoprof. 102 s. ISBN 80-967148-9-9.

42) PRUCHA, J. et al., 2013. Pedagogicky slovnik. 7. vyd. Praha: Portal. 400 s. ISBN
978-80-2620-403-9.

43) RENOTIEROVA, M. et al., 2006. Specidlni pedagogika. 4. vyd. Olomouc:
Univerzita Palackého. 313 s. ISBN 80-244-1475-9.

44) SLANY, J., et al, 2017. Emoéni a psychosocialni situace ditéte s t&Zkym
postizenim a jeho rodiny. Cesko-slovenska pediatrie. 72(6), 372-76. ISSN: 0069-2328.
45) SLOWIK, J., 2016. Specidlni pedagogika. 2. vyd. Praha: Grada. 168 s. ISBN 978-
80-271-0095-8.

46) SOBOTKOVA, 1., 2007. Psychologie rodiny. 2. vyd. Praha: Portal. 176 s. ISBN
987- 80-7367-250-8.

47) STOCK, CH., 2010. Syndrom vyhoreni a jak jej zvladnout. Praha:vGrada. 112 s.
ISBN 978-80-247-3553-5.

107


http://www.dlouhacesta.cz/files/uploaded/UserFiles/Rydlova_PosttraumatickyRust.pdf

48) SVOBODOVA, I., 1994. Identifikace s roli rodi¢e postizeného ditéte. Specidini
pedagogika. 5(1), 27-33. ISSN: 1211-2720.

49) SPORCLOVA, V. 2007. Poruchy autistického spektra (PAS) [on-line].
Autismus.cz. [cit. 2017-11-09]. Dostupné z: http://www.autismus.cz/poruchy-
autistickeho-spektra/2.html

50) SVARCOVA, 1., 2011. Mentdini retardace. 3. vyd. Praha: Portal. 224 s. ISBN
9788073678890.

51) SVARICEK, R., 2005. Je zakotvena teorie teorii? SPFFBU. Studia Paedagogika.
53(10), 135-45. ISSN: 1803-7437.

52) SVESTKOVA, O., et al., 2009. Mezinarodni klasifikace funké&nich schopnosti,
disability a zdravi — kvantitativni méfeni kapacity a vykonu. Ceskd a slovenska
neurologie a neurochirurgie. 72/105(6), 580-86. ISSN: 1210-7859.

53) VAGNEROVA, M., et al., 2009. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte.
Praha: Karolinum. 333 s. ISBN 978-80-246-1616-2.

54) VAGNEROVA, M., 2012. Wyvojovd psychologie (déti a dospivani). Praha:
Karolinum. 536 s. ISBN 9788024621531.

55) VAGNEROVA, M., 2014. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese.
Praha: Portal. 816 s. ISBN 978-80-262-0696-5.

56) VALENTA, M., MULLER, O. et al., 2013. Psychopedie: [teoretické zdklady a
metodika]. Praha: Parta. 495 s. ISBN 978-80-7320-187-6.

57) VALOVA, H., SPACIL, L., 2008. Ndpadnik. Brno: Liga za prava vozi¢kaid, o.s.
189s.

58) VAN WYK, N. C., LEECH, R., 2016. Becoming the mother of a child with
disabilities: a systematic literature review. Community, Work & Family. 19(5), 554-68.
ISSN: 1366-8803.

59) VELEMINSKY, M., 2011. Celebritami proti své vili. Praha: Triton. 124 s. ISBN
978-80-7387-447-6.

60) VYROST, J., SLAMENIK, I, 2008. Socidlni psychologie. 2. vyd. Praha: Grada.
416 s. ISBN 978-80-247-1428-8.

61) WEHBY G., L., HOCKENBERRY, J., M., 2017. Impact of child health and
disability on subsequent maternal fertility. Rewiev of Economics of the Household.
15(3), 995-1016. ISSN: 1569-5239.

108



62) WHITTHINGHAM, K., et al., 2013. Sorrow, coping and resiliency: parents of
children with cerebral plasy share their experiences. Disability and Rehabilitation.
35(17), 1447-52. ISSN: 0963-8288.

63) WHO., 2009. Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi.
Praha: Grada. 280 s. ISBN 978-80-247-1587-2.

64) WHO., UZIS CR., 2014. Nékteré stavy vzniklé v perinatilnim obdobi (P00-P96)
[on-line]. tzis.cz. [cit. 2017-11-09]. Dostupné z: http://www.uzis.cz/cz/mkn/P00-
P96.html

65) Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach (zékon o socialnich sluzbach), 2006.
[on-line]. [cit. 2017-11-19]. In: Shirka zdkonii Ceské republiky, Castka 37, s. 1257-89.
ISSN 1211-1244. Dostupné z: aplikace.mvcr.cz/sbirka-
zakonu/ViewFile.aspx?type=c&id=28036

66) Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZzenim a o
zméné souvisejicich zakond, 2011. [on-line]. [cit. 2017-11-19]. In: Shirka zdkonii Ceské
republiky, castka 115, s. 3970-3994. ISSN 1211-1244. Dostupné z:
aplikace.mvcr.cz/sbirka-zakonu/ViewFile.aspx?type=c&id=6038

67) Zakon ¢. 189/2016 Sb., kterym se méni zakon ¢. 108/2016 Sb., o socialnich
sluzbach ve znéni pozdéjsich predpist, 2016. [on-line]. [cit. 2017-11-19]. In: Sbirka
zakonii Ceské republiky, &astka 37, s. 1257-89. ISSN 1211-1244. Dostupné z:

aplikace.mvcr.cz/sbirka-zakonu/ViewFile.aspx?type=z&id=52829

109



8 SEZNAM SCHEMAT A TABULEK

8.1 SCHEMA

Schéma ¢.1 — Identifikacni udaje
Schéma ¢.2 — Postizeni a komplikace
Schéma ¢.3 — T¢hotenstvi a porod
Schéma ¢.4 — Rodinné vztahy
Schéma ¢.5 — Zivotni styl

Schéma ¢.6 — Copingové strategie
Schéma ¢.7 — Socialni opora

Schéma ¢.8 — Socialni podpora
Schéma &.9 — Zivot s postizenim ditéte
Schéma ¢.10 — Model

Schéma &.11 — Zivot s postizenim ditéte — centralni kategorie

8.2 TABULKA

Tabulka ¢.1 — Paradigmaticky model

110



9 PRILOHY

DANA

1) Identifika¢ni otazky (pohlavi, vék, vék matky, stav, cirkev, vzdélani,
profese)

Dcera s postizenim - 7 let, vék matky — 35 let, rozvedend, véfici — fimskokatolicka
cirkev, vyucena, kadetnice, bydlisté na sidlisti mésta

2) Jaké ma Vase dité postiZeni ¢i pripadné dalsi komplikace?

., Dcera je postizend fyzicky a stredné tezce mentalne. Ma détskou mozkovou obrnu,
konkrétné spastickou diparézu a mentdlni retardaci. XX i Spatné mluvi, ja i rodina ji
rozumime, ale ma sviij slovnik a Fecove je hodné pozadu. Nastésti jinak vazné nemocna
uz neni, ma sice Selest na srdicku, ale pan doktor rikal, Ze pro ni neni nebezpecnej, tak
snad ma pravdu. Nastesti jinak ani moc nemocna nent. *

3) Jak probihalo téhotenstvi a porod?

,, Tehotenstvi jsme s tehdy jesté manzelem planovali, miminko jsme si moc prali, XX byla
primo vymodlené dité. Téhotenstvi bylo klidné, jen jsem pomérné hodné zvracela, ty
ranni nevolnosti teda byly jeden cas ukrutny. Rodila jsem v 36. tydnu, porod byl docela
komplikovanej, v jednu chvili mé uz chtéli brat na sadl, ale nakonec se dcera narodila
prirozenou cestou. Nikdo nevi, jak by to tenkrat dopadlo, ale mozna, ze by tim cisarem
to bylo lepsi. XX byla pridusena a museli ji ozivovat. To priduSeni asi zpiisobilo jeji
postizeni, to uz je ted ale jedno. “

4 we

4) Jak postiZeni ditéte ovlivnilo vas Zivot? (vztah, prace)

,, Postizeni dcery nase manzelstvi rozvratilo. Uz v porodnici nam rekli, Ze se muzZe stat a
Ze je to i hodné pravdépodobny, ze dcera bude mit problémy s vyvojem. Muz se sice
snazil, ale neunesl to. Nedokdzal se smifit s tim, Ze pravé jeho dcera by méla byt na
vozicku a mit i jiny problémy. Bylo jasny, Ze si dcerku nechame, protoze dité je dar od
Boha a pokud jsem postizeny dité méla dostat pravé ja, tak to asi k nécemu mélo bejt.
S tim se ale manzel nesmiril a po dvou mésicich nds opustil. S dcerou se nestyka, ale je
fakt, Ze na ni poctivé plati alimenty, za coz jsem rada, bez téch penéz bych to financné
fakt neutahla. Rozvod mé sebral, ale diky XX jsem to prestala tak néjak s klidnou mysli.
Po matersky jsem ziistala doma, ale jsem hodné spolecenskej clovek, takze nekdy
potiebuju mezi lidi. Mam obrovsky Stésti, Ze mam mamku, je uz v diichodu a XX prijala
V pohode, takze kdyz potrebuju, tak pohlida. Vypomaham obcas kamaradce
V kosmetickym salonu, takovy ty pomocny prdce anebo u ni nékdy néjakou zndmou
ostitham.

5) Ma Vase dité sourozence? (kolik, kdy, vztah)

,,Dcera je zatim jedinacek. Urcité bych néjaky dite jesté chtéla, i kdyz to asi bude hodné
narocny, ale urcité bych chtéla. Horsi je, ze zatim nemam s kym a pomér na jednu noc
se mi prici. Navic by to asi nebylo moc platny, s XX jsem otéhotnéla az po dvou letech
snazeni.
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6) Jak ¢asto mate sviij osobni volny ¢as a jak jej travite?

,,Osobni volny cas... no asi kdyz mala usne vecer nebo kdyz vypomdaham v tom salonu.
To na nic nemusim myslet, i kdyz jasné, ze se myslenka k domovu obcas zatould, ale
miizu byt sama sebou a na chvili vypnout, takzZe asi to je muj osobni volny cas. Doma
prece jen musim uklidit, pofackovat domacnost a podobné. A casové bych to odhadla
tak na 3-4 hodinky 3 x v tydnu, to by asi tak moznd mohlo odpovidat.

7) Jak se zménily Vase konic¢ky pi‘ed a po narozeni ditéte s postizenim?

, Nez se XX narodila, tak jsem Zila takovej ten pomérne ,,mladej* Zivot. Neméla jsem
moc starosti, chodila jsem do prdce, ktera me bavila a asi se da vict, Ze mi je dodneska
konickem. Rada jsem jezdila na kole, chodila na kafe s kamoskama, s manzelem jsme
jezdily na riizny vylety po republice, takze asi takovej ten béznej zZivot mlady 25 lety
holky. Narozeni dcerky mé hodné uklidnilo, to je fakt. Zacala jsem mit hodné starosti a
mdlo volnyho casu. Cviceni s malou, domdcnost, doktori... takze takovej ten aktivni
volnej cas Sel stranou, ale zase mé zacaly bavit riizny rucni prdce. Strasné rdada pletu a
ted’ka jsem zkusila i hackovani. “

8) Jak Casto mate spolecensky kontakt a jak pecujete o sviij osobni rozvoj?

., Tak o néjakej kontakt s lidma se snazim denné, aspon po telefonu nebo s mamkou.
Jsem hodné spolecenska a bez lidi by mi asi hrablo. I kdyz je fakt, Ze jeden cas se mi
nikam moc nechtélo. To bylo v dobé rozvodu, to jsem radsi byla zaviend doma, ale
Z toho mi hodné rychle pomohla moje blizka kamaradka. Nékdy nejde jit primo do
spolecnosti lidi, ale nastésti jsou mobily a internet. A osobni rozvoj, da se Fict, Ze to je
porad néco, kdyz muzZu, tak na internetu pordad néco zkoumdam. Nejvic ted asi to
hackovani, ale jinak se samoziejmé snazim nezakrnét i ve svoji piivodni profesi. Ucesy a
maoda ve viasovém stylingu mé porad zajima. *

9) Jak jste se s postizenim dokazala smiFit/vyrovnat a kdo Vam je ¢i byl
nejvétsi oporou?

., Zacatky byly tézky, prosla jsem si asi jako kazda mama takovym tim obdobim litosti,
vzteku, ale nasteésti nemdam moc v povaze se litovat. Navic odchod manzela a rozvod mé
nutil se divat dopredu a nebabrat se v bolistkach. Nejvic mi tehdy pomohla asi vira a
vedomi, ze mé XX potiebuje a Ze treba je V mejch silach pravidelnym cviceni dosahnout
lepsiho stavu do budoucna. Navic mym mottem je ,,vSechno zlé je pro néco dobré*,
takze to tak asi melo bejt. A oporou mné byli nejvic asi moji rodice, zachovali se skvéle,
i kdyz i pro né to muselo bejt strasné teézky. Ale musim Fict, Ze psychicky mé hodné
podrzela i moje nejlepsi kamaradka.
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10) Jak se zménil Vas rodinny Zivot, Vase osobnost a co Vam postiZeni ditéte
»dalo a vzalo*“?

., Postizeni dcery mi zivot zménilo uplné, ale na druhou stranu toho nelituju, jak jsem
rikala, vSechno je v Zivoté k nécemu a vSechno ma néjakej smysl. Ja jsem si tak trosku
Jjsem trochu zpokornéla. Vic si vazim kazdyho pokroku, usmévu i hezkyho dne. Postizeni
XX mi dalo asi teda veétsi pokoru, nové obzory ale i smysl Zivota, protoze byt XX jako
ostatni déti jejiho véku, je to moje dcera a muj stiedobod svéta. Vzalo mi ale svobodu,
protoze dcera bude s nejvétsi pravdépodobnosti az do smrti odkazanda na moji aspon
castecnou pomoc. Mozna by se dalo 7ict, Ze mi vzalo i manZelstvi, ale na druhou stranu,
byvalému manzelovi rozumim, je to napor na nervy, a ne kazdy je to schopen zvladnout.
Asi se ted’ mame kazdy lip. *

11) S jakymi problémy jste se v souvislosti s postiZenim ditéte setkala?
(posméch, Skola...)

,, U cloveka s postizenim narazite pordad na néjakej problém, at’ uz zdravotni, tak hlavné
problémy ve spolecnosti. Casto se stavd, Ze na vas lidi na ulici koukaj jako na cvicenou
opici, obcas slysite néjakou tu poznamku, ale z toho si nic nedélam. Vidycky se najde
néco nebo nekdo, komu stoji za to rypat se v cizim nestésti, jen aby se nemusel zabyvat
tim svym. Trochu se bojim, co bude az XX nastoupi do skoly, je to preci jenom nové
prostiedi, lidé... ale snad to bude v pohode, musim doufat. Co mé ale trapi asi nejvic, je
pristup uradu a statu, kdyz clovek porebuje néco vyridit, ne vidy a vsude vam vyjdou
vstric... spis mi prijde, Ze jen vymejsli, jak vSechno to papirovani a pristup na urady
jeste ztizit.

12) Jak své dité vychovavate (styl vychovy) a jak s nim travite spoleny ¢as?

., Tak ja doufam, zZe spravneé, ale jako kazdej rodic urcité delam chyby. Myslim si, Ze
snad na ni nemam prehnany ndroky, ale zaroven se snazim ji podporovat v tom, co je
schopna zvladnout sama. Ale samoziejmé jsem jeji mama, takze se ji snazim co nejvice
ulehéit. Cas travime hlavné hranim, cvicenim a prochdazkami. Obé mdme rady prirodu,
takze ruzné vylety a prochazky po okoli, to je nase.

13) Limituje Vas misto bydlisté v traveni volného c¢asu ¢i moZnostech
spolecenského vyziti?

,,S dcerou bydlime na sidlisti v krajskéem méste, takze si myslim, Ze moznosti, jak travit
volny cas, ¢i kam si mohu treba i sama vyrazit do spolecnosti, je hodné. Jsem rada, Ze
bydlime ve meéste, protoze mam vSechno po ruce a i MHD je nesporna vyhoda.
Nedovedu si predstavit Zit nekde daleko v néjaké zapadlé visce, kde lisky davaji dobrou
noc. Ja i dcera prirodu milujeme, ale i vzhledem k tomu, Ze v urcitém sméru mame

Vevr
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14) Mate obavy o budoucnost svého ditéte?

,,Obavy do budoucna samoziejmé mam. Je mi jasny, Ze tu nebudu ani ja, ani babicka
S dédou vecne. Jak to tak vypada, XX nikdy nebude schopnd se o sebe sama samostatné
postarat, vzdycky bude nekoho potrebovat. I proto bych byla rada, kdyby se mi povedlo
mit jesté jedno dite, aby tady na tom svété mela do budoucna nejenom prekazky, ale i
nejakou oporu. Zatim si rikam, Ze na takovyhle myslenky je jeste cas, ale je mi jasny, Ze
to budu muset do budoucna néjak vyresit. Alespon se poohlidnout po néjakym ustavu,
ale to je fakt doufam jeste hudba daleky, daleky budoucnosti. *

15) Vyuzivate a mate mozZnost vyuzivat odleh¢ovacich sluzeb?

,, Odlehcovact sluzby vyuzivat muzu, tady ve mésté je tehle organizaci hodné, ale zatim
je nevyuzivam. Mam nastésti podporu v rodiné, takzZe kdyz potiebuju, babicka nebo
nekdy i déda radi pohlidaji. Je i fakt, Ze vzhledem k tomu, Ze nechodim do prace, asi
bych meéla i docela znacnej problém to vSechno poplatit. Ale jak Fikam, zatim to neni
potieba, takze jsem to ani moc neresila.

16) Zazila jste nékdy dlouhodoby pocit, Ze jiZ nemiiZete dal a stranila se okoli?
(souvislost)

,, Tenhle pocit jsem asi méla... takovou tu depku, kdy se clovék strani okoli, nikam se mu
nechce a ma pocit, Ze nic nemd smysl. Nastésti mi to nevydrzelo moc dlouho, pomohla
mi kamaradka, kterd mne tenkrdt vytahla po dlouhém premlouvani na kafe a ja se
mohla vypovidat. Uvédomila jsem si, Ze rozvodem Zivot nekonci a jsou diilezitéjsi véci,
které musim resit, treba, aby XX byla co nejvice spokojena. *

17)Jak se pocitim, jez souvisi se syndrome vyhoieni branite, ¢im jim
predchazite?

., Myslim si, Ze mi hodné pomadha moje optimistické naladéni. Nikdy jsem nebyla takovej
ten Skarohlid, co vidi vsechno cerne. Kdyz mam néjaky trable, snazim se najit aspon
néjakej pozitivni bod. Dal mi pomdahaji rodice, Ze vim, zZe kdyz budu potrebovat, jsou tu
pro mé a dcerku pohlidaji. Urcité je to asi i to, Ze mam mozZnost obcas na chvili, byt jen
na téch par hodin, vypadnout z domu. *

18) Jak hodneotite finan¢ni zabezpeceni osob s postiZenim, jaké pobirate na dité
socialni davky?

. No, myslim si, Ze uplné idealni to rozhodné neni. Nejvice mi asi vadi to neustdlé
béhani po uradech a leckde na vas koukaji jako na prizivnika a Zebrdka, ale s tim se
holt neda nic deélat. Na dceru pobiram prispévek na péci 1V. stupné, prispévek na
mobilitu a dostali jsme i prispevek na zvlastni pomiicku. Jsem rada, Ze je viibec moznost
néjakého financniho zajisténi ze strany stdtu, ale je fakt, Ze bez alimentii od byvalého
manzela bych asi méla celkem znacné financni potize. Péce o postizeného cloveka je
narocnd fyzicky i psychicky a pritom neni docenéna. “

19) Co si myslite, Ze by se mélo na socialnim zabezpeceni zménit?

‘

., Navyseni socialnich davek by asi nebylo upiné od véci.
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20) Jak celkové hodnotite sviij Zivot a rodicovstvi ditéte s postiZenim?

., Muj Zivot je jiny, nemam uplné stejny starosti jako ostatni maminky, ale nemyslim si,
Ze je miyj zZivot meéné kvalitni. Postizeni dcery mi zménilo Zivot, ale zase na druhou
stranu mi poskytlo uplné jiny obory, nez jsem méla predtim, takze se rozhodné nelituju.
Myslim si, Ze ja i dcera Zijme plnohodnotny a hezky Zivot, jen se trochu lisi od Zivota
vetsinové spolecnosti. Nekdy je to samoziejmé tezky a na hlavu, ale je to tak a clovéek se
S tim musi naucit ten zZivot zZit. Rodicovstvi hodnotim asi spis pozitivne, druhé ,,zdravé
ditée nemam, ale myslim si, zZe se to rodicovstvi jako takové moc nelisi. Samozrejmé me
obcas zamrzi, Ze od dcery asi nikdy nebudu mit vnoucata nebo zZe nikdy nebude moct
délat to ¢i ono, ale je to moje dité, miluju ji a i pres néktery trable bych nemenila.

21) Existuje néco, co Vam v soucasné chvili schazi ke spokojenosti?

,Se svym Zivotem jsem vcelku spokojend, v soucasné chvili jsem ja, dcera i zbytek
rodiny v ramci moznosti zdrava, takzZe se asi nedd rict, Ze by mi néco uplné chybélo, ale
asi bych rada opét navdzala néjaky partnersky vztah a pokud by casem prislo i druhé
dite, byla bych opravdu uplné stastna. *

PAVLA

1) Identifikaéni otazky (pohlavi, vék, vék matky, stav, cirkev, vzdélani,
profese)

Syn s postizenim - 14 let, vék matky — 46 let, vdana, bez nabozenského vyznani,
vysokoskolské vzdélani, ekonomka, bydlisté — mensi vesnice

2) Jaké ma Vase dité postiZeni ¢i pFipadné dalsi komplikace?

,,Syn mad kombinované postizeni v diisledku asfyxie pri porodu. Trpi détskou mozkovou
obrnou — konkrétne lehci spastickou kvadruparézou a dale lehkou mentdlni retardaci.
Dalsi pridruzené onemocneni je epilepsie, nastésti je kompenzovan léky, takze posledni
zdchvat mél naposledy pred tremi lety.

3) Jak probihalo téhotenstvi a porod?

,, Tehotenstvi probihalo dobre, v prvnim trimestru jsem trochu krvdcela, ale pod
lekarskym dohledem Vv ramci rizikoveho teéhotenstvi jiz probihalo v norme. Synovi se
Vv brisku libilo, takze jsem dokonce tyden prenasela. Rodila jsem prirozenou cestou, ale
syn byl velky a porod docela viekly. Syn se bohuzel narodil priduseny a v diisledku
nedostatku kysliku jej museli ozivovat.
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4) Jak postiZeni ditéte ovlivnilo vas Zivot? (vztah, prace)

., Byli jsme s manzelem Stastni, Ze je syn na Zivu, ale sdéleni, Ze by se mohlo stdt, Ze syn
bude mit trvalé ndsledky nds vydeésilo. Spatné prognoézy lékaiii se nakonec potvrdily a
syn bohuzel ma znacné motorické problémy, které se castecné nastésti podarilo
rozcvicit, ale zcela v poradku nikdy nebude. Ve 3 letech se ke DMO a lehké retardaci
pridala jeste epilepsie. S manzelem jsme méli vzdy velmi pékny vztah a asi se da 7ict, Ze
narozeni syna ndas spise stmelilo. Je sice pravda, Ze v soucasné chvili nas vztah neni
uplné ruzovy a vice se hadame, ale to pripisuji drobné krizi a vzhledem k nasemu
bydlisti i k celkem velké izolovanosti od okolniho svéta. Pred narozenim syna jsem
pracovala jako ekonomka Vjedné z vetsich firem ve méste. Syniiv stav bohuzel
neumoznoval mé kazdodenni dojizdeni do prace, ale zaméstnavatel mi vysel vstiic a
povedlo se mi vyjednat home office sobcasnou navstévou, takze mohu pracovat
Z domova. Financné se ndas tedy synovo postizeni nedotklo nijak zasadné, ale mé osobné
trochu vadi samota, do které mé to tak trochu uvrhlo. Byla jsem zvykla se pohybovat
denné mezi lidmi a nekdy mi prijde, Ze mi ten pobyt doma uz leze na mozek. *

5) Ma Vase dité sourozence? (kolik, kdy, vztah)

., Ano, mame jeste mladsi dceru — 10 let. Pro dalsi dité jsme se rozhodli pomérné rychle,
navzdory postizeni syna. I vzhledem k véku jsem si nechala udélat odbér plodové vody,
ktery nastésti neodhalil Zadny problém, takze jsme doufali v lepsi porod. V nemocnici
bylo domluveno, ze sebemensi naznak protahovaného porodu povede k cisarskému rezu.
Nastésti vse dobre dopadlo a narodila se nam zdrava dcera. Ke svému brdachovi ma
krasny vztah, bere ho takového, jaky je a vychazeji spolu velmi pékne. XY ji md velmi
rad. *

6) Jak ¢asto mate sviij osobni volny ¢as a jak jej travite?

,,Osobniho volného casu moc nemdam. Jsem s détmi doma, syna i dceru vozim do i ze
Skoly a dopoledne, kdyz jsou oba ve skole, pracuji. Odpoledne trdavime vétsinou
spolecnymi aktivitami a vecer, kdyz oba usnou se vétSinou venuji domdcnosti nebo
manzelovi. Nekdy mam krizi a vadi mi, Ze se nemohu ani chvilku vénovat sama sobé. Je
ale pravda, Ze tak zhruba jednou, dvakrat do mésice si vyrazim s kamaradkou na
sklenicku, do kina nebo do divadla, anebo jindy, pokud babicka pohlida, si vyrazime
S manzelem na veceri, to je ale opravdu sporadicky.

7) Jak se zménily Vase konic¢ky pied a po narozeni ditéte s postizenim?

., Pred narozenim syna jsme s manzelem Zili pomérné aktivni Zivot, oba milujeme
cestovani a sport. Ja jsem se drive venovala chovu papouski, ale bohuzel vzhledem
K dcerine astmatu to jiz neni mozné. Kdyz jsem byla na rodicovsky dovoleny, zkousela
jsem i rucni prace, ale to mé moc nechytlo. V soucasné dobé rada ctu, zahradnicim,
docela rdda varim a rada jezdim s rodinou na vylety.
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8) Jak ¢asto mate spoleCensky kontakt a jak pecujete o sviij osobni rozvoj?

,Spolecnost lidi je asi to nejvetsi, co mé v soucasne dobeé trapi. Pracuji z domova, takze
se mezi lidi moc nedostanu a kdyz jedu s détmi k doktorovi nebo néco zarizovat, tak na
to clovek nema cas. U nas na vesnici moc moznosti kontaktu neni, navic vzhledem
K synovu postizeni nejsme tak uplné bézna rodina. Jsem ale rada, Ze existuji mobilni
technologie a internet, takze si mizu s kamaradkou nebo mamkou pokecat pres telefon.
Ale ten osobni kontakt mi schazi, to se povede tak 2-3 x tydné, pokud nepocitam kontakt
S pani ucitelkou. Za spolecensky kontakt povazuju spis, kdyz se jedu domluvit do prace
nebo nakoupit. O svij osobni rozvoj se ale jinak snazim pecovat, mam pocit, Ze jsem za
téch 14 let doma trosku zakrnéla. Rada bych si rozsivila jazykoveé znalosti, tak jsem se
zacala ucit francouzsky. Zatim jsem na zacatku, tak doufam, ze mi to vydrzi. *

9) Jak jste se s postizenim dokazala smiFit/vyrovnat a kdo Vam je ¢i byl
nejvétsi oporou?

., Iy pocatecni chvile, kdy se opravdu prokadzalo, ze XY ma pohybové problémy a Ze
nikdy nebude jako ostatni déti, pro mé byly strasné tezky. Méla jsem vztek, trpéla jsem
depresemi, méla pocit, Ze nic nemd cenu, kladla jsem vinu sobé i lékarum, proc¢ nic
neudélali... myslim, Ze témito obdobimi projde asi kazda mama postizeného ditete.
Chvili mi trvalo, nez jsem se s tim néjak vnitiné srovnala a prijala to, ze XY nikdy
nebude zcela zdravy, jako fakt. Mym velkym Stéstim byla v té dobé manzelova podpora.
Je od prirody optimista, kdezto ja mam spise tendence upadat do negativismu a
depresivnich nalad. Samozrejmé, Ze to v sobé asi prozival taky, ale na venek to nedaval
moc zndt a spis se snazil drzet mé. Rekla bych, Ze i to je ten divod pro¢ to nds vztah
posililo. Dokazali jsme se podrzet a soustredili jsme se, aby synovi bylo lip. Musim ale
Fict, Ze i moji rodice prijali syna skvéle. Babicka s dédeckem z manZelovy strany sice
nejdrive moc nevedéli, jak se k synovi chovat, ale nakonec to taky zvladli.

10) Jak se zménil Vas rodinny Zivot, VaSe osobnost a co Vam postiZeni ditéte
»dalo a vzalo“?

., Postizeni syna nas urcité stmelilo, nas vztah je pevnéjsi a doufam, ze to tak i vydrzi.
Prisli jsme o hodné kamaradit a znamych, ale toho nelituji, protoze to nebyli ti pravi
lidé, se kterymi bych se chtéla delit o své zazitky a Zivot. Ja jsem se urcité narozenim
syna hodné zmenila, uzaviela jsem se vice do sebe. Znacné jsem prehodnotila svij
pristup k Zivotu a hlavné ke zdravi a vice si ted’ vazim kazdého pokroku i usmévu, i kdyz
jsou dny, kdy jenom brblam. Synovo postizeni mi asi vzalo lehkomysinost a castecné asi
i svobodu rozhodovani, ale dalo mi trochu jiné, mozna méné povrchni prozivani zivota,
hodné zkusenosti a doufam, Ze pevny vztah. “
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11) S jakymi problémy jste se v souvislosti s postiZenim ditéte setkala?
(posméch, Skola...)

., Nejvétsi probléem, se kterym jsem se setkala je asi nepochopeni. At uz ze strany
spolecnosti, sousedii nebo hlavné instituci. Boj s urady je nékdy opravdu vycerpavajici.
Nekdy se lidi na nas divaji skrz prsty, asi mozna i proto, Ze Zijeme na venkove a v téch
Starsich lidech je mozna tak néjak zakoreneno jesté z minulého rezimu, Ze postizeni lidé
do bézné populace nepatii, ale s tim uz jsme se tak nejak szili. XY nastésti minula dnes
tak moderni inkluze, takze se skolou a posméchem spoluzikii jsme diky specidlni skole
nastesti problem neméli.

12) Jak své dité vychovavate (styl vychovy) a jak s nim travite spole¢ny ¢as?

,Snazim se obé déti vychovdvat v ramci moznosti stejne, spravedlive a vést je ke
slusnému vychovani. Je ale pravda, ze syn ma vzhledem k postizeni, ale i mému sklonu
mu co nejvice pomoci obcas ulehceno i to, co by zvladl sam. Vim, Ze to neni uplné
spravné, ale to je asi tak néjak ve mné. Spolecny cas travime vétsinou i s mladsi dcerou
hrami, riznymi blbinami, prochdazkami ¢i spolecnymi vylety celd rodina. *

13) Limituje Vas misto bydlisté v traveni volného c¢asu ¢i moZnostech
spolecenského vyziti?

,,Bohuzel urcité ano, bydlime v zapadlé vesnici. Dopravni obsluznost je zde témer
minimalni, kulturni vyziti Zadné a uzpusobeni pro Zivot s handicapem taky rozhodné ne.
Nasteésti bydlime v bezbariérovém domku se zahradou, takze to nam trochu vynahrazuje
tu absolutni absenci vSeho ostatniho. Jsme tu tak trochu izolovani od svéta, ale nékdy je
to ale zase vyhoda, to je fakt.

14) Mate obavy o budoucnost svého ditéte?

., Budoucnosti se bojim, nevim, co se synem bude, s manzelem asi nebudeme mit ve stari
sily ani moznosti se o syna kvalitné starat. Radsi nad tim nechci viibec premyslet, ale asi
budeme muset najit néjaky domov nebo néjakou podobnou organizaci, i kdyz se mi
bytostné prici ho nékam ,,odlozit“. Cdst starosti se moznd nékdy v budoucnu nahrne na
dceru, ale rozhodné nechci, aby o néj musela denné pecovat. “

15) Vyuzivate a mate moZnost vyuZivat odleh¢ovacich sluzeb?

,, Odlehcovact sluzby jsou pomerné dobrou sluzbou, ale pro nasi rodinu mistné ne moc
dobre dostupnou. Zarizeni tohoto typu jsou daleko, a navic si nejsem uplné jistd, jestli
by syn byl ochoten v takovém zarizeni pobyvat, jestli by to nebral, jako, ze se ho chci
zbavit. TakzZe odlehcovacich sluzeb jsme zatim nevyuzili.
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16) Zazila jste nékdy dlouhodoby pocit, Ze jiZ nemiiZete dal a stranila se okoli?
(souvislost)

, Iyhle pocity jsem méla hlavné v zacatcich, kdyz jsem se s postizenim syna
vyrovnavala. Tehdy jsem nechtéla kromé manzela nikoho jiného videt, stydeéla jsem se
za sebe, méla jsem pocit, zZe jsem k nicemu, nikdo mé nepotiebuje a tak podobne. Nekdy
se takovyhle pocit vyskytne jesté dneska, ale je spise kratkodobého charakteru, i kdyz je
fakt, ze posledni dobou mi to vSechno néjak leze na nervy. Néekdy mam pocit, ze uz
nemiizu dal. To mam pak sto chuti nekam zalézt, schovat se a uz nikdy nemuset nic resit.
Je to pocit takové nevysvetlitelné unavy, vétsinou kdyz je toho na mé moc nebo se objevi
néjaky nenadaly veétsi probléem. *

17)Jak se pocitim, jez souvisi se syndrome vyhoieni branite, ¢im jim
prredchazite?

., Pokud v takovémhle stavu jsem, veétSinou mi pomiize usmév deti nebo manzelova
optimisticka podpora. Je ale pravda, Ze jsem tak néjak vysledovala, Ze jako prevence
pomaha, pokud si mizu od v§eho odpocinout a vypadnout z bardku aspon na ten vecer a
uzit si chvilku ,,samoty* s kamarddkou. Loni jsem s ni byla dokonce na dvoudennim
wellness, kdy se manzel staral o deéti a ja si mohla odpocinout a udélat si dva dny jen
pro sebe. Vratila jsem se jako znovuzrozend. Dovolena s rodinou je fajn, ale tohle meélo
takovy zvlastni ocistny ucinek na moji dusi.

18) Jak hodnotite finan¢ni zabezpeceni osob s postiZenim, jaké pobirate na dité
socialni davky?

,, Tak uplne dobré to neni, ale nase rodina nastésti na financnim zabezpeceni od statu
neni uplné zavisla. Pokud bych méla ze socidlnich davek zajistit chod ctyrclenné rodiny,
tak to by asi uplné neslo. Na syna mam priznany prispévek na péci ve Ill. stupni a
prispévek na mobilitu. Myslim si, Ze oproti zahranicnim zemim na zapad od nas, mame
stale co dohadnét a Ze vyse téchto prispevkii neni zcela idedlni.

19) Co si myslite, Ze by se mélo na socialnim zabezpeceni zménit?
., Rekla bych, Ze cely koncept socidlniho zabezpeceni a socidlni politiky.
20) Jak celkové hodnotite sviij Zivot a rodicovstvi ditéte S postiZenim?

., Ziju jinak, jinak nez jsem Zila pred narozenim syna, ale to je asi bézny jev i u maminek
zdravych deti. Nemyslim si, Ze muj Zivot je nekvalitni nebo chudy, ale Ziju ho prosté
Jjinym zpusobem. Mam trochu jiné starosti, strachy i moznosti. Nekdy mne sice rozciluje
cely svet, ale to uz je asi moji povahou. Svou rodinu bych nemeénila, a i pres to, Ze si
nemiizu délat uplné co chci hodnotim Zivot v pruméru pozitivné. Rodicovstvi
postizeného ditéte prinese ruzné strasti i radosti, ale jsem Stastna, Ze syna mam, byt je
jiny. Hlavné, Ze jsou on i dcera v ramci moznosti zdravi.

21) Existuje néco, co Vam v soucasné chvili schazi ke spokojenosti?

,Jsem docela spokojend s tim, jak to je, ale je pravda, zZe bych méla rada vice casu
sama na sebe. Moznost nejak pravidelné uplné vypnout a nic neresit, to je asi vec, ktera
mi ted aktudlné nejvice chybi. Mozna bych uvitala i vice spolecenského kontaktu, ale
Jjinak jsem celkem spokojena. “
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MILADA

1) Identifika¢ni otazky (pohlavi, vék, vék matky, stav, cirkev, vzdélani,
profese)

dcera s postizenim, 20 let, v€k matky — 45 let, rozvedena, véfici — Fimskokatolicka
cirkev, stiedoskolské vzdélani s maturitou, sekretaika, bydlisté — mensi méstecko

2) Jaké ma Vase dité postiZeni ¢i pFipadné dalsi komplikace?

,,Dcera ma lehkou détskou mozkovou obrnu — hemiparézu, ale nastésti jen hiir chodi a
ma trochu pokroucenou levou ruku. Mentdlné je nastésti v poradku, méla jen trochu
problémy s ucenim. Jako novorozené méla silnou zloutenku a ta nechtéla zmizet, takze
kvuli tomu ma trosku problém s jatry. Ukladaj se ji do nich vitaminy, hlavné cécko,
takze kdyz si da vic ovoce, tak strasné rychle zeZloutne. Ale to je nastésti vSechno,
povedlo se nam ji rozcvicit.

3) Jak probihalo téhotenstvi a porod?

.S manzelem jsme druhé dité hodné chtéli, sice se nam to chvili nedarilo, takze mezi
holkama je skoro 6 let rozdil, ale nakonec jsme se dockali. Téhotenstvi bylo na zacatku
uplné v pohode, skoro jsem ani nevédéla, Ze jsem téhotna. Pozdéjc se ale ukdzalo, ze XX
je vdeloze Spatné uloZena a Ze moje pdanevni kost ji tlaci na hlavicku. Doktori mé
uklidnovali, Ze se to urcité srovna, ale bylo jasny, Ze budu rodit cisarem. Kdyz se mald
narodila, méla strasné velkou hlavicku, pry méla kviili tomu tlaku od panevni kosti edém
mozku. Uz tenkrat nas to s manzelem strasné vydesilo, a navic to splaskavalo strasné
dlouho. Doktori nas opatrné upozornili, Ze by se to bohuzZel nemuselo obejit bez
nasledkii, ale to Ze se ukdaze az casem. Navic se k tomu pridala jesté ta Zloutenka, no
byla jsem v jednu chvili fakt na sesypani. Ale pak jsem se rozhodla, Ze budu bojovat.

4 we

4) Jak postiZeni ditéte ovlivnilo vas Zivot? (vztah, prace)

,,Postizeni dcery pro nds pro oba byla velka rana, smirovali jsme se s tim docela
dlouho. Kdyz se pak navic ukdzalo, Ze dcera je fakt ve vyvoji pozadu, zhroutil se mi svet.
Navic nam to moc neulehcili ani manzelovo rodice, hlavné tchyné teda. Ale pak jsem se
sebrala, asi hlavné ji natruc a dceri jsem podridila sviij vsechen cas i zivot. Nékolikrat
denné jsme cvicili ,, Vojtovku“, i kdyz to pro mé bylo strasny utrpeni, muz se na to ani
nedokdzal divat. I po skonceni matersky jsem s ni ziistala doma, abych se ji mohla co
nejvic vénovat. Uplny odchod z préce jsem sice obrecela, ale nedélala jsem Zddnou
vrcholovou kariéru a XX pro mé byla prednéjsi. Nakonec jsem se ale do prace po 4
letech od matersky vratila, kdyz sla XX do Skoly. ManzZelstvi mi ale nevydrzelo, i kdyz
kviili postizeni samotnému to ale asi nebylo. Manzel Spatné nesl, Ze veskerou pozornost
venuji detem a on je ,,na vedlejsi koleji”. Navic moje milovand tchyné na mné
nenechala nit suchou. Nakonec si nasel milenku a od nds odesel, s holkama se ale styka
a vzdycky i platil alimenty. “
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5) Ma Vase dité sourozence? (kolik, kdy, vztah)

,Mam jeste starsi dceru — 26 let. Otéhotnét podruhé mi dlouho neslo, takZze mezi
holkama je skoro 6 let rozdil, ale vychdzej spolu skvéle. Ta starsi vzala sestricku uplné
automaticky a dodneska ma tendenci ji chranit. Navzajem se svérujou a fungujou spis
asi jako kamaradky. Nekdy se sice postekaly, ale nikdy to nebylo nic vaznyho. *

6) Jak ¢asto mate sviij osobni volny ¢as a jak jej travite?

., Tak v ted tak 2-3x do tydne. Chodim pravidelné dvakrat v tydnu cvicit jogu tady u nas
a nékdy zajdu s kamaradkama do divadla nebo do kina a pak na sklenicku, mame

6«

pravidelnej ,, dychankovej patek .
7) Jak se zménily VasSe konic¢ky pied a po narozeni ditéte s postizenim?

. Jsem docela aktivni clovek, takze meé bylo vzdycky vsude plno. Rdda jsem se bavila,
takze asi riizny akce, plesy a tak, ale to se uklidnilo uz s narozenim prvni dcery. Jinak
jsem jezdila na koni, na vylety a milovala jsem kolo. Po narozeni XX jsem se upla
hlavné na ni a jeji rozvoj, strasné moc jsem chtéla, aby chodila. Stdlo to teda strasnyho
usili myho i dcery, ale dneska chodi a je docela sobéstacna. I diky tomu jsem se mohla
ke spousté véci vratit a rekla bych, Ze mam téch konicku ted’ vic nez predtim. Jezdim na
kole, na koni, chytlo mé cteni, cestuju, celkem casto prave i s mladsi dcerou a bavi mé
se starat o zahradku. Nékdy i na néjaky ten ples vyrazim. *

8) Jak Casto mate spoleCensky kontakt a jak pefujete o sviij osobni rozvoj?

,, Diky tomu, Ze chodim do prace, tak téemeér dennodenni. Osobni rozvoj... tak, ze bych se
neco cilené ucila, to asi ne, ale kdyz potiebuju néco védet, tak si to najdu v knizkach
nebo na internetu. Nejcastéjc asi néco o kvétinach a zahrddce, co kdy sazet, co cim
oSetrit a tak... Jinak mozna to cviceni, zZe se snazim pohybové nezakrnet.

9) Jak jste se s postizenim dokazala smiFit/'vyrovnat a kdo Vam je ¢&i byl
nejvétsi oporou?

,,Na zacatku to bylo docela strasny, takova ta nejistota, jestli bude v poradku, jestli
bude nékdy vibec chodit a tak... Méla jsem tehdy strasmy deprese a i jsem se
obvinovala, protoze ten otok byl od moji panve. Manzel ten z toho byl taky Spatnej, ale
snazil se mé drzet. Paradoxné mé asi nejvic pomohla tchynée, protoze kdyz jsem slysela
Jjeji vetu: ,, Tys ji porodila, Ty za to miizes, je to Tvoje vina“, tak jsem se sice sesypala
jeste vic, ale pomohlo mi to se vzchopit. Vnitiné jsem si rekla, Ze zkusime s dcerou néco
dokazat a strasné jsem se upnula na to cviceni i dcerku a vsechno jsem tomu podridila.
Ale nejvetsi oporou mi tehdy byly moji rodice, hlavne mamka, ktera mé hodné
podporovala.
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10) Jak se zménil Vas rodinny Zivot, Vase osobnost a co Vam postiZeni ditéte
»dalo a vzalo*“?

., Vtéch zacatcich jsme vSechno podridili XX a hlavné ja jsem ziistala s détma doma. |
kdyz to mozna manzelovi vadilo, a proto hledal utéchu jinde, ja téch zmeén rozhodné
prehnané bojim o zdravi obou holek a asi jsem prestala resit nepodstatny veci jako jsou
pomluvy a tak... na tom zZivot nestoji. Tak dalo mi to urcité spoustu zkusSenosti, urcité me
to zmenilo a na néktery véci jsem ziskala trochu jinej nahled, mozna se da rict, Ze jsem
ziskala i trochu jiny obzory. Vzalo mi asi bezstarostnost, vic se bojim tak néjak
vSeobecné. Postizeni vinu za odchod manzela nedavam, myslim si, Ze by casem asi
stejné odesel, da na svoji matku, takze se to jen urychlilo. *

11) S jakymi problémy jste se v souvislosti s postiZenim ditéte setkala?
(posméch, Skola...)

., Tak asi s takovym tim hledénim na nas skrz prsty a posmivanim. Tady na malém mésté
to jesté tak néjak slo a okoli si zvyklo, ale ve mésté uz to bylo horsi. Nejhorsi to asi bylo,
kdyz XX prechazela z 1. stupné zakladky tady u nas na 2. stupen do vétsiho mésta.
Tehdy jsme si prosly nehezkym obdobim posmivani a rekla bych, Ze kdybych tehdy
nezasahla, zvrhlo by se to do Sikany. Déti umi byt strasné zIy, vadilo jim, Ze XX nechodi
na télocvik, zZe ,, lemra pajda*“ a jesté ,,je uplné blba*, protoze XX uceni $lo pomaleji
nez ostatnim, a navic mad dysgrafii. Nastesti se mi s tim dcera svérila. Déti nemaji
vychovani, ale nejvice mne désilo a dési, ze se nikdo z ucitelii nesnazil néjak zasahnout,
delali, Ze to nevidi. Kdybych to tenkrat nesla vesit, asi by to skoncilo minimdlné hodné
nehezkym sramem na dusi.

12) Jak své dité vychovavate (styl vychovy) a jak s nim travite spoleny ¢as?

,,Ja doufam, Ze jsem obé dcery vychovala slusné a k dobrému chovani. Mam ale asi
trosku veétsi ochranitelsky tendence, i kvilli tomu martyriuu, kterym jsme s holkama
prosly se o né asi bojim vic, nez je zdravo a snazim se jim a hlavné XX ulehcit. Ta starsi
si uz ale do Zivota moc kecat nenechd (smich). Cas travime s XX ted’ hlavné doma
ucenim, v kvétnu bude maturovat, takze se spolu ucime, aby to v pohode zviladla. Jinak
spolu zatim jezdime na dovolenou nebo vejletime po okoli. *

13) Limituje Vas misto bydlisté v traveni volného c¢asu ¢i moZnostech
spolecenského vyziti?

,, Tak malé mésto je limitujici samo o sobé, zadné velké vyZiti nebo aktivity tu nejsou a
viastné ani moc nikdy nebyly. Do Skoly, prdce i za kulturou clovek musi do vétsiho
meésta, to ale denné neni uplné prijemny. Na druhou stranu, zase je tu vétsi klid a sice
zvedavejsi, ale milejsi lidi.
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14) Mate obavy o budoucnost svého ditéte?

,,Mam, samoziejmeé, ze mam. Jak jsem Fikala, bojim se mozna az prehnané, ale mam
strach, aby nékde Spatné nespadla, nezlomila si nohu nebo tak néco. O jeji zdravi se
bojim. Jinak je celkem samostatna, takze se o sebe zvladne celkem postarat, ale bojim se
taky, aby sehnala praci. S obchodkou tolik Sanci nema a hlavné se bojim, aby ji
neodmitali kvuli tém pretrvavajicim nasledkiim. Sama jsem se presvédcila, Ze nase
spolecnost to stale vnima jako vadu a nechce postizeni moc tolerovat.

15) Vyuzivate a mate mozZnost vyuzivat odleh¢ovacich sluzeb?

., Odlehcovaci sluzby jsem nikdy nepotrebovala, kdyz byla XX mald, ani bych to
nedokdzala. 1 kdyz je pravda, Ze jsem kolikrat mlela z posledniho, ale kazdy maly
uspéch a jeji usmev mi dodavaly dalsi energii. A ted uz to nastésti neni potreba, dcera
je pomeérné samostatna. Navic tady vlasté ani nic takového nebylo, musela bych docela
cestovat. A asi i financni stranka by byla horsi, preci jen jako samoZivitelka bych si to
S dalsimi béznymi vydaji nemohla moc dovolit.

16) Zazila jste nékdy dlouhodoby pocit, Ze jiZ nemiZete dal a stranila se okoli?
(souvislost)

, Méla jsem tendence se stranit lidi, hlavné, nez sla mald do skoly. Tady v tom nasem
malomeésté jsem vice méné izolovand a kdyz jsem se méla vratit do prace, nikam se mi
nechtélo. Méla jsem pocit, Ze na mé musi vsichni videt, Ze jsem byla 7 let doma, Ze uz
viastné neumim ani mluvit, jak vypadam lépe oblecend uz jsem si ani nepamatovala. Asi
jsem po 6. narozeninach mladsi dcery méla vétsi krizi, mozna to souviselo i s tim, Ze
jsem byla uz tak dlouho doma bez kontaktu s lidmi. Navic mi manzel tehdy rekl, Ze ma
milenku a odchazi... to mi poslapalo sebevedomi uplné. Byla jsem tak strasné unavend,
nic se mi nechtélo, pripadala jsem si nemozna a dcerka v té dobé navic chytla hnisavou
anginu, takze jsem meéla jeste Sileny strach, aby to mnespustilo néjaky propad nebo
zhorsSent. *

17)Jak se pocitim, jez souvisi se syndrome vyhoieni branite, ¢im jim
predchazite?

., Vlastne ani nevim, jak jsem to tehdy prekonala. Musela jsem se zmobilizovat, kdyz
byla mald nemocna a pak mozna, zZe mamka videla, ze na tom nejsem psychicky dobre.
Z niceho nic mé totiz tenkrat kamarddky vytahly do divadla a i kdyz jsem se teda tehdy
hodné branila, nenechaly se odbyt. Mamka rada pohlidala a postupem casu se z toho
tak néjak stala tradice patecnich ,, dychankii . Asi je dulezity, aby clovek Sel obcas mezi
lidi, aby si nepripadal takovej zbytecnej a k nicemu. Navic jak ted chodim na ¥ uvazek
do prace, tak je to v pohode.
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18) Jak hodnotite finan¢ni zabezpeceni osob s postiZenim, jaké pobirate na dité
socialni davky?

, Kdyz byla dcera mala, pobirala jsem tehdy jeste ,, péobécko“ ve tretim stupni, ted’ uz
dcera diky zlepsSeni stavu dostava prispévek na péci jen v prvnim stupni a mame jesté
prispevek na mobilitu. Co se tyce jejich vySe, nemyslim si, zZe je adekvatni, kdyz musite
ziistat doma, pecovat a nemdte Sanci si nékde vydeélat, je to hodné krusny. Jsem rada, Ze
manzel odesel az tesné predtim, nez jsem nastoupila zpatky do prace, protoze si néjak
nedovedu predstavit, jak bych to financné s bardakem utahla. Myslim si, Ze by byla dobra
néjaka reforma téhle oblasti. *

19) Co si myslite, Ze by se mélo na socialnim zabezpeceni zménit?

, Hlavné si myslim, ze by bylo dobré, aby se nerozhodovalo o lidech od stolu a i si
myslim, Ze by se ty davky mély zvednout, nikdo si totiz nedovede predstavit, co to je za
zdhul na psychiku, ale i financné, protozZe ty imaginarni lidi na téch papirech jsou na
tech davkach leckdy i Zivotné zavisli.

20) Jak celkové hodnotite sviij Zivot a rodi¢ovstvi ditéte s postiZenim?

,, Celkoveé pozitivne, nékdy je to krusnéjsi a preZene se néjakad ta preharnka, ale to je asi
vSude. Svym zpiisobem mdam a hlavné jsem méla trochu jiny Zivot nez ostatni, ale mad to
zase své jiné prednosti. Myslim si, Ze po tom, co mam za sebou mé moc veci nerozhadzi.
Byt matkou postizeného ditéte je svym zpusobem udél a nékdy velka zkouska, ale
v§echno ma sviij smysl a vse co bylo asi tak melo byt, takze i to rodicovstvi si myslim
beru pozitivne. *

21) Existuje néco, co Vam v soucasné chvili schazi ke spokojenosti?

,,Jsem asi spokojend, chtéla bych, aby se obéma holkam darilo, aby XX odmaturovala a
povedlo se ji najit praci, ale jinak mi asi nic nechybi. Jsem spokojena tak, jak to ted je.*

IVETA

1) Identifikaéni otazky (pohlavi, vék, vék matky, stav, cirkev, vzdélani,
profese)

syn s postizenim, 33 let, v€k matky — 51 let, odlouc¢ena (pfed rozvodem), bez
nabozenského vyznani, stfedoskolské vzdélani s maturitou, zdravotni laborant, bydlisté
v satelitni vesnici krajského mésta

2) Jaké ma Vase dit€ postiZeni ¢i pripadné dalsi komplikace?

,, Kombinované postizeni — détska mozkova obrna jako ndsledek perinatalniho
hydrocefalu — spasticka hemiparéza, mentalni retardace, ocni postizeni — zbytky zraku.
Dalsi zdravotni problémy syn nema. “
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3) Jak probihalo téhotenstvi a porod?

,, Tehotenstvi bylo neplanované, ale mélo témer ukazkovy pribeh, bez zavaznych
problémii, ale s velkymi rannimi nevolnostmi. Porod byl prekotny, komplikovany a
nakonec veden cisarskym rezem. Syn se narodil s hydrocephalem...

4) Jak postiZeni ditéte ovlivnilo vas Zivot? (vztah, prace)

., Synovo postizeni vztah s manzelem jisté ovlivnilo, myslim, Ze to je prave ten diivod,
proc jsme se nerozesli mnohem driive. Se synem se ale témer byvaly manzel styka.
Synovo postizeni, a hlavné jeho nesndsenlivost ciziho prostredi zapricinilo muj trvaly
odchod z prdce a ziistala jsem o néj pecovat v domdcnosti. Zivot doma mne sice nékdy
ubijel, ale nastesti jsem si vidy dokdzala najit néjakého konicka, ktery mi pomohl
neupadnout do letargie. Do prdce jsem se na polovicni uvazek vrdtila az po 31 letech a
to do zcela jiné profesni sféry.

5) Ma Vase dité sourozence? (kolik, kdy, vztah)

,,Mame jesté mladsi dceru — 21 let. Pro porizeni druhého ditéte jsme se rozhodli po
velmi dlouhé dobe (11 let), nejspis asi ze strachu, aby se situace neopakovala. Vztah
obou mych deéti je pékny, maji se radi a dcera ma viici synovi dokonce snad vetsi
autoritu nez ja. “

6) Jak ¢asto mate sviij osobni volny ¢as a jak jej travite?

,,Osobni volny cas... néjak asi nevim, co si pod tim mam predstavit... to asi nemam. Jak
si ho predstavuji? No asi ve chvili, kdy bych jenom sedéla, koukala do stropu a
premyslela, co budu délat (smich). To se mi snad jesté nestalo, jsem hodné aktivni
clovek. Neumim sedét a nic nedélat, prace je porad dost. Takze nevim, ale asi ho
nemam. Moznd snad jen kdyz jedeme nékam na dovolenou, ale to si stejné vidycky
néjakou aktivitu vymyslim. “

7) Jak se zménily VaSe konic¢ky pied a po narozeni ditéte s postizenim?

,Syna jsem méla jesté jako hodné hodné mlada, bylo mi Cerstvych osmnact, takze jsem
Sla ze Skoly témeér rovnou na materskou. Konicky, no asi néjak nic moc, asi tak néjak
normalné jako kazda mlada holka. Rada jsem cetla, ale Ze by mé néco jako extrémné
bavilo, cemu bych se vénovala, to asi ne. No a pak jsem si vidycky néco nasla, abych se
nezblaznila. Bavi mé asi vSechny rucni prace, mam rdada kreativitu, takze predevsim
pokud to delam poprve, opakovat mé to uz moc nebavi. Pak asi zahradka, docela rada
experimentuju v kuchyni a kdyz to jde, tak mé bavi cestovat a poznavat nova mista. *

8) Jak casto mate spolecensky kontakt a jak pecujete o sviij osobni rozvoj?

., Posledni dobou, diky mému ndvratu do pracovniho prostiedi se do spolecnosti
dostanu tak zhruba 4x tydné. Osobni rozvoj jsem se snazila rozvijet vidycky, vidy jsem
si nasla néco, v cem jsem se treba i sama doma vzdélavala a rozvijela. Kdyz byl syn
maly, casto a rada jsem Sila obleceni, pak jsem se vénovala kvétinam a kvétinovym
aranzim, ruznym experimentim v kuchyni a peceni, nasledovaly rucni prace a vyroba
Sperku a ted’ se ucim anglicky.
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9) Jak jste se s postiZenim dokazala smiFit/vyrovnat a kdo Vam je ¢i byl
nejvétsi oporou?

,Jsem asi zvlastni pripad matky postizeného ditéte, ale ja jsem nikdy nezkoumala
pricinu, nepidila se po viné, ani jsem ji nekladla sobé ani svému okoli. Synovo postiZeni
Jjsem vzala jako fakt, se kterym prosté musim do budoucna pocitat. No oporou... ja jsem
byla psychicky vzdycky viceméné sama. Je to asi i moji povahou, nejsem moc sverovaci
typ a hlavné nerada prehazuji svoje problémy na druhé, spis se je snazim vyresit sama
nebo aspon sama v sobé. Ale tehdy, kdyz se XY narodil, tak mi oporou byla mozna
mamka, ale ta resila hlavne syna, to, jak se citim ja moc nevnimala. Rodice mi urcite
pomohli, to ano, ale ne moc po psychicke strance. No a ted je to dcera, na tu se mizZu
spolehnout, vim, Ze mé podrzi a hlavné i pohlida, kdyz potiebuju. *

10) Jak se zménil Vas rodinny Zivot, Vase osobnost a co Vam postiZeni ditéte
»dalo a vzalo*“?

,,Rodinny Zivot vlastné asi nemiizu posoudit, nez se syn narodil, tak jsem vlastni rodinu
neméla. Vdavala jsem se, protoze jsem musela a manzel byl na vojné, takze jsme spolu
ani nezili. Zit jsme spolu zacali viastné az kdyZ byl synovi rok, takze to sZivani tehdy
bylo docela hodné tézky. Ja s XY jsme méli sviij reZim, uzpiisobenej jeho potrebam a
manzel na to nebyl zvykly, takze to bylo takovy slozity. Tak mozZnd tam se ten rodinnej
Zivot menil, ale spis pro néj nez pro meé. Musel tak néjak zacit respektovat, Ze si nemiize
délat, co chce a ze se na syna prosté musi brat ohledy. A co mi postiZeni dalo... asi to co
vSem ostatnim maminkam postizenych déti, trochu jiny Zebricek hodnot a zkuSenosti.
Neékteré veci vnimam jinak a rekla bych, zZe jsem tak néjak odolnéjsi. Hned tak se
Z néceho neslozim, navic ani nemiizu. Ridim se mottem, ,,kdyz nejde o Zivot, jde o nic*.
A vzalo... no urcité pratele a znamé, protoze ne kazdy to zkousne a s nékterymi se pak
clovek o sviij Zivot a problémy ani délit nechce, a navic je pak clovék tak trosku
izolovanej, takze ostatni ho pak uz ani moc nevnimaj a neresi. A asi mi to vzalo jeste
svobodu a bezstarostnost. Vietéla jsem do toho po hlavé a chté nechté jsem se musela
zorientovat, takze bych rekla, Ze jsem hodné rychle dospéla. Myslim si, Ze nereSim
blbiny a snazim se radovat se z malickosti. *

11) S jakymi problémy jste se v souvislosti s postiZenim ditéte setkala?
(posméch, Skola...)

,No tak za ty léta bylo problémii vic nez dost. Nebo problémii... takové ty zvidavé
pohledy moc nepovazuju za problém, na ty se da casem zvyknout a s otevienym
posméchem Vviici mné nebo synovi jsem se nastésti nesetkala. Ale viastné od synova
narozeni bojuju s urednim Simlem. Neustdle néjaké papirovani, socialni Setieni nebo
litani po uradech. Obcas si pripaddam, jako Ze ma snad nekdo pocit, Ze si vymyslim, a
proto se porad vsechno prezkoumava. Vibec zaZitek bylo pred mnoha lety zbaveni
Skolni dochazky... No a do dneska vyrizovani naroku na prispévek na péci, prikaz
ZTP/P, vyrizovani veskerych dokladii nebo svépravnost prodluzovana ted nové dokonce
AZ za 5 let. To mé nici. Papir pro papir a malokdo je ochoten pochopit, Ze syn opravdu
nemiize to ¢i ono. “
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12) Jak své dité vychovavate (styl vychovy) a jak s nim travite spole¢ny ¢as?

,No je otazka, jestli se clovek s tezkym postizenim da viubec vychovavat. Mysleno
samoziejmé v takovém tom obecné branném slova smyslu... ale tak snazim se ho
vychovavat ke slusnému chovani, podporovat ho v tom, co zvladne a ulehcit mu to, co
nemuze. Ale je fakt, Ze dcera nékdy rika, ze obcas prehanim a ulehcuji mu i to, co by
zvladl sam a on to se mnou umi a dobre toho vyuziva. Spolecny cas travime riiznymi
aktivitami, vylety, blbinami a tak néjak normdalné no, neprijde mi, ze bychom byly
V nécem néjak extra zvlastni. *

13) Limituje Vas misto bydli§té v traveni volného ¢asu ¢i moZnostech
spolecenského vyziti?

, Myslim, Ze ani moc ne. Bydlime vlastné témer na okraji mésta, v satelitni vesnici. Do
mésta je blizko, jezdi tam MHD i je to blizko autem. VSechno, co potrebuji, mam
V ramci moznosti po ruce. At uz lékarskou péci, vypli volného casu i spolecenské
aktivity. Tahle lokalita je podle mé hodne vyhodna, je tu celkem klid, ale zdroven je
v§echno dobre dostupné. “

14) Mate obavy o budoucnost svého ditéte?

,, Tak urcite mam, ale zatim si to nepripoustim a ani nechci pripoustét. Prosté to
neresim. Problémy se maji resit, az kdyz jsou. Jinak bych se mohla zblaznit. Je mi jasny,
Ze to bude hodné tézky a budu tu jeho budoucnost muset néjak vyresit, ale zatim je to
snad daleko, takzZe nad tim nepremyslim. “

15) VyuZivate a mate moZnost vyuZivat odlehCovacich sluZeb?

,,MozZnost vyuzivat odlehcovacich sluzeb mam. V krajském meésté je téchto mozZnosti
néekolik, ale nevyuzivam jich, hlavné z ditvodu znacné financni nakladnosti, a navic je
zatim nastesti nepotiebujeme. Péci o syna dokazi zajistit ja nebo zbytek rodiny.

16) Zazila jste nékdy dlouhodoby pocit, Ze jiZ nemiZete dal a stranila se okoli?
(souvislost)

., Tak stranéni se okoli, to zaZije nékdy asi kazda mama s postizenym ditétem. Kdyz je
clovék dlouho doma, ma pocit, Ze ve spolecnosti nemiize obstat. Ze kazdy vidi, Ze jsem
doma, clovek si pak pripada uplné neschopnej, ze nic neumi a tak dale. Zalezi na tom,
Jjestli temhle pocitium podlehne nebo ne a jestli je okoli ochotno presvédcovat o opaku.
Ale jinak ten dlouhodoby pocit bezmoci a pocitu, Ze nic nemd smysl a vSechno je na
houby, to jsem asi zazila. Kdyz bylo synovi asi 10 let, z niceho nic onemocnél. Nikdo
nevedel, co mu je. Byl jako hadrova panenka, snédl sotva par IZicek, porad spal a to i
pres to, Ze jinak téemeér spat nemusel. VSechna vySetreni vychdzela v normé a nikdo nic
nezjistil. Tehdy jsem na tom byla psychicky hodné Spatne. Trvalo to asi ctvrt roku.
Takovej ten pocit absolutni bezmoci, Ze mu nemiiZu pomoct, ze vSechno je zbytecny, to
Jjsem tenkrat méla, to je fakt. Nakonec to skoncilo vytrhnutym zubem, syn se pak zacal
zlepsovat, ale do pitvodniho stavu pred tou nemoci se to uz nikdy nevratilo. A asi pak
Jjako nasledek téhle nemoci jsme se rozhodli pro druhé dite.
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17) Jak se pocitim, jeZ souvisi se syndrome vyhofeni branite, ¢im jim
predchazite?

, Tak asi svym optimismem. Snazim se za kaZdych okolnosti hledat néjaké pozitivum.
Ale jsem od prirody naladena optimisticky, takze asi to mi pomaha neupadat moc casto
do néjakych depresivnich nalad. No a mozna jeste to, Ze jsem hodné aktivni, pri ¢innosti
se soustredim a nemam cas resit a patlat se v nécem, co stejné nezmenim. *

18) Jak hodnotite finan¢ni zabezpeceni osob s postiZenim, jaké pobirate na dité
socialni davky?

,, Financni zajisténi osob s postizenim hodnotim jako velmi podpriimérné. Na syna
pobiram prispevek na péci, prispévek na mobilitu a v minulosti jsme dostali i prispevek
na auto. Syn pobira invalidni diichod. Tyto Castky nam sice staci na v ramci moznosti
slusny Zivot, nemyslim si ale, Ze jsou zcela adekvatni vzhledem ke 24 hodinové péci a o
vys$i svého starobniho diichodu radéji viitbec nepremyslim. Myslim, Ze mame porad CO
délat a zlepsovat. “

19) Co si myslite, Ze by se mélo na socialnim zabezpeceni zménit?

,,No fekla bych, ze uplné cely koncept socialniho zajisténi a péce o lidi s postizenim.
Myslim si, Ze neddvno navrhovana novela, kdy by se prispevek na péci u osob, o které je
pecovadno v domacim prostiedi o necelou tietinu zvysil, by mnoha lidem znacné pomohl.
Rekla bych, Ze je to dilezité i proto, Ze ve chvili, kdy je clovék v domdci péci je to lepsi
nejenom pro nej, ale i stat Setii znacné penize, které by jinak vynalozil na fungovani
ustavni péce. Myslim si, Ze je ta péce doma strasné nedocenéna, kdyby si to nékdo ze
zdkonodarcii na viastni kiizi zkusil, myslim, Ze by se hned zacalo jednat jinak. “

20) Jak celkové hodnotite sviij Zivot a rodicovstvi ditéte s postiZenim?

., Sviij Zivot hodnotim pozitivné, nemyslim si, Ze se mam Spatné. Nemam pocit, Ze by mi
néco chybélo, ze bych byla v nécem néjak extra zvlastni. Mam Zivot usporadany trochu
Jjinak nez ostatni, ale jsem v celku spokojena a nic mi nechybi. A rodicovstvi asi taky tak
urcite mi nékdy néco vadi, obcas, hlavné teda diriv mi bylo lito, Ze jdou deti do prvni
tridy a syn nikdy nepujde nebo Vanoce, ty teda dodnes nemusim, ale jinak bych rekla, ze
fungujeme tak néjak dobre jako ostatni rodiny. “

21) Existuje néco, co Vam v soucasné chvili schazi ke spokojenosti?

., V tuhle chvili asi nic. Jsem spokojend tak, jak to je. Mozna snad jen bych chtéla, aby
mél den vic hodin (smich). Mam pocit, Ze nestiham vSechno tak, jak bych chtéla, ale
moznd to bude i tim, Ze, jak Fika dcera, jsem jak na klicek a musim porad néco délat. “
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LUCIE

1) Identifika¢ni otazky (pohlavi, vék, vék matky, stav, cirkev, vzdélani,
profese)

Syn s postizenim — 15 let, vék matky — 54 let, vdand, bez ndbozenského vyznani,
vyucena, prodavacka, bydlisté vesnice nedaleko mésta

2) Jaké ma Vase dité postiZeni ¢i pFipadné dalsi komplikace?

,,Syn ma lehkou mentalni retardaci, autismus a Spatnou pohyblivost levé ruky. Navic ma
jeste diagnostikovanou epilepsii, ale nastésti mimo dvou zdchvatii se diky lékium uz
neprojevila. Jiné zdravotni potize XY nemad, jen je vecné na hromade, ma néjakou slabsi
imunitu. "

3) Jak probihalo téhotenstvi a porod?

., Tak oboje bylo asi tak néjak v normé. V téhotenstvi jsem probléemy neméla, XY
prospival, tak, jak mél, ale bohuzel jsem asi v 8. mésici chytla od deéti anginu, takze to
bylo takovy blby no. Nikdo mi viastné nikdy porddné nevysvetlil, co vlastné to jeho
postizeni zpiisobilo... ale ja osobné si myslim, Ze to moznd mohla bejt ta moje nemoc,
ale to uz ted stejné neovlivnim. Porod byl prirozenej, spontanni a nic moc
nenasvédcovalo, ze bude v budoucnu néjakej problém. *

4) Jak postiZeni ditéte ovlivnilo vas Zivot? (vztah, prace)

., Kdyz se XY narodil, tak asi moc nijak... o postizeni se nevedélo, to doktori zjistili az
casem. Jsme velka rodina, takze malé dité nas nijak nepiekvapilo. To, Ze neni néco
V pohodé se zaclo projevovat az pozdéjc, kdyz XY neprospival tak, jak mél, a zacal bejt
opozdenejsi. Tehdy, jsem si Fikala, Ze to urcite dozene, ale ta rucicka se prosté nelepsila
a oproti ostatnim détem jeho veku zaostaval ¢im dal vic. To uz nam bylo hodné divny,
takze jsme to resili znovu s pediatrem a vysledkem toho vseho bylo, ze XY zjistili lehkou
mentdlni retardaci. Syn mél vzdycky tak trochu svuj svét, ale to jsem prikladala té
mentdlni retardaci, nakonec se vSak dalsi testy ukdzaly, Ze je autista. No bylo toho na
mé tenkrat dost, ale nastésti jsme s manzelem drzeli pri sobé a i déti nas podporily... tak
néjak jsme se vsichni semkli. Ale nejvétsi dopad to mélo na praci, neprichazelo v uvahu,
Ze bych nastoupila zpét do prace, takze jsem zustala doma a staram se o syna. Akorat
teda tedka, kdyz manzel mize hlidat, tak nékdy o vikendu chodim na brigadu jako
pokladni*

5) Ma Vase dité sourozence? (kolik, kdy, vztah)

,Ano, jsme pomeérné velka rodina, mame celkem 3 kluky. Nejstarsimu je 30 a ma uz
viastni rodinu, takZe uzZ jsem dokonce babicka. Prostiednimu je 25, no a XY je
nejmladsi, tomu je 15. Méla jsem ho uz docela pozdeé, ale prisio to tak néjak necekané a
nevideli jsme s manzelem diivod, proc jesté nemit treti dite. Kluci se maj radi, sem tam
se sice postekaj, ale brachu berou takovyho, jakej je a vychazej spolu vSichni t7i myslim
dobre.
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6) Jak ¢asto mate sviij osobni volny ¢as a jak jej travite?

., No tak, jak kdy. XY chodi do skoly, takze dopoledne mam volné, ale zase musim tak
néjak dat do poradku domacnost... Nekdy, kdyz v praci potiebujou, tak na to dopoledne
jdu do prace, ale to nerada delam... preci jenom uz se nékolikrat stalo, Ze XY chytil ve
Skole amok a musela jsem si pro néj dojet... takze jsem tak néjak porad ve stiehu. Ale
chodim celkem pravidelné v patek vecer na jogu, tak asi to je tak néjak miij volnej cas...
no a obcas vlastné jesté zajdem s manzelem do kina, kdyz jeden z klukii zustane s XY
vecer doma. Takze asi tak 1-2x tydné. *

7) Jak se zménily Vase konic¢ky pi‘ed a po narozeni ditéte s postizenim?

., Nez se XY narodil, tak uz téch konickit moc nebylo... méla jsem dvé dospivajici déti a
ty mne zameéstnavaly dokonale. Prdce, skola, tkoly, domdcnost... takZie pro moje
konicky moc casu nezbyvalo, takze v tomhle sméru narozeni syna nic moc nezmeénilo. Po
vecerech jsem si rada cetla, a to plati dodneska, rada jsem jezdila na kole, coz pres léto
ted’ taky jezdim, sice min, ale jezdim. No a potom, co se XY narodil, jsem se docela
zacala vénovat pleteni, takze mozna rucni prace. *

8) Jak Casto mate spoletensky kontakt a jak pefujete o sviij osobni rozvoj?

Do spolecnosti se dostanu tak v prumeéru 3-4x tydné, at’ uz kdyz jdu na ndakup, do
prdce, na jogu tady u nas a nebo jenom néco zaridit do mésta. Osobni rozvoj, to ani
nevim... no moznd tim ctenim, ctu sice beletrii a detektivky, ale i tam se clovek nékdy
dozvi zajimavy véci (smich). No a pak asi klasicky internet, ale Ze bych se snaZila néjak
extra néco ucit, to fakt ne.

9) Jak jste se s postizenim dokazala smiFit/vyrovnat a kdo Vam je ¢i byl
nejvétsi oporou?

, No tak bylo to hodné tezky, nastésti se to na mé nenavalilo vSechno najednou a
dozvidala jsem se to vlastné tak néjak postupne. Kdyz jsem stravila jedno, tak prislo
druhy... no nebudu vikat, Ze to bylo jednoduchy, ale kluci a i manzel mi hodné pomohli.
Vadilo mi, Ze XY neni zdravej a Ze budu muset ziustat doma... svoji praci jsem méla
rdada, takze mé to docela mrzelo. Navic teda ja osobné si dodneska sama sobé tak néjak
zalivam tu anginu v téhotenstvi... ale to jsem asi neméla Sanci néjak ovlivnit. Museli
jsme si sednout jako rodina a popovidat si. Jsem rada, zZe jsme to resili otevicené, aspor
Jjsme tak néjak vedeéli, jak to ten druhej vnima. *
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10) Jak se zménil Vas rodinny Zivot, Vase osobnost a co Vam postiZeni ditéte
»dalo a vzalo*“?

,,Ja jsem se asi tolik nezménila, hodnoty jsem myslim méla nastaveny stejné uz predtim
diky starsim detem. Ja jsem teda od prirody hodné velka optimistka, ale kdyz nad tim
tak premyslim, tak si asi mnohem vic vazim takovych tech pohodovych dnii, kdy i XY je
V pohodé a fungujeme tak néjak v ramci moznosti normalné. Rodinnej Zivot se asi
prizpusobil, ale tak néjak operativné a postupné, jak to bylo postupny, tak jsme si
vSichni tak néjak nenucené zvykli brat na malyho ohledy a bejt k nékterejm vécem
tolerantnéjsi. No a dalo mi to teda asi urcité vetsi nadhled, trpélivost a toleranci. Vzalo
mi to mozna trosku volnost... preci jenom, kdyz uz mate zdravy vétsi déti, tak se miizete
tak néjak zaridit podle sebe, ale ja prosté s XY musim porad pocitat, i kdyz uz je mu
15... proste nemiizu jit do prdace, kdyz nemam hlidani. A asi jeste nam to moznd trochu
nabouralo vztahy s manzelovymi rodici... oni do dneska moc nevi, jak se k XY chovat.
Ja uz rodice bohuzel nemam. “

11) S jakymi problémy jste se v souvislosti s postiZenim ditéte setkala?
(posméch, Skola...)

,Asi se spolecnosti. XY ma nékdy ,,svij* den a uplnd blbina ho vytoci a je pak
nezvladatelnej, ma Silenej zachvat vzteku, do vseho mlati, kope, kiici a nékdy se to sveze
i po nas. Jednou to dokonce dopadlo tak, Ze jsem na néj musela zavolat policajty,
protoze nebyl jinej zpiisob, jak ho uklidnit a policajtii se boji. Mame sice prasky na
uklidneéni, ale nedavam mu je pravidelné, je po nich uplné apatickej a to si nemyslim, Ze
je dobre, takze spis az na zazehnani konecny faze takovyho amoku. No a kdyz se néco
takovyho stane ve méste, jsem vécné vystavena nardzkam typu, ze si neumim vychovat
dité, ,,na co jsem si ty parchanty porizovala“. To mé vzdycky zamrzi, Ze lidi soudi, aniz
by znali okolnosti. Ono to neni upiné jednoduchy a taky bych brala, aby byl zdravej. Ve
Skole je nastesti vsechno v pohode, chodi do specialni prakticky skoly, ale pokud ho to
chytne, musim si pro néj prijet.

12) Jak své dité vychovavate (styl vychovy) a jak s nim travite spole¢ny ¢as?

,,Snazim se v ramci moznosti, ale kdyz ho to vezme, tak se holt moc délat neda. Kdyz je
V pohodé, tak je vyloZené vzornej a myslim, zZe i slusné vychovanej, ale nékdy ma holt ty
blby dny no. Ale samoziejmé ho vidycky branim a chranim, je to moje dité. A cas spolu
travime ruzné, ucime se, koukame se na pohddky, v lété jezdime i s manzelem na
Lipno... je to fajn a vzdycky se nejak zabavime. “

13) Limituje Vas misto bydlisté v traveni volného c¢asu ¢i moZnostech
spolecenského vyziti?

., Tak pokud jde primo o vesnici, kde bydlime, tak ano, je to mala ves, nic moc tu neni,
akorat hospoda, kulturak a télocvicna. Takovy ty veskery sluzby a akce jsou ve méste,
ale nastesti to neni tak daleko a navic aktivné ridim, takze to pro mé neni zas az takovej
problém, zas tu mame klid a nikdo nas neotravuje (smich,).
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14) Mate obavy o budoucnost svého ditéte?

,,No tak mam, ¢im je clovek starsi, tim si kaZdej ten rok uvédomuje tak nejak vic a vic a
hlavne, to zZe je smrtelenej... obcas premyslim nad tim, co bude..., zarizeni, kde by XY
mohl trvale Zit je zoufale malo, diky tomu, Ze ma néekdy sklony k agresivité to bude asi
slozity... ale zatim tak néjak fungujem. *

15) Vyuzivate a mate mozZnost vyuzivat odleh¢ovacich sluzeb?

., Nevyuzivam, protoze tak néjak neni, kde by se o XY postarali. Ve méste, coz neni zas
tak daleko, sice moznosti sou, ale néjak to neni uplné moc mozny. XY ale chodi do skoly,
takze to ja osobné tak néjak vnimam jako cas, kdy si od toho vseho miizu odpocinout...
ale s témi zarizenimi je to holt slozitéjsi.

16) Zazila jste nékdy dlouhodoby pocit, Ze jiZ nemiiZete dal a stranila se okoli?
(souvislost)

., Nastésti asi ne, jak rikam, jsem hodné pozitivni clovek, takze mi takova ta depka moc
dlouho nevydrzi. Takovou néjakou depku obcas mivam, kdyz XY pravé chytne néjakej
ten jeho zachvat vzteku, kdy neni k uklidnéni a v podstaté se s nim s manzelem perem
oba. To sem pak, kdyz uz je po vSem fakt totdalné na prasky, a i kdyz jsme na to oba uz
tak néjak zvykli, tak to musime vstrebat kazdej chvili sam, ale manzel mé nikdy nenecha
moc dlouho dumat a premyslet, vzdycky vymysli néjakou blbost a rozptyli mé. Takze
delsi dobu to u mé nastésti zatim netrvalo, max. tak den, dva.

17)Jak se pocitim, jez souvisi se syndrome vyhofeni branite, ¢im jim
predchazite?

,,»No tak jak Fikam, asi vlastnim optimismem anebo mé rozptyli manzel. Ale je fakt, Ze
Jjako ocista duse mi hodné pomdaha i ta joga, kdy vypnu a soustiedim se jenom sama na

vvvvv

18) Jak hodnotite finan¢ni zabezpeceni osob s postiZenim, jaké pobirate na dité
socialni davky?

,No, to je otazka... myslim si, Ze vitbec socialni systém v tomhle stdté je nastavenej
Spatné. Na syna pobiram prispévek na péci Il. stupné a prispevek na mobilitu. Na nic
jinyho podle téch jejich tabulek nemame narok, protoze syn se fyzicky obslouzi, ale to,
Ze s nim musi byt porad nékdo doma, aby si neubliZil nebo se nestalo néco jinyho, to uz
nikdo nevidi. Ja s nim jsem doma a vydelava jenom manzel, takzZe financné je to nékdy
docela narocny, ale porad tak néjak doufam, zZe nas casem presunou do Ill. stupné
zavislosti, tak uvidime. Zlepseni totiz opravdu nehrozi. No a jinak mi hodné vadi, Ze pro
syna vlastné neni nikde zada sluzba vzhledem k jeho diagnoze a asi i financné by to bylo
S tou I1. slozity.

19) Co si myslite, Ze by se mélo na socialnim zabezpeceni zménit?

, Myslim si, Ze by bylo fajn neposuzovat vsechno striktne podle tabulek a hlavné od
stolu, ne vidycky je vSechno tak, jak se na papire tvari. A jinak bych asi se snaZila
rozsirit socialni sluzby, aby na né dosahli i lidi s postizenim, jako ma XY. *

132



20) Jak celkové hodnotite sviij Zivot a rodicovstvi ditéte s postiZenim?

., Rodicovstvi u ditéte, ktery ma néejaky postizeni je samo o sobé specificky, jinej pristup,
jiny metody, jinej zivot. Se zdravym ditétem je to kazdopadné jednodussi, nékdy to
postizeni dokaze docela vysavat, pokud ma ten amok treba tri dny za sebou, tak to je
fakt sila. Ale na druhou stranu, je to i mily, chodi se mazlit, dokaze myslet na druhy...
mad to vSechno svoje plusy a minusy, ale kazdopadne nelituju, Ze XY mame, i kdyz je to
nekdy tezsi. A se Zivotem jsem spokojend, nemdam to jednotvarny, ale mam lidi, co mé
milujou a ja miluju je a v ramci moznosti si kazdej den uzivame. *

21) Existuje néco, co Vam v soucasné chvili schazi ke spokojenosti?

,,No moc toho neni, ale abych byla uplné dokonale spokojena, byla bych stastna, kdyby
XY mél min téch zdachvatu, ale to bohuzel nikdo neovlivni. Jinak mi asi nic nechybi, jsem
V ramci moznosti spokojenda. “

LENKA

1) Identifika¢ni otazky (pohlavi, vék, vék matky, stav, cirkev, vzdélani,
profese)

Dcera s postizenim - 14 let, syn s postizenim — 14 let, vék matky — 40 let, vdana,
fimsko-katolicka cirkev, vyu€ena, kucharka, bydlisté na sidliSti v centru mésta

2) Jaké ma Vase dité postiZeni ¢i pFipadné dal$i komplikace?

., Bohuzel postizené jsou obé moje deéti, dcera ma kombinované postizeni, ma deétskou
mozkovou obrnu v kombinaci se uplnou slepotou a syn ma lehkou mentalni retardaci a
autismus. Dcera ma jeste epilepsii, ale nasteésti se to celkem dari kompenzovat a
zdchvaty v soucasné chvili netrpi.

3) Jak probihalo téhotenstvi a porod?

,, Teéhotenstvi bylo od zacatku velmi komplikované. Od pocatku jsem byla doma na
rizikovém téhotenstvi a nesméla jsem delat v podstaté viibec nic. Bohuzel ale ani muij
extréemni klidovy rezim a ndsledny pobyt v nemocnici nezabranil, aby se dvojcata
narodila hodné predcasné v 25. tydnu tehotenstvi. Bylo to tenkrdt strasny, navic jsem
vitbec nevédela, jestli dvojcata preziji, byli strasne malickaty a doktori me pripravovali
na vSechny varianty. Uz tehdy v porodnici vlastné padlo, Ze by to nemuselo dopadnout
bez nasledkii.
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4) Jak postiZeni ditéte ovlivnilo vas Zivot? (vztah, prace)

., Vzhledem k tomu, Ze jsou obé déti postizené a navic XX ani nechodi, tak narozeni
dvojcat mi uplné pretocilo zZivot vzhuru nohama. Musela jsem odejit z prace a venuji se
detem, ono se viastné da Fict, Ze to je moje prace na plny uvazek, protoze to je porad
neco, porad musi bejt clovek ve strehu a v podstate pecuju 24 hodin 7 dni v tydnu. Ale je
fakt, Ze nebejt manzela, tak bych se asi zblaznila. S péci mi hodné pomaha a kdyz uz
psychicky nemuizu, tak mé podrzi a péci o déti treba na par hodin kompletné prevezme.
Meéla jsem Stesti, manzel je skvelej a hodnej chlap, klapalo nam to uz predtim, nez se
dvojcata narodila a jsem moc rada, Ze narozeni dvojcat na tom témér nic nezménilo,
spis drzime pri sobé jeste vic. *

5) Ma Vase dité sourozence? (kolik, kdy, vztah)

Ano, déti jsou dvojcata, takze ano. Dalsi dité uz nemdame, na to uz jsem neméla odvahu,
pri pomysleni, Ze by se to tieba nedej boze stalo znova a ja bych méla tri deti
S postizenim... to uz bych asi fakt psychicky nedala. Obé moje deéti maji ,,sviij “ problém,
maji se radi, to ano, ale nekdy, kdyz ma jeden z nich ten ,,svij“ den, tak to stoji za to.
XY ma svuj svét a i kdyz za to nemiize, nékdy dokaze byt az trochu zly... a XX mad zase
pro zménu nékdy strasné zdachvaty vzteku. Ale jinak spolu drzi a maji se radi

6) Jak ¢asto mate sviij osobni volny ¢as a jak jej travite?

,,No, osobni volnej cas po pravde moc nemam, manzel sice pomaha, jak se da, ale musi
samozrejmé chodit do prdce, takzZe pres den je to vSechno tak néjak spis na mé... ale
nekdy se utrhnu, to vétsinou, kdyz jsou déti ve Skole a XX v dennim staciondri, tak jdu
S kamaradkou nebo s mamkou nékam na kafe nebo se kouknout po kramech, ale to fakt
moc casto nebyva. Musim obstarat déti, uvarit, uklidit, dovézt a odvézt je ze Skoly a
Lstaciku ... no a kdyz si nahodou vysetiim chvilicku, tak vétsinou usnu (smich). Ale
kdyz se vrati manzel z prace, nekdy se seberu a jdu si vycistit hlavu ke konim, tak zhruba

2x tydne.
7) Jak se zménily VaSe koni¢ky pied a po narozeni ditéte s postiZenim?

,, Tak nez se deti narodily, tak pro mé byl konicek asi hlavné prace. Vareni me vzidycky
bavilo a kdyz jsem nevarila v praci, tak asponn doma... docela casto jsme s muZem
poradali grilovacku na chate, posedelo se s kamardadama... jo to bylo fajn. Ja i muz
milujeme prirodu, takze jsem pred svatbou a néjakej cas i po ni docela radi jezdili na
cundr nebo pod stan. A jinak miluju zvirata, takze asi psi a kone pro mée byli konickem.
No a po... tak vetsina ziistala, jen je na to mnohem min casu... zvirata miluju porad,
takze kdyz je manzel doma a ja potrebuju vypnout, tak jedu za mésto do hrebcina ke
konim. Varim taky porad a rada, jen uz teda spis jen pro tu rodinu, s prateli se uz tolik
nevidame a cundry nahradilo cestovani autem hlavné po krdsdach nasi zemé. Ja i deti
milujeme predevsim Moravu.
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8) Jak ¢asto mate spoleCensky kontakt a jak pecujete o sviij osobni rozvoj?

,,Spolecensky kontakt, jako Ze mluvim s lidmi? No tak s lidmi mluvim asi denné, ale
takovej ten kontakt vyloZene v ramci socializace mam tak 2x do tydne, vétsinou pravée
kdyz jdu nékam s kamaradkou nebo tak. Par slov ve dverich s pecovatelkami a pani
ucitelkou néjak nepovazuju za moc velkej kontakt no a telefon... to néjak neni ono pro
mé. Osobni rozvoj, no tak tahle otazka me po pravde trosku zaskocila... ja asi nevim, Ze
bych se néjak snazila v nécem cilené rozvijet, to asi ne. Porad experimentuju a zkousim
novy recepty, ale to bych asi nerekla, ze bych néjak pecovala o sviij rozvoj... ale tak
mozna internet, tam se preci jenom clovek kolikrat dozvi i takovy véci, ktery nechce. *

9) Jak jste se s postiZenim dokazala smiFit/vyrovnat a kdo Vam je ¢i byl
nejvétsi oporou?

., Bylo to hodné tezky, ja jsem viibec nevédela, jestli dvojcata preZijou nebo aspon jeden
Z nich. XY na tom byl paradoxné hur, byl mensi nez XX, ale co se tyce postiZeni, tak se
da vict, Ze je na tom lip. Byl to kazdopadné Sok a méla jsem strasny strach, vitbec jsem
nevedela, co se bude dit. Nejdriv jsem moc nevnimala, Ze mé doktori varovali, Ze pokud
preziji, nemuselo by se to obejit bez komplikaci a naruseni vyvoje. To jsem si vlastnée
zacala uvedomovat az postupem casu, kdyz uz byli dvojcata z nejhorsiho a mésicich
Vinkubatoru to tak néjak dohnali. U XX se bohuzel podezieni potvrdilo a
diagnostikovali ji DMO a pak navic jeste uplnou slepotu... byt jsem na to asi méla byt
pripravend, tak to se mnou zamavalo... nechtéla jsem tomu vérit, blahove jsem si
myslela, Ze se spletli a Ze se to casem srovnd... no nesrovnalo, bohuzel. Pozdéjc jeste
diagnostikovali XY autismus a to uz jsem fakt byla na dné. Tehdy jsem si to tak asi néjak
uvedomila s plnou paradou a byla jsem uplné vyrizenad. Tehdy mi strasné pomohli nasi a
manzel, kteri mé donutili se vzchopit a hlavné se neuzavrit uplné do sebe. To, zZe jsme to
probirali pordd do kola, co bude, co musime udélat a tak... Oba jsme se vymluvili ze
svych pocitii a to mi asi pomohlo si to vsechno uvédomit a vnitiné prebrat a nakonec se
tak néjak asi i smirit s tim, Ze holt ani jedno z deti nebude nikdy uplné zdravé. No a je
pravda, Zze nam hodné pomohla i rana péce, naucili nas, jak XX zprostiedkovat svet
troSku jinak, takze to bylo taky pro mé hodné diilezity.

10) Jak se zménil Vas rodinny Zivot, Vase osobnost a co Vam postiZeni ditéte
»dalo a vzalo“?

., Nas zivot dostal uplné jiny rozmeér, museli jsme vSechno détem prizpiisobit a to viastné
véetne sebe. Urcite jsme uplné prehodnotili svoje Zivotni priority, chté nechté na prvni
misto davam zdravi a ted’ to opravdu nemyslim, jako takovou tu otiepanou firdzi. Zijeme
uplné jiny Zivot nez ostatni rodiny, ale zase asi mame ten zZivot bohatsi na zkusenosti, i
kdyz o né nikdo nestal, ale kdyz to tak Biih zaridil, tak s tim holt musime bojovat. Dalo
nam to urcité zkusenosti, mé trpélivost a vetsi rozvaznost, nez néco udelam, 100x
zanalyzuji, jaky by to mohlo mit diisledky. Vzalo nam to néktery kamarady, kteri néjak
nedokadzali pochopit, Ze se musime prizpusobit détem a Ze uz nemame tolik casu jako
driv a svym zpusobem mi to vzalo asi klid. Docela se bojim, co bude do budoucna a
vitbec si tak néjak vseobecne vic uvedomuju rizika, nékdy i tam, kde nejsou, a mam
strach, hlavné o zdravi deti, aby se to jesté néjak nezhorsilo.
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11) S jakymi problémy jste se v souvislosti s postiZenim ditéte setkala?
(posméch, Skola...)

., Tak hlavné asi s nepochopenim spolecnosti. At uz nékteri nasi kamarddi, da-li se to
tak nazvat, tak nekdy staci jit s XX po ulici a sem tam se objevi nékdo se s prominutim
priblblou a nékdy i hnusnou poznamkou, ale to uz neresim, pomyslim si svoje a jdu dal
Leckde na vas koukaj jako na blbce a nedej boze, kdyz se musi jit néco vyridit nekam na
urad, samy papirovani a ve vysledku si jesté pripadate jako zlodéj. Jinak asi Zadny
zdsadni problémy nastésti nebyly a nejsou. Skola i , stacik* jsou fajn, takze tam si
opravdu na pristup stézovat nemuizu a déti tam jsou spokojeny.

12) Jak své dité vychovavate (styl vychovy) a jak s nim travite spole¢ny ¢as?

No snazime se je vychovavat tak néjak trosku pro zZivot, i kdyz to moc nejde a u XX
téemer neni sance, zZe by nékdy mohla zZit sama nebo jenom s obcéasnou dopomoci. Ale
obé déti ucime v ramci moznosti béznym navykim a samoziejmé slusnému chovani. Cas
Sdétmi travim pres den hodné ja, tak néjak rizné... prochdazkou, hrami, riiznymi
spolecnymi aktivitami v ramci moznosti samoziejmé no a kdyz dorazi manzel, tak
travime cas spolecné jako rodina. O vikendech casto jezdime na vylety, déti to bavi a my
si tim taky tak trosku vynahrazujeme ten nas ,,minuly *“ Zivot.

13) Limituje Vas misto bydlisté v traveni volného c¢asu ¢i moZnostech
spolecenského vyziti?

, Myslim, ze vitbec ne. Bydlime ve méste, vsude je blizko, vsechno je po ruce, myslim, Ze
na co si clovek vzpomene, to ve meésté miize. Mé sice trosku chybi ta priroda, ale v nasi
situaci je pro nds dostupnost sluzeb nutnd, takze kdyz uz ve mésté nemiizu vydrzZet, tak
utikam ke konim. “

14) Mate obavy o budoucnost svého ditéte?

,,Mam a velké, po zdravotni strance i kviili péci, jak to vyresit do budoucna. Syn to sice
bude mit také tézke, ale je mobilni, dcera ne. Denni staciondr sice snasi velmi dobre, ale
vi, Ze pujde odpoledne domii. No budeme to muset néjak do budoucna vymyslet, ale
zatim nad tim po pravdé ani moc premyslet nechci. Nejsem preci jesteé tak stara

(smich).
15) Vyuzivate a mate mozZnost vyuZivat odlehéovacich sluzeb?

,,Ano, mam moznost, u nas ve meste je dokonce myslim vic zarizeni, kde odlehcovacku
poskytujou, coz je fajn. Odlehcovacich sluzeb vyuzivame, dcera navstévuje denni
Stacionar-.
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16) Zazila jste nékdy dlouhodoby pocit, Ze jiZ nemiiZete dal a stranila se okoli?
(souvislost)

,,No podobny pocity jsem méla, ale nastésti to netrvalo néjak extréemné dlouho. Ale je
fakt, Ze mozna nebyt manzela, tak, Ze bych se asi uplné slozila. On mé nastésti nenechal
upadnout do letargie a uzavrit se do sebe. Tehdy jsem méla takovy pocity, Ze uz nemiizu,
Ze to nemiizu zvladnout a hlavné, Ze to je na mé videt, ze ja jsem selhala, protoz nejsem
deti nedonosila... Ty zacatky byly fakt hodné krusny, ale zvladli jsme to. No a ted’ se oba
S manzelem snazime dbat o svoji psychiku a odpocivat. Takze zatim jsem dlouhodobé do
néjakych depresivnich stavit neupadla a doufam, Ze i v budoucnu se mi vyhnout. *

17) Jak se pocitim, jeZ souvisi se syndromem vyhofeni branite, ¢im jim
prredchazite?

,,Asi hlavné tim, Ze si o tom, co mé trapi mam s kym na rovinu popovidat, kdyz pustim
emoce ven, hned je mi lip. No a predchdzim asi tim, Ze se prosté cas od casu seberu a
Jjdu si vecer vycistit hlavu ke konim, to mi hodné pomaha, to léci i Spatnou naladu, natoz
néjakou takovou tu jednorazovou depku. Tam na vsechno zapomenu. “

18) Jak hodnotite finan¢ni zabezpeceni osob s postiZenim, jaké pobirate na dité
socialni davky?

,,No, tak jak se k tomuhle vyjadrit tak néjak kulantné... financni zabezpeceni povazuju
za tristni. Sice jsme dostali prispévek na zvlastni pomiicku i na auto a prispévek na
mobilitu. Na dceru pobiram prispévek na péci ve IV. stupni a na syna ve IL. stupni, ale
vzhledem k tomu, zZe minimdlné XX potrebuje nepretrzitou péci, kdyz si clovek spocita,
Jjakou ma viastne hodinovou ,,mzdu“, tak se mu udéla Spatné. Nedovedu si predstavit, Ze
bych musela hospodarit bez manzelova prijmu... doprava, platba za denni staciondr,
pomiicky, zabezpeceni potieb déti... neni toho zrovna madlo a ja si prosté nemiizu dovolit
jit do prace, péci bychom nezviadli. Rekla bych, Ze socidalni davky a systém socidlniho
zabezpeceni v téhle republice neni uplné dobre nastavenej.

19) Co si myslite, Ze by se mélo na socialnim zabezpeceni zménit?

., Koncepce, protoze se leckde vyhazujou penize oknem, ale na zajisteni lidi, kteri by to
potiebovali uz penize nezbyvaji.

20) Jak celkové hodnotite sviij Zivot a rodicovstvi ditéte s postiZenim?

., Asi veelku pozitivne, nékdy je to sice na hlavu a ¢lovek ma chut se sebrat a uz se nikdy
nevracet, ale to zase prejde. Mame trosku jinej zpiisob Zivota, ale mame se radi, v ramci
moznosti nam tak néjak vSechno funguje a byt bych si samoziejmé prala, aby byli
dvojcata zdravi, tak bych toho asi moc neménila. Rodicovstvi dvou postizenych déti je
sice nékdy hodné narocny, ale jsou moje a nikomu bych je nedala a nékdy clovek prozije
S velkym nadsenim véci, nad kterymi by se se zdravym ditétem ani nepozastavil, takze
oboje bych hodnotila asi docela kladné.
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21) Existuje néco, co Vam v soucasné chvili schazi ke spokojenosti?

, Asi v soucasné chvili o nicem nevim. Jsem spokojena tak, jak to je, hlavné aby to tak i
do budoucna zistalo. **

MARTINA

1) Identifika¢ni otazky (pohlavi, vék, vék matky, stav, cirkev, vzdélani,
profese)

Syn s postizenim - 9 let, vék matky — 48, vdova, bez nabozenského vyznéni, stfedni
odborné vzdélani s maturitou (SES), piivodné ekonomka, momentalné bez zaméstnani
vzhledem K péci o syna, bydlisté — mésto

2) Jaké ma Vase dité postiZeni ¢i pripadné dalsi zdravotni komplikace?

»Vn ma nizkofunkcni détsky autismus, ma tézkou poruchu komunikace a hranicni
ADHD.

3) Jak probihalo téhotenstvi a porod?

,,Po 7 téhotenstvich, ktera skoncila predcasné bylo toto zcela bezproblémové. Porod byl
naprosto bezprobléemovy a bez medikace a velmi rychly.

4) Jak postiZeni ditéte ovlivnilo vas Zivot? (vztah, prace)

,, Vztah postizeni ditéte neovlivnilo. Sice se choval nestandardné, ale manzel to dokdzal
akceptovat a drzet se zasad. Bohuzel po jeho smrti jsem se synem ziistala sama. Syn
potrebuje neustdale mit nekoho za sebou. Takze jsem po rodicovské dovolené nemohla
nastoupit do prace. Je velky problém sehnat praci na pul uvazku, kdy je syn ve skole.

5) Ma Vase dité sourozence? (kolik, kdy, vztah)

‘

,,Nema.‘
6) Jak ¢asto mate sviij osobni volny ¢as a jak jej travite?

,, Osobni volny cas v podstaté témer nemam. Vzhledem k tomu, Ze jsem se synem sama a
syn potrebuje neustdalou podporu, mam volny cas obvykle dopoledne, kdy je ve skole,
nebo jednou za cas, kdyz je u prarodicu. V dopolednich hodindch je to spis cas pro
povinnosti. Bohuzel nemiize syna pohlidat napv. kamaradka. Drive jsem volny cas
travila spise na zdkladé impulsivniho rozhodnuti. V soucasné dobé vice planuji.
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7) Jak se zménily Vase konic¢ky pi‘ed a po narozeni ditéte s postizenim?

., Konicky jako divadlo, kino jsem v podstaté vyradila, nemam mnoho moznosti. Spise
vyjimecné. Ostatnim konickum (rucni prace, fotografie) se venuji stale, ale bohuzel
vV mnohem mensi mire. Nové jsem zaradila mezi konicky relaxacni omalovanky. Drive
jsem hodné chodila a jezdila na vylety , naslepo®. To v soucasné dobé neni mozné
vzhledem K typu synova postizeni. VSe musi byt strikiné napldanovino predem a pak se
musi rozvrh presné dodrzet. *

8) Jak ¢asto mate spoleCensky kontakt a jak pecujete o sviij osobni rozvoj?

,,Spolecensky kontakt je minimalni, ale mam kolem sebe prece jenom skupinu lidi, kteri
maji obdobné starosti i lidi z jiné oblasti. Blizsi kontakt udrZuji spise pomoci socialnich
siti s lidmi, s kterymi mdame podobné konicky a zajmy. Vzhledem k tomu, Ze syn jezdi rad
na vylety jezdime pravidelné za prateli na vice dnii. Zaroven jsem ale z ditvodu potreby
kontaktu nabidla ve skole vedeni tvorivého kurzu v druziné. Osobni rozvoj se tyka spise
konickii, kdy se snazim ziskdavat informace, coz je pro mé dobrovolny rozvoj, a pak
nezbytny rozvoj, ktery potrebuji v souvislosti se synovou diagnozou. Oboje hlavné pres
internet nebo si pripadné pucim néjakou knizku. *

9) Jak jste se s postiZenim dokazala smiFit/'vyrovnat a kdo Vam je ¢&i byl
nejvétsi oporou?

»Vzhledem Kk problémiim, které predchdzely synovu narozeni (sedm samovolnych
potratii) jsem se smirovala asi sndz, nez kdyby tyto problémy nebyly. Citila bych to vice
jako krivdu. Ale ani tak to smireni nebylo jednoduché, zejména ve chvilich, kdy jsem
obdrzela vysledky vysetreni pisemné. Podporu jsem dostavala od pratel. A hodné jsem
hledala na verejnych blozich o stejnych problémech. “

10) Jak se zménil Vas rodinny Zivot, Vase osobnost a co Vam postiZeni ditéte
»dalo a vzalo*“?

,,Rodinny Zivot — bohuzel jsem ovdovéla, coz nemélo to souvislost s postizenim ditéte.
Nejveétsi problém byl asi presvédcit rodinu o tom jak moc a v cem konkrétné je syn jiny.
Co se tyka mne samotné, tak ja jsem V soucasné dobé mnohem trpélivéjsi. A to i pri
jednani s lidmi celkove. Mnohem vice i planuji a dodrzuji ritualy, jsem rozvaznéjsi a
vazim si klidnych dnii. Postizeni syna mi dalo trpélivost a vzalo svobodu i cast pratel. “

11) S jakymi problémy jste se v souvislosti s postiZenim ditéte setkala?
(posméch, Skola...)

., Nejcastéji narazim na nepochopeni a komentare typu ,,nevychovany spratek*,
pripadné doporuceni k serezani. Bohuzel bezohledné primo pred synem, ktery je citlivy
a pak spatné reaguje. K probléemum casto dochazi z duvodu zmén, kdy ho zmena
rozhodni natolik, Ze se rozplace a diky tomu jsem se setkala s komentari, Ze musi byt
hloupy, Ze ve svém véku (9 let) breci. Ve Skole chodi do tridy pro déti s PAS, kde ma
skvely pristup. Kdyz chodil do bézné tridy se snizenym poctem Zakii nastavaly probléemy,
protoze i kdyz byl pocet Zakii snizeny, bylo to pro néej prilis mnoho vjemii. V pripade, Ze
ve Skole nebyla ani pani ucitelka ani pani asistentka (obé onemocneli) musela jsem syna
odvést a mit doma, protoze se s nim nedalo pracovat.
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12) Jak své dité vychovavate (styl vychovy) a jak s nim travite spole¢ny ¢as?

,Syn potrebuje mit strikiné nastavend pravidla a v jejich ramci fungovat. Ma pevné
stanovené hranice, hodné vyuzZivame strukturované uceni a vlastné strukture mame
prizpusobené i bezné cinnosti. V kazdem pripadé se snazim, aby v ramci moznosti byl co
nejsamostatnejsi. Tedy cokoli udelam s nim chci, aby zkousel postupné sam. Pokud sam
projevi snahu o urcitou cinnosti a aktivitu, rozhodné mu nebranim. Krom volného casu,
kdy ma za odménu tablet, nebo oblibeny film skladame tieba spolecné puzzle, pripadné
si prohlizime kniZky, hodné délame cinnosti, které jsou i praci. V podstaté pri traveni
spolecného casu doma se nendsilné uci praktickym cinnostem. Jinak jezdime na vylety a
kviili synovi jsem si poridila kolobézku, abychom spolu mohli jezdit na kolobézce na
dopravni hristé ¢i na vylety. *

13) Limituje Vas misto bydlisté v traveni volného c¢asu ¢i moZnostech
spolecenského vyziti?

., Bydlime v oblasti, kde neni problém s travenim volného casu. Kdybych méla moznost
hlidani syna, nebyl by problém ani se spolecenskym vyzZitim. Problém nastane bohuzel
za 3 roky, kdy syn ukonci dochazku na 1. Stupni zdakladni skoly a nebude jiz moci chodit
do Skoly, kterou navstévuje a bude problém pro néj hledat vhodnou skolu pro
absolvovani druhého stupné.

14) Mate obavy o budoucnost svého ditéte?

,,Samozirejmé Ze obavy mam, ale snazim se co nejvice problémii v podstaté eliminovat
vhodnymi nacviky. Obavam se, Ze syn neustale bude velmi neprakticky a bude
potrebovat vedle sebe cloveka, ktery bude dohlizet na nékteré cinnosti. Idealni by pro
néj bylo chranéné bydleni. Zde vidim velky problém a velky nedostatek. Jiz nyni jsou
poradniky na takové bydleni a téchto prostor je velmi malo.

15) Vyuzivate a mate moZnost vyuZivat odleh¢ovacich sluzeb?

,, Nevyuzivam. V soucasné dobé je bohuzel velky nedostatek odlehcovacich sluzeb.
V organizaci, kterd se vénuje détem s poruchou autistického spektra jsme vedeni
V poradniku pro osobniho asistenta. Aspon na jeden den v tydnu.

16) Zazila jste nékdy dlouhodoby pocit, Ze jiZ nemiiZete dal a stranila se okoli?
(souvislost)

»Ano, ale spise v obdobi pred synovym narozenim. Syn se narodil z mého osmého
tehotenstvi, po 7 potratech a 7 letech cekani.

17)Jak se pocitim, jez souvisi se syndrome vyhoieni branite, ¢im jim
predchazite?

., Vté dobé jsem si poridila psa, kdy bez ohledu na pocity se s nim musi jit ven. Nastésti
jsem méla kolem sebe pratele, kteri mé nenechali, a i pres to, Ze jsem byla i vii¢i nim
dost protivnd, tak se nenechali odradit a nenechali mé se uplné odstiihnout od lidi.
Nechali mi cas. V soucasné dobe, abych , nevyhorela“ se snazim veénovat svym
konickum. Nejcastéji asi omalovankam. *
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18) Jak hodnotite finan¢ni zabezpeceni osob s postiZenim, jaké pobirate na dité
socialni davky?

., V soucasné dobé pobiram prispévek na mobilitu a prispévek na péci ve IV. stupni.
Castka sice neni mald, ale vzhledem k tomu, Ze casto rodic ditéte, jako je miyj syn,
nemuiZe nastoupit do prace a péci zajistuje sam, jedna se o jeho ,,plat* a to naprosto
nepostacujici. Zaroven i nastaveni systému hodnoceni prispevku je Spatne. A deéti
S psychickymi poruchami jsou casto hodnoceni spis na zdkladé diagnézy a ne toho, co
zvladnou.

19) Co si myslite, Ze by se mélo na socialnim zabezpeceni zménit?

., Rozhodné by mel byt zmenen systém tabulek. I vyse prispévku v jednotlivych stupnich
by méla byt vyssi. Zaroven si myslim, Ze by nebyl od véci rocni prispévek na respit, jako
je napr. u péstounskych rodin. “

20) Jak celkové hodnotite sviij Zivot a rodi¢ovstvi ditéte s postiZenim?

,Snazim se o co nejpozitivnéjsi pohled na situaci. Ale bohuzel casto dochdzi k tézkému
stietu s realitou, predevsim pri Feseni problémii s tirady ¢i nepochopenim okoli. Zivot
S takovym ditétem je narocny predevsim psychicky, protoze je potreba byt ve strehu 24
hodin denné 7 dni v tydnu. Opravdu velmi hrozi ,,vyhoreni®. Snazim se tedy hledat
riizné verze oddechu. Nejcastéji se mi stane, Zze mne zachvati panika pri predstave, Ze
bych byla nemocna a méla byt dlouhodobéji napriklad v nemocnici. Protoze v tu chvili
je spoluprdce dalsich osob se synem velmi komplikovand, syn ma totiz sviij svet.
Radostné a klidné chvile se synem mi ale tyto strachy kompenzuji.*

21) Existuje néco, co Vam v soucasné chvili schazi ke spokojenosti?

., Nékdo, kdo castecné misto mne vyplni syniv cas, treba osobni asistent nebo partner,
tak abych ziskala pravidelny volny cas. Ne ndrazove, ale tak abych si mohla
naplanovat, ze napriklad kazdou stiedu budu mit pouze pro sebe, protozZe syn travi cas
napr. s asistentem. Bohuzel o asistenty je velka nouze. Méli bychom moznost i k jeho
financovani, ale bohuzel stale se nam jej nepovedlo sehnat. “
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