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Rada bych podékovala vedoucimu své prace za vénovany ¢as a pomoc pii jeji tvorbé. Déle
dékuji své rodiné za bezmeznou podporu, kterou mé po celou dobu zahrnovala. Bez Vas
bych to nedokézala. V neposledni fad¢ pak velmi dékuji respondentkdm za jejich divéru a

také cas, ktery mi ochotné obétovaly.



ABSTRAKT

Tématem bakalatské prace je rodina ditéte s mentalnim postizenim a jejim cilem bylo zjistit,
jakym zpiisobem narozeni ditéte s mentalnim postizenim ovlivnilo zivot jeho rodiny a jak
rodina tuto skutecnost prozivala. Prace se sklada z ¢asti teoretické a praktické. Teoreticka
¢ast je vénovana uvedeni do problematiky mentalniho postizeni. Déale se vénuje tématu
rodiny, narozeni ditéte s mentadlnim postizenim a procesem jeho piijeti. Priblizuje také
zmény v zivote rodin déti s mentalnim postizenim. Praktickou ¢ésti je kvalitativni vyzkum,
ktery se vénuje zkuSenosti matek déti s mentdlnim postizenim. Data byla zjistovana
metodou polostrukturovanych rozhovori a nasledn¢ analyzovadna za uZiti interpretativni
fenomenologické analyzy. Vysledkem prace je interpretace zkuSenosti matek déti

s mentalnim postizenim a proZzivani jejich zivota v souvislosti s péc¢i o dite.

KLICOVA SLOVA
mentalni postizeni, péce o dit€¢ s mentalnim postizenim, rodic¢e déti s mentalnim

postizenim, rodina, zkusenost rodi¢t déti s mentalnim postizenim



ABSTRACT

The topic of the bachelor thesis is family of a child with intellectual disability and the aim
was to find out how the birth of a child with intellectual disabilities affected the life of his
family and how the family experienced this situation. The thesis consists of a theoretical and
a practical part. The theoretical part is devoted to an introduction to the issue of intellectual
disability. It also deals with the topic of family, the birth of a child with intellectual disability
and the process of its acceptance. It also looks at the changes in the lives of families of
children with intellectual disabilities. The practical part is a qualitative research that explores
the experiences of mothers of children with intellectual disabilities. Data was collected using
semi-structured interviews and then analysed using interpretative phenomenological
analysis. The result of the thesis is an interpretation of the experience of mothers of children

with intellectual disabilities and the lived experience of caring for their child.

KEYWORDS
intellectual disability, care of a child with intellectual disability, parents of children with

intellectual disability, family, experience of parents of children with intellectual disability
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Uvod

Tato bakalaiskd prace je vénovadna problematice rodin déti s mentdlnim postizenim. Ke
zvoleni tohoto tématu me vedla predevsim vlastni zkusenost, kterou mam z prace v zékladni
Skole specialni. Pravidelné tedy pfichdzim do kontaktu s rodi¢i déti s mentdlnim postizenim
a obdivuji, jak mnohdy velice naro¢nou péci o své potomky zvladaji s ismévem na tvafi.
Pro né¢koho, kdo nema s péci o déti s mentalnim postizenim zadnou zkusenost, je dle mého
nazoru tézké si predstavit, co vSechno obnasi a jakym zplisobem miiZze zménit zivot, na ktery
byli diive rodice zvykli. Proto jsem se rozhodla zkoumat, jak Zivot s ditétem s mentalnim
postizenim vnimaji prave oni, a skrze mou praci jejich autentickou zkusenost zprosttedkovat.
Cilem bakalatské prace bylo tedy zjistit, jakym zpisobem ovlivnilo narozeni ditéte

s mentalnim postizenim zivot jeho rodiny a jak rodina tuto skute¢nost prozivala.

Préce je délena do dvou hlavnich ¢asti, a to teoretické a praktické. V ramci teoretické ¢asti
je ucelem vymezit problematiku, které se nasledn¢ dotyka cast prakticka. Prvni kapitola je
proto vénovéana teoretickému ukotveni mentalniho postizeni a snim souvisejicich
zakladnich informaci. V této oblasti strucné vymezuji jednotlivé stupné mentalniho
postiZzeni, etiologii a jeho diagnostiku. V dalsi kapitole se vzhledem k tématu prace vénuji
vymezeni rodiny a jejich charakteristickych rys. Dale se zabyvam narozenim ditcte
s mentdlnim postizenim a procesem sdéleni a pfijeti diagndézy. V neposledni fadé jsou
v teoretické Casti pfedstaveny zmény, ke kterym po narozeni ditéte s postizenim v rodiné

dochazi.

Prakticka cast je poté vénovana kvalitativnimu vyzkumu, ktery se zabyva zivotem rodin déti
s mentalnim postizenim. Pro vyzkum byly osloveny tii matky, které maji dit¢ s mentdlnim
postizenim. S ohledem na citlivost zvoleného tématu jsou vSechny zicastnéné
anonymizovany. Pro sbér dat byly zvoleny polostrukturované rozhovory, které byly
nasledné analyzovany pomoci interpretativni fenomenologické analyzy. Pribé&h Setfeni a

proces analyzy je detailné popsan v praktické ¢asti prace.



I. TEORETICKA CAST
1 Mentalni postiZeni jako pojem

Mentalni postiZeni jen téZko shrneme jedinou definici, proto je mozné v odborné literature
najit v definicich od riznych autorti urcité rozdily. Samotny termin mentalni postiZzeni je
v sou€asné dob¢ vice uzivanou alternativou ptivodné¢ uzivaného terminu mentéalni retardace.
Ackoli se jedna o synonyma, pojem mentalni retardace zacal byt v pribéhu let povazovan
za ne zcela vhodny. I tak se s nim ale stadle mizeme setkat. (Valenta, Michalik a Lecbych,
2018). Piivod slovniho spojeni mentalni retardace bychom nasli ve slovech mens (mysl,

duse) a retardare (opozdit, zpomalit), ktera pochazeji z latinského jazyka (Slowik, 2016).

Jedna z pouzivanych definic, kterd byla zvefejnéna Svétovou zdravotnickou organizaci
(WHO) vroce 1983, zni nasledovné: ,,Pojem mentdlni retardace se vztahuje
k podpriumernému obecné intelektudlnimu fungovani osoby, které se stava ziejmym
v pritbehu vyvoje a je spojeno s poruchami adaptacniho chovani. Poruchy adaptace jsou
zirejmé z pomalého tempa dospivani, ze snizené schopnosti ucit se a z nedostatecné socialni

prizpiisobivosti “ (Cerna a kol., 2015, s. 79).

Autofi Valenta, Michalik a Lecbych (2018, s. 34) ve své publikaci uvadi nasledujici definici,
kterd oproti vySe zminéné popisuje dalsi oblasti moznych obtizi a dobu vzniku postiZeni:
. Mentalni retardaci lze vymezit jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti
demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, Fecovych, pohybovych a socialnich
schopnosti s prenatalni, perinatalni i casné postnatalni etiologii, kterd oslabuje adaptacni
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schopnosti jedince. *

Osoby s mentalnim postizenim tvofi nejpocetnéjsi skupinu, které je vénovéana specialné
pedagogicka péce. Celkové zastdvaji osoby s mentilnim postizenim cca 3—4 % populace.
V soucasné dobé mizeme pozorovat narlst vyskytu, jehoz pfi¢ina miize byt zplisobena
predevsim stale kvalitn€jsi péci Iékait a celkovym rozsifovanim moznosti v medicing. Dalsi
pfi¢inu narGstu mizeme nalézt v oblasti diagnostiky, kterd ptinasi lepsi vysledky a vyssi
kvalitu. V neposledni fadé je jako pfi¢ina uvadéna celkova evidence osob s mentdlnim

postizenim, ktera je oproti minulosti opét lepsi (Valenta, Miiller a kol., 2021).



1.1 Klasifikace mentalniho postiZeni
Dle aktudln¢ platné 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10), je mentalni
postizeni déleno do Sesti nasledujicich kategorii (MKN-10, 2023 [online]):

e F 70 Lehka mentalni retardace,

e F 71 Stfedni mentalni retardace,
e F 72 Tézka mentalni retardace,

e F 73 Hluboka mentalni retardace,
e F 78 Jina mentalni retardace,

e F 79 Neurcena mentalni retardace.

1.2 Charakteristika jednotlivych stupni mentalniho postiZeni

(Bazalova, 2014; Valenta, Miiller a kol., 2021; MKN-10, 2023; Prochazkova in Pipekova a
kol., 1998)

Lehké mentalni postiZeni

Lehké mentalni postizeni je typicky provazeno problémy v oblasti uCeni, které se nejvice
projevi pii nastupu ditéte do Skoly. VEtsi obtize miizeme pozorovat zhruba v obdobi od tii
do Sesti let veéku, diive obvykle nejsou projevy lehkého mentélniho postizeni tak napadné.
Dle MKN-10 se IQ osob s lehkym mentalnim postizenim pohybuje zhruba v rozsahu 50—69.
Zpomaleni oproti bézn¢ probihajicimu vyvoji dit€te mizeme zaznamenat v oblasti
psychomotoriky. Dal$im charakteristickym jevem jsou obtize v komunikaci, jako je
mentalnim postizenim mohou byt méné zvidavé nez déti intaktni nebo si hraji stereotypné.
Nejndpadnéjsi potize se objevuji ve Skolnim prostiedi, proto byva cast déti s lehkym
mentalnim postizenim diagnostikovdna az pii zapisu nebo se zacatkem prvni tfidy. Ve
Skolnim prostfedi se problémy tykaji logického mysleni nebo paméti. Miize byt naruSena
koordinace pohybu a typické je také opozdéni motorickych dovednosti, které se dotyka
jemné 1 hrubé motoriky. Jedinci s lehkym mentalnim postizenim zastavaji 80 % z celkového

poctu osob s mentalnim postizenim.



Stiredni mentalni postiZeni

Sttedni mentalni postizeni s sebou nese v obdobi détstvi zjevné opozdéni vyvoje. Mnohdy
je zpusobeno poskozenim centralni nervové soustavy. IQ se u osob s timto stupném
mentalniho postizeni pohybuje od 35-49. Opozdéni oproti normé lze pozorovat vyrazné
v oblasti mysleni a feci, pro kterou je velmi typickd omezena slovni zasoba, gramatické
chybovani, neschopnost tvorit slozené véty nebo souvéti a celkova prostost fe¢i. Ne vSechny
osoby se stfednim mentalnim postizenim dovedou uzivat neverbdlni komunikaci. Vyrazné
omezené¢ je také mySleni a samostatnost v sebeobsluze. V oblasti pohybu a motoriky
prevlada Spatna koordinace pohybu a celkovéd neobratnost, dovednosti vyzadujici jemnou
motoriku jsou na nizké Urovni. Vramci samostatnosti osob se stiednim mentalnim
postizenim a sebeobsluznych dovednosti je dilezit¢é zminit potfebu néacviku danych
dovednosti a v nékterych oblastech je vyzadovdna pomoc jiné osoby. U tohoto stupné
postizeni je Casté i pridruzeni postizeni jiného, jako je naptiklad epilepsie nebo autismus.
Stredni mentalni postizeni tvoii zhruba 12 % zcelkového poctu osob s mentidlnim

postizenim.

TéZké mentalni postiZeni

Pti tomto stupni mentalniho postizeni je nezbytné, aby byla jedinci vénovédna konstantni
péce a pomoc druhé osoby. IQ osob s t¢Zkym mentdlnim postizenim je v pasmu 20-34. Jiz
pied Skolnim vékem je u déti patrné znacné opozdéni v oblasti psychomotorického vyvoje.
Typickd je vyraznd pohybova neobratnost s nutnosti osvojovat si koordinaci pohybt
dlouhodobé&. Nacvik sebeobsluznych dovednosti probiha taktéz dlouhodobé a lze dosdhnout
alesponi ¢astecného osvojeni téchto navyki. Pfesto jsou moZnosti v sebeobsluze trvale
snizeny. Redové a komunikaéni dovednosti jsou na nizké turovni, ojedinéle uzivaji
jednoducha slovni vyjadieni nebo neni fe¢ vyvinuta vitbec. Casto se objevuji stereotypni
pohyby nebo napiiklad sebeposkozovani. VEtSina osob s tézkym mentalnim postizenim ma
pfidruZena 1 jind postiZzeni. Osoby s t¢Zkym mentalnim postizenim tvoii 7 % z celkového

poctu jedinct s diagnézou mentéalniho postiZeni.

Hluboké mentalni postiZeni
Jedinci s hlubokym mentalnim postizenim bez pomoci nezvladaji ¢innosti v oblasti

sebeobsluhy a je u nich nutna trvala péce a podpora. IQ v tomto stupni dosahuje nejvyse 20.
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Motorické dovednosti osob s hlubokym mentalnim postizenim jsou na velmi nizké irovni a
dochazi k automatickému opakovani stale stejnych pohybi. Casty je v tomto piipadé vyskyt
v kombinaci se smyslovymi nebo neurologickymi poruchami. Schopnost sebeobsluhy je u
tohoto stupné postizeni minimalni. Verbalni komunikace neni rozvinuta, uplatiiuji se
neverbalni prvky, ptipadné neartikulované hlasové projevy. Osoby s hlubokym mentalnim

postizenim zastavaji pouhé 1 % celkového poctu osob s mentalnim postizenim.

1.3 Etiologie mentalniho postiZeni

Pticin, které zpiisobuji vznik mentalniho postiZeni, je velké mnoZstvi a jsou velmi riiznorodé.
Ve vsech ptipadech je vznik zptisoben uréitym vaznym organickym ¢i funkénim poskozenim
mozku. Etiologii mentalniho poSkozeni déli autofi do rtiznych kategorii. Jednou z nich je
rozdéleni ptic¢in vzniku na endogenni (vnitini) a exogenni (vngjs$i). Dale miizeme mentalni
postizeni ¢lenit na zdklad€ toho, zda je vrozené ¢i ziskané. NejCastéjise v odborné literature
setkame s kategorizaci podle doby, kdy mentalni postizeni vzniklo. V takovém piipadé
hovotime o pfi€inach vzniku v prenatdlnim, perinatdlnim a postnatdlnim obdobi (Slowik,

2016; Valenta, Miiller a kol., 2021; Cerna a kol., 2015).

Valenta a kol. (2014) ve své publikaci upozoriuji, ze i pies zna¢ny pokrok ve véde je stale
pfiblizné u jedné tfetiny osob s mentdlnim postizenim pfi¢ina vzniku neznama. Titiz autofi
mimo jiné uvadi, Ze nejpocetnéjsi skupinou pfi¢in vzniku mentalniho postizeni jsou

chromozomalni aberace — syndromy, které vznikaji na zakladé zmény poctu chromozomt.

Prenatalni prifiny vzniku

Prenatalni obdobi, kdy se dité vyviji v téle matky, je obdobim, ve kterém vyrazné ptisobi
dédi¢né neboli hereditarni faktory, které mohou zptisobit mentalni postizeni. Mezi n¢ patii
predevsim geneticky podminéné poruchy, nejcastéji poruchy metabolické, jako je
fenylketonurie, galaktosémie a dal$i (Valenta a Miiller in Valenta, Michalik, Lecbych,
2018).

Pti¢inou vzniku mentalniho postizeni jsou v mnohych ptipadech specifické genetické
poruchy. V publikaci Psychopedie (Valenta, Miiller, 2021) se uvadi, Zze pravé specifické
genetické poruchy zastavaji 21 % etiologii mentalniho postizeni. Do této kategorie se fadi

naptiklad Downtiv syndrom, tedy porucha zptisobena trizomii 21. chromozomu. Geneticka
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porucha miiZze byt zplisobena mutagennimi faktory, jako je zafeni nebo chemické vlivy

(Valenta, Michalik, Le¢bych, 2018; Valenta a kol., 2014).

V prenatdlnim obdobi mize byt vznik mentdlntho postizeni zplUsoben také
environmentalnimi faktory nebo onemocnénim matky v prib&hu probihajiciho téhotenstvi.
Mezi takova onemocnéni patii napiiklad zardénky, kongenitélni syfilis nebo toxoplazmdza.
Dal§im rizikovym faktorem je uzivani drog a alkoholu matkou v téhotenstvi, ktery miize u

ditéte zptsobit fetalni alkoholovy syndrom (Valenta a Miiller, 2021).

Perinatalni pric¢iny vzniku

Perinatalnim obdobim oznac¢ujeme obdobi priibé¢hu porodu a kratce po ném. V této dobe¢ je
za riziko pro vznik mentédlniho postiZzeni povazovano poskozeni vyvoje centralni nervové
soustavy, jez miize byt zpisobeno mechanickym poSkozenim mozku v prabéhu porodu nebo
nedostate¢nym prisunem kysliku. Dal§imi faktory, které v tomto obdobi ohrozuji vyvoj
ditéte, jsou nedonoSenost, nizkd porodni hmotnost ¢i tézkd novorozeneckd zloutenka

(Valenta a Miiller, 2021).

Postnatalni pri¢iny vzniku

Obdobi postnatalni nastava po narozeni ditéte a pokracuje dale v pribéhu jeho zivota.
V pribéhu tohoto obdobi miize na jedince pusobit mnoho rozlicnych negativnich faktort,
které mohou zapfiCinit mentalni postizeni. Odborna literatura uvadi jako nepiiznivé vlivy
specifické infekce a zanéty mozku, jako je encefalitida, meningitida nebo
meningoencefalitida. 1 vtomto obdobi mize byt mentalni postizeni zapii¢inéno
mechanickymi vlivy, jako jsou traumata, kterd zasahuji centralni nervovou soustavu. Déle

naptiklad krvaceni do mozku nebo nadorova onemocnéni, jez zplisobuji mozkové léze

(Valenta, Michalik a Lecbych, 2018; Valenta a Miiller, 2021).

Autofi Valenta a Miiller (2021) ve své publikaci dale uvad¢;ji deprivaci jako faktor, jenz
mize mit za nasledek sniZeni intelektovych schopnosti jedince. Miize jit o deprivaci citovou,
senzorickou a sociokulturni. Stimto problémem se nejCastéji setkavame u déti, které
vyrustaji v nepodnétném prostiedi rodiny a v ustavni vychove. Je v§ak nutné podotknout, ze
v takovychto piipadech lze dosahnout zlepseni intelektového deficitu, pokud u ditéte dojde

k v€asnému nasyceni zanedbanych potieb.
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1.3.1 Syndromy spojené s mentalnim postiZenim

Z hlediska etiologie mentadlniho postizeni nalezneme jako nejcastéj$i pricinu vzniku
chromozomové aberace. Ty se rozdéluji na dvé skupiny podle toho, zda ¢ast chromozomu
chybi, ptipadné pokud doslo k jeho inverzi (strukturdlni aberace), a na zaklad¢ toho, zda
doslo ke zmén€ poctu chromozomt (numerické aberace). U osob s mentalnim postizenim se
jako s pfi¢inou nejcastéji setkdme se syndromy, které jsou zpiisobeny zménou poctu

chromozom ¢ili s aberacemi numerickymi (Valenta, Michalik a Lecbych, 2018).

Nejrozsitenéj$im syndromem, ktery zplsobuje zména poctu chromozomu, konkrétné pak
trizomie 21. chromozomu, je Downiiv syndrom. Ve skupiné osob s mentalnim postizenim
je az 5 % jedinci stimto syndromem. Jednd se o vrozeny syndrom, ktery je mozné
diagnostikovat jiz v prubéhu téhotenstvi. Za rizikovy faktor pro vznik Downova syndromu
je povazovan vyssi vék matky. Stupent mentalniho postiZeni je v tomto piipadé obvykle mezi
lehkym a stfednim mentélnim postizenim. Osoby s Downovym syndromem mayji specificky
télesny vzhled. Mezi hlavni znaky fadime malou zavalitou postavu, kratké ruce a prsty,
Siroky a kratky krk, kulaty obli¢ej a Sikmé oc€i s epikantem. Déle je syndrom mnohdy
doprovézen zvysenou pohyblivosti kloubt, poruchami fe¢i nebo srdeénimi vadami (Cerna a

kol., 2015; Valenta, Michalik a Le¢bych, 2018)

Dal$im syndromem, ktery je spojeny s mentalnim postizenim, je Prader-Williho syndrom,
ktery je na patém misté v rdmci nejcastéji diagnostikovanych syndromt po porodu ditéte
(Cerna a kol., 2015). Jedna se o vrozenou chromozomalni vadu na 15. chromozomu.
Syndrom postihuje ¢astéji chlapce a mezi jeho typické znaky fadime sniZzené svalové napéti,
maly vzrust, kratké horni i dolni konc€etiny. Charakteristicka je pro jedince s Prader-Williho
syndromem také hyperfagie, kdy maji nutkavou potfebu neustale jist, coz mnohdy u téchto
osob vede k rozvoji obezity. Mentalni postiZzeni je nejcastéji v pasmu stfedniho mentalniho
postizeni, ale miZe byt v pasmu od lehkého po hluboké (Cerna a kol, 2015; Valenta,
Michalik a Lec¢bych, 2018).

Jako dal8i vrozeny syndrom, ke kterému se poji mentalni postiZzeni, miZzeme v odborné
literatute nalézt Angelmaniv syndrom, ktery je taktéz zplsobeny abnormalitou 15.
chromozomu. Mezi typické znaky, se kterymi se u jedincii s Angelmanovym syndromem

setkdme, patii opozdéni motorického vyvoje, nerozvinuti fe¢i, nekoordinovana chiize, dale
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se objevuji epileptické zadchvaty a charakteristické jsou taktéz bezdivodné zachvaty smichu.
Z tohoto divodu jsou osoby s Angelmanovym syndromem mnohdy oznafovany jako
»Stastné loutky*, piipadné¢ se miizeme setkat s oznaCenim ,,syndrom Stastné¢ho ditéte.
Mentalni postizeni se pohybuje nejcastéji v rozmezi od tézkého po hluboké mentalni

postizeni (Cerna a kol., 2015; Valenta, Michalik a Lecbych, 2018).

Mezi syndromy spojené s mentalnim postizenim patii také syndrom fragilniho X
chromozomu, ktery byva taktéZ jeho castou pfic¢inou. Jak je patrné jiZz z nazvu, tento
poskozen. Syndrom miliZze byt pfenaSen pies Zeny, vyskytuje se ale Castéji u muzské
populace, ptiCemz v obdobi pubescence dochazi obvykle k regresi jejich stavu. Syndrom je
mozné diagnostikovat jiz v prubéhu téhotenstvi vySetfenim, které se provadi z krve plodu,
nejpresnéjsi je vSak vysetteni, které Ize ditéti ud€lat az po narozeni. Mentalni postizeni u
syndromu fragilniho X chromozomu byvéa nejcastéji v pasmu od lehkého po tézké mentalni
postizeni. Jako nejcastéjsi symptomy jsou v literatufe zminovany velké usi a hlava, delsi
izky obliGej, zvétsena varlata nebo rychld a téce srozumitelna fe¢ (Cerna a kol., 2015;

Valenta, Michalik a Le¢bych, 2018).

Poslednim syndromem, o kterém bych se rdda zminila, je Rettiiv syndrom. Jedna se o
genetickou poruchu, kterd se vdze na chromozom X. Toto onemocnéni se vyskytuje
v podstaté bez vyjimek pouze u divek, pfiCemz dochéazi ke zhorSovani jejich stavu. Mezi
nejCastéji popisované priznaky Rettova syndromu patii zhorSeni psychomotoriky v obdobi
mezi 6. a 18. mésicem véku ditéte. Déle jsou to stereotypni pohyby rukou, Spatna chlize az
uplna ztrata této dovednosti, dychaci obtize, apraxie, epileptické zachvaty nebo regrese
vyvoje tfeci az jeji Uplna ztrata. Mentalni postizeni byva u divek s Rettovym syndromem
nejéastéji na urovni tézkého nebo hlubokého mentalniho postizeni (Cerna a kol., 2015; Co

je Rettv syndrom [online]).

1.4 Diagnostika mentalniho postiZeni

Aby mohla byt stanovena diagnéza mentalni postizeni, je za potiebi vySetiit uroven
kognitivnich funkci daného jedince. Déle se posuzuje jeho adaptivni chovani a to, na jaké

urovni je schopen zvladat obvyklé socio-kulturni naroky. Mimo tyto oblasti je soucdsti
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stanoveni diagndzy také vytvoreni podrobné osobni a socidlni anamnézy (Valenta, Michalik,

Leébych, 2018).

Pfed stanovenim diagnézy mentalni postizeni je podstatné, aby bylo vylouceno, Ze
nedochazi k pouhé zaméné s jinymi stavy, jako je naptiklad smyslové postizeni, poruchy
feci, vyvojové poruchy uceni, nebo hyperkinetické poruchy chovani jako ADD a ADHD.
K témto ucelim je vyuzivana diferencialni diagnostika, kterd mimo to slouzi také k odliSeni
mentélnitho postizeni od deprivace emocni, podnétové, nebo kulturni. Ta miZze byt
zpiisobena v takovych ptipadech, kdy dité vyrista v neptiznivém a zanedbavajicim prostiedi

(Valenta, Miiller a kol., 2021; Valenta, Michalik, Lec¢bych, 2018).

Cilem diagnostického procesu je urcit, jaka je stavajici uroven jedince, jaké jsou jeho
individualni potfeby a jaké by méla byt dal$i intervence sméfujici k jejich naplnéni.
Zamétujeme se na schopnosti jedince a na jejich mozny rozvoj v rdmci nasledné intervence,
nikoliv na jeho slabé stranky. K ur€eni diagnézy mentdlniho postizeni jsou vyuzivany
psychologické, pedagogické i specialn¢ pedagogické nastroje a metody. Diagnostika je
komplexni proces, na jejimz pribéhu by se mél vzdy podilet tym odbornik nejen ze
specialni pedagogiky, ale také z mediciny, psychologie nebo napiiklad socialni prace (Cerna
a kolektiv, 2015; Slowik, 2016).

Valenta, Miiller a kol. (2021) ve své publikace uvadi dvé zakladni skupiny diagnostickych
prosttedkii vyuzivanych ve specialn¢ pedagogické diagnostice. Patii mezi né klinické a
testové zkousky. V oblasti klinickych diagnostickych prostfedkll je nejcastéji vyuzivana
metoda anamnézy, pozorovani jedince, rozhovor nebo naptiklad analyza produkti ¢innosti,
kterou mize byt détska kresba ¢i jeho pisemny projev. Mezi testové diagnostické prostfedky

poté fadime standardizované, psychodiagnostické nebo sociometrické testové metody.

1.4.1 Etika sdélovani diagnozy

V publikaci Mentalni postizeni (Valenta, Michalik a Lecbych, 2018) je upozoriiovano na
hlavni zasady pri sdélovani nepriznivych informaci rodi¢iim déti s postiZzenim, kterymi
by se mély osoby, které takto citlivé informace piedavaji, fidit a na jejichz dodrZzovani by

mély dbat. Dle autort je téchto hlavnich zasad Sest a patii mezi n¢ nasledujici:
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1. Bé¢hem informovani o neptiznivém stavu ditéte by méli byt pfitomni oba dva rodice
a informace by jim mély byt predany co nejdfive.

2. Je povazovano za piinosné, aby bylo béhem sdélovani takto tizivych informaci
pritomno vice odborniki, ktefi mohou spole¢né rodi¢iim odpoveédét na jejich
dotazy a dokazi jim poradit Iépe. Mezi takovy tym odbornikti fadime predevsim
pediatra, psychologa nebo socialniho pracovnika.

3. Bé&hem prvniho setkani s rodici, kdy jsou jim informace sd¢lovany, je dulezité, aby
byli seznameni s tim, jakou podstatu ma dany problém a co bude nasledovat.
Odbornici by méli podavat pouze takové informace, které skutecné vi a jsou si jimi
jisti. Vice detaili mize byt rodi¢liim sdéleno postupné v prubéhu dalsich stretnuti.

4. Béhem setkdni s rodi€i je podstatné, aby jim bylo sdéleno, jaké jsou jejich moZnosti
v ramci péce o jejich dité a jakym zplisobem s takovou skutecnosti dale nakladat.
Pro rodice je dilezité védét, ze pro své dit€ mohou néco udélat, a necitit pouhou
bezmoc.

5. Rodice by m¢li mit dostatek prostoru pro to, aby mohli pokladat otazky a doptavat
se na informace, které je zajimaji a neznaji na né odpovédi.

6. Nez bude setkani s matkou a otcem ukonceno, mélo by jim byt feceno, Ze se mohou

na odborniky v kazdém ptipad¢ obratit a Ze jim budou i nadéle k dispozici.

Bazalova (2014) zdiraziuje, ze pro rodi¢e je zjisténi diagndzy jejich ditéte necekanou
skuteCnosti, na kterou nejsou pfipraveni. Proto je tfeba, aby jim byly veskeré informace
sdéleny co nejcitlivéjSim zpiisobem. Neni bohuzel vyjimkou, ze byly zprdvy o neptiznivém
stavu ditéte rodi¢im sdéleny nevhodnym zptisobem, napiiklad za ptitomnosti pouze jednoho
z nich. Dle autorky je nezddouci pouh¢ sdéleni faktd a Ipéni na skutecnosti, Ze se stalo néco,
co se stat nemélo. Pro rodice je dilezité, aby odbornici nezapomnéli zdlraznit také

schopnosti a dovednosti, kterych mize dité v budoucnosti dosahnout.
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2 Rodina a dité s mentalnim postiZzenim

Pro kazdého rodice, ktery vychovava a pecuje o dit€¢ s mentdlnim postizenim, je tato
skute¢nost velmi naro¢nym tkolem. Situace miize byt ztizena tim, Ze v mnohych ptipadech
se u déti nesetkdvame pouze s problémy v oblasti intelektovych schopnosti. Mentalni
postizeni mize byt doprovazeno napiiklad souvisejicim postizenim télesnym. Rodice tak
provazi neustalé obavy o dité a zaroven se musi vypotadat se skutec¢nosti, Ze jejich dité se
od téch ostatnich v mnohych ohledech odliSuje. Jejich Zivot je Casto doprovazen strachem o
dité a nejistotou, kdo jejich potomkovi poskytne potifebnou péci a podporu, az toho jiz sami

nebudou schopni (Hodapp, Casale, Sanderson in Bornstein, 2019).

Navzdory vSem vyzvam a obtizim, které s sebou vychova ditéte s mentalnim postizenim
prinasi a se kterymi se kazda rodina vyrovnava jinak, ji mnoho rodi¢t uspésn¢ zvlada. Na
zvladani naro¢nych situaci, jedndni rodich a jejich reakce maji vliv konkrétni vlastnosti
ditéte a mimo jiné 1 formalni a neformalni podpora, kterd je rodin€ poskytovana a ktera ji
umoziiuje ochranu pted rizikovymi faktory, jako jsou deprese a beznad¢j. V mnohych
pripadech se miizeme setkat s nazorem, ze dit€¢ s mentadlnim postizenim rodi¢tim zasadné
zménilo pohled na svét. Dokazi byt vice otevieni odliSnostem, jsou empatictéjsi a v Zivoteé
vénuji vice pozornosti tomu, co je skutecné dilezité (Hodapp, Casale, Sanderson in

Bornstein, 2019).

2.1 Definice rodiny a jeji charakteristika

Hovofi-li se o pojmu rodina, kazdy ma néjakou predstavu, kterd se obvykle vytvaii na
zakladé vlastnich zkuSenosti. Proto jsou jednotlivé pfedstavy o tom, co je rodina, jaké jsou
jeji charakteristické rysy a co pro nas znamena, v riznych ohledech odlisné. Stejné tak nelze

pro pojem rodina najit jednu jedinou univerzalni definici, nebot’ jeji charakteristika je velmi

obsahla.

O tom, ze v kazdé rodin€ je urcita jedinecnost, se v jedné ze svych definic zminuje 1 Zden¢k
Matéjcek (1989, s. 279): ,, Na rodinu pohlizime jako na malou socialni skupinu, jejiz zakladni
charakteristikou je vzajemna soucinnost vsech jejich jednotlivych clenii. Ti jsou navzajem
spjati Fadou vztahi, mezi nimiz vztahy citové zaujimaji dnes nepochybné predni misto.

Poneévadz kazdy clen rodiny, kojenci pocinaje a prababickami konce, je osobnosti, tj. svym
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zpiisobem jedinecnou, originalni, svébytnou lidskou bytosti, je i rodina, kterou tvori, nutné
také individualnim, origindlnim, neopakovatelnym spolecenskym organismem.“ Naproti
tomu jiné definice rodiny jsou velmi strucné, avSak vystizné. Sobotkova (2007, s. 11) ve své

publikace tika, Ze ,, rodina je primarnim kontextem lidské zkusenosti od kolébky az po hrob *.

Podstatnym ziistava fakt, Ze rodina je v Zivoté jedince primarni socidlni skupinou, ve které
se nachazi, je pro néj pfirozena a vznikd neformalné. Povazujeme ji tak za jakysi zakladni
stavebni kdmen nasi spole¢nosti. Pro to, aby rodina jako instituce fungovala, je tieba, aby
v jejim ramci byly plnény zékladni funkce, které obnasi. Mezi ty patii funkce reprodukéni,
ekonomickd, vychovnd, socializacni, ochrannd a emociondlni (Jankovsky, J. 2018)
Bartoniova (In Opatilova, Vitkova et al., 2011) uvadi, ze fadné plnéni rodinnych funkci
umoziiuje, aby se dit¢ nalezité vyvijelo. Idedlnim piedpokladem pro vytvotfeni vhodného

prostiedi pro dité je zaroven i funk¢nost a Gplnost rodiny — €ili matka, otec a dit¢.

2.2 Narozeni ditéte s mentalnim postiZenim

V zivoté ditéte je rodina zakladnim aspektem, ktery urcuje jeho prabéh. V piipadé€ rodin déti
s mentalnim postizenim dochazi po jeho narozeni k zdsadnim zméndm v chodu jejich
dosavadniho zivota, a to v raznych oblastech. Pfikladem milize byt ekonomicka situace
rodiny, kterd miize byt znacné ovlivnéna v piipadech, kdy matka ditéte s mentalnim
postizenim mnohdy ziistava v domacnosti a vénuje se trvale péc¢i o dit€. Narozeni ditéte
s mentalnim postizenim mtize mimo jiné ovlivnit i vztahy mezi samotnymi manzeli — rodici
ditéte (Bazalova, 2014). Skute¢nost, Ze se rodi¢im narodi dité s postizenim, je ve vetsing
pfipadl ne¢ekana. Jsou vystaveni situaci, na kterou se neméli moznost zadnym zplisobem
piipravit. Mnozi z nich pottebuji pro zpracovani a smifeni se se svou situaci ¢as a proces
akceptace je dlouhodoby (Vancura, 2007). Pro rodie je v téchto piipadech podstatna
predevsim psychologickd podpora, kterd je postupem casu dopliiovana také podporou
finan¢ni a informacni. Pfinosnym zdrojem podpory miiZze byt pro mnohé z nich navazani
kontaktu s rodinami, které¢ maji déti s obdobnou diagndézou (Bazalova, 2014).

Narozeni ditéte s postizenim mulize vyvolat stres a je velmi narocnou situaci, ktera ovlivni
kazdého zrodinnych ¢lenii emocionalné, fyzicky 1 socidln€. Rodina v takové situaci

potiebuje podporu (Pelchat a Lefebvre, 2004). Zjisténi, ze dite, které se rodi¢im narodilo,

nebude zit Zivot, jaky si pfedstavovali, vzbuzuje obavy a nejistotu. Diirr a Greeff (2020) jako
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nejcastéj$i zminuji strach z dalSi prognézy vyvoje ditéte, budoucnosti a vylouceni ze

spole¢nosti, které mohou byt doprovazeny pocitem studu.

Pro to, aby rodiny dokdzaly zvladnout stres vyvolany narozenim ditéte s mentalnim
postizenim, lze vyuzit techniky adaptacni strategie, které mohou byt pozndvaci neboli
kognitivni, emociondlni nebo behaviordlni. Mezi strategie kognitivni fadime schopnost
vnimat, analyzovat, odvozovat nebo popisovat udalosti a rozumét jejich smyslu.
Emocionélni strategie obnasi schopnost vyjadiovat své pocity. Ciny a projevy patii mezi
strategie chovani a mohou byt pasivni nebo aktivni — aktivni strategie jsou pro proces
adaptace piinosnéjsi, nebot’ jsou zchovani jasné rozpoznatelné. Piikladem mize byt
vzdelavani se v oblasti zdravotniho stavu ditéte. Na druhou stranu pasivni strategie, jako je

popirani a vyhybavé chovani, jsou pro adaptaci nevhodné (Pelchat a Lefebvre, 2004).

I ptes pritomnost stresu, ktery vychova ditéte s mentalnim postizenim zptsobuje, rodiny
casto zmiiuji, jak velké mnoZstvi pozitivnich zmén dité vyvolalo v rodiné a rodi¢ich
samotnych. Mezi pozitivni aspekty, které vnimaji rodi¢e na vychové svych déti s mentalnim
postizenim, patii pfedev§im zvySeni sebedlvery a vlastni sily nebo zména zivotnich priorit.
Rodi¢e si zaroven vice vazi zivota a Castéji se obraci k vife a duchovnu, maji radost
z uspéchil jejich potomka a navazuji smysluplné;si vztahy. V neposledni fad¢ vnimaji to, jak

pozitivni vliv ma jejich dité na §irsi vetejnost (Beighton a Wills, 2017).

Ve vétsing ptipadi ziji déti s mentalnim postizenim doma s vlastni rodinou a velké mnozstvi
téchto rodin poskytuje svym détem podporu a péci dlouhodobé (Emerson a Hatton, 2008),
rodice téchto déti jsou dle vyzkumi témi, kteti péci o své déti stravi nejdelsi ¢ast Zivota, coz
se pozd¢ji odrazi na jejich fyzickém i duSevnim zdravi (Beighton a Wills, 2017).

S jistotou miZeme fict, ze diagnéza mentalniho postizeni u ditéte pfinasi do jeho rodiny
navzdy zménu, kterd je doprovazena kazdodennim stresem a nejistotou. Piesto vSak rodice
dokazi v naro¢nych situacich nachazet smysl a nalézat pozitivni vnimani. K tomu, aby ve
své situaci nalezli pozitivni smysl, vyuZzivaji strategie zvladani stresu jako je vyhledani

podpory nebo vyuZivani pozitivnich emoci (Beighton a Wills, 2017).

19



2.3 Reakce rodiny na sdéleni diagnozy a proces jeho prijeti

Po narozeni ditéte s postizenim prochazeji rodi¢e nékolika fdzemi, v jejichz prabchu se
s touto skute¢nosti vyrovnavaji. V literatuie mizeme u riznych autord nalézt charakteristiky
jednotlivych fazi, které jsou obvykle az na drobné odchylky velmi podobné. Typicky se
setkavame s péti fazemi, béhem kterych dochazi k procesu smiteni. V pribéhu se u rodict
stfidaji rzné pocity a méni se jejich reakce a vnimani celé situace (Valenta, Michalik,
Lecbych, 2018). Jakym zplisobem se rodiCe s nepfiznivou skute¢nosti dokdzi vyrovnat, je

ovlivnéno jejich schopnosti copingu (Jankovsky, 2018).

Faze Soku a popreni

Kdyz rodice zjisti, Ze se jim narodilo dité s postiZenim, je pravé Sok a popirani jejich prvotni
reakci. VSechny predstavy, které o svém ditéti do té chvile méli, se rozplynou. Mnohdy se
stane, Ze rodi¢e nenachazi slova a nedokdzi na zpravu zprvu zadnym zpusobem reagovat,
coz je charakteristickym projevem Soku, ktery byl zjisténim o stavu ditéte zptisoben. Prvotni
reakci mize byt také popirani sdélené informace a odmitani uvéfit, Ze je to skutecné pravda.
V tuto chvili je dilezité, aby rodina dostala veskeré informace, které jsou potfebné, a aby
bylo jejich sdéleni co nejcitliveéjsi. Praveé zpiisob sdélovani informaci miize také zdsadné
ovlivnit, jak bude probihat jejich pfijeti ze strany rodict (Slowik, 2016, Valenta, Michalik,
Lecbych, 2018).

Faze bezmocnosti

Béhem této faze rodina nevi, jak si se situaci poradit a co dé¢lat. Dle Bazalové (2014) si
v tomto obdobi mohou rodi¢e prochazet také strachem z moznych reakci Sirsi rodiny a pratel.
Maji obavy, ze je jejich okoli bude zavrhovat, a mohou reakce okoli $patné vyhodnocovat a
byt velmi citlivi. Prochézeji si takovymi pocity, jako je obviiiovani sebe sama za vzniklou

nepfiznivou situaci a bezmoc (Valenta, Michalik, Lecbych, 2018).

Faze postupné adaptace

Podle Slowika (2016) si rodie v této fazi pribézné nachédzi cestu k pfijeti situace a
vyrovnani se s ni. Zaroven autor upozoriuje na riziko rozpadu rodiny, které¢ je béhem této
faze zvySené. To prameni ze skutecnosti, ze v mnohych piipadech dochéazi v rodinach

k vzajemnému obvinovani a snaze najit nékoho, na koho by mohla byt pfenesena vina. I
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proto je nezbytné, aby byla rodin€ neustale poskytovana pomoc zvenci — at’ uz od odbornikd,
nebo jejich blizkych. Vétsina rodict je v této fazi ptipravena zjistovat si pottebné informace
a moznosti dal§itho rozvoje ditéte. Hledaji zplsoby, jak o dité peCovat a neziidka se
setkavame s ptipady, kdy rodice pro své dité s postizenim obétuji vSe, co mohou (Bazalova,
2014). I béhem této faze si mohou rodice prochdzet negativnimi emocemi, jako je smutek,
uzkost nebo hnév. Pfevazné se vSak snazi se svym osudem smifit a vyuzivaji k tomu odlisné
strategie copingu neboli strategie zvladani. Ty mohou byt aktivni ¢i pasivni. Mezi aktivni
strategie zvladani patii napiiklad vyhledavani podpory. Pasivnimi strategiemi zvladani
rozumime napftiklad Utéky od problému jako je popirani nebo shazovani vaznosti situace

(Valenta, Michalik, Lecbych, 2018).

Faze smlouvani

Rodice v této fazi postiZzeni svého ditéte jiz ptijimaji, snazi se ale i nadale hledat zplsoby,
jak jeho stav alespont Castecné zlepSit. Jde tedy o obdobi, kdy dochazi k pifechodu od
naprostého odmitadni k hledani nadéje. Situace je pro rodinu stile velmi naroc¢nd, ale
predevs§im z hlediska vyCerpani z nepfetrzité péce a starosti o dit¢ (Valenta, Michalik,

Lecbych, 2018).

Faze smireni

Jedna se o posledni fazi, kterou rodina prochazi v prubéhu vyrovnavani se s narozenim ditéte
s postizenim. V tomto obdobi je jiz se skute¢nosti smifena a uvédomuje si ji jako svou
realitu, ma potifebné informace a piedstavu o budoucim vyvoji. Pokud rodice dospéji tispésné
az do faze smifeni, mnohdy se jejich vztah prohloubi a rodina je jesté vice semknuta (Slowik,
2016). Ne kazdy rodi¢ vSak faze smiieni dosdhne. U nékterych z nich dochazi ke stiidani
mezi smifenim a navratu k pocitiim bezmoci, predevsim pokud dochazi v jejich zivotech
k ur¢itym zatéZovym situacim, kterym mize byt naptiklad zhorSeni zdravotniho stavu ditéte
(Valenta, Michalik, Lecbych, 2018).

Spole¢né straveny cas s ditétem je jednim z podstatnych faktort, ktery napomahé v celém
procesu a pfispiva k tomu, aby se rodina s narozenim ditéte s postizenim vyrovnala usp&sn¢.

Komunikace a interakce s dit¢tem vedou k vytvofeni pevného vzajemného pouta

(Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017).
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2.4 Zmény v zZivoté rodiny ditéte s mentalnim postiZenim

Kdyz se rodicim narodi dit€¢ s mentdlnim postizenim, zméni se jejich zivot zasadnim
zptsobem. Kunhartova, Potmésil a Potmésilova (2017) shrnuji nékteré zakladni zmény, se
kterymi se musi rodi¢e déti nejen s mentdlnim postizenim, ale 1 s jinym zdravotnim

postizenim vyrovnat, do nésledujicich oblasti:

Narozeni ditéte s postizenim pro rodiCe znamena nutnost naucit se novym dovednostem,
nebot’ se ocitaji v situaci, které je pro n€¢ neznama a piinasi s sebou nové povinnosti. Stavaji
se primarnimi pecCovateli ditéte, kteti musi mnohdy dohlizet na jeho Zivotni funkce,
poskytovat mu veSkerou podporu, navstévuji terapie a pravidelné se uci komunikovat a

konzultovat stav svého ditéte s riiznymi odbornymi pracovniky.

Narozeni nového potomka znamena pro rodinu novou finanéni zatéZz ve vsech piipadech.
O to spiSe pro rodiny déti s postizenim, nebot’ péce o dité¢ mize byt mnohdy finanéné nadro¢na
a tato situace pro rodi¢e ptichazi necCekané. Zdravotni péce o dité s postizenim miize piinaset

necekané vydaje a rodice se dostavaji do situace, kdy ji musi podridit témet vse.

Pro mnohé rodiny znamena narozeni ditéte s postiZenim zménu také v oblasti socialnich
kontakti, které jsou v jeho disledku omezeny. MiZe se jednat o omezeni vztahi nejen
s prateli, ale i s rodinnymi pfislusniky. Divodem byva piedevsim naroc¢nost péce o dite,

ktera rodiCe zatézuje nejen Casové, ale také psychicky, fyzicky a emocionalné.

Zaroven v rodinach déti s postizenim dochazi také k modifikaci vztahti mez rodici a
roz$ireni jejich okoli. Pro rodice je podstatné, aby se v ramci svych moznosti pokouseli o
udrzeni takového spolecenského Zivota, na ktery byli zvykli pfed narozenim ditéte. Otcové
déti s postizenim maji obvykle vice pftileZitosti pro navazani socidlniho kontaktu, nebot
obvykle pokracuji ve svém zaméstnani a udrzuji kontakty s prateli. Matky na druhou stranu
Cast€ji navazuji kontakty s jinymi Zenami, které maji také dité s postizenim.

K dal§im zméndm dochazi po narozeni ditéte s postizenim v oblasti zaméstnani jeho
rodi¢i. V mnohych ptipadech musi rodice zaméstnani zménit, ¢i se ho ve prospéch péce o
své dité uplné vzdat. V piipad¢ otcti dochazi Castéji ke zméndm, a to predevsim z divodu
potieby vylepsit finan¢ni situaci rodiny a nutnosti vétsi flexibility. Pfedevsim matky se ¢asto

rozhodnou své zaméstnani opustit a vénuji se péci o dite.
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V neposledni fadé dochdzi v rodin¢ k proméné vzorcii materského a otcovského
chovani. To se dle autorti v pfipadé narozeni ditéte s postizenim projevuje vyssim vyskytem
depresivnich projevi, kdy postupné dochédzi ke snizovani citlivosti rodicit vici signdlim,
které jim dit¢ dava. Reakce na chovani rodici miize byt u ditéte s mentalnim postizenim

nizsi, coz mize zpomalit vytvareni vazby mezi nim a rodici.
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II. PRAKTICKA CAST

3 Cil vyzkumu, vyzkumny problém a vyzkumné otazky

Cilem prace a mé¢ho vyzkumného Setfeni je zjistit, jak rodi¢e déti s mentdlnim postizenim
prozivali jejich narozeni a jak tato skutecnost zmeénila jejich Zivot. Hlavni vyzkumny
problém je formulovan nasledovné: Jakym zplisoben ovlivnilo narozeni ditéte s mentalnim

postizenim Zivot rodiny?

Hlavni vyzkumné otazky, na které se v prubéhu vyzkumu budu snazit odpovédét, jsou tii
nasledujici:

VO 1: Jak se rodina vyrovnadvala s narozenim ditéte s mentalnim postizenim?

VO 2: Jak ovliviiuje péce o dité s mentalnim postizenim kazdodenni Zivot rodiny?

VO 3: Jaké faktory prispivaji ke zvladani Zivota s ditétem s mentalnim postizenim?

K provedeni tohoto vyzkumu mé vede predevsim vlastni zkusenost, kterou mam z prostiedi
jedné zakladni skoly specidlni, kde mam jiz tieti rok moznost pracovat jako asistentka
pedagoga a vychovatelka ve Skolni druzin€é. Nékolik dni v tydnu jsem tedy v kontaktu
s détmi s mentalnim a kombinovanym postizenim a jejich rodi¢i. Sama vnimam, jak dokaze
byt péce o tyto déti narocnd. O to vice obdivuji rodice, kteti o své déti laskyplné pecuji kazdy
den a zvladaji vSechny naro¢né situace a tézkosti, které mize zivot s ditétem s mentalnim
postiZzenim pfinaset. Proto bych tomuto tématu rada vénovala pozornost, kterou si dle mého
nazoru zaslouzi. Chtéla bych timto vyzkumem vytvofit urcity nahled na to, jak samotni
rodice déti s mentalnim postizenim vnimaji a zvladaji svou situaci. Cilem je zjistit, co rodice
prozivali, kdyz se dozvédéli, ze ma jejich dité mentalni postizeni a jakym zpiisobem se jim
podafilo stouto skutecnosti vyrovnat. Kazdy rodi¢ se stak narocnou zivotni situaci
vyrovnava jinak, a pravé pohled kazdého znich je velmi dualezity. Narozeni ditéte
s mentalnim postizenim pfineslo do jejich Zivota jist¢ mnoho zmén, se kterymi se museli
vypotadat a kterym musi Celit kazdy den. Mym cilem je zjistit, jaky vliv ma péce o diteé
s mentalnim postizenim na Zivot jejich rodiny a jakym zplsobem se jim dafi vSechno

zvladat. Vyzkum je zaméfen na matky déti s mentalnim postizenim, které jsou ve vetsing
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pfipadii stdle primarnimi pecujicimi osobami a které, troufdm si fici, narozeni ditéte

s postizenim prozivaji nejintenzivnéji.
4 Metodologie vyzkumného Setieni

Dlouhou dobu jsem rozmyslela, zda pro své vyzkumné Setteni zvolit metodu kvalitativniho
¢i kvantitativniho vyzkumu. Po zvazeni v§ech moznosti jsem se nakonec rozhodla vybrat si
pro svou bakalarskou praci kvalitativni vyzkum. PfedevS§im ztoho divodu, Ze prave
kvalitativni vyzkum umoziuje navazat s jednotlivymi respondenty blizsi kontakt a zkoumat
jejich zkuSenosti vice do hloubky. V rdmci svého vyzkumného Setteni jsem chtéla zjistit,
jakym zptisobem ovlivnilo narozeni ditéte s mentalnim postizenim zivot jeho rodiny, a proto
se mi zdal byt kvalitativni vyzkum vhodny, nebot' jsem chtéla osobni zkuSenosti

jednotlivych rodict poznat co nejblize.

Pro vymezeni kvalitativniho vyzkumu nemliZeme najit jednu obecné uzndvanou definici.
Stejn¢ jako tomu je u jinych problematik, existuje nékolik riznych zptisobt, jak kvalitativni
vyzkum charakterizovat. Jedna zdefinic kvalitativniho vyzkumu je od metodologa
Creswella a zni nasledovné: ,, Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozumeéni zalozeny na
ruznych metodologickych tradicich zkoumani daného socidalniho nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni holisticky obraz, analyzuje ruzné typy textu, informuje o
ndzorech ucastniku vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach‘“ (Hendl, 2005,

s. 50).

V publikaci od Hendla (2005) najdeme také definici podle metodologt Glasera a Corbinové,
ktefi kvalitativni vyzkum popisuji jako kterykoli vyzkum, ktery neuziva pro sva zjisténi
statistické ani jiné kvantifikacni metody, coz je nazor, se kterym se velké mnozstvi jinych

autortl neztotoznuje a nepovazuje jej za dostacujici.

4.1 Metody uzité k ziskavani dat

Pro ucely tohoto vyzkumu byla k ziskavani dat zvolena metoda rozhovoru, konkrétné pak
polostrukturovany rozhovor, ktery mi umoznil v ptipadé potieby klast dopliujici otazky a
reagovat na vypoveédi jednotlivych respondentli. Vytvofila jsem si schéma rozhovoru, které
obsahuje 16 zékladnich otevienych otazek, které jsem respondentiim pokladala. Pro vSechny

zvolené respondenty bylo schéma rozhovoru totozné. Rozhovory byly po souhlasu
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s jednotlivymi respondenty zaznamenavany na diktafon a nésledné ptepsany do pisemné

podoby.

V ramci kvalitativniho vyzkumu je hloubkovy rozhovor nejrozsitenéj$i metodou uzivanou
k ziskavani dat. Konkrétné se jedna o proces, kdy vyzkumnik nestandardizované poklada

otazky jednomu dotazovanému (Svaiicek, Sed’ova, 2008).

Rozhovor neboli interview je vhodnou metodou, kterou Ize vyuzit v pfipadech, kdy je nasim
cilem ziskat data na zaklad¢ postojii nebo nazori respondentii na ur¢itou problematiku, nebo
pokud je zdmérem zjistit, jakym zplsobem rozumi respondent dané situaci. Rozhovor
umoziiuje vzdy zprostiedkované ziskavéani informaci a je to metoda vysoce interaktivni.
Respondent s vyzkumnikem se v rdmci rozhovoru setkdvaji jeden na jednoho a vyzkumnik
ma tak v pribéhu procesu moznost aktivné vstupovat do tohoto procesu a ovlivnit, jakym

zpiisobem bude respondent na kladené otazky odpovidat (Ferjencik, 2010).

Hloubkovy rozhovor miizeme rozdélit do dvou hlavnich typl, kterymi jsou rozhovor
polostrukturovany a nestrukturovany. Polostrukturovany rozhovor probihd takovym
zpusobem, kdy ma tazatel pfedem nachystané otazky ¢i témata, kterym se chce vénovat.
Jeho forma je do urcité miry volna a tazatel ma moznost doptavat se a byt v prab&hu aktivni.
Nestrukturovany (narativni) rozhovor je obvykle veden takovy zptisobem, Ze ma tazatel
pripravené téma ¢i jednu otdzku, kterou respondentovi polozi, a na zdkladé jeho opovédi se
dale dotazuje a rozhovor rozviji. Nema tedy pfedem piipraveny seznam otdzek a jeho forma
je volngjsi (Ferjencik, 2010; Svaticek, Sed’ova, 2008).

Otazky, které¢ vyzkumnik v pribéhu hloubkového rozhovoru dotazované osobé poklada,
mohou byt oteviené nebo uzaviené. Oteviené¢ otazky jsou takové, které umoznuji
respondentovi odpovidat bez jakéhokoli ohrani¢eni a strukturovat svou odpoveéd’ podle sebe.
Ma tedy moznost svou odpovéd detailnéji popsat, vysvétlit a predat vEétsi mnozstvi
informaci. Na druhé strané stoji otdzky uzaviené, na které je mozné¢ opovédét pouze
omezenym zpusobem, ktery je nej¢astéji vybiran z jiz predem piipravenych moznosti, které
jsou respondentovi nabidnuty. Jedna se tedy spiSe o vécné informace, které tazatel zjist'uje,
ale zaroven mu oteviené otdzky umoznuji ziskat v pribéhu kratkého ¢asového useku

informaci vice (Ferjencik, 2010).
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4.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvoii 3 matky déti s mentdlnim postizenim ve Skolnim véku.
Respondentky jsou véku 35 az 40 let. Matky byly rozhovoru o jejich zivoté s ditétem
s mentalnim postiZenim otevienéjsi nez otcové, a proto jsem ve vSech ptipadech mluvila
praveé s nimi. Klicovou charakteristikou bylo, Ze jde o matku ditéte s mentalnim postizenim
ve Skolnim veéku. Respondentky jsem vyhleddvala mezi matkami, které osobné znam, coz
bylo pro mou praci velkou vyhodou. Se vSemi jsem se sezndmila pred tfemi lety, kdyz jsem
zacCala pracovat v zédkladni Skole specialni, kterou jejich déti navstévuji. Praveé tam jsem také
vSechny oslovila. Jejich vybér byl zdmérny a zvolila jsem si tfi respondentky, které byly

oteviené spolupraci na vyzkumu.

Respondentka 1: Prvni respondentkou je matka dvou déti. Starsi ze sourozenct je divka se
sttedné t€zkym mentdlnim postizenim, které je 9 let. Mladsi bratr je intaktni a jedna se o

uplnou rodinu.

Respondentka 2: Druhd respondentka je taktéZ matka dvou déti. Star§Simu synovi je 9 let.
M4 Sotostiv syndrom a s nim spojené stiedné t€zké mentadlni postizeni. MladS$i dcera je

intaktni a rodina je uplna.

Respondentka 3: Tieti respondentkou je matka 11letého chlapce se stredné tézkym

mentalnim postizenim. Rodina je uplné a chlapec je jedinacek.

4.3 Prubéh Setreni

Vsechny respondentky jsem oslovila ve Skole, kterou jejich déti navstévuji. Kazdé zvlast
jsem nejprve vysvétlila, Ze pracuji na bakalarské praci a jaké téma a vyzkumné Setfeni jsem
si zvolila. Nasledné jsem je pozadala, zda by byly ochotné se mnou na toto téma udélat
rozhovor a podélit se se mnou o své zkuSenosti a vnimani péce o dit¢ s mentalnim
postizenim. VSechny tfi oslovené respondentky souhlasily a byly velmi ochotné se mnou
spolupracovat. S kazdou jsem si tedy domluvila termin a ¢as, kdy se rozhovor uskutecni.
Pted samotnym rozhovorem jsem kazdé¢ z nich doptedu poslala schéma rozhovoru, aby mély
moznost dopfedu se zamyslet nad tim, o ¢em by rady hovotily. Umoznilo jim to srovnat si
své myslenky a vybavit si dopiedu diilezité informace, na které by si mozna v priab&hu

rozhovoru hned nevzpomnély.
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Samotné rozhovory probihaly v prvni poloviné bfezna 2024 v jiz zminéné Skole, kde pracuji
a kde jsem respondentky oslovila. Pro vSechny zi¢astnéné bylo toto prostfedi zndmé a
piijemné a zaroven se jednalo o nejjednodussi zplisob setkani. Pro tyto ti¢ely jsem ve Skole
zajistila volnou mistnost, kde nas nikdo nerusil, a mohly jsme tak vést rozhovor v klidném

prostiedi.

Pti kazdém setkani jsem respondentky nejdfive sezndmila s tim, jak bude rozhovor probihat
a ze bude nahrdvan. VSechny dulezité informace jsem sepsala do informovaného souhlasu
s poskytnutim rozhovoru, ktery jsem kazdé ptred jeho zahdjenim ptedlozila k piecteni a
podepsani. Pro rozhovor bylo pfipraveno 16 otevienych otdzek, které jsem respondentkach
pokladala, a zarovenn béhem rozhovori vyvstavaly i rizné dopliujici otdzky. Rozhovory
s respondentkami 1 a 2 trvaly necelych 30 minut. S respondentkou 3 jsem v ramci rozhovoru

hovofila téméf 45 minut.

4.4 Metoda zpracovani dat

Pro ucely tohoto vyzkumu byla zvolena interpretativni fenomenologicka analyza (IPA),
jejiz cilem je zprostfedkovat osobni zkuSenost dotazovanych osob s pfedmétem naSeho
zkoumani a zjistit, jak danou zkusenost prozivaji a vnimaji (Surafiova, 2013). IPA je jednou
z kvalitativnich metod zpracovani dat, jejiz autorem je Jonathan A. Smith, ktery ji zacal
rozvijet v souvislosti s psychologii zdravi v 90. letech minulého stoleti. Teorie
interpretativni fenomenologické analyzy vychazi ze tii proudi, kterymi jsou fenomenologie,

hermeneutika a ideograficky pfistup (Koutna Kostinkova, Cermak, 2013).

Autofi Smith, Flowers a Larkin (2009) rozd€luji postup interpretativni fenomenologické

analyzy do nasledujicich krokd (In Koutna Kostinkova, Cermak, 2013):
0. Vyzkumnik reflektuje vlastni zkuSenost s té matem

V této fazi by mél vyzkumnik pfemyslet nad vlastni motivaci ke zvoleni daného tématu a
nad tim, jaky k nému m4 vztah. Reflexe miize probéhnout riiznymi zpisoby, mezi které patii
vedeni dialogu se sebou samotnym ¢i pozadani o rozhovor jiné osoby, kterd s vyzkumnikem

reflexi provede. Tuto fazi by mél vyzkumnik v pribéhu celého procesu opakovat nékolikrat.
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1. Cteni a opakované ¢teni

Prvnim krokem samotného procesu analyzy je seznamovani se s pripadem a zjisténymi daty,
kdy by se mél vyzkumnik pokusit co nejlépe pochopit respondenta a vzit se do jeho klize.
Dosahnout toho lze opakovanym c¢tenim piepsaného rozhovoru ¢i poslouchanim jeho

zvukového zdznamu.
2. Pocate¢ni poznamky a komentarie

V této fazi si vyzkumnik procita data a vytvaii si vlastni postiehy, které ho v souvislosti se
ziskanymi informacemi napadaji. M¢l by byt schopen pochytit vSe, co je pro vyzkum
dalezit¢ vzhledem k danému tématu. Muze tak ucinit naptiklad formou poznamek po
stranach prepsaného rozhovoru, podtrhavanim a poznamkovanim jednotlivych vyrokt ¢i

vyuzit dekonstrukce textu, ktera umoziuje jiny pohled a zaméteni na konkrétni ¢asti.
3. Rozvijeni vznikajicich témat

Vramci této faze se vyzkumnik pomoci vytvofenych poznamek a komentaiti presouva
k vytvareni konkrétnich témat, ktera z nich vychazi. Z poznamek, které byly vytvofeny
v predchozim kroku se za¢inaji formovat témata, kterd si vyzkumnik uspotadava a nasledné
interpretuje.

vrw

4. Hledani souvislosti napri¢ tématy

Nasleduje hledani vztahi mezi tématy, kterd vyzkumnikovi ze ziskanych dat vyplynula.
Témata se mohou propojovat, slu¢ovat, ¢i vznikat témata nadfazend a podiazena. Néktera
mohou byt pro vyzkumny problém nepodstatna, a proto v konecném seznamu mohou byt

vynechana.
5. Analyza dalsiho pripadu

Po dokonceni vSech piedchozich krokdi u prvniho rozhovoru se vyzkumnik pifesouva

k dalsimu ptipadu a opakuje tento proces stejnym zpiisobem.
6. Hledani vzorci napri¢ pripady

V této fazi dochazi k propojovani jednotlivych ptipadi a hledani spojitosti mezi nimi. Mezi

jednotlivymi rozhovory nalézame souvislosti a vztahy mezi tématy kazdého z respondentt.
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Vyzkumnik mize vytvofit grafické zpracovani témat, ze kterého je zrejmé, jaké jsou mezi

tématy vztahy a jak k nim jednotlivi respondenti pfistupuji.

Nasleduje interpretace ziskanych dat a sepsani vysledkii vyzkumného Setfeni.
NejvhodnéjSim zpilisobem interpretace dat je narativni podoba, kdy jsou témata
pfevypravéna vlastnimi slovy vyzkumnika a tyto vyroky jsou vZdy doplnény piimou citaci
respondenta. Podstatné je, aby byl ctenai schopen rozeznat, co je vyzkumnikovou
interpretaci a co jsou vlastni slova respondenta. Vysledky mohou byt prezentovany podle
témat a doplnény zkuSenostmi jednotlivych respondentti, nebo mohou byt strukturovany
jako prevypravéni jednotlivych piipadi v téchto tématech (Koutna Kostinkova, Cermak,

2013).

4.4.1 Postup vlastni analyzy vysledki

Po provedeni kazdého rozhovoru jsem si z nahravky vytvofila doslovny ptepis, ktery jsem
nasledn¢ analyzovala. Postupovala jsem podle difive popsanych krokti procesu
interpretativni fenomenologické analyzy. Kazdy piepsany rozhovor jsem postupné
opakovan¢ procitala a seznamovala se sdaty, které jsem od respondentek ziskala.
V piepisech jsem si vytvaiela kody, které jsem nésledné oznacovala zvyraziiovaci podle
souvislosti. Priibézné jsem si po stranach pfepsaného rozhovoru psala komentafe a
mySlenky, které mé pfi analyzovani napadaly. Na levou stranu jsem psala komentaie a na
pravou stranu pozdéji témata, kterd mi postupné u jednotlivych piipadil vznikala. Poté, co
jsem timto procesem prosla u vSech tfi rozhovord, jsem pfesla k porovnavani témat napfic
jednotlivymi ptipady. Na zdklad¢ téchto vysledki mi u kazdého rozhovoru vznikla hlavni
témata, ktera se napfi¢ rozhovory shodovala. U dvou ze tii respondentek zrozhovoru
vyplynula také individudIni témata, ktera jsem posléze zahrnula do vysledk vyzkumu a
ktera byla v rdmci vyzkumného problému relevantni. Vysledky analyzy jsem se rozhodla
strukturovat a interpretovat formou jednotlivych piipadi. Vzdy jsem se tedy vénovala
kazdému ptipadu zvlast a pievypravéla jsem ho v dil¢ich tématech, kterd se v rozhovoru
objevila. VSechna zachycena témata byla doplnéna pifimymi citacemi z rozhovori. Hlavni
témata, ktera se u jednotlivych respondentek shodovala, jsem nasledné jesté shrnula v dalsi

¢asti, kde je zietelné, jaky vztah k tématu kazdé z nich ma.
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5 Vysledky vyzkumu

5.1 Vysledky rozhovoru s respondentkou 1

Hlavni témata, kterd vyvstala z rozhovoru s respondentkou 1:

e ZkuSenost s 1ékafi

e Vyrovnavani se

e Vnimani zmén v Zivoté

e Dohled nad dité¢tem

e Zména hodnot

e Propojeni s jinymi rodinami
e Pomoc v péci o dité

e Poftadi déti hraje roli

ZkuSenost s 1ékari

Prvnim tématem, které z rozhovoru s respondentkou 1 vyplynulo, byla zkuSenost, kterou
méla s 1ékati po narozeni své dcery. Stejn€ jako vSichni rodice zacala s dcerou po narozeni
navstévovat pediatricku, ke které rodice dochazeli az do 11. mésice véku. Samotna matka
citila, Ze s dcerou neni néco v poradku, ale pediatricka ji pfesvédcovala o opaku.

,,Ona tam ta geneze byla takova trochu sloZita, protoze pani pediatricka nam do 11 mésicii

‘

tvrdila, Ze je vSechno v poradku. *

., 1o ona se nechtéla ani prisat, Ze jo? Takze ja jsem fakt jako do ctyFech mésicii sedela na
odsavacce. Protoze mliko jsem méla, ale prosté ona se prisat nechtéla a pediatr porad do
vas huci, Ze to je skoda a Ze nic lepsSiho ji dat nemiizete. *

Ve svém okoli méla podobné staré déti, u kterych spatfovala ve srovnédni se svou dcerou

rozdily ve vyvoji.

. Hm, tak u ni od zacatku bylo videt, Ze jde jinak nez u vrstevnikii. Protoze my jsme méli
shodou okolnosti pres ulici vlastné holcinu, kterd je jenom o mésic starsi nez E., takze tam

¢

bylo od zacatku videt, Ze je asi néjakej probléem.
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I pres neustalé upokojovani lékarky byla presvédcend o tom, Ze vyvoj dcery neprobihd tak,
jak by mél. Rozhodla se proto s manzelem, ze bude nejlepsi, kdyz se na dceru podiva i jiny

odbornik a budou znat dalsi nazor.

., Pak jsme si zaplatili v jednou soukromém centru posouzeni nezavislym lékarem, ktery nam
prvni, co bylo, tak rekl, Ze mame zmenit pediatricku. Jo, a kdyz jsme zménili pediatricku, tak

to zacalo litat. “

Rodice se spojili s ranou péci a prvni tfi roky dostavali informace, Ze ma jejich dcera
opozdény psychomotoricky vyvoj. Neznali zddnou presnou diagnézu. Kdyz byly E. tii roky
a rodice pro ni vybirali matetskou Skolu, dostali se s dcerou k détskému psychologovi, ktery

s nimi jednal velmi necitlive.

,, Definitivni Fez byl psycholog ve tirech letech, ktery nam rekl, ze si mame poridit druhy dite,
protoze E. bude nefunkcni. Jesté si nas vzal s manzelem kazdyho zvlast, aby to jako umocnil

tu situaci.

To, Ze ma dcera diagnozu stredné t€zka mentélni retardace, se zacalo dle slov respondentky

objevovat az pred nastupem do Skoly.

., Ta diagnoza toho stredniho, ty stiredné tézky mentalni retardace se zacala objevovat vilastné
pred skolou. Kdyz jsme potrebovali doporuceni viastné sem do pripravky, tak tam se to

zacalo teprve objevovat.

V pribéhu let se v rdmci navstév s deerou setkala respondentka s velkym mnozstvim I€kafi,

se kterymi rozhodné neméla vzdy pozitivni zkuSenost.

., Tak ono podobnej problém byl i s neurolozkou. To ja jako dodneska na to vzpominam na
jednu stranu s usmévem, na druhou stranu mé to strasné Stve, protoze jak nemdate vitbec tu
Zadnou zkuSenost, jo, nevite vlastné, na co mate narok. A kdyz uz si o to nedej biih reknete,
tak nad vami ten doktor jako mavne rukou... To jako dodneska jeji slova, Ze uvidime, jestli
bude normalni... To ja na ni tak koukam a vikam si, co je to normalni dité proboha Zivyho
v dnesni dobé? No, mohla bych sepsat knizku na téma lékari, ale ja myslim, Ze to jsme zazili

uplné vsichni. *
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Vyrovnavani se
Vyrovnat se stim, Ze se rodi¢im narodilo dit¢ s mentdlnim postizenim, podle slov
respondentky neni jednoduché. Neni mozné se s takovou skutecnosti smifit, ale spise se s ni

postupem ¢asu naucit zit a uréitym zptisobem pracovat.

,, Vite co, s tim se jako nikdy nesmiFite, s tim se musite naucit Zit. S tim se prosté nevyrovnate,

s tim se kazdodenné setkavate, jenom se s tim musite naucit pracovat. “

., Clovek se s tim prosté nauci Zit a snazi se z toho vyzobat to nejlepsi. Ne vidycky to jde, no.
Pak jsou dny jako takovy, Ze se rano probudite a rikate si, no to ne, dneska to proste nedam.

Takovej je Zivot.

V zacatcich byla pro rodinu velkou podporou v tom, jak s touto naro¢nou situaci pracovat,
rana péce, kde dostali kontakt na odbornici, ktera jim na zac¢atku velmi poméhala a davala
jim rady ohledné péce o dceru. Pro respondentku byla velkou oporou, ktera ji pomahala vse

zvladat nejen na zacatku, ale i po nastoupeni dcery do mateiské skoly.

, V' prvai Fadé rand péce, to byla proste, to je hvézdicka. Pres ranou péci nam pravé
doporucili pani se specialni pedagogikou a v kombinaci s ergoterapii a s logopedii, takze ta
byla uplné super opora. Takze ta i kdyz byla E. ten prvni rok ve skolce, bézny Skolce, tak ta

3

nam jako hodné pomdhala tu situaci tam zvladnout, jo.
., -..ta byla top, protoZe ty nas vlastné odpichli ddl. Nejenom, Ze nam pomohli jako vybéhat
prispévek na péci, zettépécko a takovy ty blby formality, ktery viastne ale v tu chvili jako
celkem dost pomiizou. Ale i takovyto, jako jaky pomiicky. Jak s tim ditétem pracovat.

Co se ty€e psychického zvladani situace, pomdhala rodiné organizace, kterd se s nimi

vénovala predevSim tomu, jak pracovat sami se sebou. Dle respondentky to bylo pfinosné,

ackoli jeji manzel ma do dneSniho dne se smifenim a pfijetim situace problém.

A pak jsme chvilku spolupracovali, tak to bylo taky super. Ti pak vilastné pomohli, jak

pracovat sami se sebou. I kdyz u manzela, tam je to porad jako... To je velkej boj.
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Vnimani zmén v Zivoté

Za nejvetsi zmeénu, kterou po narozeni decery respondentka pocitila, povazuje i pres zdravotni
potize ptedevsim to, Ze se do rodiny narodilo dité. To, Ze ma jeji dit€ postizeni, pro ni nehralo
takovou roli. Vnimala vSak rozdily v tom, jakym zplisobem travila ¢as ona s dcerou, a jakym
zptusobem travili ¢as vrstevnici E. a jejich maminky. Velkou zménou bylo to, ze musela
spoustu Casu travit s E. u lékafi a na riznych terapiich. V rozhovoru zminila, ze si
rodicovskou nemohla uZivat tak, jako si ji uzivaly ostatni maminky, protoze s dcerou mély

hodn¢ aktivit, které byly casové naro¢né.

., Vzhledem k tomu, Ze E. je jako prvni dité s postizenim, takze zménilo se to, ze mame dité.
No, tam jediny co, tak jako kdyz si to promitam zpétne, tak my jsme s E. strasné brzo, fakt
jako od toho roku, chodili na cviceni, hipoterapii, plavani a ty jeji vstevnici, oni si tak jako
chodili venku po téch prochazkach a my jsme byli furt nekde v trapu a furt jsem sedéla v aute
a strasné jsem nadavala. Tak to bylo asi jediny, Ze jsem si tu rodicovskou neuzivala tak jako
ty béziny, ne beiny maminky, to je taky blby rict bézny maminky, ale ty maminky téch

zdravejch deéti, no.

Dalsi zména, kterou do rodiny pfineslo narozeni E., byla v oblasti pracovniho Zivota. Ten
byl u respondentky ovlivnén tak, Ze musi pracovat na zkraceny tivazek. S péc¢i o dceru neni
mozné, aby v praci travila vice ¢asu. V tomto sméru byla ovlivnéna pouze ona a manzel

mize i nadale pracovat stejné.

., Stoprocentné. Miij teda rozhodné, manzeluv asi tolik ne. Ale zkracenej uvazek, protoze na

osmihodinovou pracovni dobu ja prosté nemam. To nedam. Manzel pracuje plnohodnotné.

Dohled nad ditétem
Co respondentka v péci o své dité s mentadlnim postizenim spatfuje za velmi nadrocné a svym
zpiisobem omezujici, je neustdlé zabezpeCovani dohledu. Neni mozné, aby nechala dceru

samotnou, a tak je potieba, aby s ni vzdy n¢kdo byl.

., V tom, Ze musite neustale myslet na to, Ze to dité musi mit nékoho, Ze nemiizZe ziistat samo,

prosté musite planovat to zajisteni. To zaopatieni toho ditéte, tak to jako spatiuji

‘

maximalné. ‘

., 1o, Ze musi mit porad zajisteny ten dozor, no, to je pro mée asi to nejhorsi.
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V ramci kaZzdodenni péce o dceru je pravé to, Ze nemiize zlstat sama a musi mit zabezpeceny
Ctyfletym synem, kterého mize doma nechat a jit vyvencit psa, coz by si s dcerou dovolit

nemohla.

., Zajistit to, Ze to dité nemiiZe zustat samo. ProtozZe vlastné jeji ctyrlety sourozenec, tak vim,
Ze kdyz ho necham chvilku, nebo vim, ze ho necham chvilku doma a jdu se psem, tak Ze si
bude hrat s tema autickama a sedeét u ty televize. Kdyz necham chvilku tu E., tak vim, Ze se

«

miuizZe stat, ze budu mit vykramovanou lednici a podiva se do koupelny a podobné. *

., Ne, je to fakt jako mit oci na zadku.

Zména hodnot

Pro respondentku prichodem dcery doslo k naprostému obratu v rdmci hodnot. Vnima, ze
dité s postizenim zménilo jeji pohled na svét. Kazdy den si uvédomuje, ze dilezité je to, ze
ma rodinu a déti, se kterymi ma moZnost néco zazit, a Ze nakonec neni nic dileZzitéjSiho néz

cas, ktery spole¢né¢ mohou stravit.

., Hodnoty jsou uplné jinde. To jako vite, Ze rodina a zdravi a ten cas straveny s tema détma
Jje na prvnim miste, a pak je ten zbytek. I kdyz ono si to takhle rikdte, ale praxi to samozrejmé
vypada trosku jinak. Ale vecer, kdyz si lehnete, tak si Fikate, jo, zaplatpanbiih, Zze mam ty

deti zdravy a mizu tady s nima bejt a miizu s nima néco zazit.

., IV hodnoty, které ma spolecnost v dnesni dobe, my proste nesdilime.

Propojeni s jinymi rodinami
Respondentka pocituje, ze diky dcefi se méla jeji rodina moznost propojit s jinymi rodinami
a ziskala nové pratele, ktefi jsou v jejich zivoté dileziti. V rozhovoru zminila, Ze v tomhle

je dcera v zivoté obohatila.

, 1y kontakty, které bychom bez ni neméli. To jako musim ¥ict, Ze jsme nasli spoustu
kamaradu, skvélou partu. Bez ni bychom ty lidi nenasli, protoze bychom v tech vodach vitbec

nehledali.

Diky rehabilitacim, kam s dcerou dochazela, se seznamila s maminkou stejné staré hol¢icky,

kterda ma podobné projevy jako E., a spolecné pred dvéma lety zalozZily spolek. Moznost

35



propojit se s jinymi rodinami, které maji dit¢ s podobnym postizenim, povazuje za velmi
prinosné. Je to pro ni moznost, jak sdilet své problémy a pocity s lidmi, ktefi jsou ve stejné
situaci a ktefi ji rozumi. Pfindsi ji to ubezpeceni v tom, Ze neni sama, kterd tesi takové
problémy, a mnohdy diky tomu ziska uzite¢né rady. Je to bezpecné prostiedi, kde ma pocit,

7e zapada, a citi se normalng.

,, Vite, Ze v tom nejste sami, zZe ty probléemy mdte vsichni, a obcas z toho vzejde reseni toho
vaseho problému, ve kterym vy jste uzaviena. Takze tady po té strance je to rozhodné hrozné
fajn. A hlavné se cejtite mezi nima, jako kdyz to reknu uplne hloupé, normalni, protoze ty
problémy, které mate vy, resi i oni. A nejste, nechci Fict vytrzend v ty spolecnosti, ale prosté

zapadnete asi tam, kam patite.

Pomoc v péci o dité

Co respondentka povazuje pti kazdodenni péci o svou dceru za nejvétsi pomoc, je spanek.
Sama tika, Ze ho ma neustale nedostatek, ale pro to, aby vSechno zvladala, ho stavi na prvni
misto. Krom¢ dostatku spanku se snazi travit ¢as aktivitami, které déla sama a pro sebe.
Zacala cvicCit jogu, ktera slouzi jako forma odpocinku, ale ani tak nema velky vliv na to,
kolik ma energie. Ackoli néjaké aktivity vyzkousSela, zatim nenaSla to pravé, co by ji

pomahalo.

,Zacala jsem na podzim cvicit jogu, ale to je taky takovy jo, je to fajn, jdu si tam rada

odpocinout, ale rozhodné to neni, Ze by mé to jako nakoplo na celej tyden. Se priznam, Ze

vvvvv .

Rada ale odpociva v ptirod¢ a vyrdzi na vylety, kde nabira silu.

., ...ale ja mam hrozné rada prochazky a vylety do prirody. Takovy to, kdy kolem vads neni

I3

telefon a nebzuci auta a nikdo po vas nic nechce a deti se neperou.

Péci o dceru zvladaji rodice vétSinu Casu sami. V rodiné funguji prarodice, ale nebydli
v takové vzdalenosti, aby se mohli zapojovat pravidelné. Babicky se snazi odlehcit alespon

o vikendech, kdy pomahaji s détmi a chodem domécnosti.

., Babicky obcas. Nebo obcas, tak kdyz se vidime o vikendu, tak nam uvari, ze nemusime treba
v tejdnu varit, ponakoupi détem néjaké veéci, co jako je potreba, ale vylozené jakoby s tou

péci, to nemame nikoho. Nebo nemame nikoho, babicky jsou proste daleko. *
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Co vSak rodin€ pomaha, jsou sluzby, které vyuzivaji. Jako odleh¢eni vyborné funguje
komunitni centrum, které E. rada navstévuje. Pro déti poradaji i vylety a tdbory, které rodina
rada vyuziva.

., Tam jsme vlastné zapadli pred dvema lety, a to je hrozné fajn. Musim Fict, Ze tam jsme se
opravdu jako chytili, protoze oni maji vlastné jednou za mésic, kdyz se to povede, tak maji
sobotu. Takze se berou déti jako na vylet na sobotu a dva roky nazpatek zacali na jarni
prazdniny priméstsky tabory a v lété tejden priméstskej tabor. TakzZe tam E. chodi strasné

rada.”

Poradi déti hraje roli
Podle slov respondentky je v péci o dité s postizenim zasadni i to, zda jiz matka néjaké
potomky ma, nebo se jedné o prvorozené dité.

,,Jeste mé napadlo, ze si myslim, Ze to, jestli je to dité prvni nebo druhy, je celkem rozdil.

I3

Opravdu jako pro chod i pro vas celkem zdsadni. *

Mysli si, ze kdyby se ji dcera narodila jako druhé dité, byla by si jist¢jsi a zkuSenosti
s pfedchozim ditétem by pro ni hraly v péci zdsadni rozdil. Vzhledem k tomu, ze E. byla
prvnim ditétem, které se jim s manZelem narodilo, nedokazali natolik vnimat rozdily, které

se objevovaly v prubéhu vyvoje a celkove byli v péci nejisti.

., Kdyby to bylo naopak, tak myslim, Ze to nedojde do takového stadia, protoze ten clovek uz
ma néjaky zkuSenosti a vi, jak se to dité vyviji, a vi, jak se chova. Jenze takhle, kdyz sami
nevite, jste vyjukany. Takze myslim si, Ze ta pozice toho ditéte pro ten vyvoj a schopnost ty

rodiny je hodné zasadni. “

., Ale kdyz tu zkusenost fakt nemate a nemadte tu jistotu samiv sobé... A kor jako prosté matka,
ktery opravdu to dité prosté nespalo, to dité jedlo jako o Zivot, to dite se nehybalo... A
odevsad slysite, ze jako tohle délej takhle a tohle se takhle nedéla a ze dite, kdyz se nakrmi,
vyspi, prebali, tak musi bejt prece hodny. A ono to tak nefunguje.
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5.2 Vysledky rozhovoru s respondentkou 2

Béhem rozhovoru s respondentkou 2 vyplynula nésledujici hlavni témata:

e ZkuSenost s 1ékari

e Vyrovnavani se

e Vnimani zmén v zivoté
e Zmeéna hodnot

e Pomoc v péci o diteé

e Propojeni s jinymi rodinami

ZkuSenost s 1ékari

Respondentka na svou zkuSenost s 1ékafi po narozeni syna vzpomind jako na otfesnou. Kdyz
se K. narodil, bylo v podstaté od zacatku poznat, Ze vSechno neprobihd tak, jak by mélo.
Vzpomina, Ze citila, Ze se néco déje, ale od I€kait dostavala jen velmi malo informaci, ze

kterych by si mohla néco vzit.

,,No, jako to oznameni bylo hrozné divoky. Bylo to v podstaté tak, Ze viastné uz v porodnici
ta adaptace K. byla jako jina. Jo, takze ja jsem jako citila, Ze se néco deje, ale vlastné jakoby
ty informace tam ke mnée moc nesly. Jo, ze jako jsem citila a védéla jsem od téch doktorii, Ze

‘

se neco deje.

,,Jo, prosté tam jakoby byly takovy kusy informace. Jsem vidéla, Ze se néco déje, ale vlastne

‘

nikdo mi k tomu nic nerekl, no.

., To jsem byla furt v ty porodnici prosté, kdy jsem vlastne furt nevédéla, co se déje. Védeéla

jsem, Ze je neco blby, prosté hodné blby.

Prabézné ji po porodu navstévovali rizni 1ékati, ktefi syna vySetfovali a ktefi s ni ne vzdy
jednali citlivé. Nedostatek informaci a pfistup jejich sdélovani, byl pro respondentku
psychicky velmi ndro¢ny. Zpétné¢ vnima, Ze by ji pomohlo, kdyby jiz v porodnici méla

néjakou podporu, kterd by ji pomohla naro¢nou situaci lépe zvladat.

, Kdyz tam pak prisel asi druhej den viastné neonatolog, tak rikal, at’ se podivam, Ze mi to
moje dité neni vitbec podobny. A ted’ jako takovymhle stylem, jo. A ted clovek, jak ma ty

hormony... A Fikal, Ze budeme muset zavolat geneticku. Tohle mi Fekl a odesel. Pak se den
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nic nedelo, takze ja uplne, no to si umite predstavit. Takze jsem zacala googlovat, zacala

Jjsem plasit.

,,...Nn0 a viastné ten doktor prisel a rika, ze jdeme na sono, jestli jdu s nima. Rikam, Ze asi
jdu, no. No a ja se tam prosté... Fakt jsem se tam uplné spustila, brecela jsem prosté, byla
jsem uplné z toho vyrizend, Ze takhle malé dite uz jako vySetrujou. Takze cloveku se honi
hlavou jako spousta véci. No ale on prosté nerekl vitbec nic. Jako viibec. Prosté jako poker
face Klasickej.

,,Nebo si k tomu nékoho zavolat, Ze jo? Ja jsem potom pravé... Ze viastné ja uz jsem tam

¢

meéla mit nékoho, kdo teda mé v tom tireba podrzi. *

Vzhledem k nedostatku informaci, které rodice dostavali, vyuzili kontaktl, které méli

v rodin€, a snazili se zjiStovat na vlastni pést, co je s jejich synem.

,,No a vlastné pak jsem se ty informace dozvidala v podstaté zvenci diky tomu, Ze vilastné
muj tchan se znal vilastné s primdrrem porodnice. Takze vilastné my jsme to zjistovali takhle,

abych ja se uklidnila, protoZe mi tam nikdo nic nerekl.

Konkrétni informaci o tom, Ze by mohl mit K. Sotosiv syndrom, se rodi¢e dozvédéli
z propoustéci zpravy, kdyz odchazeli z porodnice. Zadny z lékaft s nimi toto podezieni
nekonzultoval a osobné jim nikdo nic nesd€lil. Potvrzeni diagnézy ptislo zhruba tii mésice

po narozeni z vysledki DNA.

., ...no my jsme meéli podezieni uz kdyz jsme sli z porodnice. Protoze nam to napsali do

propoustéct zpravy.

., My jsme to dostali do propoustéci zpravy. Tam to znélo primo jako suspect, podezieni na
Marfaniiv a Sotostiv syndrom. A viastné nikdo to s nama jako neresil a viastné jsme si to
jenom precetli. Ale jako primo diagnozu jako z DNA jsme se to dozvédéli az vlastné tri

I3

mésice po tom.

Vyrovnavani se
KdyzZ se respondentka zamyslela nad tim, jak se vyrovnavala s naro¢nou situaci, ktera ptisla
po narozeni syna, zminovala, ze se snazila pristoupit k tomu tak, jak to je, a pokracovat dal.

Nejtezsi bylo dle jejich slov smifit se s tim, Ze se to viibec stalo.
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,,No asi néjak to jako pobrat. Nebo néjak si Fict, ze teda OK, néco se takhle stalo. Musime
prosté na to najet a jet dal. Jo, prosté zZe se holt neda nic délat. V podstaté jsme se snazili,

‘

jako Ze to je prosté vSechno normalni.*

«

,...pro mé bylo asi nejtézsi jakoby prijmout ten fakt, Ze... Ze se vam to stalo, no."

Jeji nejvétsi obavy byly o to, jestli péci o syna zvladne, protoZe si tehdy viibec nedokazala
prestavit, co se bude dit a co vSechno bude péce obnaset. V rozhovoru tikala, ze z pocatku
se nevzdavali a neustale doufali, Ze bude nakonec K. v poradku. Sama respondentka ale od

zacatku citila, Ze to tak zkratka je, a zadné plané nad¢je si neptipoustéla.

,,Jestli prosté tu péci zvladneme o néj. Protoze jsme viibec nevédeéli, co to obnasi. Protoze
clovek je hozenej a viastné ani doktori moc nevédeéli, co s tim... Protoze ta diagnoza ma
strasné Siroky spektrum vlastné téch symptomiu, takZe tam jako od v podstaté skoro
normdlniho ditéte muze bejt az jako... Takze my jsme vlastné furt doufali a veérili jsme, Ze to
treba bude dobry, jo. TakzZe clovek to néjak vytésnuje ze zacdtku, nebo popird mozna. I kdyz
ja ne, ja jsem to uz cejtila. ProtoZe vsichni mi pak Fikali, Ze to bude dobry, to urcite se spletli
a tak. Ale ja jsem citila, Ze uz to tak je. Jo, zZe to uz ta mama prosté pozna. Ja jsem citila, ze

to prosté tak je. "

Ptedevsim manzel ptistupoval k synovi tak, jako Ze je v potfadku a prochdzel si fazi, kdy
popiral, Zze by mohlo byt néco Spatn¢. Zminila, Ze to byl zpiisob, jakym se s tim vyrovnaval

on.

,,Jo, Ze viastné miij manzel viastné doted, nebo tedkon uz ne, ale hroznou dobu pristupoval
k nému tak, nebo vlastné se tvaril tak, ze se jako nic nedéje. To byla asi néjaka jeho forma
Jjako vyrovndvani se s tim. JakoZe prosté on je zdravej, Ze vliastné mu nic neni, protoZe ono
ze zacatku ty rozdily moc nebyly oproti jinym détem.

Vyrovnat se stim, se respondentce podatilo predevSim diky podpoie nejblizSich osob.
Nejvétsi oporou ji byla vtéto dobé rodina a pratelé a samoziejmé manzel, ktefi ji
podporovali a spolecné dé€lali vSe pro to, aby vSechno dokazali zvladnout.

,,No asi diky okoli. Ja si myslim, Ze jako podpora rodiny. My jsme tam méli velkou podporu.

Nebo mame. Ale jo, asi prosté ta rodina, no. Protoze nas nehodili pres palubu. Manzel. No,

prosté takhle pospolu jsme to zvladli.
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A viastné i pratelé, kdyz to tak vezmu. Pratelé a rodina, takovy ty nejuzsi pratelé. Jako
samozirejmé par jich odeslo teéch lidi, ale jako vlastné takovy to jadro zistalo. No, takze to

‘

mi asi pomohlo nejvic.

Vnimani zmén v Zivoté
Nejvétsi zménou, kterou respondentka pocitila po narozeni syna, byly neustalé navstévy

odbornikd, které s K. musela nékolikrat do tydne absolvovat.

., No, ze jsme byli viastné skoro kazdej den nékde u néjakejch lékarii. Tak to byla asi jako

‘

zména oproti tomu, kdyz mate zdravé miminko.

,, Takze tam akorat to, Ze jsme museli prave jezdit na rehabilitace pravidelné celkem casto.
A viastné tieba dvakrat, trikrat tejdné jsme museli bejt u néjakejch specialistii. Nez se to
vlastné pak ustalilo a chodili jsme treba jednou za pul roku. Takze tam byla ta péce jako

o (¢

v tomhletom, ze jsme museli obihat kolecka lékari.

Kwvtli péci, kterou syn kazdy den vyzaduje, musela respondentka zménit svlij dosavadni
pracovni Zivot. Ackoli ma moZnost pracovat pouze na zkraceny uvazek, je za to vdécna,
protoze vnima, Ze ma ve svém okoli velké mnozstvi jinych matek, které si nemohou dovolit
ani to. Roli v tom hraje i podpora rodiny, kterd pomaha s péci o K. Manzel pracuje nadéle

na plny tvazek.

., ...vlastne predstava, ze bych sla na plnej uvazek, tedka viibec neprichazi v uvahu. Ze
vlastné musim byt na néjakej castecnej, no. Ale jsem rada i za tu moznost, zZe jako pracovat
muizu, protoze co znam néktery maminky, tak ty praveé vibec jako pracovat nemiizou. No,

takze tam to prave zase souvisi s tim, Ze mame velkou podporu ty rodiny.

Zménu respondentka pocituje také v béznych kazdodenni aktivitach a Cinnostech, které
mohla diive dé€lat bez rozmySleni. Se synem musi kazdou aktivitu peclivé zvazit a usoudit,

jestli to s K. zvladnou.

., ...V takovych téch normalnich cinnostech nebo takovych téch, ze jdeme do divadla, nebo
Jjdeme nékam. V normalnim fungovani v podstaté. Ze se musime fakt dvakrat rozmyslet, jestli
to opravdu jako udélame, jestli pojedeme na ten vylet tady s nim, nebo jestli nastoupime do

toho letadla.
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Kvili specifickym potiebam, které K. ma, se rodina v podstaté vzdala cestovani, které pro
respondentku nakonec zplsobuje spise stres. Sama vSak tikd, Ze je hodné opatrna, a
pfipousti, Ze jiné rodiny se stejnym ditétem by mozna takovy ptistup nemély, ale pro ni je to
ptili§ naro¢né.

,,Omezuje nas to vlastné v tom, Ze nemiiZeme moc cestovat s nim, protoze ma specificky
prosté pozadavky, ma specificky zajmy, takze ho jen tak néco nebavi. Takze vime, Ze viastné
si s nim lehnout k mori prosté to jako nepiijde, protoze prosté by to spis pro nas byl veétsi
stres. Ale zase moznd je to o povaze clovéka, Ze jinej rodic se stejnym ditétem by to prosté

‘

dal. Ze my mozna jenom jsme priprdény trochu.*
V kazdodennim Zivoté je pro respondentku narocné predevsim to, ze K. vyzaduje péci a
pomoc v podstaté nonstop.

,, -..protoze furt mame to mimino trochu, jo, Ze vlastné vsechno musime délat spolecné. Kdyz

je devitiletej kluk, uz se sam prosté naji, sam si namaze chleba pomalu, ja nevim, co vSechno.

Takze tohle je viastné pro nds jako nejtézsi, Ze viastné tam je furt to 24/7 v podstaté. *
,,Je to prosté vlastné celodenni proces, ktery nikdy nekonci.

Zménu pocitila i sama u sebe, fika totiz, ze ji K. uci, aby byla vice trpéliva. Také diky nému
jako rodina pfestali planovat a naucili se Zit ze dne den.

,,No, asi je to o tom, zZe snazim se bejt vic trpéliva. To urcité bych nebyla jako, protoze s K.
je trpélivost nutnd jako uplné nejvic.

,, -..taky je to mozna i, Ze vlastné Ziju jako tak, Ze moc neplanuju. My se snazime jako, protoze
to nas stresuje, Ze jo, planovat néjak hodné budoucnost. Takze spis tak jako Zijeme ze dne na

I3

den. Takze tohle jako mé naucilo asi nejvic s nim.*

Zména hodnot

vvvvvv

je, aby byl K. zdravy, spokojeny, a celkové se jako rodina spiSe snazi radovat z malickosti a

z pokroki, které K. d¢la.

vvvvv

to honéni se za penézma nebo néco, tak to vlastné nam prijde ted’kon zbytecny. Ze takovy ty
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hodnoty se zménily, no. Nebo resit takovy blbosti prosté jako, ja nevim, jestli mame novy
auto, nebo jestli prosté pojedeme praveé tamhle na dovolenou a tohle, tak to prosté to ne, to
jako neresime. A jsme radi, kdyz prosté K. je dobre, kdyz je zdravej, a Ze vlastnée to postupuje

«

trosku, Ze fakt se radujeme prosté z malych vect.

Pomoc v péci o dité

Pro to, aby respondentka kazdy den zvladala narocnou péci o syna, je dulezity cas, ktery
travi sama. Pomaha ji, kdyz se mize alesponl na chvili béhem dne vzdalit, odpoc¢inout si a
nacerpat zase silu. Kdyz ma dostatek casu, vyuziva tento volny ¢as k pobytu v ptfirod¢ a
sportovnim aktivitdm, které ji dodavaji energii.

,,Ale co mi pomdhalo, kdyz jsem viastné jestée mohla vic, kdyz jsem méla trosku vic prostoru,

I3

tak asi sport a byt venku. Prosté tieba jit si zabéhat, nebo joga.

., Vzdalit se, urcite. Ja potiebuju jako na chvilku, aspon jako treba na hodinu. Jakoze prosté
presné takovy restart jako. Ale to ma asi kazdej. Nebo mozna nékdo vic, nékdo min, no. Ale

‘

ja to jako citim, Ze to potrebuju. A to mé vzdycky nabije.

Mimo vlastni aktivity fiké, ze velkou pomoci v pé¢i jsou prarodice a rodina celkoveé. Nove
si ted’ rodina také pro K. zafidila hlidani, aby méla respondentka vice ¢asu na domécnost,
kterou dle vlastnich slov nestiha. Zaroven je to moznost, jak syna zabavit a dopfat mu

aktivity, které rad dél4, ale na které¢ nékdy nezbyva dostatek casu.
,,No asi nejvic teda prarodice.

., -..mé uz jako napadlo zaplatit si hlidani nebo néejakou takovouhle holcinu, nebo prosté
klidne kluka, kterej ho treba... Protoze ja mam doma hroznej bordel, tak vam to reknu. Ja
prosté nestiham domdcnost ted viibec, no. A vlastné tim, Ze kdyz manzel vezme dceru ven na
néjakou prochdzku, kde spi, tak K. musi bejt se mnou doma. Tak mi zas prijde lito, aby prosté
byl doma, kdyz miize prosté treba do toho metra s nekym. Tak jsme si Fikali, Ze zaplatime
prosté hlidani, takze mame ted’kon nove. Vcera byl vlastné s nima, takze doufam, Ze to bude
takhle fungovat. Ze prosté by ho tieba mohli vzit i do divadla, nebo prosté néco podnikat

‘

s nim.

., Zatim to teda travim tim, Ze uklizim, ale tak to nevadi. Tak ono to taky svym zpiisobem

trosku je relax. Teda musim bejt sama hlavne, to je diilezity.
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V ramci financi respondentka v rozhovoru zminila, ze syn dochdzi na rehabilitace, které
nejsou hrazené pojiStovnou, proto se snazi vyuzivat pomoc nadaci, které rodin¢ obcas
pfisp¢ji a finanéné ji pomiizou.

,, ...mdme obcas z nadace néjaky penize. TakzZe viastné Zivot détem jsme méli parkrat. Ze
tim, Ze vlastné K. chodi na ty rehabilitace, tak ty nejsou hrazené. Takze viastné co se tyka

financt, tak urcité Zivot détem a Dobry andél. “

Propojeni s jinymi rodinami

Poslednim tématem, které vyvstalo z rozhovoru s respondentkou, byl piinos, ktery spatiuje
v kontaktu s rodinami, které maji déti s podobnym postizenim. Respondentka zna osobné
nékolik rodi¢l, jejichz dit€¢ ma Sotosiv syndrom stejné jako K. Spolecné si vymenuji
zkuSenosti, radi si a respondentce tento kontakt dodava pocit, Ze v tom nejsou sami.

,, Urcite, urcité je to prinosny. Vlastné znam asi pét rodin s détma, co maji stejnou diagnozu.
A je to pro mé obohacujici, nebo je to takovy uklidnéni, Ze v tom nejsme sami. Jako Ze nejsme
jediny na svete. Takze to je taky svym zpiisobem jako takovy terapeuticky a samoziejmeé riizné
se radime pres péci, o néjakych jako rehabilitacnich technikach treba, nebo vitbec i néjaky

‘

Jjako tipy na vSechno, jo."

,,No, takze je to spis, Ze si jako sdilime, sdilime a vlastné Fikame si spis néco, co nam tieba

¢

vyhovuje. Tak to vlastné sdilime mezi sebou.

5.3 Vysledky rozhovoru s respondentkou 3

Na zaklad¢ rozhovoru s respondentkou 3 vyvstala hlavni témata, kterymi jsou:

e Zkusenost s I¢kari

e Vyrovnavani se

e  Vnimani zmén v zivoté
e 7Zména hodnot

e Pomoc v péci o dité

¢ Financovani

e Propojeni s jinymi rodinami
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ZKkuSenost s 1ékari

Respondentka v rozhovoru vzpominala, ze informace o tom, ze ma jeji syn mentalni
postiZzeni, ptislo oficidln€ az v pozdé&jSim veku, ale jiZz po narozeni se setkavala s 1€kafi, ktefi
ji o této skutecnosti informovali. Nutno vSak podotknout, ze z tohoto obdobi nemé dobrou
zkusenost, nebot’ piistup, se kterym se setkala, byl velmi necitlivy. Respondentce bylo po
narozeni syna od Iékate doporuceno, aby si ho nebrala domil a radéji jej umistila do tstavni
péce, protoze slovy lékate z n&j nikdy nic nebude.

,, Oficialné to prislo tedkon, ale jakoby v priitbéhu viastné toho celyho zivota nam to vlastné

3

Fikali. Uz jak byl K. na ty jipce, protoZe ho po tydnu viastné pirevazeli na jipku. *

A tam v podstaté od prvniho dne, kdy jsme tam prisli, tak nam vlastné rikali, ze jako
nepocitejte s nicim, mdte prosté socialniho debila, kterej v Zivoté nebude prosté nic umeét.
Neposadi se, ne, nebude prosté chodit, nebude mluvit, nebude prosté nic a dité do ustavu.
Jako nam celou dobu, co K. tri mésice lezel na jipce, tak nam vikali, jako my vam zajistime

¢

ustav a ani si ho domii neberte.

., Tak jako nejhorsi zpiisob komunikace to bylo hned prvni den, co K. prevezli, tak jsem tam
vecer za nim Sla a slouzil zrovna ten primar ty jipky. Tak ten jako empatie nula. TakzZe ten
fakt jako Fikd, prosté at’ se smiFime s tim, Ze ten tady druhej den nebude. To byla prvni
informace, co mi rekl po tom tydnu, kdyz se K. narodil, a i ho tam privezli ten den, tak mi
rekl, Ze se nemusi dozit druhyho dne. No a pak viastné asi po mésici zase jsem na néj mela
Stesti a mi rekl, Ze proste mame socidlniho debila, kterej v Zivoté nebude jako umét nic a at’

‘

se prosté rozloucime s tim, Ze ho budeme mit doma. *

Jako matka nebyla s ptistupem lékaiti v nemocnici spokojend, neméla dostatek informaci o
zdravotnim stavu syna, a tak se s partnerem rozhodli podniknout vlastni kroky. Pies partnera
se jim podafilo kontaktovat jiného Iékate, ktery si v nemocnici vyZzadal nahlédnuti do
dokumentace syna, coz vedlo v nemocnici k n€kolika schizkdm. Lékaiim se nelibilo, Ze

rodice jednaji na vlastni pést, jsou aktivni a snazi se zjiStovat co nejvice informaci.

., ...méli jsme viastné tady toho konzultanta. A on vlastné pozZadal i nemocnici, Ze chce

nahlédnout do dokumentace, a vyvolala se vlastné schiizka, a to se panum doktoriim strasné
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nelibilo, Ze co my si dovolujeme viibec jako do toho vstupovat, protoze uz jsme toho fakt méli

plny zuby. “

A furt jsme se vlastné ptali. No, takze pak viastné kdyz zacaly tyhlety schuzky, tak to se jim

nelibilo, Ze jsme si dovolili se vlastné ozvat. *

Respondentka si uvédomovala, ze ji 1ékati nemohli fikat, Ze bude vSechno v potadku, ale je
presvédcend o tom, Ze by méla komunikace probihat citlivéji a Spatné zpravy, které od I€katii
dostavali, mohly byt s ohledem k této narocné situaci sdélovany lidsky. Pozdéji se od 1ékait

dostavila za jejich pfistup omluva a komunikace se dle slov respondentky zlepsila.

,Ano, oni vam musi rikat nejhorsi mozné varianty, ale i ta blba varianta se nechd rict

lidsky. *

,,No ale pak se ta komunikace trochu zlepsila, Ze védeli, Ze jako pak se omlouvali, Ze nam

musi Fict tu jako nejhorsi variantu. Takze my jsme zase Fikali, Ze ale i ta Spatna se nechd Fict

lidsky.

Ani ptes neptiznivé informace se respondentka nevzdéavala a vétila, Ze bude syn v potadku
a jednoho dne si ho odveze znemocnice domill. Navstévovala syna a kazdy den se
informovala o jeho zdravotnim stavu. Dle jejich slov v nemocnici jejimu ptistupu

nerozuméli a doporucovali ji, aby vyhledala odbornou pomoc, coz odmitala.

A ja jsem tam vzdycky chodila a fakt jsem Fikala, jako K., ukaz jim, Ze ti nic neni. A takze
oni kazdej druhej den jako si tukali na celo a vzdycky, kdyz jsem vecer jeste volala, co K.,
tak mi nezapomnéli jako pripomenout, Ze ale ja jsem zrald na toho psychologa, psychiatra,

Ze uz jako mi predepisou ty prasky a jd vikala, Ze ne, Ze Zadny prasky nepotiebuju.

Vyrovnavani se

Kdyz byl syn jesté v nemocnici na jednotce intenzivni péce, respondentka si dle vlastnich
slov vlibec nepfipoustéla, ze by mohlo byt do budoucna néco v nepoiadku a ze je jeho
zdravotni stav tak vazny, jak tikaji I€kafi.

,Ja jsem to hlavné neprijala vitbec, jako tam viibec jsem nevérila celou dobu, Ze to jak
strasny, jak to vilastné rikaji. Ja jsem furt chodila na tu jipku a rikala jsem K., at’ jim ukdze,

‘

Ze mu nic neni.

46



,,Ja jsem prosté si Zila furt v néjakym jako vakuu, Ze mam prosté dité, ktery jako se z toho

vyseka.

A4

vyhybala. Oporou ji byl partner, ktery prevzal komunikaci za ni, nebyla totiz schopna
s kymkoliv sdilet to, ¢im si prochazeli.

komunikovat s nasima, protozZe jsem... A viibec jako se ségrou, s tou nejblizsi rodinou,

«

protoze jsem se nechtéla bavit o tom, co je.*

,, Takze to bylo pro mé jakoby nejtézsi s nima mluvit, takze to jsem se hned uz na ty jipce,
nebo na ty neonatologii, tak to jsem se jako zavrela do sebe. Jsem Fekla partnerovi, at

komunikuje s nasima on, Ze jako ja nechci prosté tohle poslouchat.

Jeji nejveétsi pomoci v procesu vyrovnavani se, byl terapeut, kterého po narozeni syna
navstévovala. Béhem rozhovoru vzpominala, Ze pro ni byl osobou, na kterou se mohla
obratit kdykoliv, kdyz to potiebovala. Sama o sobé tika, Ze ma rada rizné alternativni
ptistupy, které pravé tento terapeut praktikoval. Naptiklad na zaklad¢ fotografie syna ji fikal,
jak vSechno dopadne, a respondentka v rozhovoru uvedla, ze mél zpétné ve vSem pravdu.
Pro ni byl tento zptisob vyhovujici. Uvedla, Ze nejradéji si véci fesi sama, ale kdyZ nastane
n¢jakd naro¢na situace, jako bylo narozeni K., potiebuje své problémy fesit s nékym
nestrannym, kym pro ni byl pravé zminény terapeut.

., --.ja jsem chodila k tomu terapeutovi, kteryho mam. On je to psycholog, ale ma ten dar

‘

videt i ty véci prosté mezi nebem a zemi. Podiva se na tu fotku toho dotyényho a rekne vam. *

., ...tak viastné byl on prvni, za kym jsem sla, a tenkrat ten den, kdyz ho prevazeli z ty
neonatologie na tu jipku, tak jsem mu volala. A on Fikd, at’ se z toho hlavné nepodélam, ze
to nebude jednoduchy. A to jeste K. ani nevidel. Jo a Fikal, ze to nebude jednoduchy, ale

v§echno bude, dopadne to dobre. A pak jsem k nemu zacala vlastné chodit.

,,Jad jsem takovy alternativec, takze... A ono to néjak funguje. A vlastné pak jsem mu tam
nesla poprvé i fotku K. a takze on viastné... On mél zpétné ve vsem pravdu, Ze on mi to

viastné tenkrat rekl.
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,, Ale jako v mnoha vécech... on byl takovej jako miij poradce a pomocnik, ze jsem védéla, ze
prosté kdyz mi je nejhir, tak jsem ho zavolala a sla jsem k nému. A sla jsem si prosté na dvé
hodiny pobrecet. A kdyz jsem nechtéla brecet, tak jsem nebrecela. Kdyz jsem chtéla, tak jsem

prosté... Ale on byl ten, kterej viastne mné jakoby pomahal. “

,,Ja mam pocit, ze ty véci si potiebuju resit sama a potiebuju je resit s nekym nestrannym,
s nekym cizim, a moc jako nemam rdda si o téch vécech povidat obecné jako s kamaradkou
a s nekym. No a pak, kdyz uz byla tahle krizovka, tak jsem fakt chtéla... Byla jsem rdada za

«

néj, ze mam uplné nékoho nestrannyho.

Respondentka uvedla, Ze nejvetsi problém méla beéhem let s tim, Ze nedokdzala o svém
synovi a o tom, ¢im si prosli, mluvit. Bylo to pro ni t€zké a dtive ji to vadilo. Sama tika, ze

se to zménilo az minuly rok a Ze se s tim vyrovnavala skoro 10 let.

., -..az vlastné vloni, kdyz se hral beneficni hokej pro K. Tak to jsem si vlastné uvédomila, Ze

to uz je jako uplné... Ze o tom dokazi fakt mluvit a Ze mi to nevadi. *

,Mi to viastné docvaklo, zZe se viastné uz nebojim o tom mluvit a dokazu vlastné jako to

verejné i rict, no. Takze skoro 10 let, 9 let Zivota. *

Vnimani zmén v Zivoté

Péce o syna ovlivnila pracovni Zivot respondentky, ktera nyni pracuje pouze na zkraceny
uvazek. Ackoli se tak stalo, vnima to jako pozitivni zménu. Diive byla zvykla pracovat od
rana do vecera a pred narozenim syna méla predstavu, ze bude pokracovat stejné€ i po porodu.
KdyZ byl syn po narozeni v nemocnici, zaméstnani vnimala jako misto, kde se mize od
svych problémil na néjakou dobu vzdalit a pfijit na jiné mySlenky.

., Hele, uprimné, myslim si, ze vlastné jako v pozitivnim, protoze driv jsem pracovala a rano

v osm/v pul devaty jsem byla v kancelari a ta prdace nikdy nekoncila. *

., A to jsem si v ty hlavé nastavovala, Ze kdyz prosté budu znovu pracovat, jako zZe jsem chtéla
pracovat a furt jsem se snazila. Vlastne i ten K., kdyz byl na ty jipce, tak jsem chodila do
prace a vzdycky jsem to zapichla v pul druhy a jela jsem za K. do nemocnice. To mi pomohlo

jako hodné i od toho se oprostit...
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Postupem ¢asu se rozhodla, Ze chce s praci pokracovat, ale je potieba, aby byla pevné ¢asové
ohraniend, aby mé¢la zkraceny uvazek a aby zaméstnavatel akceptoval, kdyz bude muset se

synem na terapie, nebo bude muset pracovat z domova.

¢

,, ...ale to jsem si uvédomila, zZe jako chci prdci, kterda bude od do a idedlné Cistou hlavu.*

., ...jsem si Fikala, Ze chci jen prosté fakt jako HPP, chci polovicni uvazek, chci, at’ ta firma
mi akceptuje to, Ze prosté kdyz jsem na terapiich, tak jsem na terapiich a budu moct pracovat

¢

z domu. Tak ono to tam tak ¢lovek nenapadné podsouvd, a pak se to prosté objevilo.

Podle respondentky se toho v jejich zivoté ale na zaklad¢ péce o dité s mentalnim postizenim
mnoho nezménilo. Se synem se rodina snazi podnikat veSkeré aktivity a neciti Zadné
omezeni. Syn ma urcité specifické projevy, na které respondentku nékdy lidé upozornuji, ale

ona sama fika, se si z toho nic ned€la.

,,Hele, my si uzivame ten zivot, Elisko. Hele, s tim K. se necha délat fakt spousta véci. Jako
smirim se s tim, zZe kdyz jdu v obchodé a K. huci, tak huci. Kdyz se na mé nékdo podiva, nebo
v tramvaji a rikaji, jako jestli si to miizu vypnout, tak rikam, jestli mi miizou Fict, jak to mam
Jjako vypnout? Rikam, at jsou radi, Ze tady huci a Ze prosté tady nevyvadi. Takze jako miizu
s nim do kina, muzeme jit do divadla, mizu jit s nim na nakup, prosté pomaha, jo. Jako
v tomhletom... Miizeme s nim letét na dovolenou, ted’ zvladnul tech 6 hodin v letadle, prosté

nikdo o ném nevedel, staci mu prosté knizka Shreka a Velka Mdja a je spokojenej. *

Respondentka v rozhovoru také uvedla, ze k synovi vzdy pfistupovala tak, jako kdyby
zadné postizeni nemél a nikdy si to nepfipustila. Proto s nim zkousi vSechny aktivity, které

chtéji, a zjiSt'uji, zda to bude fungovat, nebo ne.

,,Ja jsem si totiz nepripustila nikdy, Ze je nemocnej. Vzdycky jsem jako Fikala, Ze je zdravej
a snazila jsem se k nému jako ke zdravymu pristupovat, Ze... Myslim si, Ze nékteri delaji to,
jako Ze paneboze, tak tam s nim nemuzu, to on by nedal, nebo to on by... A ja jsem Fikala,
kdyz to nezkusim, tak nebudu védet, takze i to kino... Prosté kdyz jsme sli nekdy ve ctyrech

I3

letech poprvé do kina, tak jsem Fikala, budto to vydrzi a da to, anebo prosté odejdeme, no.*

Podle slov respondentky méa syn sice nalepku mentélni retardace, ale neznamena to, Ze by se
proto musela rodina omezovat a hroutit se, protoze K. si je mnoha véci védomy a mohou

s nim délat vSechno mozné.
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,,Jakoze on sice ma tu ndlepku stredné tezkd/tezka mentallni retardace, ale ono mu spousta
véci dochazi.
,,Jako neznamend to, zZe kdyz je dité handicapovany, Ze to je obrovska pritéz, a ze jako se

«

z toho hrouti cela rodina.

Zména hodnot

Po tom, co se narodil respondentce K., se zménily jeji hodnoty a celkové pfistup k Zivotu.
Uvedla, ze dfive feSila primarné sama sebe a rizné povrchni zalezitosti. S pfichodem syna
se vSechno otocilo a nejdilezitéjsi je pro ni zdravi a péce o néj, kterd pfinesla do rodiny
upln€ novy rezim.

3

., Zmeénilo to rezim a zménilo to to, Ze proste fakt jako ty priority jsou nékde jinde.

,, ...2e proste driv clovek resil akorat sam sebe a 7esil v podstaté prkotiny... A pak vlastné se
ten zivot uplné jako otoci, to ja mam i na téch svych webovkach, ze tam vlastné fakt clovek
drivresil, co si dneska vezmu na sebe, at’ mi kabelka ladi s botama, at' mam stejny nahrdelnik
a nausnice a prstynek. A jak pojedeme na dovolenou a prosté, co budu delat dneska jako
vecer, jdu si zacvicit, nebo jdu do kina, nebo prosté fakt ¢lovek zil uplné jinej zivot. Jako
neumél si predstavit, Ze najednou se mu to otoci. Ma v hlave predstavu, zZe bude mit zdravy

dité a bude fungovat dal.

, Hlavné je mi uplné jedno, jestli jsem dneska namalovand, co jsem si vzala na sebe. Tim
nerikam, Ze jsem chodila jako v teplakach furt, ale vlastné najednou to clovek prosté neresil,
protoze bylo pro mé diileZity jako rano vstat, zacvicit si s K., pomalicku ho ucit jist, odjet na

terapii, odjet k doktoriim a vlastné jsme jako jen tak jako pendlovali.

Pomoc v péci o dité
Aby respondentka zvladala kazdodenni péci o syna, je pro ni dilezity ¢as pro sebe, ktery
muze stravit mimo domov a sama. Idealnim zptisobem je pro ni prochdzka nebo béh venku,

kde se dokaze odreagovat, nemusi nic fesit a vycisti si hlavu.
., 1o, Ze si vypadnu na téch 40 minut ven, jdu se projit. Jo, to fakt potrebuju. “

., ...takze ja se jdu proste projit, zabéhat. Mam tu svoji ctyFicetiminutovku a prosté je

vycistena hlava a vsichni jsme spokojeny. “
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1 kdybych se sla jenom projit, tak prosté neresim nic. Nemam sluchatka, nejdu do zadnych
obchodii. Prosté jdu se fakt jako projit. PotFebuju tu prirodu, prosté vypadnout ven a prosté

‘

byt sama sebou. Tak jdu a vlastné jako si ¢lovek jenom jde a nic neresi. *

Takto straveny cas je pro ni velmi dulezity i z toho divodu, Ze celodenni péce o K. zvlada
v podstaté sama. Partner také pomah4, ale pracuje déle, a tak vétSinu dne obstarava veskeré
potteby okolo syna matka.

,.Jsem to ja, partner ten chodi z prdce kolem pul paty/paty, takze jakoby ta celodenni péce

I3

prosté je na mné.

Obcas respondentce v péci o syna pomahd chiiva, kterd se o K. stard, kdyZ to rodina

potiebuje.

,,Jo, mame tu chitvu, takze ta je fajn, Ze obcas vyzvedne K. a Ze proste spolu jdou odpoledne
se projit na hriste, nebo kdyz je osklivo, tak se o néj postara doma, nebo kdyz je nemocnej a

‘

ma volno, tak proste s nim stravi treba pul dne ona, kdyz nemuizu ziistat z prace doma.

Prarodice se do péce o syna dle slov respondentky nemohou pfili§ zapojit, protoze bydli

daleko a partnertiv otec je jiz v pokrocilém veku.

., Nasi, ty jsou prosté daleko a partneriiv tata, ten uz je uplné jako na domov diichodcii, takze

tak.

Financovani

Béhem rozhovoru se respondentka vénovala tomu, jakym zptisobem financuji terapie a jiné
nakladné zalezitosti, které jsou spojené s pé¢io syna. Po narozeni ji bylo doporuc¢ovano, aby
si u n¢jakych organizaci zazadali o finan¢ni pfispeévky. Respondentka tak ucinila, ale kvtli
vysi ptijmu, které s partnerem maji, byla vzdy ve vétSin€ ptipadii odmitnuta.

,, Tak jako do vas husti rana péce a dalsi do vas husti jako, at’si jdete zazadat o néjaky penize,
ale néktery ty organizace chtéji potvrzeni prijmu. A ja neumim lhat v tom, abych prosté
napsala, ze mame prosté 30 000 mesicne. Takze kdyz tam prosté napiSete redalny prijem,

kterej prosté v ty rodiné mate, tak napsali, at se nezlobime, ale Ze to jako ne. "
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ZkuSenost respondentku odradila od toho, aby to dale zkousela a misto toho se rozhodla, ze
se pokusi ndkladné terapie pro syna financovat pfevazné z vlastnich zdroji. Respondentka

ma vlastni e-shop, kde prodava produkty a vydélek vyuziva praveé pro tyto tcely.

A bylo to asi i to odmitnuti téch nadaci, ze prosté rikam, ze ja nebudu prosté nékde uz jako

Skemrat.

,,Radsi jsem proste vymyslela ten e-shop. BéZi to, jak to bézi, moc to nebézi, ale to je jedno.
Ale to je jedno, tieba se to jednou rozbéhne. Ale jako chci radsi si na toho K. vydélat sama

«

a nebejt jako nicemu, nikomu vdecna.

Mimo to rodin€ na terapie kazdy rok urcitou ¢astkou ptispiva jeji zaméstnavatelka. Terapie,

kam se synem jiz n&kolik let jezdi, se daii financovat z ¢asti diky Zivotu détem.

., ...jezdime uz vlastné néjakych 9 let na terapie a tam se nam castecné dari to financovat

I3

prres Zivot détem.

., ...vlastné pak moje druha séfova, ta vzdycky posila tak 20 000 rocné K. taky. No, néjak to

I3

prosté spis financujeme ze svych zdroji. *

Propojeni s jinymi rodinami

Respondentka ma v okoli par matek, které maji také dité s postizenim, se kterymi si
vzajemné sdili své zkuSenosti a pfedavaji si rady. Vyuzivala toho piedevsim, kdyz byl syn
mladsi. KdyZ potiebuje, rada se ptd na rizné informace, které jsou pro ni v péci o syna
dilezité.

,,Jo, tak tady ze Skoly mam maminku a potom jesté jednu, vlastné tu mam od zacatku, protoze
kdyz se narodil K., tak sestrenka nas vlastné propojila, ze ta uz méla chlapecka s DMO.
Takze s tou jsem si jako na zacatku hodné sdilela, at’ uz proste kam na Vojtovku, nebo pak
vlastné zase ja jsem ji brala na tu akupunkturu, takze to jsme si jako hodné sdilely, hlavné
v téch zacatcich. A tedkon je to tak, jakozZe spis se s nekym bavim a vzajemné si predavame

kontakty a doporuceni, jako kde a co funguje.

,,Jo, Ze se vlastne ptam. To mé naucilo, ze se vlastné nebojim. Jako ty maminky, ktery mi
Jjsou néjak jako prijemny, takze viastne se jich ptam a zjistuju si, jak to viastné jako budou

3

mit do budoucna, nebo v tomhle jo.*
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Jinak se ale snazi obklopovat spiSe rodinami, které nemaji déti s postizenim, protoZe je to
pro ni piijemnéjsi a citi se tak 1épe.

,Ale jako obecné se snazim spis bejt jako mezi zdravyma nezli mezi nemocnyma. To si
myslim, Ze to je taky to pozitivni, co jako mé nabiji, nez se obklopovat stejné

¢

handicapovanyma lidma. *

,, Hele ja jsem nikdy nesla ani do zadnyho... Jak treba i rand péce délala ty setkani téch

3

rodicit a prosté ty tabory a néco. Ne, prosté vitbec.

5.4 Spolecna témata vyskytujici se napric¢ rozhovory
Béhem rozhovort, které byly vedeny s jednotlivymi respondentkami, se objevila spole¢na
hlavni témata, kterym se respondentky hloubéji vénovaly. VSechna vybrand témata je

spojuji, miZe se vSak liSit jejich ndhled na n¢. Témata jsou nasledujici:

e ZkuSenost s 1ékari

e Vyrovnavani se

e Vnimani zmén v zivoté
e 7Zména hodnot

e Pomoc v péci o dit¢

e Propojeni s jinymi rodinami

ZkuSenost s 1ékari

Tomuto tématu se vénovaly vSechny tfi respondentky velmi detailn€¢ a ve vSech tifech
pripadech matky uvadeély, ze se po narozeni svého ditéte setkaly s nevhodnym a necitlivym
pristupem lékatii, na ktery maji Spatné vzpominky. VSechny se setkavaly s nedostatkem
informaci, na ktery se rozhodly reagovat tim, Ze pfevzaly iniciativu a podnikaly vlastni kroky

k tomu, aby zjistily, jaky je zdravotni stav jejich déti.

Pro respondentku 1 bylo nejtézsi, Ze sama citila, Ze neni néco v pofadku, ale pediatricka ji
dlouhou dobu ptesvédCovala o opaku. Az poté, co se s manzelem rozhodli zaplatit si
soukromé vysetteni, se zacalo néco dit. Spatnou zkuSenost si odnesla také z rozhovoru

s détskym psychologem, ktery rodi¢tiim doporucil, aby si pofidili dalsi dité, protoze dcera

53



bude dle jeho slov ,,nefunkéni. Nevhodné bylo nejen samotné sdéleni, ale také to, Ze

probihalo s kazdym z rodict zv1ast’.

Respondentka 2 védéla jiz v porodnici, Ze se synem neni néco v pofadku, ale nikdo z lékatii
jidostate¢né neinformoval o jeho konkrétnich problémech. Informace zjist'ovala ptes vlastni
kontakty, které¢ méla. To, ze maji I€kafi u syna podezieni na Sotostiv syndrom, ktery se
pozdéji také potvrdil, se s manzelem dozvédéli az po precteni propoustéci zpravy, kdyz

nemocnici opoustéli, osobné€ jim to vSak tenkrat nikdo nesd¢lil.

Také respondentka 3 se po narozeni syna, ktery byl dlouhou dobu na jednotce intenzivni
péce, nesetkala s dobrou zkuSenosti s 1ékati. Bylo ji feceno, ze by si syna ani neméla brat
domi, protoze dle slov I¢kate z n¢j nikdy nic nebude. Ackoli siuvédomovala, Ze je zdravotni

stav syna vazny, chybél ji lidsky ptistup, ktery by v takové situaci od odbornikti o¢ekavala.

Vyrovnavani se
Tématu vyrovnavani se s narozenim ditéte s mentalnim postizenim se v pribéhu rozhovoru
vénovaly vSechny tii respondentky. Kazda z nich se s naro¢nou situaci srovnavala trochu

odlisnym zptisobem a vyhledavala jiné zptisoby podpory.

Respondentka 1 uvedla, Ze smifit se s takovou skute€nosti nelze, ale bylo pro ni podstatné,
aby se s tim naucila Zit a pracovat. Pro ni osobné byla v zacatcich nejvétsi podporou rana
péce, kterd rodiné pomohla v oblasti péce o dceru. V oblasti psychického zvladani situace

rodicim pomahala jedna organizace, se kterou maji dobrou zkuSenost.

vvvvv

fazi, kdy véftili, ze se to jest€¢ zméni a syn bude v potfadku, ale to netrvalo dlouho. Nejvétsi
oporou byla dle jejich slov rodina a ptatelé, ktefi je v tom s manzelem nenechali samotné, a

spole¢nymi silami vSe zvladli.

Respondentka 3 uvedla, Ze si nechtéla pfipustit, Ze ma syn postiZzeni, a v zaCatcich byla
uzaviend do sebe a vyhybala se komunikaci s okolim. V procesu vyrovnavani se ji byl
nejvetsi oporou terapeut, kterého navstévovala, kdyz se necitila dobie a pottebovala o svych

problémech hovofit s nékym cizim a nestrannym.
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Vnimani zmén v Zivoté
Ve vsech trech pripadech byl na zdkladé péce o dité s mentadlnim postizenim nejvice
ovlivnén pracovni zivot respondentek. VSechny tii uvedly, Ze pracuji na zkraceny tivazek,

v

protoze vice Casu by s péci o déti na zamestnani nemély.

Pro respondentu 1 i respondentku 2 byl velkou zménou, kterou pocitily, také Cas, ktery
travily se svymi détmi navstévami riznych I€katrd, odborniki a dojizdénim na terapie.

Uvedly, Ze vétSinu Casu travily pfedevs§im timto zpiisobem.

Respondentka 2 v rozhovoru uvedla, Ze péce o syna ovlivnila také bézné aktivity, které byly
diive v rodin€ zvykli d¢lat. Naopak respondentka 3 uvedla, ze nepocituje, ze by péce o syna

rodinu v tomto sméru ovlivnila, a snazi se zit zivot tak, jak byla zvykla pfed jeho narozenim.

Zména hodnot

U vsech tfi respondentek doslo diky péci o dité s mentalnim postizenim ke zmén¢ hodnot a
pohledu na zivot. VSechny tfi shodné uvadély, ze diive fesily a vénovaly pozornost vécem,
které pro né¢ dnes uz nejsou podstatné. Pro respondentku 1 je na prvnim misté rodina, zdravi
a Cas, ktery miize travit se svymi détmi. Respondentka 2 zase tika, ze pro rodinu nejsou
dilezité materidlni véci, ale predevsim to, Ze je syn spokojeny a déla pokroky, a celkove se
raduje z malickosti. Respondentka 3 uvedla, Ze dfive feSila naptiklad vlastni vzhled, ktery

pro ni dnes nehraje roli, ale nejdilezitéjsi je péce o syna a jeho zdravi.

Pomoc v péci o dité

Vsechny respondentky shodné¢ béhem rozhovoru fekly, ze pro to, aby kazdy den zvladaly
péci o dite s postizenim, potiebuji pravideln¢ Cas, ktery mohou stravit samy a na chvili se
vzdalit. Pro vSechny tii je nejvhodnéjSim zplisobem pobyt venku v ptirod¢, kdy mohou na

néjakou dobu vypustit starosti a vycistit si hlavu.

Respondentka 1 dale uvedla, Ze péci o dit¢ zvladaji s manzelem prevazné sami. Pomahaji
jim ale sluzby, které vyuzivaji.

Pro respondentku 2 je nejvétsi pomoci rodina a pratelé, hlavné potom prarodice, kteii
rodicim pomahaji v péci o syna. Mimo to zacali vyuzivat také hlidani, diky kterému ma

respondentka vice ¢asu na domacnost a jiné povinnosti. Stejné¢ tak v péci o syna pomaha
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chiva 1 v rodiné respondentky 3, ktera mimo to jiné pomoci nevyuziva a péci zvlada

pfevazné sama.

Propojeni s jinymi rodinami

Poslednim tématem, které bylo v rozhovorech se vSemi respondentkami shodné, bylo
propojeni s rodinami, které maji déti s podobnym postizenim. VSechny tfi respondentky
povazuji takovy kontakt za ptfinosny ve smyslu vzajemného sdileni zkuSenosti, rad a tipt
v oblasti péce o jejich déti.

Respondentka 1 a respondentka 2 shodné uvadély, ze diky tomuto kontaktu maji pocit, Ze

nejsou samy a Ze nékdo sdili stejné problémy a rozumi jim.

Respondentka 3 v rozhovoru zmitiovala, Ze kontakt s témito rodinami je pro ni piinosny,
kdyz pottebuje néco sdilet, ale nevyhledava ho a upfednostiiuje kontakt s rodinami déti bez

postizeni.

5.5 Shrnuti vysledkii vyzkumu
Cilem této bakalafské prace bylo zjistit, jakym zplsobem ovlivnilo narozeni ditéte
s mentalnim postizenim zivot jeho rodiny a pfiblizit tuto skutecnost skrze autentické

vypovedi matek. Pro tyto ucely byly stanoveny tii vyzkumné otazky.

Pottebna data byla shromazdéna pomoci polostrukturovanych rozhovort se ttemi matkami
déti s mentalnim postizenim. Jejich vybér probihal zdmémé a vyzkumu se zicastnily na

zakladé osloveni a dobrovolného souhlasu se sdilenim své zkuSenosti.

Cilem prvni vyzkumné otazky bylo zjistit, jak se rodina vyrovnavala s narozenim ditéte

s mentalnim postizenim.

Pro rodiny byla po narozeni velkou zatézi nejistota, kterou si prochazely. Rodi¢e nedostavali
potfebné informace od 1ékatt a jinych odbornikd, které by jim mohly piiblizit zdravotni stav
jejich ditéte a Castokrat se citili odstréeni. Velkym problémem, se kterym se po narozeni
ditéte setkavali, byl necitlivy ptistup l€kati, ktery obzvlasté matky v naroéné zivotni situaci
snasely tézce. Ve vybraném vzorku mély negativni zkuSenost s ptistupem lékaiti vSechny
zucastnéné respondentky. Rodice proto hledali vlastni zplisoby, jak zjistit vice informaci a

alespon ¢astecné se zbavit nejistoty a obav, které je po narozeni provazely.
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Pro kazdého byl zptsob, jakym se s narozenim ditéte s mentalnim postizenim vyrovnaval,
trochu odlisny a kazdému pomohlo néco jiného. Pro nékteré rodie bylo z pocatku te€zké si
pfipustit, Ze zrovna jim se dité s postizenim narodilo, a véfili, Ze bude nakonec vSechno jinak.

Matky vsak shodn¢ uvadély, ze to citily uz od zacatku.

Jedna z rodin vyuzila pomoci organizace, kterd poskytla podporu, jeZ pomohla naroc¢nou
situaci zvladnout. Jinde matka navstévovala terapeuta, ktery ji vedl a byl ji oporou, kterou

vvvvvv

zvladnout to spole¢nymi silami za pomoci ptatel a rodiny.

Druha vyzkumna otdzka méla za cil zjistit, jak ovliviiuje péce o dité s mentalnim postizenim

kazdodenni zivot rodiny.

Zasadni zménu v rodinach pfinesla péce o dité¢ s mentalnim postizeni predevsim v oblasti
pracovniho zivota rodi¢i. Konkrétné u matek, které kvili péci, jez svym détem vénuji, byly
nuceny omezit ¢as, ktery travi v zaméstnani, a pracuji tak na zkrdcené uvazky. Je pro né

dilezité, aby byly casové vice flexibilni a mohly se vénovat détem.

Piedevsim v prvnich letech po narozeni ditéte travili rodi¢e velké mnozstvi ¢asu navstévami
I¢katti a jinych odbornikii. Mnohdy byly jejich dny naplnény pravé objizdénim terapii a
ruznych vySetfeni. Matky shodné uvadé€ly, Ze se svymi détmi nemély prostor travit cas tak,

jako ostatni rodice.

Péce o dité s mentalnim postizenim ovliviiuje také aktivity, které rodiny diive bézné¢ d¢laly.
Pro nékteré¢ rodiny doSlo v této oblasti ke zménam, nebot jsou aktivity, které kvili
specifickym potiebam svych déti délat nemohou ¢i z nich maji obavy. Na druhou stranu jsou
1 rodiny, které se svym ditétem dé€laji vSechno, co chtéji, a péce je v tomto sméru nikterak
neomezuje. V tomto sméru také hodné zalezi na pfistupu rodicli, jenz je v kazdé rodiné

trochu odlisny.

V rodinach déti s mentalnim postiZenim doslo po jejich narozeni k celkovému pifehodnoceni
jejich pohledu na zivot a ke zménam hodnot. Diive rodi¢e bézn€ vénovali pozornost vécem
jako jsou vzhled, penize nebo cestovani, coz pro né¢ dnes uz neni podstatné. Kazdy den je
pro n¢ dulezité predevsim to, aby byly jejich déti zdravé, spokojené, a snazi se radovat spise

z malickosti a pokrokd, které jejich déti délaji.
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Obsahem tfeti vyzkumné otazky bylo zjistit, jaké faktory prispivaji ke zvladani Zivota

s ditétem s mentalnim postizenim.

Pohledem matek déti s mentalnim postizenim je pro kazdodenni zvladani péce o n¢ dilezity
¢as, ktery mohou travit o samoté. Je pro n¢ piinosné, kdyz se mohou pravidelné na néjaky
Cas vzdalit a mit ¢as pouze pro sebe. V tomto sméru jim vyhovuji pfedevsim prochazky

v prirod¢ a sportovni aktivity, kdy se soustfedi vyluéné na sebe a maji prostor k odpocinku.

Pro nékteré rodiny jsou napomocné sluzby, které vyuzivaji a které pro déti potadaji naptiklad
priméstské tabory. V jinych rodinach vyuzivaji pro své déti hlidani, diky kterému maji vice
casu pro sebe a déti maji zarovenn moznost travit ¢as s nékym, kdo jim vénuje dostatek
pozornosti a postara se o n€. Pro rodi¢e déti s mentdlnim postizenim je podstatnym faktorem

také pomoc Sirsi rodiny a ptatel, kteti je podporuji a pomahaji s péci.

Rodice déti s mentalnim postizenim povaZzuji za piinosné také propojeni s rodinami déti
s podobnym postizenim. Tyto kontakty jim doddvaji ujisténi, ze v tom nejsou sami a ze
nékdo jiny teSi stejné problémy jako oni. Vzijemné se podporuji a sdili mezi sebou
zkuSenosti, které v péci o své déti pribézné nabyli.

Vysledky, které byly na zaklad¢ vyzkumu vyhodnoceny, se vztahuji ke zkoumanému vzorku
a s ohledem na jejich pocet z nich nelze vyvozovat vSeobecny pohled na Zivot rodin déti
s mentalnim postizenim. Kazda rodina ma odlisnou a vlastni autentickou zkusenost s péci o

dité s mentalnim postizenim. Cilem této prace bylo tuto zkuSenost zprostiedkovat pohledem

nékterych z nich.

5.6 Diskuze

Cilem mé prace bylo zjistit, jakym zplisobem ovlivnilo narozeni ditéte s mentalnim
postizenim zivot jeho rodiny. Byly proto stanoveny tfi hlavni vyzkumné otazky, na které
jsem v prubéhu rozhovorti s matkami déti s mentdlnim postizenim postupné nalézala
odpovédi. Pro vyzkum byl stanoven vzorek tii respondentek. Vysledky jsou tedy interpretaci
zkuSenosti tohoto vzorku. Pravé pocet respondentek muize byt limitem, ktery vyzkum mél.
Je pravdépodobné, ze v ptipade jejich vétsitho poctu by bylo dosazeno dalSich zjisténi a

vysledky vyzkumu by mohly byt odlisné.
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Myslim si vSak, Ze metoda kvalitativniho vyzkumu byla pro vyzkum zvolena vhodné. Diky
tomu jsem méla moznost navazat ptimy kontakt s respondentkami a z blizka se seznamit
s jejich zkuSenosti, coz bylo také mym cilem. Podaftilo se shromdzdit dostatek pottebnych

informaci, které se mi nasledn¢ datilo vyhodnocovat.

Sama si myslim, Ze prace je piinosna predevsim v otevienosti respondentek a moznosti
seznamit se blize s autentickou zkuSenosti, kterou matky déti s mentalnim postizenim maji.
Témata, o kterych jsme v pribéhu rozhovorl hovotily, byla mnohdy velmi citlivd a osobné
si velice vazim davéry, kterou ve mné respondentky mély. Umoznily mi tak jejich zivotni
zkuSenost s péci o dit€ s mentalnim postizenim interpretovat a predat i dalsSim. VEtim, ze by
prace mohla byt pfinosnd i pro jiné rodiny, které jsou v podobné situaci. V ramci specialni
pedagogiky vidim pfinos pfedevSim v moznosti sezndmit se s pohledem rodict na jejich
zivot s ditétem s mentalnim postizenim, ktery nam umoziuje lépe pochopit, jak prozivaji
situace, se kterymi se denn¢ setkdvaji, a dava ndm tak moznost hledat zptsoby, jak rodice
podpofit a nabidnout jim pomoc tam, kde je potiebna. Vzhledem k tomu, Ze vSechny
respondentky mého vyzkumu se po narozeni ditéte setkaly s nevhodnym ptistupem ze strany
lékait a informace jim byly sdélovany velmi necitlivé, mohla by nase pozornost smétovat
napfiklad timto smérem, abychom se pokusili pfedchdzet podobné zkuSenosti i v dalSich

rodinach.
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Zavér

Hlavnim cilem této prace bylo zjistit a nasledné interpretovat, jakym zplisobem byl ovlivnén
zivot rodin déti s mentalnim postizenim po jejich narozeni a jak svou zkuSenost rodiny
prozivaly. Pro naplnéni cile byl zvolen kvalitativni vyzkum a metoda polostrukturovanych
rozhovort, které byly vedeny se tfemi matkami, jez peCuji o své dit¢ s mentdlnim
postizenim. ZjiSténa data byla ndsledn€ zpracovana za vyuziti metody interpretativni

fenomenologické analyzy.

Vysledky vyzkumu ukazaly, ze se i v soucasné dobé rodice po narozeni ditéte s postizenim
setkdvaji s nevhodnym ptistupem a zpisobem sdélovani informaci ze strany lékait, kterym
chybi empatie a pochopeni pro citlivost situace, do které se rodina po narozeni ditéte dostava.
Lékati rodinam podavaji nedostatecné informace, které se nasledné rodiCe snazi zjist'ovat na
vlastni pést a hledat odpovédi na své otazky. Kazda rodina se s narozenim ditéte s postizenim
vyrovnava po svém a voli jiné zptisoby pomoci. Velkou roli v§ak vzdy hraje podpora, ktera
se jim dostava od Sirsi rodiny a ptatel. A to nejen po narozeni ditéte, ale 1 v nasledujicich

letech, kdy jsou prave blizké osoby mnohdy dilezitymi pomocniky v péci o dit¢.

Rodiny déti s mentalnim postiZzenim na zaklad€ své zkuSenosti a péce, kterou détem vénuji,
piehodnocuyji priority, které v zivoté maji, a dochazi k pteméné hodnot, které pred narozenim
ditéte mély. Na prvni misto se pro n¢ dostava piedevsim zdravi a spokojenost ditéte. Péce o
dité s postizenim v rodiné pfinas$i zmény 1 v pracovnim Zivoté, které zasahuji pfedevsim
matky, jeZ jsou nuceny pracovat na zkracené tvazky. Ovlivnén je kazdodenni Zivot rodiny
a mnohdy bézné aktivity, které rodiny diive byly zvyklé provozovat. Piesto se rodice snazi
na tuto skutecnost pohliZet pozitivné a radovat se piedevsim z mali¢kosti a pokrokti svych
deéti.

Vyzkum také ukazal, ze v priibéhu zivota s dit€tem s mentalnim postizenim je pro matky
dilezité, aby mély pravideln€ moznost travit Cas o samot€ a vénovat se samy sob¢. Jedna se
o zpusob odpocinku, ktery pro zvladani kazdodenni péce o dité potiebuji. Nejcastéji voli
prochazky v ptirod¢ a rlizné sportovni aktivity, které jim umozni zregenerovat se a oprostit
se od béznych starosti, které maji. Dal§im dilezitym faktorem je pomoc v péci, kterou

rodindm poskytuji nejCastéji prarodi¢e nebo osoby, které déti hlidaji.
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Dité s mentalnim postizenim rodindm pfineslo také nové kontakty, které diky nému mély
moznost navazat. Stykaji se tak s jinymi rodic¢i déti s podobnym postizenim. Diky tomu maji
pocit, Ze v tom nejsou sami, a maji moznost se navzajem podpofit a sdilet své zkuSenosti.
Pro mnohé z nich je tento kontakt pfinosny a nalezli si mezi rodici déti s postizenim nové

ptatele, ktefi je zivotem provazi i nadale.
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Priloha 1

Informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru a dalSich informaci pro

bakalarskou praci

Nazev prace: Rodina ditéte s mentalnim postizenim
Driitelka souhlasu: Eliska Kastkova

E-mail: eli kasikova@seznam.cz

Pfedmét a provedeni:

Vyzkum je zaméfen na rodiny déti s mentilnim postiZenim. Jeho hlavnim cilem je zjistit, jakym
zpsobem ovlivnilo narozeni ditéte s mentélnim postiZenim Zivot jeho rodiny. Vyzkum je provadét

v ramei zpracovani bakalaiské prace na katedie Specidlni pedagogiky, PedF UK v Praze.

Vyzkum bude veden formou rozhovoru. Pribéh rozhovoru bude nahravan a ze zvukového zdznamu
bude nisledné pofizen doslovny piepis, ktery bude dale analyzovén a interpretovan. Zvukovy zdznam
bude slouzit pouze pro potiebu doslovného piepisu a bude k dispozici pouze Elisce Kasikové. Doslovny
piepis bude disledné anonymizovan tak, aby byla zaru¢ena anonymita a ochrana viech osob zminénych
v pribéhu rozhovoru, a aby nebyvlo moiné tyto osoby na zakladé anonymizovaného piepisu
identifikovat. Zejména nebudou zminéna jména osob. Zvukovy zdznam a doslovny piepis bude Eliska
Kasikovd uchovavat u sebe. V textu prace nebude tento informovany souhlas uveden, pouze bude v
piiloze pfipojen vzor dokumentu. Doslovné citace ¢dsti anonymizovaného doslovného pfepisu mohou

byt pouZity v zavérecné bakalafske praci.
Prohliseni:

* Spuhlasim s poskytnutim rozhovoru a dalsich souvisejicich informaci.

* Rozumim vyse uvedenému textu a souhlasim s jeho obsahem.

* Rozumim tomu, Ze obsahem rozhovoru a dalSich informaci mohou byt 1 osobni a citlivé
zileZFitosti a obtiZzna témata.

* Rozumim tomu, Ze nemusim odpovidat na obtizné nebo nepffjemné otdzky a zdrovefi mam
moZnost ptat se na jakékoliv otdzky ohledné vyzkumu a dané préce.

* Rozumim tomu, Ze mohu plné zrudit moji Géast na vyzkumu.

Jméno a piijmeni: Datum a podpis:
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Priloha 2

Prepis rozhovoru k bakalafské praci — respondent 1

Tazatel: Eliska Kasikova

T: Tak zaéneme prvni otizkou. Jak je tady vase dité staré a jaké je jeho zdravotni

postiZeni?
|

R:E.budev dubnu 10 let a postiZeni no, stfedné tézka mentalni retardace v kombinaci s

%)
]

trupovou hypotonii.

T: Dobfie. A kdy jste se dozvédéli, Ze ma vase dité mentilni postiZeni?
oy "-‘r\(rmu\

R: To nam nikdo natvrdo nefekl.

T: Aha.

ridlannan ok
R: V podstaté.|Ona tam ta geneze byla takova trosku sloZitd, protoz\e pam pedlatnéka nam do

! AERLTEINS S
| ntpanas 11 mésict tvrdila, Ze je viechno v pofadku) Pakjsme si zaplatlh v Jednom soukromem centru

TaniwA - posouzeni nezav1slym Iekafemy ktery nam|prvni, co bylo, tak rek] zrnente pedlatnckul Jo,a

{ a_h‘_ kdyZ jsme zmemll pedlatnéku tak to zacalo litaty Teprve Takze ale takovy to jako opravdu
[ 25, i a%o. e Lihw
ik,  asi tenidefinitivni fez byl psycholog na Karliku ve 3 1etéch kte}y nam fekl, e s;" méame

pofidit druhy dit&, protoZe E. bude nefunkéni.y

«0 . T:Takhle natvrdo?

s IATINTN };)z-' ATA,

R: Jo. Jesté si nas vzal s manzelem kaids'(ho zv1ast, aby to jako umocnil tu situaci.

T: Aha. No vidite, coZ vlastné navazuje na tu dalii otizku, kdo a jak vim tu diagnézu
sdéloval?

R: Ona to nebyla jako diagnéza to nebylo, protoZe nam do téch tii let nebo vncemene my
vtk ey
jsme se vlastné po tom prvnim roce spojili s ranou pécija @am se to porad toc:lo kolem toho,
(LA TS

hom
L) 2 oy, | i1, Ze to je jakoby opozdény psychomotoricky vivoj; No a az v tech tredim I'eteciln, kdy vlastné to
\J my jsme potfebovali tusim kviili Skolce. SPC to po nis chtélo, n&jak tak to tam jako bylo, uz

5 Af”"\f”‘"’“ si to pfesné nevybavuju, ale tak jsme se pravé dostali k psychologovi, k détskému

\h '\ CL-"[ \’v\? 1
WP miod psychologovi na Karldku a ten ndm jako fekl natvrdo tohle, A ta diagnéza to\ho stedniho, ty “

mbshup oo stfednd tézké mentalni retardace se zadala objevovat vlastné pted skolow; Kdyz Jsr‘r;em::{m, -

J o . - . " wr =
dn <eslu potiebovali doporudeni vlastné sem do pripravky, tak tam se to zadalo teprve objevovat.,

\

o

T
ZRISENOT

E-’."EE’\
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LM MRes )

mw f\c,.f.-'ri-: In

T: TakZe vlastné a% neZ E. nastupovala do ¥koly, tak aZ pfedtim jste opravdu méli

takhle jako pevné stanovenou...

R: No tak pevné stanovenou.,Ono to nem pevne stanoveny No ne, protoze my dotedka jako
nevime. Pfi¢inou pmvdepodobne je porod protoze byla kif$ena u porodu. Ale geneticka vada
neni, metabolicky problem nem takze to Je asi véechno jako tady k tomu; Ale takovou tu

opravdu jako diagnozu, newm, Je to aut'ik nebo prosté néco, nemame prosté.

T: Aha, dobfe. A co pro vis bylo nejtézsi? Jaké byly vade nejvétsi obavy, kdyZ jste
zjistili, Ze teda E nebude asi uplné jako...

R: Normalni.

T: Takovi, jakou jste ¢ekali?

R: A my jsme asi jako... Hmm, ted’ premyslun jak mam na to jako odpovédét, aby... Hmm,
el Ay,
tak u ni od zacatku bylofwdet Ze ten“vyvo_; jde jinak nez u vrstevniku Protoze my jsme méli

A MEta waunfe 1  TY WP

;shodou okolnosti pfes ulici méame vlastn€ hol¢inu, kterd je jenom o mesxc starsx, nez je E.,

A03 pan Ly 08

takZe tam bylo od zagatku vidét, Ze je asi néjakej problém. Ale vite co, s um se jako mkdy

nesmifite, s tim se musite naucit znﬂ

T: Coi tady jako dal$i otizku mam, jak se vam podafilo vyrovnat s tim, Ze ma vaSe dité

mentalni postiZeni?
M.\A-L‘L \*\*\]eroi P T\ '(..leu\s
R: S tim se prosté nevyrovnate, s tim se ka?dodenné setkavite, Lenom se s tim musite naugit

pracovat.,

T: A co vim pomohlo v tom nautit se s tim pracovat?

noveoe P TRGL 1 M Tt '{"&l'r!'\\ ‘a
R: Tak tam toho byla fada. V prvni fad€ rané péce, to byla prosté, to je hvézdicka; Co bylo
o gl Tea bt

hrozné fajn, a to ja jsem si fikala, Ze to jméno musim najit, pfes ranou péci ndm pravé
doporuéili pani se speciélni pedagogikou a v kombinaci s ergoterapii a s logopedxja Joz; ‘22 :1
nepamatuju to jméno. KdyZtak kdyZ budete chtit, tak ja ho dohleddm. TakZe ta byla iiplné
super opora. Tam vlastné i pak, kdyz byla E. ten prvni rok ve kolce, b&Zny Skolce, tak ta
nam jako hodné poméhala tu situaci tam zvlidnout, jo _ITo bylo stéz:fny A pak jsme ‘chvilku
spolupracovali s Alfabetem, tak to bylo taky super. No a pak vlastné 8kola, Jako,ja bych

fekla, Ze skola byla hodné velkej rmlnik nebo je hodné velkej milnik do dnedka.,

r_,‘_.w,v‘\ "&L

V)

68

e

, \IRDUNAAN |

Lx =
RS

|

|

|

»«:d]\qro\‘ FowWA0C '{.Anl;é



A

VIG-'J:\"&W
"LL .’»i\i*
| \' -

qidf‘_rlt')‘_l
\

e ok,

mw %
2 \Udf/‘ua

o o

)

o
V
s
oA

e

T: Tak tady vlastné vy uZ jste na to v podstaté odpovédéla na to, kdo vam byl oporou a
jestli jste vyhledavali néjakou pomoc Tak jste teda Fikala, Ze jste vyuZivali rané péce?

\\,,J - 1/‘ (o

R: Rand péce to byla urélté to _]ako ta byla top, protoze ty nas vlastné odpichli dal. Prosté ty
fekly, co se... Nejenom Ze nam pomohli jako vybéhat pnspevek na péci, ZTPécko a takovy ty
blby formality, ktery vlastné ale v tu chvili jako celkem dost pomt'liou Ale i takovyto, jako

jaky pomticky. Jak s tim dltétem pracovat e.lfabel pak vlastné pomohl, jak pracovat sami se
sebou,ji kdyZ u manzela tam Je to poié.d Jako To je velkej boj.

MR e )

T: Co se ve vasi rodiné po narozeni ditéte zménilo?
R: Myslite jako v rodiné jako ja a manZel, anebo?

T: ZileZi na vis. Klidné ty oba pohledy.

T A Ponin HA

R: Vite co, to je hrozné t&zky. Jako, co se zménilo? Protoze kdyz se vam narodi dité, tak se
vzdycky viechno zméni. A vzhledem k tomu, Ze E Je Jako prvni dité s postiZzenim, takze
zmeénilo se to, Ze mdme dité. Aleymy méme proété dlté no tak ono to s No, tam Jedmy co, tak

o Tawyon- 4
Jjako kdyzZ si to promitam zpétné, tak mozna..., My jsme s E. stmsné blzo fakt jako od tc;ho
A ohet —n .4 4
roku chodili na cviéeni, hipoterapii, plavéaniia ty jeji vrstevnici, om si ta.k _)ako chodili venlm
po téch prochazkich a my jsme vlastné byli furt nékde v trapu a furt j  jsem sedéla v auté a
oremnd ylaghed tihea

stra$né jsem nadavala, Tak to bylo moZn4 jako jiny, Ze jsem si asi tu rodicovskou neuzivala
tak jako ty b&€Zny, ne bézny maminky, to je taky blby fict béZny maminky, ale ty maminky

Laee ~ <} A Sy N veda 1
téch zdravejch déti, no. Ale jako co se zmenﬂo?Ni 1;1‘1510 dit&. No, ono to jété moc jako r'(;-' A
nepocitujete. Pocit'ujete to aZ vlastné viceméné asi ted’, no ted’ bych fekla, Ze bude ten A
nejvétsi naraz.| T HAN
MY
T: A museli jste néjakym zpiisobem ten kazdodenni zpiisob Zivota zménit? N 3 SE

pliv W pokidy

R: No pfichodem toho ditéte, ale rozhodné ne na zékladé toho, Ze tam jsou néjaky speclfl ky Al |
PSR T = I I

potieby, to asi ne. To ani ted’ bych n&jak jako nefekla, Ze se to...JJa bych l‘ekla., 2c to j‘enom

prosté dit&, které ma jako konicky. Ony to samoziejmé konicky nejsou, pm ni to jsou
ety N g, powd ptan, dabe e
koni¢ky, pro nds je to nutnost, ale... Tam vSechno, fikém, tam prost& phSlo dlté .No, kdyz 2
N\
vam piijde dité do Zivota, je viechno vzhiiru nohama. Hlavng nikdo, Ze fikim do toho m];a,
kdyZ vim pediatr prosté tvrdi, Zze vy Jste nﬂména matka a Ze to dité je v poridku? No tak...

1Ona byla stragn, ten prvni rok byl pﬂsemej.gNespala, i"vala, to byl prostg ogistec.
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