UNIVERZITA KARLOVA
FAKULTA SOCIALNICH VED

Institut sociologickych studii

Katedra vetejné a socidlni politiky

Bakalarska prace

2024 Markéta Houbova



UNIVERZITA KARLOVA
FAKULTA SOCIALNICH VED

Institut sociologickych studii

Katedra vetejné a socidlni politiky

Rodicovstvi u déti s postiZenim v kontextu Zivotniho
cyklu

Bakalarska prace

Autorka prace: Markéta Houbova

Studijni program: sociologie a socialni politika
Vedouci prace: Mgr. Ing. Olga Angelovska, Ph.D.
Rok obhajoby: 2024



Prohlaseni

1. ProhlaSuji, Ze jsem predkladanou praci zpracovala samostatné a pouzila jen uvedené
prameny a literaturu.
2. Prohlasuji, Ze prace nebyla vyuzita k ziskani jiného titulu.

3. Souhlasim s tim, aby prace byla zptistupnéna pro studijni a vyzkumné ucely.

V Praze dne 31.7. 2024 Markéta Houbova



Bibliograficky zaznam

HOUBOVA, Markéta. Rodicovstvi u déti s postizenim v kontextu Zivotniho cyklu. Praha,
2024. 36 s. Bakalarskd prace (Bc). Univerzita Karlova, Fakulta socialnich véd, Institut
sociologickych studii, Katedra vefejné a socialni politiky. Vedouci bakalarské prace Mgr.

Ing. Olga Angelovska, Ph.D.

Rozsah prace: 83 132 znak (s mezerami)



Abstrakt

Bakalaiska prace se zameéfuje na problémy, kterym celi rodice déti se zdravotnim
postizenim, a zkouma, jak se jejich zkuSenosti s rodiCovstvim proménovaly s dospivanim
tohoto ditéte. Na zaklad¢ polostrukturovanych hloubkovych rozhovort s rodi¢i dospélych
déti s postizenim zkouma prace prunik spolecenskych ocekavani, osobnich zkuSenosti a
dopadi toho, jak postiZeni jejich déti proménuje jejich roli. ZjisSténi ukazuji, Ze rodiCovstvi
ditéte s postizenim vyznamné méni rodinnou dynamiku, kariérni drahu a socialni interakce
a vyzaduje zna¢né emocionalni a ¢asové investice. Rodice Casto zazivaji zvySeny stres a
psychickou zatéz. Prace ma ptispét k hlubSimu porozuméni jedinecnych problému, kterym
tito rodice Celi, a vyzyva k vytvotfeni komplexnéjSich podpirnych mechanisma, které by

témto rodinam pomohly vyrovnat se s jejich slozitou situaci.

Abstract

The bachelor thesis focuses on the challenges faced by parents of children with disabilities
and explores how their experiences of parenting have changed as the child has matured.
Drawing on semi-structured in-depth interviews with parents of adult children with
disabilities, the thesis explores the intersection of societal expectations, personal
experiences and the impact of how their child's disability transforms their role. Findings
show that parenting a child with a disability significantly alters family dynamics, career
trajectories, and social interactions and requires significant emotional and time investment.
Parents often experience increased stress and psychological strain. This work is intended to
contribute to a deeper understanding of the unique challenges these parents face and calls
for more comprehensive support mechanisms to help these families cope with their

complex situation.
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’
Uvod

Rodina ma jako prvni socializa¢ni prostiedi kli¢ovy vliv na formovani nasi socialni i osobni
identity. Primdrni rodina, tedy ta do niZ se narodime, nas viceméné ovliviiuje od naseho
narozeni az do nasi smrti, a to zejména ze strany nasich rodict. Jak ale nas ptrichod na svét
ovlivituje zivoty téch, ktefi nds do néj ptivedli? S narozenim potomka dochazi v zivoté
cloveka ke zmeéng, ktera ho bude ovliviiovat po zbytek jeho Zivota. V moment, kdy se nam
potomek narodi, se stivame rodici a tato role s nami ziistane az do konce naseho zivota.

Rodicovstvi predstavuje jednu z nejvyznamnéjsich a nejvice transformacnich roli,
které viibec miizeme v prubéhu svého Zivota zazit. Nehovoiime zde jen a pouze o jeho
biologické strance, ale zejména o s nim se pojici socidlni status. Nabytim role rodice se od
nas ocekava, ze materidlné¢ zabezpeCime své potomky, poskytneme jim oporu, budeme
dodévat do jeho Zivota jisty fad formou vychovy a pomiizeme mu v socializaci, jak v ramci
rodiny, tak i mimo ni. Uloha rodi¢ovstvi a délba jeho roli se v dne$ni dobé odlisuje od jeji
podoby v minulosti. Role rodi¢t byly proménény sociokulturnimi a ekonomickymi vlivy,
jako je néstup Zen na pracovni trh a naruseni diive tak nezlomitelnych rodinnych struktur.

Podobu klasické moderni rodiny nelze definovat jednolité. ,,Tradi¢ni” rodina v
dnes$ni dob¢ jiZz neni tak homogenni a je téméf nemozné najit dvé rodiny totozné. Tyto
rozdilnosti jsou pak jeste patrnéjsi u rodin pecujici o postizené dité. PostiZeni, at’ uz mentalni,
¢1 fyzické pfindsi do rodiny jedine¢né vyzvy. A to at’ nahliZime-li na postiZzeni jako na
zdravotni problém, jenZ je tfeba vytesit, nebo jako na neptizen spolecnosti jez tvofi bariéry,
jez mohou jednotlivce znevyhodiovat.

Rodice jsou nuceni celit celé fad€ problémi a v rodinach s postizenym ditétem se
tyto problémy nékolikanasobné zndsobi. Rodi¢e mohou mit problém s nalezenim rovnovahy
mezi praci a péci o rodinu, s finan¢ni ¢i ¢asovou naro¢nosti péce o potomka nebo i mentalnim
zaptahem, jez se poji s tézkosti vyrovnavani se s abnormalitami, které zivot s postizenym
potomkem piinasi.

Cilem bakalafské prace je zmapovat, jak rodi¢e vnimaji svoji roli v zivoté svého
postizeného potomka, jak se tato role vyviji a proménuje s dospivanim ditéte. Lze v pribéhu
vychovy a péce o postizené dit€¢ viibec mozné pozorovat n¢jaké zlomové okamziky, jako
tomu je u déti zdravych? Jsou tyto zlomy piechodi ditéte mezi stupni vzdélani,

osamostatnénim a jinymi Zivotnimi milniky obdobné, a pokud ne, existuji zde ptihodné



ekvivalenty k témto zlomim? Soucasné je cilem prace zjistit, jaké jsou dopady vychovy
postizeného ditéte na jeho rodice, a jak se se svou jedine¢nou situaci vyrovnavaji.

V teoretické Casti prace definuji dnesni podobu rodiny a rodicovskych roli. Déle se
zamétuji na uvedeni do tématu postizeni, jeho vliv na rodinu v kontextu ¢eské spolecnosti a
piistup socidlnich politik. Tuto ¢ast nasledné zakoncuji predstavenim teoretického ramce
perspektivy zivotniho cyklu, dle kterého pak analyzuji data. V nasledné praktické ¢asti prace
popisuji vysledky kvalitativniho Setfeni provedeného pomoci polostrukturovanych
hloubkovych rozhovorti s rodi¢i déti s postizenim. S pomoci téchto rozhovort ziskdvam
nahled na to, jaké vyzvy a strategie jsou spojeny s vychovou postizeného ditéte, a jak tyto
aspekty ovlivituji kazdodenni zivot jejich rodicii v soukromé i socidlni sféte.

V neposledni fad€ za pomoci aplikace teorie Zivotnich drah zjist'uji, jaké zmény v
prubéhu zivota postizenych potomkli povazuji tito rodi¢e za zasadni, a jak zménily jejich

piistup k délani rodiCovstvi u téchto déti.



1 Teoreticka c¢ast

1.1 Podoba dneSni rodiny

Instituce rodiny se po generace vyvijela pozvolna, avSak v poslednich letech prosla velmi
rychlou proménou, kterd jeji podobu zménila a tyto dopady se i v budoucnosti budou
projevovat prostfednictvim téchto zmén. Rodina je prvnim socializacnim prostfedim
kazdého z nas. Primarni rodina, tedy rodina do které se narodime, mé pro nas stéZejni roli
pti formovani nasich socidlnich struktur a jeji vliv nas provazi od zac¢atku az do konce naseho
zivota. Nas$i nejblizsi rodinni pfislusnici, jako jsou rodie a sourozenci, se Casto stavaji

vvvvvv

vvvvv

v ptipadech nejvyssi nouze. Jednotna definice rodiny ve vSeobecném védnim zabéru je dnes
velmi komplikovand. A to nejen proto, ze jednotlivé discipliny rodinu vnimaji rozdilng, ale
zejména proto, Ze v dnesni heterogenni spolecnosti se jeji podoby mohou diametralné lisit.
Rodina dnes jiz neni vymezend souzitim dvou osob v manzelstvi, ¢i dokonce v jedné
domacnosti (Barvikova, a dalsi, 2020). Rodinu v dnesni spole¢nosti miize tvofit jak svazek
mezi Zenou a muzem Zzijici spole¢né ¢i oddélené, tak souziti dvou osob stejného pohlavi,
nebo stéle Castéjsi piipad rozvedenych part pecujici o spolecné déti a rodiny samozivitela

(Slepickova 2013).

1.1.1 Rodicovstvi

Lidé v prubéhu svého zZivota projdou fadou zlomovych udélosti. Jedna z nejvyznamné;jsich
byva okamzik, kdy se staneme rodi¢i. Rodicovstvi samo o sob& vyplyva z biologické
stranky, ale v dneSni dobé je jeho sociokulturni slozka snad 1 vyznamné;j$i. Jedna se o jednu
sociokulturni slozka definuje, jaky vztah bude mezi rodi¢i a ditétem existovat. Jedny
z hlavnich atributil této funkce jsou zaméfeny na ochranu ditéte a zastavani jeho nejlepSich

z4ymu. Tim se mysli, Ze rodi¢ by se mél chovat ohleduplng, poskytovat ditéti vedeni a tad,
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respektovat dit€¢ jako osobnost a podporovat ho pti kazdé mozné prilezitosti (Slepickova,
2013). Rodice jsou také aktéry primarni socializace ditéte.

Rodicovstvi jako takové je definovano kulturné a vedle jeho funkce primérni
socializace ditéte, zastdva také funkci materidlniho zajistovani potomka. Splnéni
materialniho zajisténi je chépano jako poskytnuti péti zédkladnich komodit a to: obleceni,
vyziva, ubytovani, vzdélani a zdravotni péCe (NeSporova, 2012). V minulosti bylo
rodicovstvi prakticky podminéno manzelstvim, které mélo zajistit stabilitu rodiny a zabranit
jejimu moznému rozpadu. Zaroven manzelstvi ukotvovalo roli otce. Otcova role na rozdil
od role matky neni biologicky tak zfetelnd. Role rodi¢h také byly jasné definovany
genderem, Zeny zastavaly funkci pecovatelskou, staraly se o hladky chod domécnosti a
vétsinu praci s tim spojenou, zatimco muzi plnili funkci zivitelskou a edukativni (Nerudova,
1990).

S pfichodem priimyslové revoluce a zapojenim Zen do pracovniho procesu se podoba
rodiny zasadné proménila. Zenska role ziskala na dominanci, oproti tomu role otce oslabla.
Otcové ztratili monopol na funkci zabezpeCovani rodiny a jsou tak nuceni vyhledavat
alternativy, jako tfeba angazovanost do chodu domécnosti. Nastup Zen na trh prace zapticinil
1 to, Ze moderni rodice Casto nemaji na své déti tolik Casu jako rodic¢e pfed nékolika
generacemi. Zaméstnani obou rodi¢i proto nutné vyzaduje, aby se na vychové déti podileli
1 dal8i dosp€li mimo rodinu, jako ucitelé a vychovatelé. V ndvaznosti na to se rodi¢ stava
odpovédnym za vychovu své rodiny i za vybér mimo rodinnych vlivii. Manzelstvi rodict
diive 1 zabezpecovalo osud potomka a €inilo jej legitimnim, coz historicky nemtzeme fict o
détech nemanzelskych, které z tohoto diivodu byvaly upozad’'ovany, vyuzivany jako levna
pracovni sila nebo dokonce opoustény (Nesporova, 2012).

Podle Slepickové (2013) déti predpokladaji, Zze oba rodice koupi véci, které si preji,
nicméné déti ocekéavaji, ze od otce dostanou vétsi pocet hmotnych predmét, v obdobi

v v

rodiéi.

1.1.2 Materstvi

Mateftstvi je jednim z nejintimnéjSich lidskych vztahli. Role matky v moderni spolecnosti
prosla vyznamnymi zménami, které odrazeji SirSi socidlni, ekonomické a kulturni

transformace. Do matefstvi dnes Zeny v CR, stejné jako ve zbytku zapadniho svéta, vstupuji
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pozdéji. Tyto zmény celosvétove evidujeme piiblizn€ od 60. let 20. stoleti. Ve stfedni Evropé
se tento fenomén zacal rozmahat v 90. letech (Slaba, 2021). Vyssi vék zapoceti vlastni
rodiny je pfisuzovan natlaku na finan¢ni nezévislost zen, coz vedlo k nartistu po¢tu Zen na
trhu prace a s tim spojenou potiebu dosazeni vyssiho stupné vzdélani. Zacatek promény
podoby matefstvi miizeme datovat do doby primyslovych revoluci, kdy vstup Zen na trh
prace nevratné proménil podobu nasi spolecnosti.

Historicky se zeny uplatiiovaly spiSe ve sféfe soukromé, kde jim nalezela funkce
vychovatelska, peCovatelska a obecné idrzba chodu domacnosti. V 19. stoleti vSak nastava
zlom, jelikoZ urbanizace a pfechod rodin z venkova do mést nabidl spoustu pracovnich
pozic. Za to ale ucinil zivot drazsi a donutil zeny, zejména ty z nizSich spolecenskych vrstev
vyhledavat praci i mimo domadcnost. S pfichodem svétovych valek se potfeba zaplnéni
pracovnich pozic Zenami je$t€ umocnila tim, Ze na trhu prace byl nedostatek muzi, kteti by
dokézali uspokojit poptavku trhu. Po skonceni druhé svétové valky byl koncept ,,privatniho
matefstvi® zejména v zemich vychodniho bloku témét vymycen, a v disledku uspokojeni
poptavky pak byly i provdané Zeny s potomky nuceny nastoupit do pracovniho procesu
(NesSporova, 2012). S tim zacala potfeba zavedeni institucionalni péfe zastiténé statem
v podobé vytvoreni sité Skolek a jesli. Tento ,,emancipacni“ proces vSak Zendm nijak
nepfispél, ale plosné snizeni plati muzii vyzadoval jejich setrvani na pracovnim trhu a v 70.
letech se pak zaméstnanost Zen v CR stala nornou (Nesporova, 2012). Zeny byly aktivné
podporovany v zapojovani do pracovniho procesu, avsak o rovnosti pracovnich podminek
muzl a Zen mizeme zacit hovofit aZ o dost pozdé€ji. Pracovni trh Zendm nabizel moZnost
kariérniho ristu, a to zejména po tom, co jejich déti odrostly. Také byl vysoce tolerantni
k jejich potfebam vyrovnani pracovniho a osobniho zivota (NeSporova, 2012). Po pievratu
se situace zen zménila, matefstvi se stalo pfekazkou kariérniho ristu. Divodem byl jejich
odchod na matefskou dovolenou, coZ je do dnes povazovano za celosvétovou problematiku.
Emancipacnich hnuti tak prostfednictvim této tendence mnohdy znehodnocuji samotnou
ideu mateistvi (Beyer, 2019).

Nabyti aktivit mimo domdacnost donutilo matky zménit pfistup k zivotu a s tim
souvisejici vychoveé potomkli. DneSni moznosti prace z domova, flexibilnich pracovnich
uvazkl nebo ¢éasteCnych tivazkli matkdm usnadniuji synchronizaci osobniho a pracovniho
zivota a nezavislosti na muzském protéjSku. S tim se pak poji i proména délby tkonta
v domacnosti, kdy zapojeni muzii umoziuje zendm se vice realizovat ve své kariéfe a

postupné smazavat rozdily a pfedsudky spojené s omezenimi Zen na trhu prace. Ackoli
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zmény probihaji, Zeny i dnes maji dominantni pozici co se tyce udrzovani chodu domécnosti
a véci stim spojenych. Zeny pfiznavaji, Zze uvitaly vétsi zapojeni svych partnerti do
domacich ¢innosti, ale neocekavaji jejich pomoc ve stejné mite vzhledem k prevladajicimu
spolecenskému ocekavani, ze hlavni odpovédnost za doméci povinnosti nesou zeny
(Slepickova, 2013). Fakt, ze ,,Rodicovska dovolend* byla v CR zavedena a7 roku 2001, jen
podporuje silu zakofenéni rodinnych genderovych rozdili v Ceské spole¢nosti (Ne§porova,
2012).

Archetyp matky je zt€lesnénim n€kolika zakladnich vlastnosti. Je laskava, starostliva
a oddand svym détem. V popisech idealni matky se objevuje nékolik dal$ich vlastnosti, které
mohou byt spojeny s péci, 1é€enim, vafenim, tiklidem a vychovou jako takovou (Slepickova,
2013). Matetstvi také neni jen role v roding, ale také socialni status vystaveny socidlnim
konstruktem. Ocekavani tykajici se matefstvi ovliviluji vSechny Zeny, a to at’ uz déti maji
nebo ne. Matefstvi se 1 v dneSni dobé¢ tak néjak ocekava a Zeny tento predsudek mnohdy
muze 1 kariérn¢ limitovat. I v dneSni dob¢ je matefstvi je stale spojeno s niz$i zaméstnanosti
zen, coz vytvaii socidlni a ekonomické nerovnosti v diisledku rozdilné miry zapojeni otcii
do péce o déti (Nesporova, 2012). V ptipad¢ hovorti o nerovnostech na trhu prace totiz
nehovofime jen o nerovnosti platl a respektu v zaméstnani, ale také nerovnosti ptilezitosti a
kariérniho postupu. Nektefi teoretici tvrdi, Zze preference zameéstnavatell vybrat pfi
vybérovém fizeni i mén¢ kvalifikovaného muze spiSe, nezli kvalifikovanou zenu miize ve

Casto pramenit z obavy jejiho odchodu na matefskou dovolenou (Beyer, 2019).

1.1.3 Otcovstvi

Otcovstvi je stejné jako matefstvi zdvazek celozivotniho charakteru, jen se v priab&hu zivota
ditéte proméfiuje a méni svou intenzitu. Historicky vyvoj otcovstvi jde ruku v ruce
s vyvojem matefstvi. V 19. stoleti, kdy se matky primarné staraly o chod domécnosti, bylo
na otci, aby rodinu reprezentoval v sféfe vefejného prostoru a materialné ji zabezpecoval.
Tehdy byl ,,Dobrym otcem* ten kdo, prinasel jidlo na still na tikor jeho aktivni participaci,
pies jeho nepfitomnost mu nalezel status hlavy rodiny a mél tak nad rodinou plnou kontrolu
(Nesporova, 2012). 2. polovina 20. stoleti pfinasi razantni zmény ve vnimani roli v moderni
rodin¢. Masovy nastup matek na pracovni trh v 60. letech a s tim spojené nabyti Zenské
finanéni nezavislosti, zna¢n¢ oslabil otcovskou roli (NeSporovd, 2012). Vzestup

emancipacnich hnuti a zapojeni Zen do pracovniho procesu nenavratné¢ promeénilo podobu

13



rodiny a otcové tak ztratili post hlavy rodiny. Otcova dfive tak nezpochybnitelna funkce
zivitele a ochrance tim zacala ztracet na své hodnot¢, nezavislost Zen na muzském protéjsku
zapti¢inila riist rozvodovosti. VSechny tyto faktory v kombinaci pak vedly ke vzniku
takzvané krize otcovstvi (Nesporova, 2012). Ztrata své piirozené role zivitele a potieba najit
nové vyuziti pro otce vedlo k nevyhnutelné proméné této role.

Rozlozeni zivitelské funkce na dvé ptineslo prostiedi pro vznik otcovstvi, jak jej
zname dnes. Nové rodinné uspofadani umoznilo otclim travit vice ¢asu se svou rodinou a
otevielo vice moznosti pro osobni seberozvoj. Tyto vice angazované otce pak nazyvame
novy otec. Novy otec neboli otec zapojeny participuje v zivoté ditéte na denni bazi a
vykonava vSechny aktivity, diive oznaCovéany za pouze zenské, a dokonce postupné zac¢ina
participovat ve vychové jiz v utlém véku (NeSporova, 2019). Smazavani rozdili mezi roli
otce a matky vraci otcovstvi smysl a opét pfidava na vyznamu. Byt zapojenym otcem ma ale
své komplikace. V nekterych kulturach je role zapojeného otce vnimana vysoce negativné,
jelikoz je spojovana s afektivitou, emocemi a fyzickou blizkosti (NeSporova, 2019).
Spole¢enskd ocekdvani a predstava muZzstvi, casto spojovana s hrubou silou a
obecné projevy jejich maskulinity, jsou v ptimém rozporu s vlastnostmi peCovatelstvi, které
byvaji primarné spojovany s feminitou.

Otcovée vsak praktikuji odliSny zptsob rodi¢ovstvi nez jejich zenské protéjsky. Podle
Slepickové (2013) archetyp idedlniho otce vychazi z jisté "ak¢nosti" a je spojovan spise se
zabavou a hrou, nez s péci a udrzovanim domécnosti. Takovy otec je odbornikem na ur¢itou
¢innost a podporuje své déti v ucasti na nevsedni aktivité, jako je sport nebo jiny konicek.
Proto byva otec vice spojovan s volnocasovymi aktivitami, do kterych zapojuje déti, zatimco
matka je vice spojovana s kazdodenni pé¢i o domaci prostor a obecnéjsi starosti o blaho déti.
Kromeé toho otec vice nez matka investuje do celkového materialniho a finan¢niho blahobytu
rodiny. Z hlediska modelovani roli a vychovy déti je otec vnimédn jako ztélesnéni
spravedlnosti, pfisnosti a kiiku, ale také je vniman jako ten, kdo dokédze své déti zabavit
(Slepickova, 2013). Diky jeho charakteristice bavi¢e byva otec i dnes méné aktivni u
novorozencu a batolat. Vice se do zivota ditéte zapojuje az s ptichodem prvnich kracka a
slov. Pfi¢inou této prvotni neaktivity v pocatecnich fazich otcovstvi, obdobi t€hotenstvi a do
prvniho roku ditéte je, ze se muzi bézné citi nejisti, izolovani a odstréeni. Tyto zkuSenosti

413
1

oznacujeme za muzovu ,,pfechodnou cestu k otcovstvi®, systémovym feSenim by mohl byt
vy$$i dliraz na jejich zapojeni do ptiprav béhem téhotenstvi jako je Gi€ast na predporodnich

kurzech (NeSporova, 2019).
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1.2 Postizeni

Definice postizeni jako takového miZze byt problematicka. Postizeni miize byt brano
v rovinach nékolika v&dnich obori a jak miZzeme predpokladat, kazdy védni obor nahliZi na
problematiku odlisné a mnohé i n¢kolika zpiisoby. Podle Green (2016) miiZeme z pohledu
sociologie na postizeni nahlizet ve dvou zakladnich rovinach, a to Iékai'sky pohled a pohled
socidlni. Z pohledu mediciny nahliZime na postizeni jako biologickou odli§nost, ktera se fesi
1écbou. V pripade, Ze 1é€ba neni mozna, prichazi na scénu piizplisobeni prostiedi, coz je
nejvice patrné u chronického postizeni, nebo fyzické odliSnosti formou pomicek jako
napiiklad vozickil atd. V kontextu 1ékatského modelu je tedy na postiZeni nahliZeno jako na
problém individudlni biologie a jeho feSeni lze najit jen v 1écbé nebo rehabilitaci. Socidlni
model oproti tomu definuje postizeni jako formu socialniho utlaku ze strany spole¢nosti.
Lidé v tomto ptipadé€ nejsou postizeni disledkem své jedine¢né biologie, nybrz bariérami a
diskriminaci, které na n¢j klade spole¢nost a spoleCenské normy. Tato perspektiva
zduraziuje, ze spolecenské postoje, politika a prostiedi mohou jednotlivee znevyhodinovat
tim, ze omezuji jejich pfilezitosti a pfistup ke zdrojim. Postizeni je v tomto kontextu
povazovano za socialni konstrukt, jenz miize byt odstranén Gpravou téchto spolecenskych
norem a predefinovanim toho co je povazovano za normalni.

Toto elegantni binarni dé€leni mtze pusobit, az piili§ jednoduse, a proto nesmime
opomenout postmoderni pfistup k postizeni. Green (2016) tento piistup odrazi od d¢l
Jacquese Derridy, Maurice Merleau-Pontyho, Michela Foucaulta a zakladd na
fenomenologie a principech queer, rasové teorie. Pfistup jako takovy naprosto opousti
puvodni rovinu normalniho a nenormalniho, namisto toho hleda zptisoby, jakymi se jedinci
stavaji postizenymi v kontextu jejich osobnich zkuSenosti a reakci jejich okoli. Postmoderni
piistup také vyzdvihuje otdzky ohledné¢ vyznamu a podoby normality a v principu
zpochybiuje existenci plo$né objektivni normy (Green, 2016). Ptistup postmodernity se tedy
zasazuje o vytvoreni inkluzivnéj$i spolecnosti, ve které se fesi a odstraiiuji socidlni bariéry,
coz umoziuje jedinciim se zdravotnim postizenim se plné zapojit do vSech aspektl Zivota.
Ze sociologického hlediska je zdravotni postiZzeni chapano jako dynamicky jev, ktery
presahuje ramec télesného nebo dusevniho postiZeni, kterym jej definovano. Sociologie
klade diiraz na roli, kterou pii definovani a prozivani postizeni hraji spole¢enské struktury,

kulturni normy a sociélni interakce.
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1.2.1 PostiZeni u déti v Ceské republice

vy

potomka s postizenim. Jisté ale je, Ze osoby se zdravotnim postizenim se v Ceské republice
setkavaji s mnozstvim problémil v socialni, vzdélavaci i pracovni sféfe. Dité se zdravotnim
postizenim je zhlediska ceské legislativy definovano jako osoba se specialnimi
vzdélavacimi potfebami vyplyvajicimi ze zdravotniho postizeni podle Skolského zakona:
§ 16 odst. 9 zédkona €. 561/2004 Sb. je definuje jako ,mentdlni, télesné, zrakové nebo
sluchové postizeni, zavazné vady reci, zdvazné vyvojové poruchy uceni, zavazné vyvojové
poruchy chovani, soubézné postizeni vice vadami a autismus.“ (Hrkal, 2019, 1: 18).

V roce 2018 pobiralo podle Hrkala (2019, 2) ptispévek na péci vice jak 25 tisic osob
do 15 let, mezi kterymi bylo 12,5 tisice osob drziteld prikazu osob se zdravotnim
postizenim. Mezi ptijemci piispévku na péci bylo 40.5 % v kategorii 1. stupné¢ — lehké
zavislosti, 28.6 % v kategorii II. stupné — stfedné t€zké zavislosti, 17.3 % déti spadalo do
kategorie III. Stupné — t€Zké zdvislosti a nakonec 13.7 % se nachéazelo ve IV. stupni
prispévku — uplné zavislosti. Genderovée zde ptevahuji chlapci a to s 2 % zastoupenim mezi
osobami do 15 roku Zivota. Ptispévek na péc¢i oproti tomu pobira jen 1.2 % divek. Co se tyce
prikazl zdravotniho postiZeni, v roce 2018 drzelo piiblizné 0.5 % karticku ZTP/P, 0.25 %
prikaz ZTP a 0.04 % TP (Hrkal, 2019, 3).

Na celkovy pocet déti s postizenim mizeme nahlizZet i jinak. Pokud zahrneme 1 déti
s dlouhodobym omezenim v béznych ¢innostech dostaneme se k Cislu 117 tisic postizenych
déti za rok 2018, coz &ini piiblizng 7 % obyvatel CR mladsich 15 let (Hrkal, 2019, 1).
Nejvyssi zastoupeni z toho pak tvoii zdvazné vyukové poruchy, které se nachazi az u 5.8 %
vSech zaktl, druhym nejcastéj$im pak byly u chlapcit tézké vyvojové poruchy chovani, které
postihovaly 4,5 % a u divek pak mentalni postizeni, jimz trpélo 1,5 % populace do 15 let
(Hrkal, 2019, 3). Zajimavé je, Ze u chlapcti se postiZzeni vyskytuje podstatné ¢etnéji nezli u
divek, a to az dvojnasobné. U divek hovoiime o 4.6 % osob do 15 let a u chlapcti az 9.2 %
(Hrkal, 2019,1).

Zavaznost postizeni pak délime do tii kategorii, a to mirné, stfedné t¢zké a zavazné.
U zakh do 15 let je to kolem 31 % osob s mirnym postiZzenim, témé&f polovina s stfedné
tézkym postizenim a na konec piiblizné¢ 19 % zakd se podle vSeho potykd s tézkym
zdravotnim postizenim (Hrkal, 2019, 3). Kromé toho je zde opét znatelny rozdil v mire

[ 24

pak byva porucha autistického spektra, kde témét 80 % postizenych spada do kategorie

16



zavazné postizenych, druhé misto zavaznosti pak s 42 % obsadily osoby se sluchovym

postizenim, nasledované postizenim télesnym (Hrkal, 2019, 3).

1.2.2 Soucasny ptistup verejnych politik CR

Rodiny s détmi obecné ocekavaji a vyzaduji po statu jistou autonomii, to vSak neplati pro
rodiny se znevyhodnénym c¢lenem, kde rodiny zasah a pomoc statu dokonce vyzaduji
(Barvikova, a dalsi, 2020). Rodiny pecujici o zdravotné postizeného ¢lena Casto negativné
vnimaji nedostatek individualniho pfistupu ze strany pomdhajicich profesi, jako lékait a
socialnich pracovniki. Jejich ptistup vnimaji jako ,,obecnou Sablonu“ se kterou pristupuji
k onemocnéni jako takovému a cCasto tim opomijeji individualni situaci dané rodiny
(Michalik. 2012). Generalizace systému miize byt rodinami vnimana jako nespravedliva, je
to vsak jediny zptisob, jak nabidnout ploSnou podporu vSem rodinam rovnym zpiisobem,
jelikoz nezname jiny funkéni systém. V Ceské republice existuje nékolik politik a opatieni,
které se zaméiuji na podporu postizenych a jejich rodin. Tyto politiky zahrnuji specidlni
davkovy systém pro postizené, poskytovani socialnich sluzeb, podporu vzdélavani
postizenych a jejich inkluzi, pokud je mozné, nebo podporu jejich zaméstnavani.

Ceské republika poskytuje osobam s postizenim podporu celou fadou socialnich
davek, které poskytuji podporu pfii feSeni finan¢nich a praktickych problémi spojenych s
jejich zdravotnim stavem. Hlavni typy socialni podpory, které jsou dostupné osobam se
zdravotnim postiZenim, zahrnuji:

1. Piispévek na péci je urcen pro osoby, které v dusledku chronického zdravotniho stavu
potiebuji k zajisténi svych zakladnich potieb s dopomoci jiné fyzické osoby (Utad
prace CR, 2023). Zakladnich Zivotnich potieb evidujeme celkem 10, a to: mobilita,
komunikace, orientace, stravovani, oblékani, télesna hygiena, vykon fyziologické
potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost kterd se nehodnoti u
nezletilych (Utad prace CR, 2023). Z piispévku si osoby hradi pomoc at’ uz ze strany
rodiny, pecovatele nebo ustavni péce. Podle Hrkala (2019, 2) pfiblizné 3,4 %
obyvatel Ceské republiky je pijemcem p¥ispévku na pééi, coz v roce 2018 &inilo pres
350 tisic osob starSich jednoho roku. Nejvyssi podil ptijemcti dané¢ho ptispévku je
mezi seniory, pfi¢emz je v této skupiné dominantni zastoupeni Zen, napiiklad u osob
starSich 70 let hovotime o 70 % Zen a pouhych 50 % muzi pobirajici tento pfispévek
(Hrkal, 2019, 2). Ptiblizn€ za jednu pétinu piijemcti pobiraji ptispévek sluzby ustavni

péce (Hrkal, 2019, 2).
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2. Prispévek na mobilitu je uren pro osoby starsi jednoho roku s prikazem ZTP nebo
ZTP/P, jenz mé jeho pifijemci pomoci financovat naklady na dopravu, neplati vSak
pro osoby, jeZ jsou hospitalizovany v zdravotnickych institucich (Utad prace CR,
2023, 2). Vyse prispévku ¢ini od 900 k¢ do 2900k¢ mésicné a o jeho piiznani
rozhoduje Utad prace Ceské republiky (Utad prace CR, 2023, 2).

3. Prispévek na zvlaStni pomicky je jednordzova penézitd davka pro chronicky
postizené jedince. Davka je ur€end pro osoby starsi tfi let s tézkou vadou pohybového
Gstroji, sluchu, zraku, mentalni retardaci nebo postiZeni interni povahy (Ufad prace
CR, 2023, 3). Davka se vyuziva k ndkupu zdravotnich pomiicek jako napiiklad:
naslouchatko, vozicek, specidln€ upraveny automobil atd.

4. Prikazy osoby se zdravotnim postizenim je mozné ziskat je-li osoba star$i 1 roku a
trpi té€lesnym, smyslovym nebo dusevnim postizenim, které neptiznivé omezuje jeji
schopnost pohyblivosti nebo orientace (Ufad prace CR, 2023, 4). Néarok na prikaz
TP ma osoba se stfedn¢ tézkym zdravotnim postizenim, jenz mu i pies zpiisobované
komplikace stale umoZiiuje samostatnou pohyblivost a orientaci v domécim prostiedi
a snizenou pohyblivost a orientaci v exteriéru (Ufad prace CR, 2023, 4). Narok na
pritkaz ZTP ma osoba s tézkym postizenim, jenzZ mu i pies zpusobované komplikace
stale umozinuje samostatnou pohyblivost a orientaci v domacim prostiedi, ale trpi
znaénymi komplikacemi pohyblivosti a orientace mimo domov (Utad prace CR,
2023, 4). Osoby sprikazy TP a ZTP maji vyhrazena mista v dopravnich
prosttedcich, ZTP pak navic pobiraji 75% slevu za jizdné v autobusech a vlacich a
MHD maji zdarma (Utad prace CR, 2023, 4).

5. Invalidni dichod je jeden ze 4 typt diichodt v Ceské republice, jenZ se déli na 3
stupné, které jsou definovany poklesem pracovni schopnosti obcana: 35 % az 49 %
prvni stupeni, 50 % az o 69 % invalidita druhého stupné a 70 % a vice invalidita
tietiho stupnd (CSSZ). Podminky naroku jsou stanoveny zikonem o déichodovém
pojisténi z. &. 155/1995 Sb. (CSSZ).

6. Prispevek na bydleni je davka socialni podpory, jenz ma vlastnikovi nebo najemci
bytu pomoci s naklady na bydleni. Je ur¢ena pro osoby a rodiny s nizkymi piijmy,
potazmo vysokymi naklady na bydleni s ohledem na jejich ptfijmy. Na podporu ma
narok domacnost jejiz naklady na bydleni ptevysuji 30 % jejich normativnich piijmi
a téchto 30 % nepfevySuje normativni naklady na bydleni (MPSV). Davka je

vyplacena &tvrtletné a vystavuje ji Utad prace Ceské republiky.
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Rodiny se zdravotn¢ handicapovanym ¢lenem od statu neocekavaji jen financni podporu, ale
také podporu socidlni, a to pak zejména sluzby. Sociélni sluzby mohou poskytovat statni a
obecni instituce, ale i neziskové organizace a fyzické osoby (Hondlova, 2013). K nalezeni
vhodné socidlni sluzby mohou rodiny vyuzit Registr poskytovateli sluzeb zfizovany
Ministerstvem prace a socialnich véci, ktery nabizi ptehled o aktualné fungujicich sluzbach
na uzemi Ceské republiky. Socialni sluzby maji pomoci se zkvalitnénim zivota jak osobam
s postizenim, tak rodindm pecujicim o postizeného clena. Tyto sluzby jsou riznorodého
charakteru a mohou jejich klientim pomoci v rozlicnych aspektech jejich zivota.
Postizenym osobam mohou pomoci se socializaci a zaclenénim do spolecnosti. Rodinam
pak tyto sluzby mohou uleh¢it v oblasti péce o postizeného ¢lena, formou odlehcéeni jejich
biimé. Socidlni sluzby lze délit fadou zplisobl. Dle zdkona €. 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbach délime sluzby do 3 skupin (Hondlova, 2013):

1. Sluzby socialniho poradenstvi, které se déli na sluzby zékladniho poradenstvi a
sluzby odborného poradenstvi. Zakladni poradenstvi si klade za cil poskytnout
informace, jez klientim pomohou vyfeSit nepfiznivou situaci ve které se muze
ocitnout. Odbornym socialnim poradenstvim se pak rozumi poradenstvi zamétené na
specifické skupiny a oblasti jejich Zivotl (napt. manzZelské poradenstvi). Odborné
poradenstvi je poskytovano v poradnach.

2. SluZby socialni péce maji za cil klienty co mozZna nejvice zaclenit do spolecenského
zivota a pomoci jim s rozvojem jejich sobéstacnosti. V piipadé, Ze zaclenéni neni
mozné, maji tyto sluzby za cil zajistit svym klientim dlstojné zachdzeni a jisté
utocisté. Mezi tyto sluzby se fadi denni i tydenni stacionate, peCovatelska sluzba,
podpora samostatného bydleni a chranéné bydleni, nebo naptiklad domovy pro
osoby se zdravotnim postizenim a domovy se specidlnim rezimem.

3. Sluzby socialni prevence maji za cil zamezit socialni exkluzi jejich klient. Sluzby
jako napiiklad socidlné aktivizacni sluzby, telefonickd krizovd pomoc a
nizkoprahova denni centra maji za cil napoméhat svym klientim v prekovavani
nepiiznivosti situace do které je nemoc stavi a chranit je pfed tvorbou nezadoucich
spolecenskych jevi.

Jiné déleni socidlnich sluZzeb pak vychazi z formy jejich poskytovani. V tomto ptipad¢ také
hovotime o 3 skupinach sluzeb, a to sluzbach pobytovych (sluzby spojené s ubytovanim),
ambulantnich (sluzby za kterymi ¢lovék dochazi) a terénnich (sluzby jez jsou cloveéku

poskytovany v doméacim prostiedi). Podoba formy sluzeb se se mnohdy 1isi, a tak miize
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naptiklad peCovatelské sluzba byt jak ambulantniho, tak terénniho charakteru (Hondlova,
2013).

Pro vzdélavani postizenych, ¢asto oznacované jako vzdélavani osob se specialnimi
potifebami, je jednou z klicovych slozek rehabilitace postizeného jedince, jehoz hlavnim
cilem je rozvoj v oblastech kulturni, socidlni a pracovni integrace jedince (Stejskalova,
2013). Soucasné politiky nejvice podporuji integraci jedince formou inkluzivniho
vzdélavani (Stejskalova, 2013). Inkluzivni vzdélavani ma za cil fesit systémovy problém a
upravuje ho tak, aby se zak se specialnimi potfebami mohl zapojit i do béZzného vzdélavani.
Podle inkluzivniho vzdélavani, kdyz dit€ selhava, neni na viné dité, ale systém, ktery jeste
neni piipraven na potieby kazdého jedince (Stablova, 2016). Inkluzivni vzdélavani neni
urceno pouze pro zaky se specidlnimi potiebami, ale pro vSechny stejné, protoze vychdzi z
individualnich potieb kazdého Zaka bez rozdilu. Inkluze, vSak zatim nelze aplikovat u vSech
osob s postizenim, které tak i na déale vyuzivaji systém specidlniho Skolstvi (Stejskalova,
2013).

V Ceské republice existuje nékolik opatieni a politik, které podporuji zaméstnavani
osob se zdravotnim postiZzenim. Podle stranek MPSV (2) mé4 zaméstnavatel jez, ma vice jak
25 zaméstnancli je povinnost zaméstnavat OZP (osoby se zdravotnim postiZzenim), a to
minimalné v 4 % zastoupenim na celkovém poctu zaméstnancti. Tento zaméstnavatel se
miZe této povinnosti vyhnout, pokud vyuziva sluzby jiné firmy, v niZ zastoupeni OZP
prevysuje 50 % celkového poctu jejich pracovniki, nebo mize odvadet specidlni dan za
nesplnéni téchto podminek. Zaméstnavatelé mohou pobirat napiiklad piispévky na
zaméstnavani OZP, na zfizeni pracovniho mista pro OZP a v neposledni fad¢ vyuzivat slevy

na dani za kazdého zaméstnaného OZP.

1.3 Perspektiva zivotniho cyklu

I v nasi heterogenni spolecnosti, kde kazdy Zivot bere specificky spad, existuji jisté vzorce,
které¢ je mozno pozorovat. Perspektiva zivotniho b¢hu je dnes pravdépodobné jednim z
nejpouzivangjSich teoretickych ptistup pii zkoumani pribéhu a vyvoje zivotnich drah.
Pocatky formovani mySlenek propojeni procesu starnuti a kazdodenniho Zivota
ve spolecenskych védach spojujeme se studii “The Polish Peasant in Europe and America”
od W.I. Thomase, kdy se koncept trajektorie zivota prvné objevuje jako stézejni. Thomas
kladl vahu na potiebu vyuzivani udaji v dlouhodobé perspektivé a porovnavani velkych
skupin jedincii s rozlicnymi zkuSenostmi napfic jejich zivoty. Timto porovnavanim chtél
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vytvofit kontinualni zdznam o zivotnich zkuSenostech a jeho prostiednictvim vysvétlit, jak
tyto opakujici se situace vznikaji (Elder Jr. & col., 2003). V mezivalecném obdobi pak
»Zivotni cyklus (Havlikova, 2007). Kvuli slozité politické a ekonomické situaci zptisobené
svétovymi valkami a svétovou hospodaiskou krizi se perspektiva Zivotniho bé¢hu zacina
znovu vyznamn¢ objevovat az v 60. letech 20. stoleti, kdy vzrostla potfeba pochopit, jak
nova podoba svéta ovlivituje zivoty béznych obcanli. Leonard Cain néasledné ve své knize
,Handbook of Modern Sociology* definuje zivotni cyklus tak, Ze ,,odkazuje k oném po sobé
Jjdoucim individudInim statusiim, jejichz zaujimani je od jedincii v riiznych kulturdach a

socialnich skupindch ocekavano v souvislosti se starnutim* (Havlikova, 2007: 180).

2 Metodologicka Cast

2.1 Vyzkumné otazky

Ustiednim tématem je zjistit, jak role rodi¢t vypada, respektive jak ji sami rodi¢e vnimaji a
jak se tato rodi¢ovska role jejich pohledu vyvijela v pribéhu dospivani jejich postizeného
ditéte.
Vyzkumné otazky vzaly nasledujici formu:

e Jaka jsou specifika rodiny pecujici o postiZené potomky?
Otézka si klade za cil zjistit, jaka je podoba dne$ni rodiny pecujici o dité s postizenim. Chci
odhalit jaké jsou v rodinach vnitini struktury a jaky podpiirny systém tyto rodiny ditéti
poskytuji, popiipad¢ jak péce o postizeného jedince ovliviiuje jeji fungovani.

e K jakym ustupkim jsou rodice postiZenych déti nuceni v jejich osobnim a

pracovnim Zivoté?

Hlavnim zjiSténim teéto vyzkumné otazky ma byt nalezeni divodi, které je mohou néjak
omezovat v jejich osobnim a pracovnim zivoté. Zameéiit se chei zejména na dopady na jejich
kariéru, mentalni zdravi a poptipadé moznosti vyuziti “volného ¢asu”

e Jak osoby pecujici o dité s postizenim vnimayji rodicovstvi?
Tato otézka je zaméfena na vyzkum toho, co pro rodiée jejich role znamena. Chci zjistit, co
je naplni jejich role, a zda se jejich role rodi¢e jako pecovatele o postizené dité néjak
proménuje.

e Jaké zlomové udalosti miizeme pozorovat v Zivoté postizeného ditéte?
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V zivoté kazdého jedince existuje fada zlomovych okamzikd, které je mozné ve své vlastni
podobé pozorovat u kazdého z nés, po¢inaje nasim narozenim a konce nasi smrti. Tyto
udalosti mohou mit rizné pfi¢iny a nasledky a casto vedou k proméné¢ v podobé
mezilidskych vztahli a socidlnimu statutu jedince. Za standartni okruhy klicovych udalosti
pak muizeme povazovat postup systémem skolstvi, jeZ stanovuje miru nasi vzdélanosti,
pubertu, jez vyvolava fyzické i emoc¢ni zmény, nebo mezilidské vztahy a jejich promény od
prvni lasky, pfes spole¢né bydleni s partnerem a konce vstupem do manzelstvi.

e Jak zlomové udalosti v Zivoté postiZzeného ditéte, proménuji vztah mezi nim a

jeho rodici?

V zivoté ditéte existuje nékolik zlomovych udalosti, které mohou vyznamné proménit vztah
mezi ditétem a jeho rodici. Piedpokladam, ze i v pfipad¢ postizenych déti tyto okamziky

existuji a ve vyzkumu se zamétim na ty, jez maji vliv na vztah mezi nim a jeho rodici.

2.2 Vyzkumni metoda

Vyzkum jsem se rozhodla zpracovavat kvalitativni metodou, kterd mi poskytne co mozna
se s jeho specifiky v ptipad¢ rodin, které pecuji o dité s postizenim. Chci prozkoumat jeho
podobu a proménlivost s tim, jak samo dité dospiva. Zjistit, jak ke své roli pfistupuji sami
rodice a jaké existuji rozdily mezi rodiCovstvim a jeho proménéch v Case u zdravych a
postizenych potomkl. Myslim si, ze kvili choulostivosti situace cilové skupiny, je pro me
kvalitativni metoda nejlepSi moznosti, jak odhalit vzorce, které je mozné pozorovat napfic¢
vzorkem zkoumanych subjektti, jez se mohou nachazet v obdobné, presto naprosto jedinecné
situaci v peCovani o postizeného jedince.

Zaroven jde, dle mého, o nejlepsi zpiisob, jak zkoumat na rodi¢ovstvi z pohledu
Zivotniho cyklu ditéte. Zivotni cyklus se pouziva k popisu posloupnosti Zivotnich udalosti,
a to 1 téch které se prenaseji mezigeneracné. Aplikace tohoto teoretického ramce mi pak
pomuze lépe odhalit vzorce jez rodice sdileji, a jak se jejich rodicovska role vyviji a
proménuje se starnutim ditéte. Zaroven predpokladam, Ze je kvalitativni vyzkum nejlepsi
cestou pro odhaleni specifik, s nimiz se tyto rodiny potykaji, coZ mi umozni 1épe pochopit

jejich uspotadani a samotny vyznam rodicovstvi v ramci rodiny s postizenym potomkem.
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2.2.1 Polostrukturované hloubkové rozhovory

Pro ziskani dat jsem zvolila formu polostrukturovanych rozhovort s rodi¢i. Tato metoda
kombinuje pfedem sestavené baterie otazek pro rozhovory, ve kterych se tazatel mize dale
do houbky doptavat. Tato metoda nam umoziiuje ziskavat podrobné konkrétni informace a

stale udrzovat jistou miru standardizace vedeni téchto rozhovord.

2.2.2 Vyzkumny vzorek

Jako respondenti byli zvoleni rodice déti s kombinovanym postizenim, z nichz alespoi jedno
ze znevyhodnéni postihujici jejich dité byla jistd uroven mentalni retardace. V rdmci prace
byly provedeny celkem 4 rozhovory srespondenty s rozlicnym socidlnim i kulturnim
kapitalem, vzdélanim 1 soucasnou Zivotni situaci.

1. Prvni respondent je otcem 4 dospé&lych déti z nichZ 2 jsou na ném jesté zavisla. Zije
v byt¢ v Praze se svou zenou a nejmlad$im synem Kubou (22), ktery trpi
kombinovanym postizenim, jmenovité epilepsii, sttedné t¢Zkou mentalni retardaci a
poruchou autistické¢ho spektra. Oba rodice této domacnosti pracuji a jsou akademicky
vzdélani. Syn (22) pravé dokoncil uc¢novské vzdélani, po prazdnindch nastupuje do
stacionarniho centra, které spolecné s peCovateli pomize rodi¢im s celodenni péci.
Syn (22) pravdépodobné nikdy nenastoupi do zaméstnani.

2. Druhy respondent je matka 2 déti. Zije v byt& ve vét§im mésté, ne v Praze, se synem
(14) a dcerou Kristynou (18), jez trpi kombinovanym postizenim, stfedné tézkou
nedoslychavosti, malformaci usniho boltce, vyvojovou vadou zevniho zvukovodu a
lehkou mentalni retardaci. Respondentka je rozvedend a otec se o déti stara kazdy
druhy vikend. Respondentka byla 18 let bez prace a plsobila jako peCovatelka pro
svou dceru. Ani jeden z rodi¢i nedosahl vyssiho jak stfedniho vzdélani. Dcera (18)
je momentalné na ucilisti pro sluchové postizené vzdalenim asi 2 hodiny vlakem od
domova, a proto v tydnu Zije na internatu a vikendy travi s rodici.

3. Tfeti respondent je otec 2 dospélych déti. Zije v domé ve vétsi obei nedaleko velkého
meésta, ne Prahy, se svou manzelkou, synem (33), jeho partnerkou a druhym synem
Ondrou (36), ktery trpi kombinovanym postiZzenim, poruchou autistického spektra a
lehkou mentalni retardaci. Matka rodiny ma akademické vzdélani a otec maturitu.
Syn (36) ziskal u¢novské vzdélani a momentalné pracuje pod neptetrzitym dohledem

jiného pracovnika ve stavebni firmé.
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4. Ctvrty respondent je matka 2 dospélych déti. Zije v domé pobliz Prahy se svym
manzelem a synem Tomasem (35) ktery trpi kombinovanym postizenim, a to
poruchou autistického spektra a lehkou mentalni retardaci. Matka rodiny ma
akademické vzdélani, otec pracuje v kancelarské pozici pro jeden ze statnich orgéand.
Syn (36) ziskal u¢iiovské vzdélani a od jeho ukonceni pracoval. Momentalné je se
opé¢t vraci na trh prace, protoze jeho pivodni firma ukoncila svou ¢innost. Jeho rodice

mu pomahaji s hledanim nového zaméstnani.

2.2.3 Podoba a priibéh rozhovoru

Rozhovory s respondenty dosahovaly délek mezi 53 minutami az 1 hodinou 23 minutami.
Byly provadény jak osobné, tak dalkové pomoci hovorl prostfednictvim streamovacich
platforem. Rozhovory byly vedeny na zdklad¢ scénéfte, jenz byl rozdélen do 3 podkapitol:
otazky na sociodemografické udaje, otazky tykajici se postizeného ditcte a otazky zaméfené
na rodice jako takové. Sociodemografické otazky mély za cil ziskat zdkladni informace o
jejich roding jako takové, zasadit rodice do kontextu ohledné jejich rodinného stavu, bytové
situace, po¢tu potomk a podobné. Druhé ¢ast otazek se zaméiuje na potomka. M¢la za cil
seznamit tazatele blize s konkrétnim postizenim ditéte. S jeho odliSnostmi od samotného
narozeni a uvédomeni si, ze je dité jiné, pies jeho specidlni potfeby v ramci Skolni dochéazky,
az po jeho mozZnosti na zaméstnaneckém trhu. Otazky mély také odhalit do jaké miry maze
dit¢ dosahnout samostatnosti a nezavislosti na rodi¢ich/pecovatelich a jak se jejich vztah
muze s dospivanim ditéte proménovat. Posledni sada otdzek se zamétovala na rodice a
rodicovstvi jako takové. Tyto otazky si kladly za cil zjistit, jak tito rodi¢e viibec pracuji
s mySlenkou, Ze je jejich dit€¢ néjak znevyhodnéné, Ze po 20 roku Zzivota nedojde ke
klasickému osamostatnéni potomka. V neposledni fadé mély zjistit, kde rodi¢e nachazeji
nejvetsi podporu, jak vnimaji svou roli v Zivoté svych déti a poptipadé jak se jejich role lisi

v pfipadé zdravych a postizenych déti.

2.3 Etické stanky vyzkumu

Téma rodicovstvi je pro vétSinu populace zdsadnim. S tématem Casto byva propojeno
spousta emoci a piekazek. Rodi¢ovstvi u postizeného ditéte je o to t&z§i, protoze postizeni
deformuje naSe predstavy o vychové, a i samotném zivoté naseho potomka. Pti vyzkumech
tak choulostivého tématu jako je rodiCovstvi u osob pecujici o postizené dité, mize byt pro
informatora velmi naro¢né a €asto i neptijemné o tématu mluvit. Informétor je pak v priabchu
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rozhovoru nucen retrospektivné prozivat jeho zazitky a zkuSenosti, coz mulze vést
k projeviim emoci, a to jak pozitivnich tak negativnich. V pribéhu rozhovori jsem se
snazila, aby se respondent citil pfijemné. Snazila jsem se vytvofit prosttedi v némz budou
moci respondenti hovofit oteviené, coz misty vedlo k drobnym vIndm emoci. V takovych
ptipadech byl scénaf rozhovoru pozastaven a informator dostal ¢as sdélovanou informaci
prozit, az potom jsme v rozhovoru pokracovali.

Veskera osobni data, jez mi respondenti v priabéhu rozhovoru poskytly byly nasledné
modifikovany a v ptipad¢ jejich irelevance anulovany. Respondenti byli také obeznameni
s tim, ze data budou nasledn¢ anonymizovana, coz mé¢lo podpofit diivéru a zamezit tim

vzniku obav ze sdileni jejich ptibéhu.
3 Analyticka cast

3.1 Specifika rodiny ditéte se zdravotnim postiZenim

Narozeni ditéte je ve spolecnosti stale povazovano za jednu z nejvyznamné;jsich udélosti, jez
nas mohou v Zivoté potkat. Pro spoustu lidi je narozeni potomka dovrSeni zivotniho smyslu
a naplnéni nemalych aspiraci. Asi kazdy rodi¢ planuje pro své dité¢ zafnou budoucnost a chce
mu dopftat takovy zivot, ktery oni sami nemohli mit a naplnit si jejich prostfednictvim své
tuzby. Celé jejich ptedstavy a plany pro zafnou budoucnost jejich potomka vSak mtizou byt
naruseny postizenim ditéte. Diagnoza pak muize tyto predstavy znicit a cely plan se rozpadne
jako domecek z karet. ,, Kdyz mu byly teda ty tri a rekli Ze je to autismus, je to ta epilepsie,
tak se zacly meénit takovy jako ocekavani, v tom Ze, jestli pude do Skolky, kdyz neumi
mluvit...* (respondent 1). Narozeni takového ditéte neovliviiuje jen rodice, ale i zdravé
sourozence a pfedefinuje tak socialni identitu dané rodiny jako takové (Valenta 2012, in
Kuncové 2023). Pro rodiny je to jedine¢na spolecna zkuSenost, jenz ovliviluje vSechny
aspekty jejiho fungovani. Rodin€ se zméni rutina a cely zZivotni styl rodiny se musi témto
zméndm podminit, a to jak v rodinném kruhu, tak v kontextu $ir§i spolecnosti. Postizeni
muze osobu omezovat z hlediska fyzické, dusevni nebo senzorické oblasti, proto je dulezité
si uvédomit, Ze postizeni maji riiznorodé podoby. Kazd4 osoba s postizenim je unikétni a
vyzaduje poskytovani spravné péce, ktera vychazi z porozuméni jejich specifickym
potiebam, ptesto by se i dité s téZzkym postizenim nemélo okamzité¢ umist'ovat do systému

ustavni péce. ,, Tam bych rekla, Ze byl v takovym stresu porad a viastné z ty psychiatrie Sel
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strasné dolii.* (respondent 4). Naopak se doporucuje dité ponechévat v rodinném kruhu co
mozna nejdéle, jelikoz rodina je pro né¢j nejptirozenéjsi a nejlepsi prostiedi pro osobni vyvoj
(Kuncova, 2023).

Jedinec¢nou situaci rodiny ovSem nedefinuje jen zdvaznost a druh onemocnéni jimz
dité trpi, ale i okolnosti uvniti a vné rodiny jako takové. Socialni kontakty, vztahy v rodiné
a jeji ekonomicka situace ma spolecn¢ s makrospoleCenskymi jevy silny vliv na Zivoty rodin
pecujici o postizeného ¢lena (Michalik, 2012). Pecujici rodiny tedy nepiedstavuji jednolitou
formu rodinného uskupeni, ale 1i§i se svymi moznostmi i potfebami. Tyto rodiny také byvaji
v priméru méné pocetné nezli rodiny se zdravymi détmi (Reichman, 2008).

Rodiny s postizenymi détmi se stejné jako ostatni rodiny mohou vice zamétovat na
svou vnitini strukturu a distancovat se od okoli, nebo nadale aktivné pokracovat ve svém
spolecenském zivoté. To, jak jsou rodiny po piichodu postizen¢ho ditéte aktivni vici
okolnimu svétu zalezi hlavné na stavu ditéte a mize se v prubéhu jeho Zivota proménovat.
»Po téch Vanocich, kdy babicka méla s Ondrou tady ten konflikt, trosku jako byla takova
nalomend (manzelka), Ze Ze Ze tak néjak i snidani si tFeba i délal. Ja mu ukrojim ten chleba,
aby se nerizl, ale on si to namaze, da si tam co chce a caj si uvari, nebo kafe si uvari. To si
udela, ale tam doma tedka uz jsou zase sklouzlo do starych koleji uz vSechno za néj déla
(manzelka). “ (respondent 3). Dité totiz mize prochazet jistymi epizodami a jejich kolaps
muze siln¢ ovlivnit pfistup k ditéti i tomu, jak jeho rodice vedou Zivot mimo rodinu.

Péce o postizené dit¢ miize mit vyznamny dopad i na vztahy mezi jednotlivymi ¢leny
rodiny. MiiZe zptsobit napéti v manZzelském souziti, nebo dokonce jeho rozpad. Rodice déti
se zdravotnim postizenim se ¢asto setkavaji s ur¢itymi psychologickymi problémy, jako jsou
pocity viny a stresu, které mohou mit nasledn¢ vliv na spokojenost v manzelstvi. Prave tyto
pocity pravdépodobné souvisi s tim, ze evidujeme drobné¢ vyssi hodnoty rozvodovosti u
rodin s postizenym ditétem, nezli u rodin se zdravymi potomky (Reichman, 2008). Proto je
dilezité o tyto vztahy nélezité pecovat, posilovat je a péstovat je k zdravému riistu. Pomoc
tyto rodiny mohou nachdzet nejen u sebe, ale také v terapii, a to jak v piipadé partnerskych
vztahtl, tak v pfipad€ vztahli mezi sourozenci a rodi¢i a détmi. ,, ndm poskytovali néco jako
parovou terapii, jakozZe jak, jak budeme my, Ze se muzZe ménit ndas Zivot prosté jako
partnerskej nebo, ze treba fungovani s ostatnima sourozencema, ze jo, kdyz tolik pozornosti
venujeme Kubovi (22) a méli jsme o tri roky starsiho Jirika (25), kterej tim taky byl
samoziejmé zasazenej jako sourozenec, protoze hrozné moc pozornosti slo na mladsiho

bratra.* (respondent 1).
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Rodiny navic nemusi feSit problémy jen v horizontu vzdjemnych vztahd, ale i
emocni pohodou jejich Clent. Nedostatek blizkych vztahli a s tim neptimo spojené finan¢ni
problémy, jsou idedlni pro vznik stresu u rodi¢t atypickych déti. Finan¢ni problémy ovSem
nepostihuji jenom rodiny s postizenymi détmi, ale i rodiny s détmi zdravymi, pfi¢emz v obou
ptipadech jsou Casto spojovany se vznikem tzkosti (Poptean & Popovici, 2022).

Tyto rodiny se pak nepotykaji jen se zdravotnim stavem jejich znevyhodnéného
Clena, ale i zdravotnimi problémy celé rodiny. Vznik nékteré téchto problémii miize byt
v ptimé korespondenci s onemocnénim ditéte. Naptiklad podle Cooke (2022) jsou poruchy
spanku béznym jevem pro rodinné ¢leny rodiny s postizenym ditéte. Cooke (2022) také
tvrdi, ze rodiCe Casto zazivaji pocity viny za to, ze nerozkladaji svou pozornost rovnomérné
a citi, ze se nedostate¢né vénuji zdravym détem. Dle Michalika (2012) maji ¢lenové téchto
rodin vyssi sklony k vyhoteni neZ ¢lenové rodin zdravych déti. Nékteti rodice mohou trpét 1
pocity ménécennosti a davaji si stav svého ditéte za vinu (Kuncova, 2023). Tyto pocity pak
vedou k tomu, ze rodic¢e postizenych déti vykazuji vyssi miru deprese, uzkosti a stresu v
porovnani s rodi¢i déti bez znevyhodnéni, tato mira se také odviji od stadia a typu postizeni
(Poptean & Popovici, 2022). Ku ptikladu Poptean & Popovici (2022) tvrdi, ze dle studie
provedené¢ ve Spojenych stitech maji rodi¢e postizenych déti sedmkrat vyssi
pravdépodobnost toho, ze se u nich v budoucnu objevi né¢jakéa forma dusevni poruchy nezli
u rodict zdravych déti. Americti rodice pak nejvice trpi poruchami souvisejicimi s tizkosti
jako jsou zachvaty uzkosti a socidlni tizkosti. Nasleduje deprese, akutni stres a poruchy
spojené se stresem a post-traumatické epizody. Tito rodice navic nepostihuji jen problémy
se zdravim mentdlnim, ale stejné tak i fyzickym, a to pak zejména u rodi¢t déti
s kombinovanym postiZzenim.

Vzdélavani osob s postizenim je pak dal$im tskalim, s jakym se tyto rodiny mohou
potykat. Tyto déti maji Casto specifické komplexni potieby jak z ohledu péce, vzdélavani i
vyuziti volného Casu. Jednd se o programy vcasné intervence v ohledu fyzické, vyvojové i
emocni intervence (Reichman, 2008). ,,Dva roky a osm mésici ji bylo, kdyz jsme zacali
chodit do toho SPC. No necely tri roky to vlastné méla tam pak i skolku i skolu tady viastne
v logopedicky nahore* (respondent 2). Forma téchto programii miize byt v podobé
vzdélavani v specialnich institucich, nebo jedinecnych forem péce a upravy prostredi ve
kterych se dité¢ mize adekvatné vyvijet na tkor své jedine¢nosti. ,,4 my jsme mu doma

viastné udelali takovou hernu a prosté tam s nim byli jeden na jednoho... " (respondent 1).
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V obdobi dospivani pak dité¢ mize za ptitomnosti vhodného piistupu dosahovat i jisté
formy osamostatnéni, tedy oprosténi od bezprostiedni asistence v jistych ohledech jeho
zivota. ,, Manzelka mu vSechno rekne, co ma delat. Ja jsem si ho nevsimal a prijdu tam a uz
byl v pyzamu a rikal, ja uz mam vycistit zuby. Jo jsem se osprchoval. Dal mi tam ty slipy
takhle na hromadku, ja jsem Fikal. Hele zitra si to vyperes. Zkusil to tak si to teda vyprat,
bylo to vsude.* (respondent 3). V nékterych ptipadech dosdhnout i schopnosti samostatné
pracovat, v tomto pripad¢ vSak vétSinou pozaduje neustalé vedeni. ,,mel probléemy tim, ze
prosté potieboval nékoho k sobe, Ze oni (ucitelé na dilné) to nechapali, pro¢ za nima porad
chodi. ” (respondent 3). Zaméstnani ¢i vzdélavani postizeného ditéte pak rodindm poskytuje
urcitou formu odlehCeni od ustavicné péce o n€j (Reichman, 2008).

Ptrestoze tato situace piinasi ocividnd negativa, miizeme zde nalézt i jista pozitiva.
Tato rodina je si Casto blize a jeji ¢lenové jsou nuceni k vysoké soudrznosti, solidarité a
vzé4jemné podpote, s ¢imZ byva spojend 1 vyssi emocionalni sila jejich ¢lent, jak rodici, tak
sourozenci a roz$ifené rodiny (Reichman, 2008). Rodiny také ¢asto vedou sviij osobni i
pracovni Zivot jinak, nez by vedli bézné, coZ jim umoZziuje pohlédnou na Zivot a svét
z perspektiv, které by pro né byly diive nemyslitelné. ,, ...ale taky nam to viastné prineslo
néjaky veéci, kdyz by jsme jinak nedélali, takze treba zména je, co prinasi samozirejmé radu

omezeni, ale taky nejakejch novejch a postupit a moznosti.* (respondent 1).

3.2 Work family conflict

Tlaky na rodice postizenych déti nepfichazeji jen z nejbliz§iho rodinného kruhu, ale také ze
strany spolecnosti. Tito rodice, museji ditéti obétovat mnohem vice nezli rodice zdravych
déti. Typickym ptikladem bude obé&tovani kariéry a prace jednoho z rodici na tkor plného
pracovniho uvazku v péci o dité (Poptean & Popovici, 2022). Work-family conflict neboli
konflikt mezi praci a rodinou je diisledkem snahy najit balanc mezi pracovnim a soukromym
zivotem (Brown, 2017). Potteby, které vyzaduji rodinné role, mohou byt mnohdy
v nesouladu s potiebami pro uspésny kariérni postup, coz nds nuti ke kompromisim a
ustupkiim na obou frontach. Intenzita dan¢ho konfliktu vychézi z nékolika proménnych jako
je pocet déti v rodiné, jejich v€k, vztahovy status rodicl, ptistup k praci a kariéte jedince.
Roli hraje také ptistup zaméstnavatele a v tomto piipadé i typ a zdvaznost postizeni ditéte

(Brown, 2017).
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Dle Michalika (2012) zilo v ¢eské republice roku 2012 vice jak 50 tisic rodin pecujici
o postizené dité z ¢ehoz okolo 20 tisic z nich pecovalo o dité s t€ZSim stupném zdravotniho
postizeni. Naroky na ¢asovou naroc¢nost o ditéte a jeho specialni potieby, jako ¢asté navstévy
specialistii a nizs$i nebo chybéjici samostatnost zamezuje rodi¢i vykondvat plnohodnotné
zaméstnani mimo domécnost. ,,Ze jsem hodné prace odvedla, protoze byla fakt kazdou chvili
doma ze zacatku, ze jo prvni druha treti ctvrta trida vitbec to bylo marodna“ (respondent 2).
Fenomén je obtizny pro obé rodi¢ovské role, jeho dopady v§ak miizeme vyraznéji pozorovat
u matek, které kvuli stale pomérné béznému tradi¢nimu genderovému déleni rodi¢ovskych
roli, kdy je matka vice zasazovana do role pecovatele, zatimco otec zastava roli primarniho
zabezpecovatele (Michalik, 2012). Rodi¢e v domécnosti ¢asto Celi ,,dvojimu bfemenu* v
podobé konfliktu mezi profesnim Zivotem a vedenim chodu domacnosti, potazmo rodiny
jako takové (Michalik, 2012). ,,Tak tim, zZe jsou veliky, Ze Kristyna pryc, tak na jednu stranu,
Jjako jsem si Fikala to, kdyz bude potieba, proto jsem si furt nechavala jako zadni vratka, zZe
viastné v tom rijnu jsem nastoupila. “ (respondent 2). Na Ptikladu maminky Kristyny je tento
konflikt velmi vyrazny. Jeji matka byla doma poslednich 17 let, tedy do doby, kdy jeji dcera
odesla na internat, kvtli dokonceni u¢novského oboru. Tato matka v pribéhu dospivani
svych déti chodila jen na brigady, které si mohla pfizpUsobit tak, jak vyzadovala péce o jeji
dceru. ,, takze hned jak se narodila, tak jsme zacali viastné jezdit po doktorech a po
expertech.  (respondent 2).

Pro rodi¢e v domacnosti v tomto ptipad¢ existuje jisté riziko. Muze totiz dojit
k izolaci pecujiciho a odcizeni neptfitomného rodi¢e. Tyto problémy ovSem nejsou
automatické a rodiny, kde se prace v rozklada rovnomérné mezi rodice, rodinné piislusniky,
pecovatele a odlehcovaci nebo edukacni instituce mohou vzniku tohoto problému
predchazet. ,, normdalné do prdace oba a néjakym zpuisobem pres den chodime, on je puil den
s asistentama a doted’ pul den Fesila ta Skola.* (respondent 1). 1 tito rodi¢e mnohdy musi
modifikovat nebo opustit zaméstnani, nevnimaji to v§ak nutné jako negativum. ,, ...my jsme
to vzdycky néejak prizpusobovali. Meél jsem vic praci na castecny uvazky a v jedny jsem to
zabalil, abych prosté mohl bejt flexibilni. ““ (Respondent 1). Vyhledani mén¢ toxického, vice
flexibilniho prostfedi mtize byt i pro n¢ samotné ptinosem. ,,Jd jsem terapeutka, takze tieba
pred 10 lety jsem proste pracovala min.* (respondent 4). Ptesto i tito rodice mohou celit
pocitu, ze se praci vénuji na tkor péci o dité. ,,... jit do prdace je jako vysada, Ze to je
prilezitost mit moznost pracovat. “ (respondent 4.) Prace tak mize byt brana jako moZznost

odpocinku a pfilezitost k ,,normalnim* interakcim s lidmi mimo rodinu a postiZeni potomka.
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Z rozhovort také vyplynulo, Ze rodict Zijicich v manzelstvi nebo jiném partnerském souZiti,
se moznosti pracovat vétSinou nemusi vzdat ani jeden z rodicii. Tito rodiCe Casto vyuzivali
nejen sluzeb vzdélavacich instituci, ale i pecovatelli, coz jim poskytlo vice prostoru na
veénovani se sob¢ a své kariére. ,, Znate manzele Jandovi. Ne? No ti se rozhodli jit uplné jinou
cestou nez my, a ted’ maji svoje vlastni centrum a pomdahaji ostatnim, co maji deti autisty*
(Respondent 1) Rozhodnuti, zda vyuZzivat pomoci asistentli nebo se vzdat zaméestnani a

pecovat o dité¢ na plny tivazek je pak Cisté na rodicich a jejich osobnich preferencich.

3.3 Pristup K rodicovstvi u postizeného ditéte

Pro mé je to to péce o druhého. A to neni jenom u Kuby. V podstaté je to néco jako. Jednou
jsem si daval tu otazku a Fikal jsem si, Ze to je péce o o o sebe a o druhy lidi. Takze to
vnimadm, jako péci. Péci a lasku.* (respondent 1) RodiCovstvi, pro tyto rodice jak u jejich
zdravych, tak postizenych potomkt znamenalo péci. Podoba péce a intenzita této péce se
ovSem u zdravych a postizenych déti ménila. ,, Mame jednoho syna, kterymu je 25 a my se o
néj bojime, bojime se o to, aby udeélal vsechny zkousky, aby byl jako uspésnej, aby mél holku
co ho ma rada, ale bojime z dalky.” (respondent 1) Zatimco u zdravych déti se rodice v
zivoté mladych dospélych zapojovali spise jako primarni zabezpecovatelé a podporovali je
finan¢né, u deti s postizenim se jednalo primarné o investici casovou. ,, Takze my mu délame
takové jakoby, delame takovej uplné jako servis. aby mohl zit, aby mohl, aby byl cistej, aby
byl najedenej, aby byl, aby mél uspokojeny ty zdakladni. To mu musime udélat, protoze on to
sam neumi.** (repondent 1) Postizené déti pak vyzadovali 1 jinou narocnost béhem jejich
pobytu ve skole, kdy rodi¢ mnohdy musel z hodiny na hodinu zménit sviij program, kvili
necekanému zasahu at’ uz zdravotniho nebo jiného charakteru. ,,...ty recidivujici infekty,
dychacich cest, Ze jo, nebo casta nemocnost, takze ona opravdu prvni tiida ona byla tieba
ti tejdny nebo i nékdy meésic doma, pak byla tejden ve skole, takze oni se nam pak i smali,
Ze jako Ze to mame spis jako dalkovy studium, ale prosté byly uzasny, prosté byla jsem s
nima vzdycky ve spojent, vzdycky prosté jsem si rikala o uceni, sla jsem tam, Ze jo, todle,
takze jsem se s ni jakoby ucila ja viastné i snazila jsem se Ze jo pomdhat.* (respondent 2). I
v dospélosti se vztah mezi rodi€i se zdravym a postizenym potomkem odliSoval. U déti bez
postizeni rodi¢e vnimaji jeho samostatnost a vidi ho vice jako sob¢ rovného, zatimco u déti
s postizenim v ném stale vidi dité, o které je tieba se postarat a vést jej. “Musim s nimi jednat
Jjinak, nez prosté s ostatnima, jako s ditétem. Takhle vsichni jsme byli déti. Je to chlap jak

hora, ale je to porad dite. On mad tamhle medvidka.* (respondent 4). Rodi¢e maji své
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potomky v kazdém ptipad¢ radi, coz je vidét na tom, Ze jejich zapojeni do Zivota ditcte
nekonci s jeho odchodem z domu.

U déti s vySSim stupném postizeni je rodice diky statni podpoife a invalidnimu
diachodu dokonce oznacili za vice finan¢né nezavislé nezli jejich sourozence v obdobném
veéku. “Jakubovi je 22 a v podstaté je na tom financné mnohem lip nez jakoby ten 235 letej,
protoze ma invalidni diichod, ma prispévek na péci...” (respondent 1) VSichni
z dotazovanych se také, bez ohledu na druh postizeni, jednohlasné shodli, Ze jejich potomci

«

neznaji hodnotu pen€z a povazuji je za finan¢n€ negramotné. “...ho chyt nejakej dealer nebo
co s vonavkou ze mu da dve vonavky, kdyz dvé koupi, tak mu dal vSechny penize, takze si
neuvedomuje cenu penez.” (respondent 3). Vidina nezavislosti jejich déti na jejich
bezprostiedni pomoci v ohledu financi, je bez ohledu na veék postizeného ditéte pro tyto
rodi¢e nepfedstavitelnd, a 1 pies snahy ditéte nabyt jisté samostatnosti, v ohledu finan¢ni

13

nezavislosti se nehodlaji pln¢ vzdat svého vlivu. “ ...doneddavna prosté si myslela, Ze
bankovni karta, Ze tam Ze Cary mdry a Ze prosté se tam penizky objevujou.” (respondent 2).

Z rozhovorl také vyplynulo, Ze rodice se narozenim postizen¢ho ditéte skutecné
dostavaji do velmi nelehké situace a je pro né mnohdy t€zké se s ni vyrovnat. Rodice se bez
predchoziho dotdzani zminuji o zazivani stavll stresu a psychické nepohody. VétSina
dotazovanych vsak nikdy nevyhledala pomoc odbornikii a v nékterych ptipadech k tomuto
kroku maji negativni postoj. “ Terapie... No ale ne pro Ondru. No ti fikam, tam je zakopany
ten pes u ty Janky, ale kdyz ji to naznacis, tak ona v tu chvilku ti Fikam je najezend. A uz si
myslim, Ze to ona (manzelka) teda opravdu nezvlada” (respondent 3). Ti, jimz byla odborna
pomoc poskytnuta v ramci programu pro jejich dité, ale zpétné pochvalili jeji ucinnost a
ocenili jeji ndpomoc s vychovou i uchopenim situace jako takové. ,, ...ona viastnée tu podporu
davala taky ndm, jo, jako s tim. Jak to vydrzet, jak to délat* (respondent 1). Utéchu pak
rodiCe nejcastéji nachazeji v rodin€, zejména pak u jejich partnera, kterého ¢asto povazuji za
jediného, ktery jim vdané situaci miize skute¢né rozumét. “... nejvétsi porozumeni nachdazim
u manzela, protoze treba eh spoustu lidi, ja nevim, kolegové v praci znaji tu situaci, ale
neumi si ji jako predstavit viastné. Nemaji ten prozitek.” (respondent 4). Pomoc samoziejmée
prichazi 1 od jinych ¢lenti rodiny, jako sourozenct a prarodic. Ale jeden z téchto ¢lenti
rodiny se nedokaze postihnout utéchu, jakou jim mize poskytnout jejich partner. Podporu,
jez vyhledavaji ze strany ostatnich ¢lent rodiny je spiSe formou urcité vypomoci, jako je
odvoz znevyhodnéného clena zbodu A do bodu B, nebo pomoc s péc¢i jako takovou,

naptiklad tim, Ze se o postizeného na par hodin ¢i dni postaraji. “ ...syn treba s Ondrou. No
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chodi s nim obcas na ryby, no mohlo by to byt castéjc, no ale ma ted Evicku (dceru). ”
(respondent 3). Rodic¢e pak vnimaji 1 jistou formu podpory ze strany piitel, ¢i asistentl a
ucitelt. Pratelé se rodi¢iim snazi pomoci a svym zptisobem jim cht&ji poskytovat podporu.
Tito lidé vSak rodicim z jejich pohledu nemohou pIné porozumét, jelikoz se v samotné
situaci nikdy nenachézeli, jednoduse “nemaji ten prozitek.” (respondent 4). Podpora ze
strany asistentll je pak zejména odlehcovaciho charakteru a hlubsiho porozuméni, tim ze
jsou s nemoci ditéte v ptimém kontaktu. ,,No tak sehnala (manzenka) néjaky devcata. Ja
nevim, ze to mél bejt néjakej projekt nebo co, tak ho jako privezli nékolikrat z prace, a k
babicce zZe se tam jezdil na obéd. “ (respondent 3). Tyto asistenty a ucitele mnohdy oznacuji
za velmi sympatické jedince dobrého charakteru a jejich poznani prostfednictvim ditéte je
pro né ptinosné a pomaha jak rodi¢lm, tak jejich détem. ,, Kuba, tam tedy byla tam ta ucitelka
a dvé asistentky a Kuba prosté Sel. A objimal je. Byl uplné stastnej, Ze je vidi proste.

(respondent 1).

3.4 Proces vyrovnani s postizenim ditéte

Reakce na postizeni se strany rodiny se mtize riiznit. Narozeni ditéte s postizenim je
necekané a miize rodi¢e postavit pied zna¢nou fyzickou, ale hlavné mentalni vyzvu. To, jak
rodic¢e na diagnézu ditéte zareaguji, a jak ji zpracuji, neovliviiuje jen rodi¢e samotné, ale 1
samo postizené dit¢. Toto dit€ neni schopné plné€ pochopit stav ve kterém se nachézi, a proto
je na jeho rodicich, ktefi maji vice informaci a mentalni kapacity, aby jim jejich postizeni
interpretovali a pomohli tyto informace zpracovat a zit v mezich své odliSnosti. ,,KdyZ ona
ve Skolkovym obdobi chodila a prisla za nami poprvé a rFika nam Mami, kup mi ousko, jo
prosté. Ze kdyz si to zacala poprvé uvédomovat* (respondent 2). Samotné uvédoméni
nemoci ditéte mize byt pro tyto rodi¢e jistou formou traumatu, ktery byva vyvolan pocitem
jisté neschopnosti zplodit zdravé dit¢ (Vagnerova, 2004). “dédicnost tam vyloucili
geneticky. Viastné tam vSechno v poradku, ale viastné jako stejné furt. Kolikrat clovek
premyslel ze jo” (respondent 2). Obdobi, kdy rodice poprvé Celi skutecnosti, ze jejich dité
trpi jistou formou zdravotniho postizeni miiZze rodice dovést ke krizi rodicovské identity.
Tato krize je reakci na odliSnost, jiZ jejich dité trpi. Tato abnormalita z pravidla byva
negativniho razu, jelikoz komplikuje vidinu potomka na samostatny spokojeny Zivot
(Vagnerova, 2004). Zjisténi ze je jejich dité postizené rodice také dohdni do extrémi, co se
tyce péce o néj. ,, No ona (manzelka) mu vsechno pripravi az pod nos. Kdyz jsem se ho ptal,

on by to i zvladnul sam si uklidit, ale maminka to udéla stejné lip. *“ (respondent 3). Rodice
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mohou byt jak extrémné starostlivi, mit ,,hyperaktivni ptistup, nebo své dit¢ zcela odmitat
az se od n¢&j distancovat (Vagnerova, 2004). Pristup k postizeni dit€ se v prib¢hu jeho
starnuti méni. Podle Vagnerové (2004) existuji tfi plosné aplikovatelné faze vyrovnani
s objevenim postizeni u potomka. Jedna se o fazi Soku a popfteni, fazi postupné akceptace a
vyrovnavani s problémem a fazi realismu.

Béhem faze Soku a popteni jsou emoce, které rodi¢e v danou dobu prozivaji velmi
siln€, a mnohdy se jimi tito rodice nechaji ovladnout na tkor racionalité. Rodi¢ jednoduse
popird ocividnou skuteCnost i na ukor jasnym dikazim a potvrzeni ze strany
odbornikil. Jedna se o piirozenou reakci na nepfedstavitelnou a nepfijemnou realitu. Resit
otazky péCe je v dané chvili irelevantni tim, Ze rodi¢ samotnou existenci problému
kategoricky odmita pfijmout. Vyrovnani se se skutec¢nosti a jeji postupné pfijeti souvisi
s n€kolika faktory, jako je komunikace ze strany zdravotnického personalu a doba kdy se o
postizeni ditéte dozvédi. Cim mladsi je potomek pii stanoveni diagnozy, tim 1épe se rodié
dokaze adaptovat jeho specidlnim potiebam, situace je vSak v kazdém ptipad¢€ pro rodice
velmi narocna.

V obdobi akceptace a vyrovnani se s problémem se rodice chtéji vzdélavat. Jak uz
z jejiho pojmenovani vyplyva, v pribéhu této faze pocit'uji rodice pocit postupného pfijeti a
pokousi se situaci, ve které se dit¢ nachazi, mermomoci pochopit a v dané oblasti se co
mozna nejlépe vzdélat. Tento proces pochopeni nové nabytych informaci jim vSak znatelné
komplikuji jejich emoce a absence schopnosti uvazovat v danou chvili raciondlné. ,, ... to, zZe
kdyz jsme meli nacteno o tom, co to ten autismus vlastné jako znamena pro jeho budouci
Zivot a ona (lékarka) nam vekla: ano je to ten autismus. Tak jsem se ji ptala, jestli se nekdy
ozeni a jestli bude moct mit vztahy a ona vekla, Ze ne. (...) Tak ta (jind lékarka) taky rekla,
Ze je to ten autismus a tikala, Ze nezvladne zZadny sloZitejsi operace a ja jsem si viibec
nedokdzal predstavit co mysli, tak jsem se ji zeptal, jestli bude treba schopnej vyplnit
slozenku. (smich) Tak rikala, Ze nejspis ne* (respondent 1). Tato faze byva spojovana
s pocity hnévu, viny, bezmoci a depresi ale i nadéji a virou v nemozné. Rozli¢né varianty
této faze vychazi z osobnosti samotného rodice a jeho volbé, jak k celé situaci ptistoupit.
Odmitani diagndzy muze tedy vést k feSeni aktivni cestou obrany. Rodice se v tomto piipadé
na tkor diagndzy snazi hledat cesty, jak dité vylécit, nebo alespoii zlepsit jeho plivodni stav.
Pokud rodi¢ vnima postizeni svého ditéte jako nemoc, kterou je mozné vylécit, motivuje je
jej moznost zlepSeni stavu ditéte k az zbyte¢né aktivité ve snaze ditéti jakkoli uleh¢it. “...no

poprvé to jsme byli v Praze na 3 mésicich. To tam mérili to miminko, kdyz spala, ale furt ji
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Jjakoby ty hodnoty nemohli namérit. Do dneska. U ni to bylo takovy specificky, ona ma od
v§eho jakoby néco... (respondent 2). Tato vidina mozného sniZeni stupné€ postizeni spousté¢
rodict silné pomaha a motivuje je bojovat a jit dal, coz jim do jisté miry pomaha zpracovat
slozitou stresoveé narocnou situaci, do které se s diagnostikovanim ditéte dostali. Na druhou
stranu rodi¢ miZe jit i cestou pasivni obrany, které pfichazi ve chvili, kdy rodi¢ neni schopny
dané situaci pln¢ celit. Tento piipad miize dopadnout ulozenim ditéte do ustavni péce,
opusténim a rozpadem rodiny, nebo ignorovanim skutecnosti, ze dit¢ vyzaduje specialni
pristup a zaméfeni na jiny problém jako naptiklad kariéru.

Posledni fazi z obdobi vyrovnani je faze realismu. V této fazi jiz rodi¢ nebojuje
s diagndzou tak zapalené a pfijal, Ze postiZeni ditéte nikdy 100 % nezmizi. Této fazi Castou
pfedchazi faze smlouvani, béhem niz si rodi¢ snazi stanovovat mensi dosazitelné cile, které
sice nevedou k vyléceni ditéte, ale daji mu alespon jistou satisfakci z ispéchu. Tato mezifaze
se vyznacuje nauc¢enim se piijimani kompromisu a poméhé rodi¢lim plné pfijmout situaci
v niz se jejich potomek nachazi. ,,... To se totiz hodné povedlo, to byl vilaste obrovsky uspéch,
kdyz zacal komunikovat s lidma. I kdyz se, i kdyz se nerozmluvil, protoze to je po néj strasné
tezky, tak zacal udrzovat ocni kontakt... “ (respondent 1). Cely proces zpracovani rodicovstvi
u postizeného ditéte se pak li$i u rodict, jimZ se postizené dité narodilo a u rodi¢t u jejichz
ditéte se postizeni objevilo pozdéji. U rodicu jejichz dité ptvodné bylo povazovano za
zdravé je snadnéjsi jeho stav pfijmout a zaméiuji se pak vice na nemoc ditéte nez na sebe a
rodicovstvi jako takové. Postizeni takového ditéte je i1 v kontextu S§irSi vefejnosti 1épe
akceptovatelné, pochopitelnéjsi, jelikoz jej lidé vnimaji jako nehodu, iraz, coz je pro Sirokou
populaci jednoduseji uchopitelny koncept.

Rodi¢e postizenych déti maji vyssi tendenci k vytvofeni jisté formy mentalniho
onemocnéni jako deprese nebo stres, coz mize byt i spojeno i s vyssi pravdépodobnosti
rozpadu manzelstvi rodicovského paru nebo opusténi ¢i ztraté zamestnani jednoho z rodict
na ukor péce o toto znevyhodnéné dit¢ (Poptean & Popovici, 2022). Tyto dopady na
psychiku rodi¢i mohou vést k vyhledavani pomoci at’ uz u odbornikii nebo nejblizsi rodiny.
Neznamena to ale, ze rodice tuto pomoc aktivné vyhledavaji, a mnohdy k nim pfichédzi, aniz
by ji ¢ekali. ,, No viasté v ramci toho programu, ve kterém byl Jakub k nam prijela a méli

Jjsme v ramci toho programu pdarovou terapii*“ (respondent 1).
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3.5 Zlomy v zZivoté postizenych déti pohledem jejich rodica

Pro kazdého jedince ptedstavuje rodiCovstvi vyznamnou Zivotni etapu, pro kterou je typické
nabyvani novych roli a zdolavani s tim spojenych prekazek. Samotnd vychova ditéte, at’ uz
s postizenim, nebo bez n¢j, ma vyznamny dopad na dalsi etapy Zivota a piedstavuje mnoZzstvi
emociondlnich ale i socialnich vyzev. Rodicovstvi se v pribehu dospivani ditéte neustale
proménuje a v pripade kazdé rodiny se jednd o jedinecny proces, jez ovliviiuje napiiklad na
mira postiZeni ditéte, ekonomicka situace rodiny nebo rodinny stav rodict.

V rdmci prace jsem se rozhodla uvést 3 zlomy, které povazuji za zasadni z hlediska
promény rodicovské role. Prace zdmérné neuvadi milniky jako je narozeni a prechody mezi
Skolami v bézné podobé, jelikoz ani rodice o téchto milnicich nehovofili v tomto smyslu.
Rodice v ramci rozhovoril zminovaly rozli€né vyznamné momenty, a to jak vyznamné pro
né, tak vyznamné pro jejich déti. Naptiklad nezminovali narozeni ditéte jako ptelomovou
udélost. Jako prvni zasadn&j$i zvrat v Zivoté ditéte pak uvadéli moment piichodu
onemocnéni a jejich uvédomovani si postizeni ditéte (viz. 3.5.1 Pfichod odlisnosti ditéte).
Nekteré tyto momenty souvisely vice s nemoci a Iécbou. ,, to ousko, Ze to méla konecné jako
vizualné stejny.  (respondent 2). Nékteré naopak s radostmi a uspéchy v zivoté ditéte. ,, V'
16 jsme ji nechali propichnout ouska, ona si hrozné prala nausnicky.* (respondent 2). Tyto
momenty prace opomiji, nebot’ ve zkoumaném vzorku nebyl dostatek dat, jez by je podpofil

v kontextu teorie zivotnich cykll postizenych déti.

3.5.1 Prichod odliSnosti ditéte

Specificky milnik, jez rodi¢ v zivot€ postizeného ditéte zaziva, je ten, kdy piichazi moment
uvédoméni a potvrzeni odliSnosti jeho potomka. Tento milnik je specificky, protoze ¢asto
prichazi z nenadani a rodi¢ zdravych déti se s nim. V pfipad¢ fyzické abnormality piichazi
zjisténi jiz v momenté narozeni ditéte, poptipadé béhem téhotenstvi. ,,V téhotenstvi viibec
nic, 39 tyden. No vsecko probihalo, ja nepila, nekourila. No, kdyz se narodila, tak viastné
pribehl manzel, Ze nema ousko.* (respondent 2). Na druhou stranu, u mentalniho postizeni,
si rodi€ vytvaii podezieni v pribéhu rané¢ho détstvi. ,,No tak podezieni jsme méli uplné od
zacdtku, prosté se vyvijel pomaleji ... on vlastné nedélal véci, ktery by mél v piilroce délat.
Zacal chodit pozde. Takze jsme si Fikali, Ze néco neni v poradku. “ (respondent 1). Potvrzeni

ze strany lékait pak vétSinou prichdzi jesté v predSkolnim véku ditéte, jelikoz diive 1ékafti
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diagndzu ani stanovit nemohou. Potvrzeni tak jsme dostali ve 2? No my jsme si o tom hodné
cetli to bylo po tom 2 roce a mezi 2 a 3 rokem zacali vyhledavat odborniky. ““ (respondent 1).
V piipad¢ leh¢ich forem mentalniho postizeni mtize byt problém odhalen az v prostiedi
vzdélavacich instituci, kde dité nahle zacne vycnivat v kolektivu. ,, ani si nehral byl takovej
Jjako prosté v koutku zase. TakzZe na ty testy sel az v tom Skolkovaném veku. *“ (respondent 3).

Bez ohledu na jeho formu, zjisténi, ze je dité€ postizené je pro rodice velkym Sokem
a velmi naro¢nou informaci k zpracovani. ,,...kdyz to jako vekla, tak to byl néjakej Sok.
Pamatuju si, Ze manzelka dokonce plakala a ptala se (lékare) jestli se to nekdy zmeni.
(respondent 3). V. moment¢ kdy se rodice dozvedi diagnozu ditéte ze strany Iékaril, mize se
u nich dostavit Sok a fada jinych negativnich emoci. Rodi¢ si v danou chvili za¢ne
uvédomovat, ze zivot jeho potomka bude jiny, néz piivodné planoval a dochazi tak k zboteni
veSkerych jeho predstav a iluzi. Rodic je tim vytrZen z role, na kterou se doposud ptipravoval
a je nucen piehodnotit sviij pfistup k rodiCovstvi a pfipravit se na ne¢ekanou zménu jeho

podoby.

3.5.2 Rozvoj komunikace a socialnich interakci ditéte

Dalsi z vyznamnéjSich milniki, jez rodi¢e mentalné postizenych déti zazivaji je moment,
kdy s nimi ditéte zacne komunikovat. Komunikace umoziuje rodi¢tim zapojit se do svéta
v némz dité zije, konfrontovat ho a pokusit se ho pfivést do naSeho svéta. Mezilidska
interakce je navic zasadni pro tvorbu jakéhokoli vztahu. Jak zminuje NeSporova (2019) se
zacatky komunikace a reagovanim na okolni svét se zacinaji sami otcové v rodi¢ovské roli
vice projevovat, coz vychazi z podstaty, ze na zaklad¢ interakce s ditétem s mohou nim
mohou zacit budovat hlubsi vztah a vzajemné pouto. Posilovani tohoto pouta mezi rodici a
ditétem miizeme pozorovat i u matek, které maji v daném ohledu diky téhotenstvi jisty
naskok, ale tento proces pro n¢ neni o nic mén¢ dulezity (NeSporova, 2019). Zacatky
reagovani na okolni svét ptichdzeji u osob s postizenim obvykle pozdéji, nezli v ptipadé
zdravych jedinci, a proto je pro rodiCe postizenych déti mozna jesté zasadnéjsi. ,,...jako i
kdyz byl 4. diteé tak jsme nevedeli, kdyz chtél jet tramvaji tak proste zacal mlatit hlavou o
stenu. Nevedeli jsme, jak s nim komunikovat...* (respondent 1). Formy komunikace
postizenych déti se vSak od téch se zdravymi détmi Casto lisi, coZ je jeste patrnéjsi v jejich
zacatcich, kdy se rodi¢ musi naucit, jak viibec se svym ditétem komunikovat. ,, Kdyz jsme

zacinali, tak on treba hodiny sedel u okna a na to okno plival, kdyz jsem si k nemu sedl tak
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se na mé ani nepodival... (...)...zacal si v§imat, Ze tam s nim nékdo je. My jsme s nim plivali
na to sklo a on to hroznée ocenoval a smal se tomu...  (respondent 1).

Se zacatky této komunikace rodi¢im ¢asto mohou byt napomocni odbornici, ktefti je
mohou nasmeérovat k uvédomeéni, ze jejich dit€ je jedinecné, a proto k nému museji
pristupovat nezvyklym zpiisobem. ,,... no dostali jsme se do SPC a tam jako, obrdazkama
Jjsme si ukazovali, a proste rukama jsme si pomahali, a tak no... “ (respondent 2). Pti otazce,
jestli vnimaji respondenti zacatek vyuzivani pomoci odbornikt v kontextu komunikace
s ditétem, jako néjaky zlomovy okamzik, odpovidali respondenti ve smés pozitivné. ,,No ja
urcite, do ty doby jsem nevedeél, jak s nim jako zachdazet.  (respondent 1).

Komunikace se potom miize prohlubovat a postupné tak dit¢ vytrhnout z jeho svéta
a zapojit ho do svéta, ktery s rodici sdili. Tento zvrat pak mlize vést k zacatkiim komunikace
ditéte s lidmi mimo jeho bezprostiedni okoli, coZ je pro rodice dalsi vyznamny milnik, ktery
mohou povazovat za posun kupiedu ,,... s ostatnima détma ve skolce si moc nepovidal, ale
kdyz jsme sli treba do prirody tak si tam nasel klacek a s tim si povidal, nebo komunikoval
jako, prosté prostiedné, kdyz mezi nim nékdo byl tak ziskal vétsi diveru a odpovédel.
(respondent 3). S otevienim ditéte okolnimu svétu mohou pomoci, jak rodi¢e samotni, tak
specializované instituce a piistup specialni pedagogiky ,,... a my jsme mu doma vlastnée
udeélali takovou hernu a prosté tam s nim byli jeden na jednoho, cilem toho programu mélo
byt, aby udrzel ocni kontakt, a to byl takovej cil a myslim Ze to se hodné povedlo a v tom
udrzeni toho kontaktu, Ze vlastné Kuba zacal interagovat s lidma... “ (respondent 1).

V piipadé zacatkti komunikace, vSak rodi¢e museji byt velmi opatrni a delikatni.
Spatna volba 1é¢by nebo $patny piistup k ditéti, miize zapiiginit, Ze se do sebe znovu uzavfe.
Cely proces budovani diivéry a uceni se, jak komunikovat, se miize pozastavit, nebo dokonce
vymazat cely pokrok ,,...Sel na détskou psychiatrii na tri nedéle a tam, no tak uplné prestal
komunikovat. Jsme mu tam s babickou chodili ¢ist pohadky a on jakoby, to vitbec nevnimal.

«

Tam bych rekla, zZe byl v takovym stresu porad a vilastné z ty psychiatrie Sel strasné dolii.

Rozvoj komunikace ditéti a jeho rodi¢tim otevira spoustu novych moznosti. At uz se
jedna o osvojeni jist¢tho druhu komunikace jako je mluvena nebo znakova te¢, pochopeni
vyznamil objektli a slov a naslednd schopnost s témito dovednostmi nadéale pracovat.
Jednoduché zacatky vnimani okolniho svéta a prvotni kricky v interagovani s ostatnimi
lidmi, to jsou zasadni Gspéchy, a to jak pro dité, tak pro rodice. ,, On je strasné jako stejnej

Jjako kdyz mu bylo 5. (...) ale co se zménilo je, Ze ma rad jiny lidi, Ze uz jako dokaze byt s
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nekym jinym* (respondent ). Dikaz toho, Ze je dité schopné interagovat s lidmi mimo
rodinu navic rodi¢iim poskytuje ptislib toho, ze jednou za né¢j nebudou muset byt odpovédni

oni sami.

3.5.3 Naznaky osamostatnéni ditéte

%

Proces osamostatnéni je pozorovatelny napii¢ celym lidskym Zivotem. Nejedna se o
jednorazovy zlom, ale postupné nabyvani samostatnosti a sobéstacnosti. V ptipadé vétSiny
mentalné postizenych déti vSak nemiiZzeme hovofit o sobéstacnosti absolutni. Tito jedinci
vice ¢1 méné stale vyzaduji pomoc svych rodict i po dosazeni dospélosti. Jistych posunt
vSak dosahuji. Posuny k osamostatnéni ditéte mizeme vidét napiiklad v schopnosti se o sebe
postarat v prosttedi domacnosti. ,,...snidani si treba i délal. Ja mu ukrojim ten chleba, aby
se nerizl, ale on si to namaze, da si tam co chce a caj si uvari...” (respondent 3). Dité se
muze naucit vafit, uklizet, prat, nebo jednodussi ukony jako vyndat mycku nebo se obléct.
., Ve Skole se naucil, fakt to nadobi, pouzity, Ze odnese tak uplné to nds prijemné prekvapilo
“(respondent 1). Rodice tyto zmény, vétSinou piijimaji s otevienou naruci, piesto pro vztah
rodice a ditéte mize byt tento prechod velmi tézky.

Rodi¢ mize zacit citit jistou formu exkluze a do jisté miry s procesem osamostatnéni
bojovat, zejména pak v pripadé, ze dit€ v neddvné minulosti proslo néjakou epizodou.
»babicka méla s Ondrou tady ten konflikt, (...) doma tedka uz jsou zase sklouzlo do starych
koleji uz vsechno za néj déla (manzelka). * (respondent 3). Obava o dit€ i o to co by mohlo
udé¢lat je pro tohoto rodice obrovska. Tento piiklad ukazuje, jak je divéra v schopnosti a
samostatnost ditéte kiehka. Nizka divera v schopnosti ditéte mlize byt zpiisobend nejen
vinou ditéte, ale 1 fixaci rodice na péc€i o dite, jeZ mu nechce davat Sanci realizovat se. ,, ...,Ze
Jjsem to treba jako ja vypracovala, ne, Ze bych to jako za ni jako podvod rozumite, ale proste,
Ze vlastné by to samd vSechno i na rovinu, zZe jo. Tomuhle nerozumi tamhle tomu to prosté
neda to dohromady. Jo? *“ (respondent 2). Jisté okolnosti jako odst€hovani ditéte na internat,
nebo do chranéného bydleni, mohou vsak i t¢émto vysoce aktivnim rodi¢tim dokézat, ze dité
samostatnosti skute¢né schopné je. ,, Nedokdazala jsem si predstavit, jak bude fungovat ted’
sama, ale jako néjakym zpusobem funguje jenom méla na vysvédceni asi pét trojek. "
(respondent 2). Samostatnost ditéte je tedy ve finale rodi¢i vnimana hotkosladce. Na jednu
stranu je rodi¢ rad, ze u ditéte vidi posun kupfedu a na stranu druhou ho ziskavani
samostatnosti ditéte nuti k zméné piistupu rodict k ditéti. Samostatné dit¢ vyzaduje vice

prostoru a autonomie, coz pro rodi¢e mnohdy nemusi byt nejleh¢i, maji pak pocit, Ze jim
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dit¢ unika a ve spojeni se strachem z jeho odmitnuti spolecnosti, mohou dité v jeho snahach

nevédomé sabotovat.

39



Z.aveér

Cilem této bakalaiské prace bylo nahlédnout do délani rodiCovstvi u osob pecujici o
postizené jedince, tuto roli zmapovat pomoci zprosttedkované zazité situace a popsat jeji
specifika a zlomové okamziky v horizontu Zivota ditéte. Analyzou polostrukturovanych
rozhovort, které jsem s témito rodi¢i provedla, jsem odhalila nejenom podobu jejich role
v zivoté ditéte, ale také vnimani odliSnosti v rodicovské roli v pfipade déti zdravych a
znevyhodnénych. Rozborem rozhovort jsem také odhalila pifekazky spojené s timto
nelehkym ukonem, jako je moZné naruSeni ostatnich vztaht v rodiné nebo emoc¢ni naro¢nost
péce samotné.

Zjistila jsem, ze rodiny pecujici o postizené jedince jsou vystavovany vysokym
hladindm stresu, maji tendenci upinat se na potfeby ditéte a byt nékdy az ptehnané zapojeni
do jeho zivota. V tomto ptipadé hovoiim o potiebé rodice peovat o dit€ na ukor podpoteni
rozvoje jeho individuality a schopnosti. Tyto rodiny tak ¢ini v rdmci procesu vyrovnani se
s postizenim ditéte. Tento proces miiZze byt velmi dlouhy a zahrnuje faze od Soku a popteni
az po postupnou adaptaci. Nejen diky rozdilné rychlosti vyrovnéni se s postizenim se podoba
a fungovani jednotlivych rodin mirné lisi. Dal§imi faktory ovliviiujici podoby rodin déti
s postizenim jsou pak individudlni okolnosti, jimz kazd4a rodina celi a charakteristika
postizeni jako takového.

Rodice téchto déti jsou Casto nuceni ¢init kompromisy pro uspokojeni potieb ditéte
na ukor svého pracovniho i osobniho Zivota. Potfeby jako jsou Castéjsi navstévy Iékare, nebo
casova narocnost dlouhodobé péce, mohou ptichézet do kolize s pozadavky, které na n€ ma
jejich zaméstnavatel. Rodi¢e jsou pak nuceni ménit zaméstnani a hledat vice flexibilni
povolani nebo dokonce nastupovat na zkraceny tivazek. Co se pak tyc€e trdveni volného Casu,
museji se hodné ptizplisobovat potiebam ditéte. To se pak muze projevovat napiiklad 1
na podobé jakou berou jejich dovolené, které Casto travi prave s ditétem. V piipadé, Ze si
rodiCe potiebuji odpocinout nejen od prace, ale 1 péce o postizené dite, prebira jejich biime
vétsSinou nekdo z rodiny nebo socidlni sluzby jako jsou stacionéfre.

Laska a péce to jsou slova, jez rodiCe spojovali s jejich vniménim rodicovstvi a
rodicovskeé role. S vykonem rodicovské role, vSak spojovali 1 pocity frustrace z nedozirného
konce zavislosti postizeného potomka na jejich bezprostfedni péci. Paradoxné se vétSina

z nich nechce své primarni pozice pecovatele v Zivotée ditéte vzdat. Z jejich pohledu je jejich
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role v zivoté ditéte nepostradatelna a vidina jejiho pfevedeni na jinou osobu nebo instituci je
pro né¢ mnohdy nemyslitelna.

Analyza potvrdila, ze i v Zivotech postizenych existuji cyklické zlomy, které je
mozné pozorovat napii¢ populaci. Tyto cykly se mnohdy shoduji s t€émi, jaké v zivotech
zazivame vSichni, ale v pfipad¢ osob s postizenim se mohou lisit a jsou hlie spojitelné
s dosazenim urcitych v€kovych hranic. Jejich vyznamnost oCima rodice byva také znacné
odlisna. S ohledem na jejich roli, za prvni zasadni zlom v zivoté téchto déti povazuji
objeveni postizeni ditéte, které zpétn€ Castecné zastinuje samotné narozeni ditéte. Postizeni
ditéte mé taky za dasledek zménu ocekavani a nuti tak rodice ptehodnotit je v ramci
schopnosti ditéte. Rodi¢ se tak ve volbé zlomovych okamzikii vice zamétuje na oblasti
dovednosti ditcte a jeho schopnostech fungovat ve spole¢nosti.

Samotny vztah ditéte srodiCem je pak témito zlomy silné ovliviiovan. Samo
pochopeni jedinecnosti ditéte a potieby piehodnotit pfistup k nému, rodice v jejich roli silné
meéni a davé prostor pro vybudovani oboustranného vztahu. Zacatky interagovani s ditétem
pak silné prohlubuji emoce a vazby, které rodi¢ k ditéti pocituje a davad moznost k zacatku
budovani vzajemného pouta mezi ditétem a jeho rodici. Tento vztah se pak s kazdou nove
nabytou dovednosti ditéte a novou zkuSenosti rodice rozviji a proménuje. Rodi¢im tyto
dovednosti dokazuji, ze se dité rozviji v ramci svych schopnosti a davaji rodici prostor na
tyto zmény reagovat upravou jeho postoje k postizenému ditéti. Posun tohoto vztahu miize
byt napiiklad v poskytovani vétsi autonomie, coz plati jen v piipad¢, ze to zdravotni stav
ditéte dovoluje.

V budoucnu vidim prostor pro rozsifeni prace o detailngj$i porovnani role rodici
v rodinach zdravych a postizenych déti, s vétSim zapojenim vnimani efektivity piistupu

socialni politiky Ceské republiky na rodi¢ovstvi, postizeni a pééi o potomky.

Summary

The aim of this bachelor thesis was to study the exercise of parenthood by people caring for
disabled children, map the parental role from the experience of parents caring for disabled
children and to describe its specifics and crucial moments in the horizon of the child's life.
By evaluating the semi-structured interviews that I have conducted with these parents, I not
only revealed the shape of their role in the child's life, but also their perceptions of the

differences in the role of parenting a healthy child and a disabled child. I also found some
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obstacles associated with this difficult task, such as the possible disruption of other
relationships in the family or the emotional demands of caregiving itself.

I have established that families who care for individuals with disabilities experience
elevated levels of stress and exhibit a tendency to become preoccupied with the needs of the
child, at times becoming overly involved in the child's life. In this case, I am referring to the
parent's need to take care of the child at the expense of supporting the development of his
individuality and abilities. It can be also understood as the process of coming to terms with
the child's disability. This can be a very long process which involves stages varying from
shock and denial to gradual adaptation. It is not only because of the different speeds of
adjustment to child’s disability that the form and functionality of individual families varies
slightly. Other factors affecting the shape of families of children with disabilities are the
individual circumstances faced by each family and the characteristics of the disability itself.

Parents of these children are frequently forced to make compromises to fulfill their
child's needs, with the consequence that their own work and personal lives are adversely
affected. The necessity for more frequent visits to the doctor or the time demands of long-
term care may prove to be in conflict with the demands placed on them by their employer.
As a result, parents are compelled to seek alternative employment and seek more flexible
career opportunities, or even take on only part-time work. When it comes to leisure time,
they have to adapt a lot to the child's needs. For example this can be reflected in the way
they take their holidays, which are often spent with the child. When parents need a break
from work and from caring for a disabled child, the burden is usually taken on by family
members or social services such as residential care facilities.

The terms love and care are concepts that parents associate with their understanding
of parenthood and the responsibilities inherent from the parental role. However, they also
associated the execution of the parental role with feelings of frustration from the seemingly
no foreseeable end of the disabled child's dependence on their immediate care. It is
paradoxical that the majority of parents expressed a desire to retain their role as the primary
caregiver for their child. From their perspective, their role in the child's life is indispensable,
and the prospect of transferring it to another individual or institution is often unimaginable.

The analysis confirmed that there are also cyclical breaks in the lives of those with
disabilities that can be observed across the population. These cycles often coincide with
those experienced by all of us in our lives, but may be different for people with disabilities

and are less easily associated with reaching certain ages. Their significance in the eyes of
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the parent also tends to vary considerably. With regard to their role, they consider the
discovery of the child's disability to be the first major turning point in their lives, which in
retrospect partially overshadows the birth of the child itself. The child's disability also results
in a change in expectations, forcing the parents to reassess them in terms of the child's
abilities. The parent thus focuses more on the child's skill areas and his or her ability to
function in society in choosing the turning points.

The child-parent relationship is itself significantly influenced by these turning points.
The very understanding of the uniqueness of the child and the need to rethink the approach
to him, changes the parents in their role strongly and gives room for building a reciprocal
relationship. The initiation of interaction with the child then strongly deepens the emotions
and attachment that the parent feels towards the child and provides the opportunity for the
beginning of building a mutual bond between the child and his/her parents. This relationship
then develops and transforms with each new skill acquired by the child and each new
experience of the parent. As the child develops and acquires new abilities, the parent is
gaining confidence in the child's abilities and give him/her the space to respond to these
changes by adjusting their attitude towards him/her. The shift in this relationship may be, for
example, in providing greater autonomy, which is only the case if the child's health allows
it.

I foresee the possibility of extending this study to include a more detailed comparison
of the role of parents in families of healthy and disabled children, with greater involvement
of the perceived effectiveness of the Czech Republic's social policy approach to parenting,

disability and offspring care.
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