PRILOHY

[1] Schéma rozhovoru

1) Vysvétleni, ¢eho se bude rozhovor tykat, ujisténi o anonymit¢ a informovany
souhlas

2) Muzete, prosim, na zacatek popsat Vasi rodinu — jeji Cleny, vek déti, jak se rodina
postupné rozrustala (v kolika letech byly déti piijaté aj.)?

3) Co Vas vedlo k rozhodnuti stat se péstounkou/pestounkou ditéte s postizenim? Co
jste o postizeni ditéte védeli predem?

4) Jaka byla vase oc¢ekavani tykajici se tohoto ditéte a nakolik odpovidaly realit&?

5) Jak probéhlo uréeni postizeni ditéte a jak jste to prozival/a? Cim je Vase dité
jedine¢né, co o ném diagndza neiekne?

6) Jaky byl jeho vyvoj je Vasi roding?

7) S jakymi problémy se pii péci o toto dité potykate? (chovani ditéte, postoje okoli
atd.). Jak se tyto problémy ménily v ¢ase, co na to mélo vliv?

8) Cim Vam dité déla radost?

9) Jak se v prabéhu ¢asu ménil Vas osobni piistup k ditéti (vychovny, vztahovy aj.)?
Cim to bylo ovlivnéno?

10) Jaky vidite na zaklad¢ Vasi zkuSenosti rozdil mezi péstounskou péci o dite s
postiZzenim a biologickym rodicovstvim déti s postizenim?

11) Jaké zmény do Vasi rodiny pfineslo pfijeti tohoto ditéte? (napt. do vztahti v
rodin€, do manzelského vztahu, jak dit€ vnimaji ostatni clenové; pfip. SirSi rodina)

12) V ¢em podle vés spociva Vase role jako péstounky-matky (resp. pestouna —otce);
jakym zpiisobem mate rozdélené své rodicovské role (ukoly)?

13) Co (kdo) Vam pomaha zvladat péci o dité s postizenim? Co je pro vas nejvetsi
oporou? (napf. lidé, vira, sluzby...)? Jaké VaSe osobni vlastnosti povazuje za
uzitecné pii péci o toto dité? Jaké sluzby nejvice ocenujete? Co vam naopak
chybi?

14) Jakou mate zkuSenost se sluzbami: vzdélavacimi (jak je dit€¢ vzdélavano, jaka je
spoluprace s odborniky aj.), zdravotnimi, socidlnimi, NNO aj. (napf. mate

prilezitost setkavani s dal§imi rodinami?)



15) Jaké mate na zaklad¢ této Vasi zkuSenosti pfani? Jak uvazujete o budoucnosti
tohoto ditéte, o jeho dospivani, prechodu do dospélosti?

16) Jak tato ovlivnila vase nazory, hodnoty a postoje, zivotni styl aj.? O co jste PP o
dité s postizenim piisSel/pfisla a ¢im Vas naopak PP o dité s postizenim obohatila?

17) Je jesté néco, o ¢em jsme nemluvili; co byste chtél/a doplnit?



[2] Ukézka piepisu rozhovoru oznaceného jako ,,A muz*

Jak to bylo s Vami, Ze jste se rozhodnul prijmout Amdlku k Vam do rodiny?

Ja jsem se rozhodnul.... Modernim slovnikem, to je projekt manzelky... Ona byla
nespokojend v praci, sla si po tom, mn¢ se zeptala, jestli bych do toho Sel a ja jsem
ekl “ano”, protoze jsme manzelé a to nejde, aby to délal jenom jeden. Takze ja
jsem n¢jaké zvlastni o¢ekavani nemél. Maximalné to, Ze ona bude spokojena,
protoze v té praci spokojena nebyla. Bylo vidét, Ze ji to napliiuje, ona ma vztah k
détem, ona je opeCovavatel ve vSech smérech, nejen k lidem, ale i ke zvitatim....
to je vidét.... ale ja nemtzu fict, ze jsem mél néjaké o¢ekavani.... takto to bylo, my
jsme manzelé, ona do toho chtéla jit prosté to chtéla a my jsme nechtéli, abysme
byli oba dva péstouni... Nemulzu fict, ze by mé to nenapliiovalo, ted’ uz na to
mam trochu jiny pohled... ale i tfeba z hlediska bezpecnosti je dobré mit ty ptijmy
z riznych sméri, aby ta rodina nebyla zavisla na jednom jediném piijmu. J& jsem
m¢él praci dobrou a ted’ mam taky dobrou. Nejsem tedy péstoun. Ocekaval jsem,

ze manzelka bude spokojend, Ze si bude plnit svoje pfani.

Kdy? jste meéli prijmout Amalku, byl jste pro?

Bal jsem se toho. Ale samoziejmée jsem ji podpofil, slibil jsem ji, Ze ji budu
podporovat, takze tam neni “nepodpofil”. Ja jsem se té epilepsie bal. Nikdy jsem s
ni do styku nepfiSel, v détstvi. pravdépodobné, mél jeden z kamaradii takovy leh¢i
druh epilepsie, ale ja jsem takové ty tézké zachvaty nikdy nezazil. Strach jsem z
toho mél, protoZe jsem se bal, jak budeme reagovat, jak to budeme zvladat. Ten
Strach byl do jisté¢ miry opravnény, protoze s tim epileptickym zachvatem se
aspon my dva... s tim se asi nikdy nevyrovnate. Ta zoufald bezmoc... to télicko,
které se vam tiepe v ndruci... Na to se neda zvyknout. A musi to vybojovat ona.
Neni to prosté, Ze vy ji pleskate po tvaii a polivate a ja nevim co.... Ne! ... to je
jeji boj. My maximalné mizeme podat ten 1€k... To vam asi fikala manzelka...Co
se podafilo diky spousté okolnostem zaridit.... Mam pocit, Ze to n€kdo fidi, Ze to
tak chtél.... Kdyz jsme se rozhodli, ze budeme mit A., kterd ma epilepsii, tak ja uz
jsem v té dob¢ pracoval v Olomouci, kde je kazdy rok AFO — academia film
Olomouc. Ten rok bylo jedno z téch témat “Boufe v mozku”, coz bylo téma

epilepsie a my jsme tam byli na tfech prfednasSkach nebo ctyfech.... Jesté jsme



Amalku neméli, ale uz to bylo v jednani a tam jsme se dozvédé€li spoustu véci
mimo jiné taky prave o tom akutnim 1éka, ktery se da podévat na zastaveni
epilepsie... respektive nékterych druhti...normalni zachvat se zastavi zpravidla
sam.... to je pilminutova minutova zalezitost.... nejdelsi zachvat méla Amalka
hodinu a ptl... dovedete si pfedstavit, co to s tim organismem déla.... ji
nefungoval diazepam, proto taky koncil ten prvni rok, co jsme ji méli, kazdy jeji
zachvat byla v podstat¢ rychla, protoze ten zachvat trval a trval a ona dokonce
promodravala, protoze ten zachvat postihoval dokonce dychaci svaly, takze
pfestavala dychat, takze to bylo akutni. Poté, co jsme ten 1€k, diky tedy témto
prednaskam, nekde vydupali, ono to totiz tenkrat nebylo schvalené 1é¢ivo, dovazel
se na vyjimku a byl s tim to docela problém pies doktory zajistit. Od té¢ doby
kon¢i na jipce dvakrat do roka. Se stane, Ze na ten zdchvat nezabere prvni podani,
druhé podani.... Treti podani je problematické, protoze to ma vliv na srdecni
¢innost, to pak musi fesit ta rychla, ale je to prosté diametralni

rozdil...diametralni...Obrovsky!

Jaky mélo piijeti Amalky vliv na rodinu?

Pro rodinu jako vazbu mezi ndma asi nic, spi§ bych fekl, Ze se naSe partnerské
vztahy jeSté upevnily. Pro rytmus rodiny pomé&rné podstatné, my jsme Zili
pomérné¢ aktivnim Zivotem ve smyslu outdoorovych aktivit.... jezdili jsme na kole,
na vylety, s kamaradama, sami, na vodu... s Amalkou nejde realizovat nic. S ni to
nejde. TakZe tohoto jsme se museli vzdat... Museli... vzdali jsme se toho v tom
smyslu, zZe uz to nedélame spolu. Ja jesté porad délam kazdy rok né&jaky
cyklovylet a jesté ob¢as néco vymyslim, ale to bylo diiv co dva mésice né¢jaky
vyslap, vylet nebo néco. To prosté ted’ka uz je jenom jednou za rok, dvakrat do
roka a to jeSté tam jedu sam. J4 jedu a manZzelka je doma, protoze to s Amélkou
nejde. Ale na druhé strané¢ by to s rostoucim v€kem ani nedopadlo jinak. Ve vSech
ptipadech nemate moznost vedle paralelné vést zivot coby kdyby... Zménilo se to
v tom smyslu, Ze od té doby je téch vyletd min, ale nemtzu fict, Ze by jsme byli
izolovani, Ze se s nikym nepotkdvame, je to prost€ méné Casté. manzelka fika, ze
néktefi to nechapou, ale my taky nékteré véci nechapeme... A ti kamaradi to

berou tak, jak to je.



Nesetkal jste se tedy, Ze by to nékdo odsuzoval...

Nene, nic takového nenastalo. Mné spis ptipadd, Ze tém kamaradim je to spis lito,
ze uz nemuzeme byt tak aktivni, jak jsme diiv byvali, protoze se mdme vzajemné
radi a ted’ nam to neumoznuje. Ale zas nas ocenuji, fikaji, ze délame dobrou véc.
Takové zadsadni odmitnuti mezi kamaradama, to si neuvédomuju. Ale takovéto, co
se d¢je na Facebooku, Ze lidi se odsuzujou... Ze péstouni to délaj pro penize.... to
je jiny svét.... ale to nés netrapi. Je to zména, ktera pfisla, ale ta by mozna pfisla, i
kdybychom Amalku nem¢li, protoze bychom museli ty aktivity omezit kvili

zdravotnim potizim... prosté s rostoucim vékem to tak piichazi...

Meénil se néjak vas vzitah k ni s diagndézou?

Spis se pfizptsobujeme tomu aktudlnimu stavu. To, co se déje, ona se pomalicku
ve spouste vécech zhorSuje, velmi zasadni je péce kvili stravovani, musi byt
krmena PEGem do Zaludku... to jsou zmény, kterym se musime ptizplsobit.... Ale
vztahové... To je tézky.... Ona neopétuje zadny vztah.... ona neni v tom smyslu,
ze kdyz ji pohladite, tak vam da najevo, jak je rada, tohleto ona neumi. Ale na
druhé strané, ja si trochu myslim, Ze ona je s ndma rada.... Jak fikala manzelka....
Kdyz pteleze z postylky a dame k sob¢ do postele a ona se rdno zacne budit a vy
si ji date na rameno a vidite, jak ona se zklidni a jesté dalsi ptl hodiny je
spokojena. Ten ten Clovicek jako vnima, Ze jsme tu pro ni a Ze jsme pro ni
dalezity... a to je mozna to, co se zménilo... Ze zac¢atku ¢lovek nevi... nezvykne
si na ty zachvaty, to ne, ale prosté... zvykne si na to sdileni toho Zivota s ni a
néjak se nauci i na ty zachvaty reagovat.... ale nezvykne si na to.... to nejde.... ale
ze by se ten vztah vyvijel? To nevim... nebo jako jo, kdyz s nékym Zijete 6 let, tak
to se vyviji, ale diky tomu, Ze ta jeji iroven je tak nizka, je na tak straSn¢ nizké
urovni asi 8 mésicniho ditéte, tak tam se té¢Zko d4 mluvit o néjakém vyvoji vztahu.

V tom to neni vztah.

Néjaka krize nebyla?

Ja si myslim, ze oba dva jsme zvykli nést nasledky svych rozhodnuti a to je jedna
z véci.... Prosté kdyz jsme se na to dali, tak ndm to naSe vlastni svédomi
nedovoli... Ty sis to vybral. My jsme sice neveédéli presné, do ¢eho jdem s téma

zachvatama, my jsme mysleli, Ze to bude mensi, leh¢i, jednodussi, ale prosté

jednou jsme se rozhodli.... To nemizeme byt nastvani na ni?! My jsme se



rozhodli! Ne ona! Sice nam to komplikuje, v ur¢itém sméru je to horsi, nez jsme
¢ekali... manzelka dlouho.... oba dva jsme véfili, Ze z ni bude mozna hodné
retardované, ale normalni dité... aspon chodici, Zze sem tam fekne n¢jaké slovo. To
prosté nenastalo, drzi téch svych 8 mésicii v tom mentalnim stavu, v tom
motorickém malinky vyvoj byl, je.... ale ja ji nemlizu nic vy¢itat, to bylo moje
rozhodnuti, ne jeji.... Jakoze vas nastve, protoze slintd, mlati rukama a vystupuje z
kocarku, to je klasické, to mé naStvava nas vlastni vnuk.... To tak je, ale nemtuzu

to brat v tom smyslu, Ze jsem na ni naStvany, ze se ndm néjak zmeénil zivot.

Neulehéuje vam tu situaci to, %e jste péstoun? Ze nejste bio rodic/prarodic?

Nevim. Na to neumim odpovédét. Vzpomnél jsem si na jednu piihodu, udalost...

My jsme méli v naSem Zzivoté Ctyfikrat tady zahrani¢niho studenta na ro¢ni pobyt,
takze to.... mozna jesté predeslu, ze ten nas vztah k cizim lidem né&jaky uz byl
diive, my jsme byli tady vzdycky troSicku divni... Méli jsme tu jednu studentku,
kterd méla pocit, Ze se ji nevénujeme jako pfedchozimu studentovi. J4 jsem ji to
vyvracel, jsem ji fikal, Ze ji mame radi. Ona pfiSla k ndm do rodiny a my se ji
néjak vénujem a my jsme v tom rozhovoru dospéli k tomu, ze kdyz to neni krev
tvoji krve, tak ta laska nemaze byt nikdy takova. Ze jeding k vlastnimu ditéti
muze mit lovek tu lasku. A ja jsem pfiSel na to, Ze to tak neni. To je jeden z
pozitivnich dopadi toho péstounstvi. Ale neumim fict, jestli bych se takhle
choval, jestli bych nebyl naStvany vii¢i vlastnimu ditéti nebo viici osudu...
Myslim si, Ze ne.... pro¢ nam osud pfipravil takovou zkousku, kdyz jsme si to
nezaslouZili.... neumim to fict.... Nicméné¢ s Amélkou jsem poznal, Ze princip krev
vlastni krve aspoii u nas nefunguje. Mij vztah k ni je v podstate stejny, jako by to
bylo vlastni dité. J4 to moc nerozliduju. Clovék mél pied témi 20 lety jinou
zkuSenost, takZe se to Spatn€ porovnava.... Myslim si ale, Ze kdyby to bylo vlastni

dité, ze by to bylo stejné...

My jsme se do toho stavu dostali, kdyZ jsme relativné finan¢né zajisténi, bydlime
ve vlastnim, nejsme zatiZzeni hypotékou, j4 nemam uplné Spatny pitijem... Ty
mladé rodiny zacinaji, nejsou na tom finan¢né zdaleka tak dobfe a pfesné to, co
fikéd manzelka, najednou prosté pfijde rana a oni nemaji ani tu pozitivni zkusenost,
kterou jsme méli my, Stastni z krasnych, veselych, zdravych, chytrych déti. Oni

rovnou padli do té t€zké zkousky, bez toho, ze by si mohli predtim vyzkouset



néjaké zadostiucinéni, tu radost nebo potéseni z néceho... feknéme ptirozeného,
normalniho, tak jak by to asi mélo byt. V kazdém ptipadé nativni rodina to ma
prvni zkusenost... Kdysi, kdyz jsme se bavili o tom, najit nékoho pro Amalku, tak
pfisla taky zahrani¢ni adopce a ja délam ve firmé, kde jsou §éfové Holand’ani a
néjak jsme se dostali k tomu, Ze v Holandsku je to pomérné Casté, ze si postarsi
manzelé berou do péstounské péce n¢jaké postizené déti a vychovavaj je, tak jsme
zjistovali pro€ a oni fikali, Ze... v duchu véficich... my se chceme odvdécit Bohu
za to, Ze jsme m¢éli tak krasny zivot. To je ta vyhoda toho, Ze jsme postarsi, ze
muzeme se na to divat tak, ze tomu osudu taky mizeme néco vracet, protoze jsme
Stastny zivot méli. Kdyz se nas na to nékdo pta, tak to miize byt jeden z téch

davodu.

Co vam pomdhad to zvladat? Kromé Vasi Zeny?

Je to spis na jejich bedrech. J4 mam zaméstnani, tomu se vénuju a jsem vytizeny,
nebo dokonce velmi vytizeny ¢loveék diky projektim, které ted’ka mame, takze je
to vic na jejich bedrech a ja spiS pomaham ji nez Ze by pomahala ona mé¢. Hledam
mista, kde ji miizu pomoct, aby ona byla schopna to zvladnout, protoze jsou
okamziky, kdy je vy€erpand, kdy je toho na nds moc ze vSech sméri, tak ja
zkou$im najit n&jaké misto, kde bych ji trochu uleh¢il, aby to byla schopna
zvladnout. Mame vlastné 1 psa v péstounské péc€i. Ona je rozeny péstoun, to je jeji
poslani se o n€koho starat. Ale ve velmi dobrém. To starani neni v tom smyslu

téch tchyni, které do vSeckého mluvi... Ona mé tu spravnou starost.

Jak vnimate sit’ sluzeb?

V téch nativnich rodinach je jeden velice veliky problém... Kdyz ta mladé rodina
ma takhle postizené dite, tak ta maminka zpravidla k tomu ditéti Ine... to pfiroda
tak zafidila.... a ten tatinek je na vedlejsi koleji. A on taky vstupoval do toho
manzelstvi s néjakymi pfedstavami a jeho partnerka se toci jenom kolem ditéte. ..
tézko to zvlada, hrouti se a on je mimo. Pomoct ji moZzna neumi, mozna nechce a
ta rodina by strasné potiebovala ty odlehc¢ovaci sluzby, aby mohli ten partnersky
vztah, udrzet. Velmi Casto to ti chlapi neustoji a toto je jedna z véci, pro€ to
neustoji. J& je neomlouvam... Tieba je to troSku nevyzralost... kdo vi, jak bych se
choval ja, kdyby mé bylo 25, té¢Zko povédét, ale nemaj ani ten prostor ty

odlehcovaci sluzby davaji prave ten prostor, aby se ten vztah udrzel, aby fungovali



jako rodina. Ale to my potfebujem zrovna tak. J& taky potiebuju, abychom byli jen
sami dva, abychom si jen sami dva vysli tfeba n¢kde na prochazku. Moje

uzil jen ji, jako jenom ji, chvilku sobecky pro sebe. Ta odlehCovaci sluzba je
prosté nezbytna. Pro nas min, protoze pfece jenom “‘jsme za zenitem”, ale pro ty
mladé daleko vic a to je to, co v té spole¢nosti chybi... a potom, kdyZ ten chlap tu
rodinu opusti, protoze si najde to, co potiebuje v té citové oblasti n¢kde jinde...
Tak o to horsi to torzo ty rodiny pak ma a stat pak fesi daleko vétsi problémy,
finan¢ni, psychické... ta maminka je pak uz Gpln€ zoufale sama. Opravdu to
nejvic chybi... my tfeba z hlediska finan¢niho... tam ani takovej problém neni to
zaplatit, ale ty nativni rodice je to horsi. ta dostupnost je Spatna, financné to
zabezpecit je Spatné. Tam ten stat zatim trochu selhava, ale kdyZ se podiva ¢lovek
zpatky 10 rokd, tak progres tam je. Idedlni to neni, ale ur€ity pozitivni trend tam v

kazdém pripadé¢ je.

Jak to s Amalkou bude dal?

Kdyz to bude zvladat ona, tak to budeme zvladat... Mohl bych opustit zaméstnani
a zacit délat to, ale tieba z hlediska toho, ze jednou skon¢ime v diichodu a taky
chceme néjaké financni zabezpeceni, to neni tipln€ rozumné rozhodnuti... To
abysme my ohrozili sami sebe v tom smyslu, Ze az nam bude 65 70... tak uz
nebudeme fyzicky schopni si nékde shanét obzivu a my taky musime na tohle
myslet a musime vici sobé chovat zodpovédné. My svét nespasime... Dokud to
budeme zvladat, dokud to bude manzelka zvladat s moji podporou, tak to ptijde. A
pokud to nebude zvladat, tak musime fict: “Dobfe, tak uz to nejde.”. Musime v
sob¢ nalézt tu silu, a to bude velice t&zké, fict: “Ano, musime sehnat ustav, ktery
uz se o ni postara trvale.”. Ona tam stejn¢ jednou bude muset skoncit, my se o ni
nemuZeme starat az ji bude padesat, protoZe uz tu nebudeme v té dob¢, takze
stejné do toho ustavu jednou pfijit bude muset... Aspoii to détstvi ji dame... Tam
je spousta véci... Diky té individudlni péci ona ma asi nejlepsi mozné 1é¢ebné
zabezpeceni, jaké mliZze mit. Ten individudlni pfistup je nenahraditelny. S tim
rostoucim vékem se ten ¢lovicek stabilizuje, uz nebude rist, uz se nebude vyvijet,
takze ta péce bude troSicku jina. Uz bude stabilizovana, uz prost¢ je vSecko dané.

V téch prvnich letech se hleda kombinace, zjiStuje se, co na toho ¢loveéka funguje.



Ten jeji syndrom neni takovy, ze existuji tyhlety tfi 1éky, a ty fungujou... Na
kazdého to funguje jinak. Co zabira na tyhle déti, je u té druhé skupiny naprosto
kontraproduktivni. Je to velmi slozité a ten individualni piistup a tlak na ty
doktory toho jediného rodice je pro ni obrovskym piinosem. Pozd¢ji to bude jiné,

protoze ten stav uz bude stabilizovany.

Jak vas to ovlivnilo? Myslim vasSe hodnoty, Zivotni postoje...

Jednu hodnotu to ovlivnilo vyznamné, co jsem nasel... Ze mozna nejkrasnégjsi
pocit je, byt pro nékoho dilezity... a dokonce tak, ze je to nezistn¢, protoze ta
Amalka vam to nikdy neoplati, tam se nestane, ze by ndm za rok fekla: “D¢kuju,
jé& jsem hrozn¢ rada, ze jste si me tenkrat nechali, protoze jsem diky vam...”. Ne,
to nebude, ona si to viibec neuvédomuje, neni schopna obsahnout, co se kolem ni
déje, ale pfitom mate pocit, Ze kdyz ji vecer uspavam... J4 jsem to diiv délal,
protoze jsem chtél manzelce ulehcit, aby si chvilku vydechla, aby méla pul
hodiny, kdy nem4 zadnou starost a ja jsem si z toho ud¢lal ritual pro sebe, ja si
lehnu vedle ni, prostr¢im tam ruku k ni do ohradky, ona mé chyti za prst a kdyz se
ji z toho prstu, jak usind, snazim vyndat, Ze uz pijdu a ona se chyti a najednou
prosté mam pocit: “Heled’se, kdyZ pro nikoho, tak TED jsi dilleZity pro tady toho
prd’olu a ted’ka téch deset minut, nez ona usne, tak ji tady budes tvofit to bezpeci
svéta.” A to je pocit pekny. Musim fict, Ze to jsem diiv neznal, neuvédomoval
jsem si to... ani u vlastnich déti, kupodivu, to prosté ptislo az ted’ka. S vlastnimi
détmi je to jiné. Clovék ma mensi zkusenosti a oni se chovali jinak a byla za n&
jind zodpovédnost... Tady jsem si to uvédomil, Ze nejpE€knéjsi pocit je, Ze jste pro

nékoho na svété daleziti.



[3] Kompletni vysledky otevieného kédovani

1. kategorie: MOTIVACE K PESTOUNSKE PECI O DITE S POSTIZENIM

Subkategorie Vlastnost Dimenze

Motivy k PP Obsah Zkusenostni — hodnotové
Napad a proces Pivod napadu a zplsob | Individualni — spolecny
rozhodnuti rozhodovani

Prvni postoje k piijeti Vliv diagnozy Pozitivni — negativni
ditéte s postizenim Dulvody postoje Osobni — rodinné

Sourozenecké vlivy na

Zpusob vlivu pfijatych | Pro-proti

rozhodnuti deti Pro-proti
Zpusob vlivu
biologickych déti
Subkategorie Rozhovor | Koncept
Motivy k PP Am Ocekavani jsem nem¢l, jen to, Ze Zena bude
spokojena
Am Manzelka je pecovatel, napliiuje ji to, je to
jeji poslani
Am Mé¢li jsme Stastny Zivot, tak chceme tomu
osudu néco vracet
Am ManzZelka byla nespokojend v praci
Bz Poznali jsme Botka, véd¢li jsme, ze ma jit
do Gstavu a Ze jsme jeho pfileZitost na lepsi
Zivot
Bz Nikdo ho nechtél kvili diagnézam rodict
Bz Hodnoty — dit¢ patfi do rodiny
Bz Vidime v PP smysl
Cm Uz jsme nemohli mit bio. dité, ale jest€ jsme

jedno chtéli




Cm Seznamili jsme se s jeho piibéhem —
nechtéli jsme, aby vyrtstal v Gstavu

Cz Vime, ze PP ma smysl

Népad a proces Am Projekt manzelky
rozhodnuti Am Sla si za tim — ja jsem souhlasil, protoZe

jsme manzelé — nemuze délat jen jeden

Az O dlouhodobém péstounstvi jsme nikdy
neuvazovali ani to neplanovali

Az V préaci mé to nebavilo, tak jsem hledala
néco jin¢ho a narazila na PPP

Az Z4adost o pijeti ditéte do PPP — po pil roce
po stanoveni diagnézy méla byt umisténa do
DD — nechali jsme si ji — slibili, ze budou
hledat PP, ale nenasli

Bz Narazila jsem na letdk o PP — nadchla mé
pfedstava pomahat miminktim

Cm Hlavné manZzelky iniciativa

Cm Hledala se rodina pro konkrétni dité — ptislo
nam Skoda, Ze by nemohlo mit Sanci na
normalni rodinu

Cz Dlouho jsme cekali a uvaZzovali — pak jsme
usoudili, Ze na nas ¢eka

Cz PfiSlo nam to pfirozeny

Dz Ptijimali jsme ho do hostitelské péce, o PP
jsme viibec neuvazovali

Dz Po néjaké dobé€ v hostitelské péci mél byt
pteloZen do jiného DD — feditelka za nama
pfisla, Ze ta zména pro néj nebude dobra a
jestli si ho nevezmeme

Cz Ja umim znakovat a on byl neslysici, tak

kdo jiny by ho mél ptijmout?




Prvni postoje k Dz Museli jsme doma dlouho pfemyslet, jestli
ptijeti ditéte s muzeme piijmout dalsi, devaté dité a jesté s
postizenim hendikepem
Ez M¢la jsem pozadavek, ze nechci hlucho—
slepyho a nemoc motylich kiidel, to bych
nezvladla
Ez Védeli jsme, ze budeme mit radi 1 to dite,
které nikdo jiny nechce
Sourozenecké Az Bio. dcery pry¢ z domu — uz m¢ tolik
vlivy na rozhodnuti nepotiebovaly
Bz Prvni pfijaty syn ma také zatézujici
diagnozy
Bz Chtéli jsme ke starSimu pfijatému synovi
jesteé kluka
Bz Bio. dcera nam fandila, byla izasna
Bz Bylo jasné, Ze se bio. dcera brzy odsté¢huje —
bude si Zit vlastni zivot
Cz Nase déti chtély dalsiho sourozence
Dz Uz jsme v té dobé méli v péci téZce
postiZzenou hol¢icku s jinym typem postiZeni
— tusili jsme, co to znamena
Dz Maéme Uzasny déti, ktery ho strasné dobie
piijaly
Ez Diky zkuSenostem s bio. synem, ktery ma
postiZeni, jsme si zadali ptimo o dité s
postizenim
EzZ Narodil se nam syn s postiZzenim —

nastudovali jsme si o tom




2. kategorie: KONFRONTACE PREDSTAV A REALITY

Subkategorie Vlastnost Dimenze
Ptedstavy a realita o Valence predstav vici Horsi-lepsi
postizeni realité Osobni-socialni
ditéte Dutvody predstav Pozitivni-negativni

Vliv uptesnéni diagndzy

Predstavy a realita o Valence ptedstav vici Horsi-lepsi
vlastnim realité ZkuSenostni — teoretické
zvladani (ptistupu) Dulvody predstav

Subkategorie | Rozhov | Koncept
or
Predstavy a Am Nevédéli jsme — mysleli jsme, ze péce bude
realita o jednodussi
postiZeni ditéte | Am Mysleli jsme, Ze to postiZzeni nebude takové
Am Ja jsem se té epilepsie bal a bylo to opravnéné
Az Ocekavani: obcas epilepticky zachvat vs. realita:
kazdy druhy zachvat kon¢i na ARO — zkreslené
informace
Bz Nebylo to na ném vidét, ale tusila jsem, Ze to
nebude normalni dité.
Cm Védéli jsme, Ze je to dité se sluchovou vadou, ale
netusili jsme, jak velkou
Dz Ptedcil svoji diagnozu, dosel dal, nez jsme si
mysleli
Dz Umi, co ndm tvrdili odbornici, ze se nikdy nenauci
EzZ My jsme nevédéli, do ¢eho jdeme, protoze oni
(odbornici) neveédéli, co ji ptesné je, ale bylo
jasné, Ze je postizena




V4 Pridruzenych diagnoz stéle ptibyva
zZ Po zjisténi hlavni pficiny jejiho stavu se mi strasné
ulevilo
Predstavy a Am Na4s strach (z prijeti ditéte) byl opravnény. Na tu
realita o bezmoc, kdyZz se vam to télicko tfepe v naruci pii
vlastnim epileptickém zachvatu se neda zvyknout
zvladani Cm Nikdo z nas netusil, jak to bude tézky.
(ptistupu) Dm Bylo to tézky, ale ptevazilo to dobry
Dz Brali jsme si ho s tim, Ze u nas zistane, dokud to
pujde. Pokud to bude do jeho deseti, tak to bude
fajn. Ted’ mu je 14
Dz My jsme si ho brali uz s tou diagnézou, uz jsme
veédéli, o co jde.
EzZ Mg¢la jsem z toho strach, necekala jsem takovou

diagndzu a ten zacatek byl sSileny, bala jsem se, ze

nam umie.




3. kategorie: VNIMANI A INTERPRETACE PROJEVU

Subkategorie

Vlastnost

Dimenze

Prvni dojmy z ditéte

Ocekavanost

Chovani ditéte

Ocekavané-prekvapive

Obvykle-neobvyklé

Neobvyklé/problémové Pti¢iny Dané postizenim-dané
chovani deprivaci
Disledky postizeni pro Valence disledk Pozitivni-negativni

dité

Vyvoj ditéte v rodiné

Valence vyvoje

Mira vyvoje

Pozitivni-negativni

Drobné-vyrazné

Vyvoj vztahu mezi

rodi¢em a ditétem

Valence vyvoje

Mira vyvoje

Pozitivni — negativni

Zadny — vyznamny

Vlastnosti a schopnosti Valence Pozitivni/uZitecné-
negativni/obtizné
Subkategorie Rozhov | Koncept
or
Prvni dojmy z Az Vypadala jako normalni dité¢, moZna trochu
ditéte pozadu, ale Zaddny hendikep jsem na ni nevidéla

Bz On se moc nijak neprojevoval...

Bz Kluk se nam libil, byl Sikovny, ale Gplné jiny
nez Kéja (druhy piijaty syn s mentalnim
znevyhodnénim)

Cz Nejtézsi byla komunikace, protoze viibec
nemluvil a nerozumél

Cz Kdyz jsme si ho zacali brat na navstévy, tak to
bylo hezky, pro né€j bylo vSechno plné novy.




Velka negativni zména v chovani po pfesunu z

DD

Vidéla jsem, ze to tam neni viibec v potradku,
ale nedokazala jsem popsat, o jaky to postizeni

se jedna.

Ja jsem se ji strasné lekla, vypadala hrozné

zvlastné

Byla hrozné podvyzivena, na hranici smrti, coz
jsme necekali — zvazovali jsme, Ze ji

nepiijmeme

Neobvyklé/problé

mové chovani

Am

Ty epileptické zachvaty znamenaly, ze
potiebovala zéchranku, protoze léky ji

nefungovaly

Neumi navazat o¢ni kontakt, neumi se na

nékoho usmat

Nenasli jsme zadny zptsob komunikace.
malokdy mate pocit, Ze se divad na vés a ne skrz

nebo Ze by se na vas usmivala

NemiiZe zustat ani minutu sama, mame vSude
kamery, protoze piti zachvatu potiebuje hned

podat 1¢k

Pted nasazenim nového I¢ku jsme travili 70%

¢asu v nemocnici

Zachvat ma minimaln¢ jednou tydné

Ma nezdravy vztah k jidlu — neciti sytost a
nedokaze se ovladat pfi stolovani (hltd) —

nasledek hladovéni v bio. rodiné

Ma naruSenou jemnou motoriku, je neobratny a

Casto zakopava

Nema zdravy pud sebezachovy, musi se hlidat u

silnice

Z Gstavu ma problém s autoritama a poruchu

attachementu




Cz Mival agresivni zdchvaty vzteku i z iplnych
malickosti jako vybér strany ulice
Cz Kdyz byl v afektu, nedokazal ptemyslet,
kontrolovat se. Byl schopen spadnout pod
tramvaj nebo tam n¢koho str¢it.
Cz Po téch afektech jsem byla sama modfina
Dz S pubertou se nam vraci agresivni chovani a
ptibyl problém se sexualitou
EZ Pterovndva véci ve skiinich a u toho se oblika —
chodi v zimni bundé v 1ét€, ale neda si to
vysvétlit
zZ Sebeposkozovani
Z Komunikace je s ni tézka
Z Ptijde mi maniodepresivni, chvili je letargicka,
za chvili blazen.
Ez Zacala ji pfed€asna puberta — vaze se k
diagndze
Ez Chvili se s ni na né¢em domluvite, za chvili uz
ale nevi, Ze se to stalo
Ez Zarli na projevy naklonnosti mezi nami s
manzelem
Disledky postizeni | A m Nejdelsi zachvat trval hodinu a ptl — extrémni
pro dité ZatéZ pro organismus
Az Ma svét, ve kterém je Stastnd a pro nds o nic
jiného nejde.
Bz Potadné mluvit asi nikdy nebude
Bz Kviili té diagnoze se v dospélosti o sebe nebude
umét postarat, normaln¢ fungovat, coz je dost
blbé
Bm Je spokojenej
Cm Nemizu znakovat a zaroven ho objimat, takze

ho nikdy nemuzu oSetfit stejné jako slysici dité




Psychicky disledky postiZzeni tam uz budou
navzdycky, ale snazime se je zmirnit, aby ve

spolecnosti mohl fungovat

Cz Nikdy nebude mit projevy bézného pubertdka
Dm Vzhledem k postizeni mu staci hrozné mélo a je
Stastnej
Dm Diky tomu svému postizeni nebyl tak zasazene;j
tou ustavni péci
Ez Ta jeji psychika... (povzdechne si) kdo vi, jak
to bude...
Vyvoj ditéte v Am Ona se pomali¢ku ve spousté¢ vécech zhorsuje
rodiné Am Diky 1éktim, které jsme ji vydupali, uz nekonci
k na JIP tak casto, ale jen dvakrat do roka a to je
diametralni rozdil
Az Ma degenerativni onemocnéni mozku, takze se
porad zhorsuje
Az Z téméf normalniho ditéte se stala nechodici,
nemluvici, krmena PEGem a ma hlubokou
mentalni retardaci
Bz Kopiruje druhého syna, coZ ho hodné tdhne
doptedu
B m Kdyz jsme mu dali jednoduché puzzle poprvé,
tak nedokazal nic a ted’ uz je sklada
Bm Podle psycholozky jsme odvedli velky kus
prace
Bz ME¢I panickou hriizu z vody, ale postupné se
nam podafilo to prolomit
Bz KdyZ jedeme do lazni, tak uz do té vody vleze.
Je z toho vykuleny, viibec se v té¢ vod¢ nehybe,
ale zvladne tam jit.
Cm Myslim, ze se ty projevy Ustavni vychovy jako

je neditvéra k autoritdm milovymi kroky

zlepsuji




Cz Udgélal velky pokrok v komunikaci i v tom
emoc¢nim nastaveni
Cz Posledni afekt, kdy mé bil, se stal pred péti lety
Dz Umi, co nam tvrdili odbornici, Ze se nikdy
nenauci
Dz My jsme necekali, ze se tolik posune a tak
rychle (zbavil se plen, zacal mluvit...)
Dz Blizky vztah s mlad$im synem — konkurent, coz
ho motivovalo jit dopiedu
EzZ Po dvou letech se komplikace s jidlem
uklidnily
Vyvoj vztahu mezi | Am Vzhledem k hluboké retardaci nejde o vztah v
rodi¢em a ditétem pravém slova smyslu, takze spiS§ jsme si na sebe
zvykli
Bm Uz ho vic pfijimame, ale pofad je tam néjaky
odstup (sdileni jidla mi vadi)
Cm Mam pocit, Ze jsme vic provazany
Cm Myslim, ze uz jsme se dopracovali na vztah
otec—syn
Cz Nas vztah byl vZdycky dobry aZ na ty afekty
Cz Ja bych netekla, ze se n¢jak vyrazné ty vztahy
meéni, asi spi§ v zavislosti na véku nebo na
potiebach toho ditéte
Dz Ten vztah se prohlubuje, jak pozorujete ty
pokroky
zZ Diky domacimu vyuc€ovani se na$ vztah posilil
Ez Nejdriv to byl pro mé pocit, Ze je to kufatko,
ktery musim udrzet pii Zivoté, pak nejistota,
jestli jako rodi¢ neselhavam, kdyz nefunguje to,
co funguje na jiné déeti
Vlastnosti a Am Ona neopétuje Zadny vztah, to ona neumi
schopnosti ditéte Am Ona vnima4, Ze jsme tu pro ni a my vime, Ze

jsme pro ni dillezity




Az V podstaté je usmévavy, spokojeny, Stastny
dité

Az Dél4 mi radost tim, jak je hodna, breci jen pii
velky bolesti.

Bz Krasné se sméje, vzdycky se rozzafi, rozkvete.
A rad se mazli, dava pusinky...

Bz Kdyz se mu néco povede, tak je radostne;j,
zatleska si

Cz UZzasné maluje

Dz Strasné krasné se smé&je

Dz My jsme si ptali, aby byl co nejvic samostatny,
aby byl stastny a on néjak je...

Em Kdyz ma lepsi den, tak je hrozné ochotna,
pracovitd, snazi se pomahat.

Ez Ma hodné¢ rada zvirata a maly déti, se kteryma
hodn¢ rada pomaha

EzZ Jako d&va najevo, Ze je naStvana, tak dava

najevo, jak nas stra¥n€ miluje, fika to, jak nas

ma rada a ptijde se pomazlit




4. kategorie: PRISTUP OKOLI A RODINY

Subkategorie

Vlastnost Dimenze

rodiny

Postoje a ptistup Sirsi

Povaha postoje a Pozitivni — negativni

pristupt

Postoje a ptistup Sir§iho

Povaha postoje a Pozitivni — negativni

okoli pristupt
Subkategorie | Rozhovor | Koncept
Postoje a Am Ptijeti Amalky naSe vztahy nezménilo
ptistup Sirsi Az Biologické déti mély s ptijetim Amalky
rodiny zpocatku problém
Az Biologicka dcera jednou fekla, ze by si prala,
abychom méli normalni dité, ale uz se to
uklidnilo
Bz Moje mamka fekla, jestli na to nejsem stara —
byla skepticka
Cz Dnes je nejoblibenéjsi vnouce
Cz Nechtéli s nim ze zac¢atku komunikovat
(znakovat) - odtaziti
Postoje a Am Kamaradiim je nas lito, ale oceniuji, Ze délame
pfistup Sir§iho spravnou veéc
okoli Az Nekteti potad nechépou, pro¢ to délame
Bz Nesetkali jsme se s n€jakou kritikou nebo
nendvisti
Bz Vime, Ze jsou tady v okoli taci, ktefi nam to
nepieji nebo zavidi...
Bz Kamaradi se opatrné€ vyjadtili, Ze to obdivuji, ale
nerozumi, pro€ to délame
Cm Nesetkal jsem se s negativnima emocema




Dost se nam vytridil repertodr pratel v
pozitivnim slova smyslu — uz jen ti, co mit okolo

sebe chceme a Cyrila berou

Bali se, ze ptijmeme dité jiného etnika, coZ se

nakonec stalo




5. kategorie: STRATEGIE ZVLADANI

Subkategorie

Vlastnost

Dimenze

Kontaktovani odborniku

Mira ptinosu

Zadna — vyznamna

Ptijeti ditéte takového

Mira naro¢nosti

Lehké — tezke

Povaha uceni

jaké je Ptinos pro zvladani Zanedbatelny —
vyznamny
Specifika vychovného Zamgéienost na Osobni — socialni
pfistupu r0Zvoj Intuitivni (zkuSenostni) -
Zpisob vychovy podle danych

programii (teoreticky)

Na zakladé emoci-na

zdkladeé porozumeni
Strategie zvladani Zpisob ZkuSenostni — nauceny
problémového chovani teoreticky
Subkategori | Rozhov | Koncept
e or

Kontaktovan | A m

1 odborniku

Diky pfednaskam na festivale jsme se dozveédéli o

1€ku, ktery jsme si potom vydupali, jesté to nebylo

tehdy schvalené 1éCivo a byl ho problém zajistit.

Jezdime s ni ptes pll republiky za specialistou —

velky pfinos

Chodime na terapie, ktery nam hodné& pomahaji.

Dlouho nam trvalo najit psychologa, ktery by

zaroven znakoval a zaroven znal problematiku déti z

NRP — teprve pak jsme ziskali posudek, ktery byl

relevantni

V terapii jsme se zacali ucit terapeutické rodicovstvi




EzZ U nés ji to nechtéli diagnostikovat, jen vyslovili
podezieni — museli jsme na Slovensko
Ez Konecné diagnostikovali — obrovska uleva
v/ Na Slovensku jsme nasli zatizeni, ktery takovy déti
znéa — to nam pomohlo hodné&, protoze jsme prestali
mit vycitky, ze nezvladame vychovu
Ptijeti ditéte | Az Pro mé bylo nejhorsi se smifit s tim, ze chodit
takového nebude. Dlouho jsem tomu véfila.
jaké je B m Je to takové, jaké to je. Ja se za kluky nestydim,
vezmeme se za ruce, kdyz nékam jdeme...
Bz Vime, ze to musime brat tak, jak to je, Ze uz moc
velky pokrok neud¢la.
Bz Ma to tak a tak to musime brét.
zZ Beru to tak, jak ten Zivot jde a jsem spokojena
zZ Prala bych si, aby ji i okoli bralo takovou, jaka je
zZ Kdyz jsem zjistila, co ji je, tak se mi stra§né ulevilo,
protoZe vim, ze to neni tak, ze bych zklamala ve
vychovg, ale je to dany tou diagnoézou.
Specifika Bz Prosté zbytecné ho nestresovat, ze to nedokéze...
vychovného
. Bz I kdyz se budeme snazit z néj co nejvic, tak ho
pristupu
nechceme zatéZovat.
Bz Ke kazdému se musi pfistupovat jinak.
Cm I kdyz se choval hrub€ k manzelce, tak jsem védél, Ze
ho za to nem0Zu trestat, protoZe za to vlastné¢ nemiize
Cm PsycholoZka ndm hodné pomohla, zac¢ali jsme se ucit
terapeutické rodicovstvi
Cz Hodné chvalime dobré chovani
Cz Kdyz se mu kone¢né zadaii situaci zvladnout, tak z

té 1 situace potfebujeme vytéZzit naprosté maximum,
protoze on to pak samoziejmé dvacetkrat pokazi, tak
aby pfisté¢ mél motivaci to zopakovat znova nebo si

na to vzpomnél




Cz Snazim se ke kazdému ditéti pfistupovat tak, jak vim,
ze potiebuje
Cz Sli jsme na tu vychovu jinak nez u biologickych déti
— museli jsme podchytit néjaky jeho zajem a na tom
pak zacit pracovat
Cz Bylo to mnohem téz§i nez ptirozené rodicovstvi
zZ Ucili jsme ho do paté tiidy doma, protoze se
potieboval hlavné ukotvit a zklidnit. Kolektiv mu
ned¢lal dobte.
Dm Chteli jsme, aby byl co nejvic samostatny
zZ Na biologické déti jsem piisnéjs$i a min jim odpustim
zZ je to dité, ktery je to té¢zko ovlivnitelny
Strategie Am Na ty zachvaty se neda zvyknout, ¢lovek se na né
zvladéani naudi reagovat, ale zvyknout si nejde.
problémové | Am Nastve vas, kdyz mlati rukama a vystupuje z
ho chovani kocarku, ale nejsem na ni nastvany, protoze se nam
tim zménil Zivot, ona za to nemuze
Am Oba jsme zvykli nést nasledky svych rozhodnuti,
takze kdyZ jsme se tak rozhodli, tak nam svédomi
nedovoli to jen tak vzdat.
Bz Musim dévat pozor a hlidat ho, nepustit ho radsi,
drzet ho za ruku, aby se néco nestalo
Cm N¢éjaky pravidla uz funguji a néjaky fungovat stejné
nebudou
Cz Kdyz mél zéchvat, tak jsem mu fekla, ze dal
nepljdem, dokud se neuklidni a ja jsem takova, Ze
kdyz to feknu, tak opravdu nejdu. Cekala jsem, nez
se prestane vztekat a ten vztek povoli
Cz Zacali jsme se ucit terapeutické rodicovstvi
Dz Maém to nastaveny tak, ze dokud to jde, ze je to fajn.

Uz je za vSema prognozama, takze si to uz clovék

uziva.




Ez ElisSku méme radi, ale n€kdy jsme fakt vycerpany,
n¢kdy bych i brecela, ale ja jsem dospélej clovek,
kterej si fekne, Ze to dité za to nemuze, i kdyz je to
vycerpavajici.

EzZ Zarli na projevy naklonnosti mezi nimi s manzelem,

takze jsme to museli Gpln¢€ zarazit.




6. kategorie: OSOBNI ZDROJE A ZMENY

Subkategorie Vlastnost Dimenze
Osobni zdroje Povaha zdroji Preventivni — zvladaci
Osobni promény a Povaha zmén Osobni — socidlni
obohaceni
Srovnani péstounstvi Mira naroc¢nosti Snazsi — slozitejsi
s rodiCovstvim déti s
postizenim
Subkategori | Rozhovo | Koncept
e r
Osobni Am Myslim, ze je s nami rada (neumi to dat najevo v
zdroje diisledku postizeni)
Am Nemuzu fict, Ze by mé to nenapliovalo (mysleno
péce)
Am Jsme zvykli nést nasledky svych rozhodnuti
Az Kdyby byla v Gstavu, je na tom podle nas daleko har
Bz Jsem tvrdohlava
Bz Uz mé& véci nerozhazi tak, jako diiv
Cm Clovék musi pecovat o svoje dusevni zdravi
Cz Ma to smysl, diky nam ma lepsi vyhlidky na
budoucnost
Cz Jsem tvrdohlava
Dm Radost, kdyz se néco povede
Dz Kdyz vidite ty pokroky, jste na to dité pysni
Dz Nejsem zvykla se vzdavat
Z D¢la mi radost, kdyz se néco nového nauci
Em Vénuju se numismatice




Ez Te&si me se starat o nékoho, kdo to potfebuje, mé
ptijde pestounstvi hrozné uzite¢né a napliuje me
EzZ Jsem umanuta
v/ Mam ji hrozn€ rada a ona nam svou lasku dava
hodné najevo
EzZ Doméci mazlicei
Osobni Am Diky péstounstvi jsem zjistil, ze clovék mlize ptijaté
zmény a dit¢ milovat stejn¢ jako vlastni
obohaceni Am Jednu hodnotu ovlivnilo vyznamné — nejkrasn&jsi
pocit je, byt pro nékoho dilezity... a dokonce
nezistné, protoze Amalka vam to nikdy neoplati
Az Diky ni jsme poznali spoustu tzasnych lidi
Az Clovek si uvédomi, jak jsme méli cely Zivot
neuvéfitelné Stésti — zdravé déti i vnoucata
Az Za téch 7 let co jsem na matefské se mi ani jednou
nezastesklo po praci, kterd mé nebavila a ptipadala
jsem si tam zbytecna
Bm Clovek se neciti na sviij vék
Bz Roz3ifuji se ndm ty okruhy pratel (vétSinou
péestounti)
Bz Také se od n¢j uc¢ime — byt vic tolerantni vii¢i sob¢
Bz Rozhodné nés to obohatilo
Cm Naugil jsem se byt takovy "laicky terapeut" —
dokazu lip oSetfit slozité situace
Cm Posunulo mé to urcité i jako otce
Cm Naucil jsem se znakovat
Cz Jsem mnohem odolnéjsi, pfizptisobivejsi a veci,
které mé rozcilovaly uZ mé neobtézuji
Cz Rozhodla jsem se kvili tomu jit studovat socialni
praci
Dm Naucil nés trpélivosti
Dz Nikdo mé nenaucil sebeovladani jako on
Em Nemyslim, Ze by mé to zménilo




EzZ Psychicky jsem se zhroutila, takze ted’ si vazim
kazdyho svého pokroku
Srovnani PP | Am Biologické rodiny jsou Casto mladé a nejsou na tom
a rodicovstvi finan¢né tak dobfe. Zarovei nemaji tu pozitivni
postizenych zkuSenost ze zdravych déti, jako mame my.
Az Biologicka rodina se s tim hiii smifuje
Az Jsme na tom finan¢né lip nez bio. rodice
Bz Biologicka rodina to musi nést tézce, kdyz jsou to
jejich geny — piinasi to otazky, proc se to stalo
Zrovna nam
Cz Ptistupovala bych k nému stejné, i kdyby byl
biologicky, ale mohli jsme se rozhodnout
Dm Biologicka rodina nema moZznost volby
Dz Pé&stouni si to mizou rozmyslet a nemusi hledat
chybu v sob¢ — maji to lehci
Ez Po narozeni syna s postizenim jsem méla vycitky,
coz po piijeti EliSky nebylo. U ni ale pfislo "nebylo
by ji jinde lip?", coZ u syna ne
Em Nevidim rozdil
Zmeény v Az Ve stacionafi jsem poprvé vidéla déti s tak
postojich k zavaznym postizenim, pfipadala jsem si jako ve sci-
postizenym fi filmu
Dm Diky nému se ostatni déti nedivaji na osoby s
postiZzenim skrz prsty
Dm Ja jsem vychovavanej stylem ,,nedivej se tam, tam je
postizenej ¢lovek®, ale ted’ vim, Ze oni nejsou jini
Dz Nase déti si zacaly hrat s klukem na voziku — jeho

maminka pfekvapena, protoze to nezazila — nase déti
ho

nebraly jako postiZeného




7. kategorie: ZDROJE A ZMENY V RODINE

Subkategorie Vlastnost Dimenze
Rozdéleni casu a Mira naro¢nosti Snadné — narocné
pozornosti mezi dit¢ a
zbytek rodiny
Vliv pftijeti ditéte na Charakter vlivu Pozitivni — negativni
ostatni déti
Zdroje v rodin¢ a okoli | Povaha pomoci Praktické — emocionalni
Zmény pro rodinu jako | Povaha zmén Praktické — vztahové
celek
Vztahy s biologickou Povaha vztahu Jednoduchy/bezprobléemovy
rodinou — komplikovany/zatézujici
Subkategorie Rozhovor | Koncept
Rozdé€leni Casu a Az Nejde tu byt 100% c¢asu pro ni, potiebujeme fungovat jako
pozornosti mezi rodina
dité a zbytek Az Snazim se to vybalancovat, abych na neméla pocit, Ze
rodiny vnoucata pfichazi o babicku a ja pfichdzim o vnoucata —
tézké
Az KdyzZ je pfes tyden na dvé noci ve stacionafi, tak mame Cas
na vnoucata a na sebe
Bz Rozdily mezi détmi musi byt, musime k nim jinak
pfistupovat, ale je to t€¢zké byt spravedlivy
Bz Je to nekdy tézké skloubit péci o oba — neumim se rozpulit
Cz Cyril vyzaduje hodné pozornosti — sloZité€ se to rozdéluje
Cm Cyril potiebuje nasi pozornost neustéle, tudiz ndm zbyva
méng Casu na ostatni déti
Dz Potfebovali bychom obcas vzit na vylet jen ostatni, zdravé
déti, ale nemame ho kam dat.




EzZ Mame pravidlo, Ze vecer je Cas pro tu nejstar$i — mladsi v
postelich
Ez Respitni sluzby vyuzivame, kdyz potfebujeme nékam jet
jen s jednim ditétem, tieba k doktorovi
Vliv pfijeti ditéte Cm Obé biologické déti jsou takové zavadlé. Kladu si otdzku,
na ostatni déti jestli je to tim, Ze jsme se jim vénovali mii ve prospéch
Cyrila
Cm Z pohledu biologickych déti si myslim, Ze vnimaji piijeti
Cyrila spi§ jako minus
Cz Prvni tfi roky byly peklo, nikdo z nas to nezvladal, déti
zniCeny, zvazovali jsme, Ze ho vratime
Dz Ptichod kazdého ditéte i miminka to podle mé v rodin¢
rozhodi a tim, Ze je David postizeny, to bylo jako ptichod
miminka
Dz Nejstarsi deeru to tak ovlivnilo, Ze zacala ucit ve specialni
Skolce
EzZ Starsi dcera hodné Zérlila, v dobé piijeti E. nastoupila do
prvni tfidy — slozité
Zdroje v rodin¢ a Az Kamarad nam volal, Ze nam chce dat dar 20 000, tak
okoli koupime vozicek
Az Jedna zndma ndm chodi Amalku hlidat
Ez Nam pomahaji babicky, jedna s ndma bydli a druha
pravidelné dojizdi
Ez Pomaha ndm moje sestra, ktera pravidelné hlida
Zmeény prorodinu | Am UzZ nemtzeme byt tolik aktivni, ale mozna by to bylo stejné
jako celek kvuli véku i bez Amalky
Am Nejsme uplné izolovani, ale nepotkavame se s ptateli tolik
jako diiv
Az Styl naSeho Zivota se zménil naprosto
Az S vnoucaty nemizeme ven, kdyZ mame Amalku
Bz Diiv jsme jezdili kazdy rok k mofi, ale jelikoZ nechceme

Borka nékde odlozit, tak to nejde




Cz Prvni 3 roky bylo kontinualni peklo, kdy jsme ptemejsleli,
ze se rozvedem, Ze to jako nedavame, ze jako nejsme
schopny se doma domluvit, déti byly GpIné na Srot — velka
rodinnd krize

V4 Béhem tfi ¢tvrté roku se to rozhozeni srovnalo

Em Je tézké tict, co se zménilo pfimo kvili ni, protoze mame
dalsi déti a hodné zvitat

Ez Zaliby ted’ nemame zadny

Vztahy Z Biologicka matka mentaln¢ retardovana — nesouhlasila s
s biologickou odebranim a odmitla podepsat cokoliv — vySetieni se
rodina uskutecnilo az po ptl roce — kdyby diiv, podle mé by nebyl
mozek tak poskozen

Az Jeji biologické matky se bojim, v afektu schopna
¢ehokoliv, vyhrozuje nésilim

Az Po sedmi letech prvni setkdni s matkou, protoze si kladla
do té doby nerealné podminky

Az Myslim, ze kdyby ndm Amadlka umfela, coz se mize
kdykoliv stat, tak nas bio. matka pozene k soudu

Bz Jeho rodice jsou na trovni tak 12 let, je jim vSechno fuk...

Cz Jsme v kontaktu s vétSinou biologické rodiny

Cz Otec trval na intenzivnich kontaktech — problém, protoZe
Cyril nevédél, kde je doma, nemél tam Zadny rezim a nikdo
s nim neum¢l komunikovat — psychicky stradal

Dz Davidek ma bio rodinu, ktera se o ngj ale nezajima, je to
bezproblémové.

Ez Matka ji diiv volala opild, 1 na navstévu pftisla opila, ale uz
se to trochu zlepsilo

Ez Jeji matka si to neptipousti (ani jeji postiZeni, ani vliv

jejiho piti alkoholu v t€hotenstvi) - ma nerealna ocekavani

— chce, aby si psala kuchatku, kdyZ umi 5 pismen




8. kategorie: ZDROJE A ZMENY V PARTNERSKEM VZTAHU

Subkategorie

Vlastnost Dimenze

Zdroje v partnerovi

Povaha pomoci Prakticke — emocionalni

Rozdéleni casu a
pozornosti mezi dité a

partnera

Mira naro¢nosti Snadné — narocné

Vliv na manzelsky vztah

Povaha vlivu Posilujici — destruktivni

Role manzel/ky a vlastni | Obsah role Hlavni — podpiirna
role
Subkatego | Rozhov | Koncept
rie or
Zdroje Az Kdybych nevédéla, Ze ji ma manzel taky tak straSné
Vv partnerov rad... Bez n¢j by to neslo
1 Az Jet s ni k doktorovi bych si sama netroufla — kdy
budeme muset volat zachranku a tak
Az V jednom to prosté nejde.
Bz Navzédjem se podporujeme s manzelem
Dz Manzel je obrovska opora, ¢loveék, o kterého se mizu
opfit, coZ je stéZejni pii praci o Davidka, protoZe
¢lovék si potiebuje odpocinout.
Rozd€leni | Am Potiebuju, abychom byli obcCas jen sami dva, abychom
casu a s1 vysli tfeba na prochazku.
pozornosti | C z Zacali jsme si délat vic ¢asu jen pro sebe, aby nam to
mezi dité a mohlo fungovat
partnera Ez Néam by hrozné pomohlo s manzelem jet nékam sami
bez déti, tfeba aspoil na 2 dny za pul roku
Am Nas vztah to jesté upevnilo
Az Posililo to nas vztah




Vliv na Bz Urcité to nas vztah posililo
manzelsky | Bz Diiv jsme méli svoje zajmy oddélené, ted’ musime
vztah spolecné
Cz V jednu dobu nés to hodné rozdélilo, ale ve vysledku
hodné¢ posililo
Cz Prvni 3 roky byly peklo, kdy jsme pfemysleli, Ze to
nezvladneme, Ze se rozvedeme
EzZ Eliska nés nenecha k sobé projevit jakoukoliv
naklonost (dat si ruku, pusu, byt spolu sami), hrozn¢
zarli — velka zména pro nas vztah
Role Am Je to vic na bedrech Zeny, ja se snazim ji co nejvic
manzel/ky pomoct
a vlastni Az Manzel pracuje z domu, jé se o ni staram pies den a
role on ji ve€er uspava, coz je pro m¢ zachrana, obcas uz
bych neméla silu
Az Manzel déla vSechny vychytavky a pomucky pro
Amalku
Bm Chodim do prace, ale kdyz ptijedu, travim cas s
klukama
Cm KdyzZ se vratim z prace, tak se s Zenou stfidame ve
vénovani pozornosti Cyrilovi
Cz Cyril je ve tazi, kdy pottebuje tatu, tak ustupuju do
pozadi
Cz Diiv to lezelo na mé¢, ale ted’ uz jsou samostatné;jsi
Cz Zdravotnictvi a véci tohohle typu feSim ja, manzel
techniku
Dm Nemame to presné rozdéleny, clovek udéld, co je
zrovna potieba.
Dm Stoji to na manzelce, snazim se ji maximalné ulehcit
Dz My véci nemame jasné¢ dané, pomahame si vzajemné
z Tata funguje jako autorita, ale zaroven je pecovatel.
Ez Spis jsme jako dvé mamy




9. kategorie: VNEJSI PODPORA A ZKUSENOSTI S Ni

Subkategorie Vlastnost Dimenze
Finan¢ni podpora Valence zkusenosti Pozitivni — negativni
Doprovodna organizace | Valence zkuSenosti Pozitivni — negativni
Mira pfinosu Velmi prinosné — malo
prinosné
OSPOD Valence zkusenosti Pozitivni — negativni
Ptistup odbornikt Valence zkuSenosti Pozitivni — negativni
Specializované sluzby Valence zkuSenosti Pozitivni — negativni
Mira ptinosu Velmi prinosné — malo
prinosné
Subkategor | Rozhov | Koncept
ie or
Finan¢ni Az Rada véci jde na pojistovnu, ale stejné ¢ast musime
podpora doplatit sami a spousta na pojistovnu nejde

Az Potfebuje hodné pomiicek — hodné drahé — Zadam
nadace a podobné¢, protoze sami bychom to nezvladli,
1 kdyZ manzel nadprimérné vydélava— Ale penize
nejsou ten nejvetsi problém

Bz Je porad na plinkédch — tohle se fesi pies pojistovnu,
neni s tim problém...

Bz Stacionaf je nakladny (5 tisic + koupani a
hipoterapie), diky ptispévku na péci to jde, v tomhle
ohledu si nestéZujeme

Dz Pro nas je to finan¢ni zabezpeceni dostatecné, ale

hlavné proto, Ze manzel vydélava nadstandardné a

dotuje tu péstounskou péci.




Dz Myslim, Ze by bylo potieba, aby se déleni PP
rozsifilo o kategorii "péstouni se specializaci na déti s
hendikepem", ktefi by byli 1épe ohodnoceni.

EzZ Finan¢ni podpora statu nam staci

Doprovodna | Az Doprovodka mi nepfiijde jako extra pomoc, proplati
organizace respit, Skoleni a popta se

Bz Diky doprovodce jezdime kazdy rok na pobyt na
vikend a to je skvély — odpocivame a sdilime si s
ostatnimi péstouny

Bz Potiebovali bychom odbornika, ktery by ndm poradil,
jak s Botkem pracovat

Cz mame skvélou kli¢ovou pracovnici, kterd ndm
zprostiedkovava problematickou komunikaci
s rodinou

Cz Doprovodka za mé tesi potencialné problematické
kontakty — uleva

Dz Néam by pomohli odbornici, ktefi by poradili — co
délame Spatné a dobfte, co uz jiné nebude atd.,
protoze Clovek obcas tape

D7z U doprovodky bych ocenila vic pomoci s respitem a
na déti s postizenim vic zamé&feny vzdélavani

Dz Maém pocit, ze u téch hendikepovanych ta doba moc
nepokrocila — co si ¢lov€k sdm nenajde, nenacte...
doprovodka moc nepomaha

Ez Mam vybornou doprovazejici organizaci — s klicovou
pracovnici jsme kamaradky

OSPOD A7z "Zapomnéli" mi na OSPOD fict rozsah jejich
epileptickych zachvatii

Az Nechépu prospésnost kontaktl s biologickou
rodinou, kdyz ma agresivni projevy

Az S OSPOD mame rizné zkusSenosti, zalezi na lidech

(spiS rezignované az negativni pocity) — zkuSenost s

lhanim, nesmyslnym IPOD...




Mam pocit, ze se vSechno dé€la v zajmu biologickych
rodici — 7 let feSime, jak matce vyjit vstfic, i kdyz uz

bylo od OSPOD nékolikrat slibeno, Ze jde o posledni

pokus o dohodu

Cm M¢lo by se jednat v zajmu ditéte i za cenu toho, Ze se
neékdo bude citit ukiivdénej, vztah péstoun — bio
rodina — OSPOD by mél byt tripartitni

Cm My jsme s tim OSPODem hodné¢ trpéli

Cm My jsme byli v roli sluhi, kteti prosté maji ukol a
maji za to zaplaceno, tak maji makat

Cz OSPOD nebral v potaz, Ze je neslysici — cpali ho na
tabor pro déti v NRP, ale on by nerozumé¢l

Cz Na OSPOD se nam skoro 3 roky nedafilo vysvétlit,
7e kdyz bude Cyril dva dny sam mezi lidmi, co
neznakuji (nerozumi mu a on jim), rozhodi ho to na
n¢kolik tydnt

Cz Musim si v§echno vydupat, zjistit, zajistit, nikdo mi
nikdy nesel naproti

Dz Na OSPOD si nemtizu stézovat, protoze mame fajn
pracovnici, kterd mé zkuSenosti s détmi s
hendikepem.

Ptistup Az Neobycejné mily neurolog
odbornikt Az PsycholoZka z kraje mi fekla, ze by méla Amalku

radsi v ustavu kviili jeji matce — kdyby nam zemfela,
bude se chtit soudit

Cz Nékteti psychiatii zaménovali Cyriliv syndrom CAN
za ADHD, ale nedalo se jim to vysvétlit

Cz Byli jsme na vySetieni u psychiatra — v posudku
stalo, Ze Cyril plynule komunikuje — celé konverzace
ale byla tlumocena

Cz Chybi mi respekt k péstountim (v kontextu slozitého
vyfizovani na ufadech)

Cz Podpora terapeutky kli¢ova




Specializova

né sluzby

Am Odlehc¢ovaci sluzba je nezbytna
Az Chybi nam pobytova odlehcovaci sluzba, kde by
mohla byt na vikend a neni ptes celou republiku
Az PEGu se vSichni boji — mame problém najit hlidani
5 Ve stacionafi s ni cvi¢i a ma vic vjemt, coz ji déla
Az dobte
Az Bez stacionare si to nedovedu piedstavit.
Odlehc¢ovaci sluzba je socialni sluzba, takze na
Az podavani 1€k a stravy musi chodit sestficka, coz je
komplikace
Nasli jsme ale specialni zatizeni, které se zamétuje
Az na lezici déti a tam ji miizeme dat na tyden a to je
zdravotnické zafizeni a placena sluzba
5 nedaleko je Gstav pro déti s postizenim — odlehcovaci
Az sluzbu diiv poskytovali, ale nebyl zajem
5 Tézké najit odlehcovaci sluzbu na vikend a déle —
Az trvalo to n¢kolik let a jezdime tam tfi hodiny
Az Odlehcovacich sluzeb je zoufale malo
5 Na dvé noci je ve stacionafi, takZe mame €as na
Az vnoucata a na sebe
5 Potfebovali bychom spolehlivé hlidani, zatim jsme
Bz ho jesté nikomu nesvéftili
Bz Ve stacionafi jsme spokojeny
5 Spolupracujeme s Ranou péci — poradi, pfinesou
Bz pomiicky, pohrajou si — jsme spokojeni
Cz Vyuzivali jsme ranou péci
Cz Sluzby, co se tyce zajisténi pro dité¢, mi nechybély
Chybi nam odleh¢ovaci sluzba 1 jen formou dennich
bm sluzeb
Dz Nemame ho kam dét, kdybychom né€kam jeli.
Dz Za teéch 8 let nam nebylo umoZnéno si oddechnout




Nemame ho kam umistit, abychom mohli obcas vzit

Dz
zdravé déti na dovolenou.
Dz Specializovany tabor ho nezvladl
Dz Chybi sluzby pro déti, které maji poruchy chovani
5 Odlehc¢ovaci sluzbu nevyuzivame — Eliska je
o rozhazend 1 po odpoledni s jinymi détmi
Ez Vyuzivali jsme ranou péci, to bylo fajn




10. kategorie: MYSLENKY A POCITY SPOJENE S BUDOUCNOSTI

Subkategorie

Vlastnost

Dimenze

Budouci domov

Mira ptredvidatelnosti

Povaha domova

Jasné — nejasné

Rodina — nékdo jiny

Samostatné — ve sluzbe

Budouci uplatnéni nebo

Mira planovanosti

Jasné — nejasné

aktivity
Povaha myslenek pociti | Mira obav Vysoka — nizka
spojenych s budoucnosti
Subkategorie | Rozhov | Koncept
or
Budouci Am Postarame se, dokud na to budeme stacit
domov Am Ustav je nevyhnutelny az nebudeme pééi zvladat
Az Dftiv nebo pozdéji v ustavu bude muset skoncit
Bz Mozna chranéné bydleni, mozna zlistane u nas,
podle zvladatelnosti chovani
Cz Nikdy nebude bez ty zatéze, ale vétime, ze bude
vice méné samostatnej
Dm Nevime, jak dlouho tady (doma) s ndmi bude
Dz Mame obavy z jeho agresivity — chranéné bydleni
asi nedopadne
Dz Bojim se doufat v chranéné bydleni — spi$ na n&j
nedoséhne
Ez Clovék s pIng vyvinutym FAS nikdy nemiize Zit
sdm
Bz Nemyslime, ze by zvladl béZznou Skolu s
asistentem




Budouci Bz Myslim, ze nebude schopen se sdm o sebe
uplatnéni/aktiv postarat. Budeme zvazovat poru¢nika, omezeni
ity prav...
Cz On je vybornej malif a kreslif, jednou se tim tfeba
bude zivit
EzZ Manzeliav sen — farma, kde budeme se vSema
détma zit
Povaha Az To zhorSovani je plizivy, pomaly proces, ale nesmi
myslenek a se 0 tom moc premyslet
pocitl Az Mame strach z bio. matky, nesouhlasi s umisténim
spojenych u nas, je schopna se soudit
s budoucnosti | B 7 Uvidime, co bude, je jesté malej, kdo vi, jak se to
s nim vyvine
Cm Bude mit néjaky Sramy na dusi dokonce Zivota, ale
bude soucasti bézné spolecnosti
Dm Pral bych si, aby byl $tastnej a nikdo mu nenarusil
jeho svét
Ez Podle novych studii je primérna doba doziti s
timto syndromem malé — to mé& ted’ trapi nejvic
EzZ po psychické strance bude pravdépodobné
dochézek ke zhorseni stavu
EzZ Prala bych ji, aby ji méli lidi radi a aby ji

nezneuzivali, protoZe ona je opravdu hodné naivni.




[4] Ukézka otevieného kodovani

Konceptualizace

Vyznamova jednotka

Koncept

Pro rodinu jako vazbu mezi nama asi
nic, spis bych fekl, Ze se nase

partnerské vztahy jeSté upevnily.

Nas vztah to jesté upevnilo

Furt nam nékteti fikaji, Ze to
nechapou, proc¢ to délame, protoze s
Amalkou se opravdu jako nic moc

podnikat neda.

N¢ekteti porad nechapou, proc to

délame

nékteré véci meé absolutné
nerozhdzou, miizete mi $lapat tieba

po hlavé a jsem potad v klidu.

UZ m¢ véci nerozhazi tak, jako diiv

Boftek nas taky vlastné uci, oni nés
taky nékam posouvaji. Asi Ze
bychom méli byt vic tolerantni vici
sobé&. Spousta véci, co by nas

naStvala driv, tak uz nefeSim

Také se od néj uc¢ime — byt vic

tolerantni vici sobé

vztah s tim ditétem, ktery mate od
miminka a dité, ktery do ty rodiny
prijde a teprve se poznavate, pak jste
kamaradi 9 let, ale myslim si Ze uz
jsme 1 v pozici otec a syn, prosté na
me da a tak, ale urcité tohlecto

vznikalo ¢asem

Myslim, Ze uz jsme se dopracovali

na vztah otec-syn




Kategorizace

Koncepty

Subkategorie

Kategorie

Nas vztah to jeste

upevnilo

Vliv na manzelsky

vztah

Zdroje a zmény

v partnerském vztahu

Nekteti porad
nechapou, proc to
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