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ABSTRAKT

Zivot rodiny s hendikepovanym potomkem

Diplomova prace si klade za cil obsahnout celkovy pohled na kazdodenni zivot
s mentaln¢ hendikepovanymi jedinci na prahu dospélosti z pohledu rodi¢i. Zamérem je
proniknout do prozitkli, emoci a pohnutek rodi¢t hendikepovanych jedincii za Gcelem
SirSiho objasnéni kladnych a zdpornych stranek Zivota s postizenym. Hlavnim cilem je
zaméfit se na to, jaky dopad mélo na rodice souziti s postizenym, jak ovlivnilo jejich
kazdodenni zivot, zivotni postoje a vnimani sebe sama. Dalsim tkolem je zjistit, do jaké
miry se shoduji a odliSuji ndzory matek a otct postizenych.

Prace se sklada se ze dvou hlavnich ¢asti. Nejprve je téma ukotveno v teoretickém
pozadi. Teoreticka Cast je postavena na poznatcich odborné literatury z odpovidajicich
obori. V druhé, empirické casti nasleduje analyza a interpretace dvou po sobé
nasledujicich rozhovort s rodi¢i postizenych jedinct. Tato ¢ast je zpracovana metodou
oralni historie. Soucasti interpretace je i komparace s odpovidajici odbornou literaturou.

Na zavér je provedena diskuse zvoleného postupu a jsou zde shrnuta klicova zjisténi
charakterizujici Zivot s postizenym jedincem. Zivot je charakterizovan jako psychicky,

¢asove a finan¢né narocny.

Family life with handicapped child

The main objective of this thesis is to cover the day-to-day life with mentally
handicapped offspring on the threshold of adulthood from the parent’s perspective. The
intention is to gain an insight into experiences, emotions, and motives of disabled
children’s parents, for the purpose of clarifying both positive and negative points of life
with the handicapped. The main goal is to focus on the following issues — which impact
has this life on the parents, how their everyday life is changed, and how their attitudes and
perception of themselves has been changed. Another point is to ascertain how different
opinions of mothers and fathers are.

The thesis consists of two main parts. In the first one, the topic is anchored in the
theoretical background. This theoretical part is based on the relevant topics published in

specialized reference books. In the second one, it is followed by the analysis and



interpretation of two consecutive interviews with the parents. This empirical part is
processed by the methods of oral history. It also contains the references to the findings
published in bibliography.

The conclusion contains methodology analysis and summary of key points
describing the life with handicapped child. The life is considered to be psychologically,

financially, and time demanding.

Kli¢ova slova — mentalni postizeni, osoba s mentalnim postizenim, rodina, vychova,
péce, hendikep, sexualita, hodnoty, spole¢nost
Keywords — mental retardation, person with mental retardation, person with

disabilities, family, education, handicap, sexuality, values, society



Predmluva

Ptichod nového Clovéka na svét je obvykle radostnou udalosti. Nékdy se vSak stane,
ze se narodi dité¢ s postizenim. Pocet rodin S postizenym ¢lenem neni zanedbatelny. Ve
veétsing piipadi je to pro rodice i celou rodinu neo¢ekavany a velmi zranujici fakt. Rodina
je tak postavena pred neobvyklou a pomérné obtiznou situaci, se kterou se musi néjakym
zpusobem vypoiadat.

Sama mam dlouholetou osobni zkuSenost s 0sobou s mentalnim postizenim. Jedna se
0 mého dospé€lého synovce. Dovolim si ptiblizit situaci v rodiné a vztah spole¢nosti
k 0sob&m s postizenim z mého pohledu. Mohu fici, ze u sveho synovce jsem zaznamenala
mnoho problém, které se tykaji mySleni, vnimani, uceni, fe¢i, komunikace, emoc¢niho
prozivani, chovani a v mensi mite i motoriky.

Za podstatnou povazuji zejména jeho zna¢nou nesamostatnost. S&m neni schopen
vykonat fadu ¢innosti a n€které vykona jen s pomoci. Mezi tyto problémy patii napft. to, Ze
neni schopen se sam umyt, vycistit si zuby, obléknout se, pfipravit si jidlo, zaSnérovat si
boty. Velmi casto také vyzaduje ucast rodicl na traveni svého volného Casu, napi. pii
hréach. Je také do velké miry fixovan na matku.

Jeho chovani je n¢kdy neptfedvidatelné a reakce nepiiméfené. Je nesoustiedény,
nevydrzi dlouho konat jakoukoli &innost. Casto je velmi obtizné nebo nemozné mu mnoho
véci vysvétlit nebo ho presvédCit k urcité Cinnosti. V piipadé potfeby napf. pii zachvatu
vzteku ho neni mozné kvili jeho télesné konstituci a vy$s$i hmotnosti fyzicky zvladnout.
Lze fici, Ze se u n¢j vyskytuje pohodové obdobi, kdy je klidny a da se s nim docela dobie
vyjit, a obdobi hor$i, kdy je velmi neklidny, nesoustfedény, rozcileny, netrpélivy,
upovidany a nékdy velmi tézko zvladnutelny. Také trpi strachem z nezndmého a
neobvyklého.

Co se tyce komunikace, velmi dobfe dokaze komunikovat jen s matkou. S ostatnimi
lidmi nekomunikuje viibec nebo komunikuje jen zfidka, hlavné v pfipadé jemu nezndmych
lidi. Pokud je pfitomna matka, snazi se vést komunikaci pies ni.

Jeho slovni zé&soba je velmi chuda. Artikulace vie¢i neni vzdy v poradku.
Nasledkem toho mu nékdy neni dobfe rozumét. Casto opakuje naucené véty a stejnd

témata, n€kdy az do omrzeni.



Co se ty¢e mysSleni, nechape vztahy a souvislosti, neumi psat, ¢ist a pocitat. Ma
problémy s u¢enim novych informaci a bez stalého opakovani ztraci jiz nabyté informace.
Neni napt. schopen pochopit pojmy jako vcera, dnes, zitra.

Jeho emocni projevy jsou Casto nepiimérené situaci, at’ uz se to tyka pro né¢j udalosti
radostnych nebo negativné vnimanych.

Jeho Spatnd motorika se projevuje v jakési neSikovnosti, takze se stava, Ze si tieba
rozbije zip u bundy, utrhne splachovadlo na WC atd.

Neni schopen pochopit pravidla spolecenského chovani a také se Casto vyjadiuje
velmi hlasité, takze neni mozné s nim navstivit mnoho vetejnych mist.

Ke svému zivotu potiebuje dodrzovani urcitych rituald, na kterych velmi Ipi. Kdyz

napft. piijde domu ze specialniho zatizeni, vyzaduje od rodi¢t vykoupéni ve van¢.

Z vyse uvedenych divodi vyplyva pro rodice mého synovce mnoho tkold. Prvnim
z nich je celodenni dohled, kterého se musi ujmout jeden z rodi¢u. Je dilezZité dbat na jeho
bezpe¢nost a odstranovat z jeho dosahu predméty, kterymi by si mohl ublizit. V noci je
potfeba schovavat klice od bytu, aby se nemohl vzdalit. Je nutné za n¢j vykonat mnoho
¢innosti, pfipadné mu s nékterymi C¢innostmi pomadhat. Jednd se o pomoc pii béZznych
dennich tkonech, napt. s hygienou, oblékanim a obouvanim. Je tfeba zajisStovat pfipravu
jidla, i kdyz je schopen se na ni ¢astecné podilet. Je tfeba se mu vénovat v ramci jeho
volného Casu a Casto vymyslet ¢innosti a hry, kterymi by se mohl zabyvat. Pokud je tieba
ho k né¢emu presvédcit, je tieba urcité vynalézavosti a nabizeni Gsluh. Je tieba dbat i na
dodrzovani stalejsiho rezimu. Z divodu jeho socidlni nepfizplisobivosti je tieba dovazet ho
do specidlniho zafizeni autem. Rovnéz to plati i v pfipadé navstévy nékterych vetejnych
mist. Lze s nim nav$tévovat jen néktera z nich. V neposledni fad¢ je také problematické
podniknout s nim pobyt mimo domov nebo jemu zndma mista.

Synovcovo postizeni ma pro celou rodinu mého bratra mnoho disledkt. Jednim
Z nich je napf. ten, ze matka byla nucena z ditvodu péce o ného opustit trvalé zaméstnani.
Nasledkem toho nastaly problémy s finan¢nim zajisténim rodiny. Casovéa naro¢nost této
péce je pricinou napi. nemoznosti ¢i jen velmi omezené moznosti spoleCenského vyziti ¢i
vykonavani zdjmovych cinnosti obou rodic¢. Dal§im disledkem je v neposledni fadé

psychické vyrovnavani se se situacemi vznikajicimi v zavislosti na synovcové postizeni.

Ze svého pohledu si dovolim zivot s 0Sobou s postizenim charakterizovat jako zivot

piinasejici mnoho obtizi, at’ uz po strance psychické, fyzické nebo financ¢ni. Je to zivot,
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ktery ovliviiuje do velké miry zivot celé rodiny, ktery obnasi mnoho vyplakanych slz,
odiikani, omezovani se a pfizpiisobovani. Na druhou stranu v ném podle mého nechybi i
chvile radosti a potéSeni. Nicméné povazuji tento zivot, K jehoz zvladani je potieba velké
lasky, optimismu, trpélivosti a nad€je, za pomérné naroc¢ny pro rodice, ptipadné i pro jejich
okoli. Domnivam se, Ze tato naro¢nost je ze strany spole¢nosti nedocenéna.

Ohledné ptistupu k osobam s postizenim jsem osobné nabyla dojmu, Ze ostatni na né
Casto nahlizeji jako na jakési ,,jiné* a ,,zvlastni““. Domnivam se, Ze tento pfistup do urcité
miry prameni z doby nedavno minulé, kdy bylo mnoho osob s postizenim umistovano do
ustavi. I kdyz jsem zaznamenala velkou miru tolerance k témto osobam, chovani lidi bez
zkuSenosti s postizenim nékdy vyvolava dojem, Ze se téchto osob boji, a ze nevi, jak s nimi
jednat. Obcas se setkavam s reakcemi, které nepovazuji za adekvatni. Stava se napf., Ze se
zvlastnim vyrazem ve tvaii pokukuji nebo se jich nevS§imaji a maximaln¢ se snazi vyhnout
se komunikaci s nimi, obzvlast je-li postizeni viditelné na prvni pohled. Totéz chovani
projevuji i vaci lidem, kteti osobu s postizenim doprovazeji.

Nekdy zaznamenavam u malych déti, Ze se na osobu s postizenim upiené s vyrazem
zvédavosti, nevéticnosti ¢i strachu divaji s otevienou pusou. Détem to nelze vycitat,
protoze byvaji velmi bezprostiedni a je také mozné, Ze je to jejich prvni setkani s takovym
¢lovékem. Stane se, ze 1 zadaji vysvétleni situace od svych rodi¢t nebo osob, které je
doprovazeji. Ti v8ak obcas nejsou patficného vysvétleni schopni a dochazi i k tomu, ze dité
s podrazdénim odbydou.

Domnivam se, Ze pro lidi, ktefi se s takovou situaci nesetkali, musi byt obtizné si jen
piedstavit, jak zivot s 0S0bou S postizenim probiha a co obnasi, natoz aby takovému Zivotu
porozuméli. Povazuji proto za ptinosné vypracovat praci, kterd se bude vénovat rodindm

pecujicim o osobu s postizenim.
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1 Uvob

Jan Amos Komensky:

¢

., Kdo se jako clovek narodil, ma byt jako clovek vzdelavan.

Prof. Rudolf Jedlicka:
., Neni tezké milovat dité zdravé a krasné, avsak jen velka ldaska se dovede sklonit k ditéti

postizenému.

Tématem diplomové prace bude zvladani zivota s dospivajici a dospélou osobou
s mentalnim postizenim ¢i kombinovanym postizenim z pohledu rodi¢e. Tato linie se bude
prolinat celym textem.

Cilem mé prace je obsahnuti celkového nahledu na kazdodenni zivot s 0sobou
S postizenim se zaméfenim hlavné na souasnou situaci. Zamérem je v prvé fade
proniknuti do jejich subjektivnich prozitk, emoci, pohnutek, postoji a nazort. Jednd se
tedy mapovani osobniho vidéni situace s cilem $irsiho objasnéni kladnych a zapornych
stranek zivota s takovou osobou a dosazeni hlubsiho porozuméni a pochopeni takového
zivota. Hlavnim ucelem je zaméfeni na to, jaky dopad ma na rodi¢e a rodinu souziti
s takovou osobou.

Zéajem o tento vyzkum ve mné probudila pravé osobni zkuSenost s mym synovcem,
ktery je osobou s mentalnim postizenim. S jeho rodinou pfichazim do styku a vim, s ¢im se
setkava a jakym zpusobem se zivot Snazi zvladat.

Dutvodem tohoto vyzkumu je ma domnénka, ze povédomi 0 této problematice neni
ve spolecnosti pfili§ rozsifené. Jsem toho nazoru, ze tato prace by mohla pomoci situaci
rodin hloubé&ji objasnit nebo alesponi piiblizit, a tak piispét k vétSimu pochopeni a
porozuméni Zivotu s 0SObou S postizenim. Predpokladam, Zze pomize k odstranéni
neodiivodnénych obav a strachl vii¢i osobam s postizenim a pfisp&je k vétSimu zaclenéni
téchto jedinct 1 jejich rodi¢ii do spole¢nosti. Doufam, Ze diky tomuto vyzkumu bude
nakonec mozné nadnést ty aspekty zivota, které rodi¢e nejvice zasahuji a uréit smér ¢i
témata dal$iho vyzkumného badani.

K nedostate¢nosti rozsifeni povédomi o zivoté s 0SObOU S postizenim pfispiva i

skute¢nost, ze rodinam pecujicim o tyto jedince je z hlediska zvladani takového Zivota
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vénovano stale mélo pozornosti, i kdyz literatura zabyvajici se touto problematikou se
Vv posledni dob¢ objevuje stale castéji.

Rodice, které jsem zaradila do svého vyzkumu, se dozvéd€li o postizeni svych
potomki v dob&, kdy potiebna literatura nebo instituce, ktera by se timto problémem
zabyvala, nebyla téméf k dosazeni. Rodice proto nemohli vyuzit dnes uz pomalu rozsifujici
se rané péce o osoby s postiZzenim, ktera je pro vyvoj takového jedince S postizenim velmi
pfinosna. Museli si vesmés s piichazejicimi neobvyklymi situacemi poradit sami nebo
s pomoci svych blizkych.

Pii zpracovavani diplomoveé prace budu vychazet ze zkuSenosti rodi¢u ziskanych na
zékladé rozhovort a neopomenu také relevantni literaturu. Budu se obracet predevsim
k tematizaci odrazu piitomnosti osoby s mentalnim postizenim v rodiné a ve spole¢nosti.
Pujde o kvalitativni vyzkum s pouzitim metody oralni historie, kterou jsem shledala za
pln¢ vyhovujici, protoze se prostfednictvim rozhovori zaméfuje nejen na objektivni
udélosti, ale i na subjektivni prozitky, emoce, pohnutky, postoje a nazory zkoumanych
osob. Praci budu strukturovat do nékolika navaznych tematickych oblasti.

V prvni teoretické ¢asti téma ukotvim v teoretickém pozadi. Také vymezim zakladni
pojmy jako mentalni postiZeni, pfidruZzena postizeni, rodina a dospélost. Obratim se zde 1
K historickému nastinu péce o osoby s postizenim a k pFistupu spole¢nosti k témto osobam.
Nastinim také soucasny piistup spolecnosti k osobam s postizenim a pojednam o rodiné
S postizenym ¢lenem v mladé dospélosti.

V druhé ¢asti se budu vénovat charakteristice vyzkumu. Zde objasnim, jak jsem pfi
vyzkumu formou rozhovorl s rodi¢i osob s postizenim postupovala od faze ptipravy az
k fazi realizace. Uvedu pouzitou metodu, vybér a popis vyzkumného vzorku. Budu se
zabyvat i analyzou a interpretaci. Také osvétlim, S jakymi problémy jsem se pii vyzkumu
potykala.

Ve tieti praktické casti budu prezentovat realizovany vyzkum vychézejici
Z poskytnutych rozhovorl srodi¢i a to dle jednotlivych témat. Obratim se v prvé fade
K vyrovnani se s postizenim jejich potomka. Dale nastinim, s jakymi problémy se museji
potykat. Na druhé stran¢ budu prezentovat, jaké radosti a potéSeni v tomto zivoté
nachazeji. Pokusim se piiblizit, jak vypada jejich bézny den vcetné traveni volného casu.
Budu se také zabyvat jejich zkuSenostmi s postojem okoli Kk postizeni potomka.
Prozkoumam i vliv postizeni jejich potomka na zivot rodiny. Obratim se i k nazoru rodici

na dospélost a sexualitu potomka s postizenim. Také nastinim nahled na budoucnost jejich
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potomka. Budu se vénovat i zebficku hodnot rodi¢i. V této ¢asti bych se méla pfiblizit

k odpovédi na dil¢i cilové otazky.

vvvvvv

prace a ptihlédnu k souvisejicim teoretickym vychodiskiim. Tim bych se méla dospét k
odpovédi na cilovou otazku, co obnasi zivot s 0sobou v mladé dospélosti s mentalnim ¢i

kombinovanym postizenim.

Zakladni problematika predkladané prace

Pribéh zivota rodiny, kterd zije se zdravym ditétem, se nepochybné odliSuje od
prubéhu Zivota rodiny, ktera vychovava osobu s postizenim. Zkusenosti obou téchto rodin
lze oznalit za nesouméfitelné. Divodem je, Ze postizeni piindsi mnoho novych
skute¢nosti, které mohou mit fadu dusledkd, se kterymi se rodina musi vyporadat. Muze se
jednat o praktické nasledky, kdy se rodic¢e a potazmo rodina musi postiZeni potomka napf.
hodné piizplsobovat a je proto potieba ménit celou organizaci rodinného Zivota. Takeé jde
o0 sociélni nésledky, kdy se jeden z rodic¢u ¢asto musi vzdat své kariéry za ti¢elem péce o
takového potomka, coz opét ovlivni Zivot celé rodiny. V zavislosti na téchto zménach a
svych zkuSenostech si rodice a rodina utvaii svou cestu a své pojeti Zivota s postizenim.
Zivot rodiny s 0sobou s postizenim nelze proto povazovat za samoziejmy. Vzhledem
K tomu, Ze teorie mnohdy zcela neodpovida realité, domnivam se, Ze si toto téma zaslouzi
hlubsi rozpracovani a hledani podstaty, jak rodi¢e Zivot s 0sobou s postizenim prozili a

prozivaji, a jak jej sami tematizuji.

14



2 TEORETICKA VYCHODISKA A ZAKLADNI VYMEZENI
POJMU

2.1 Osobas postizenim v kontextu predkladané prace

Uvodem bych chtéla piedeslat, Ze v praci jsem nepouzila pojem , mentalni retardace*
a ,,mentalné retardovany* nebo ,,mentalné postizeny*. Pfidrzela jsem se pojmu ,,mentalni
postiZeni“ a ,,0soba s mentalnim postiZenim*, které jsou stale castéji pouzivany
V nov¢jsi literature.

Dlvodem této soucasné tendence je, Ze pojmy ,,mentalni retardace nebo ,,mentalné
postizeny“ nabiraji pejorativni nadech. Nové&jsi pojmy také vice odpovidaji
humaniza¢nimu trendu vychazejiciho z v§eobecného konceptu specialni pedagogiky. Tento
trend lze zaznamenat ve snahach Mezinarodni asociace pro védecké studium mentalni
retardace jiZz v roce 1967, kde bylo pfedneseno, Ze ¢loveék s mentélni retardaci je predevS§im
lidsk& bytost, a teprve az na druhém misté je ,,defektni* (Valenta, Michalik a Lecbych
2012, s. 28-29).

Tito autoti dale uvadéji, ze v tomto sméru nejdale dosla vlivnd americkd asociace,
ktera peCuje o osoby s mentalnim postizenim sndzvem American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD), ktera termin ,,mental retardation‘
nahradila terminem ,intellectual disability. V podobném duchu hovoti i Michalik aj.
(2011, s. 114-115), ktery dodava svou domnénku, ze K rozSifeni tohoto pojmu dojde
v blizke budoucnosti.

Tento trend Vv pouzivani pojmu ,,mentalni postizeni“ a ,,0soba/Clovék s mentalnim
postizenim* respektuje napt. i Cernd aj. (2008, s. 76), ktera hovoii o tom, Ze posun k témto
pojmim souvisi S diirazem na vyznamnost osobnosti prosazovanym od poloviny 20.
stoleti, ktery dba na ,,individudlni specificnosti kazdého clovéka s postizenim®. Tento
daraz souvisi i s noveé pfijatou koncepci tzv. specidlnich potifeb a podpor oproti diive

uplatiiované koncepci neschopnosti. Cilem této koncepce je zajistit témto lidem
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plnohodnotny zivot ve spolecnosti a to s takovou podporou, aby byla jejich kvalita zivota
co nejvyssi.

Vyse uvedeny trend v pouzivani pojmu ,mentalni postizeni“ a ,,0soba/Clovék
s mentalnim postizenim® respektuje i Siska (2005) a za pfili§ efektivni nepovaZuje ani
pouzivany pojem ,,handicapovany*. Odkazuje se pfitom na Parmentera, ktery uvadi, ze lidé
S postizenim povazuji i tento pojem za pejorativni a upfednostiiuji pojem ,,Clovek
s postizenim* (person with disability) (Parmenter 1986 in Sigka 2005, s. 14).

Vyse uvedené skute¢nosti mne dovedly k pouzivani téchto novéjSich pojmi. Dale
sd¢€luji, ze pti uvadéni praci jednotlivych autorti jsem se ptidrzela pojmi, které oni sami
pouzivaji.

Dale sdéluji, ze v diplomové praci jsem vychazela z laického porozuméni pojmu
mentalni postiZzeni v prvé fad¢ z hlediska rodi¢t. Divodem je ze mym cilem bylo piiblizit
obraz samotného zivota a z ného plynouci situace. Za podstatné jsem povazovala, jak
rodi¢e sami rozumi pojmu mentalni postiZzeni u svého potomka, jak ho popisuji a
vnimayji a jak oni sami sviij zivot s nim subjektivné prozivaji.

Z hlediska naplné mé prace jsem proto neshledala za dilezité ani piinosné vyZadovat
na rodi¢ich lékaiské zpravy s potvrzenim diagnézy. Usoudila jsem, Ze je zde na miste
komentovat zivotni situace pouze z jejich perspektivy. Uréujici pro mne byly vyhradné
jejich vypovédi, na které se plné spoléham.

Dalsi vymezeni pojmu mentdlni postizeni vychdzi ze zplsobu, jakym jsem
zorganizovala vyzkum a z prostiedi, kde jsem hledala osoby s postizenim, potazmo jejich
rodi¢e. Jak jsem jiz uvedla v (vodu, k této praci mne inspirovala rodina mého bratra a
jejich syn s mentalnim postizenim. Synovec dochazi do Centra dennich sluzeb ve
specialnim zafizeni, které z divodu ochrany jeho klientl nebudu jmenovat a déle jej budu
oznaCovat ,,specidlni zatfizeni XYZ“. Jedna se o zafizeni, které poskytuje pobytové a
ambulantni sluzby osobam se zdravotnim postizenim, primarné osobam s mentalnim
postizenim. Tuto skute¢nost jsem uvitala jako moznou piilezitost, ktera by mne mohla
pfivést k rodicim téchto osob. Navstivila jsem proto zminéné specidlni zatizeni a oslovila
jsem jeho feditele se svym vyzkumnym projektem. Ziskala jsem moznost vstoupit do
tohoto prostifedi a provést vyzkum Vramci tohoto zafizeni. Zaméstnanci mi vysli
maximaln¢ vstfic a doporucili mi vhodné klienty. Na jejich vybér jsem se plné€ spolehla.
Nasledné mi pomohli i s kontaktovanim rodict vybranych klientu.

Vytipované rodi¢e jsem dale oslovila dopisem s nacrtem vyzkumu, kde jsem uvedla,

7ze mam zadjem uskute¢nit rozhovory srodi¢i, ktefi pecuji o potomka s mentalnim
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postizenim. Uvedla jsem zde zaméfeni vyzkumu na pfimou zkuSenost ze zivota
s potomkem s postizenim a to hlavné na soucasnou situaci. Rodi¢e jsem poté pozadala, zda
by mohli uvazovat o své ucasti na projektu a v piipadé zajmu mne kontaktovat. Poté se
ptihlasili rodi¢e ochotni ke spolupraci. Design vyzkumu popisi a blize rozvedu
v metodologické ¢asti prace.

Na zavér této kapitoly bych chtéla jesté uvést, ze béhem vyzkumu se ukazovalo, Ze
postizeni vybranych osob jsou pestra a variabilni. V rozhovorech rodi¢e kromé mentalniho
postizeni uvadéli jesté jiné poruchy. Jednalo se o afazii, epilepsii, autismus, Downiv
syndrom a détskou mozkovou obrnu. Pojimala jsem je naprosto stejné jako v pripade
mentalniho postizeni pouze z perspektivy rodi¢u, tedy jak oni sami je vnimaji a popisuji.
K jejich popisu jsem nepfistoupila, protoze to k porozuméni naplni prace neni nezbytné.
Sama jsem je vnimala jako pfidruzené komplikace, které mohou pfispét k prohloubeni

problému a piispét k nartistu dalsich tkolt a narokl na rodice.

2.2  Spolecnost a osoba s postizenim

V této kapitole se pokusim nastinit pfistup spole¢nosti k 0sobam s postizenim a to

jak z hlediska historického, tak z hlediska souc¢asného.

2.2.1 Historie pristupu k osobam s postizenim

V této kapitole se budu vénovat historii piistupu k osobam s postizenim, abych
zjistila, jakym zpisobem se vztah spolecnosti k témto lidem postupné vyvijel a to od doby
prehistorické az do doby nedadvno minulé. Vzhledem k mému tématu to povazuji za
pfinosné.

Stopy piitomnosti handicapovanych lidi, ktefi se narodili s postiZenim nebo k nému
pfisli napf. nasledkem vazného trazu ¢i onemocnéni, 1ze nalézt v kazdé dobé a kazdém
lidském spole¢enstvi (Slowik 2007, s. 11). Jak uvadi Titzl (2000, s. 9), ruzna postizeni
,provazeji lidstvo od samého pocatku, existuji a existovat pres veskeré usili patrné
budou. “ Tato skutecnost je v kazdé spolecnosti i polem, kde se fesi vztah téch silnéjSich,
zdravych a nepostizenych, tj. lidi v majoritnim postaveni vuci lidem slab$im, nemocnym a

postizenym, ktefi se ocitaji v minoritnim postaveni.
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S jedinci, kteti se n¢jakym zptisobem odliSovali vzhledem, smyslovymi ¢i télesnymi
vadami, duSevnim stavem nebo chorobami, se jednotlivci i spole¢nost n&jak musela
vyrovnavat Piistup spole¢nosti k riznym postizenim a jejich pfic¢indam je historicky
podminény. Tento vztah zavisel na vyvoji spoleénosti, kterd na kazdé¢ urovni vyvoje
vytvaii pravidla souziti, hodnoty a normy, které se stavaji soucasti spole¢enského védomi i
psychickych vlastnosti jedince v pribéhu socializace (Vagnerovéa, Hadj-Moussové a Stech
2000, s. 7).

Kazda spole¢nost ma néjaké normy, které se tykaji hledisek estetickych, etickych,
kulturnich a vykonovych, dle kterych se posuzovani odviji i na zakladé pravnich norem
(Peutelschmiedovéa 2003 in Slowik 2007, 22). Clovék s postizenim se od téchto norem,
které se postupem Casu méni, ve vétsi €1 mensi mite odliSuje. (Slowik 2007, 22). Postizeny
¢lovek byva stigmatizovan. Je to jakési oznaceni cejch viceméné s negativnim vyznamem,
které urcuje jejich handicap, tedy to, jak okoli chape jejich problém (Goffman 2003 in
Slowik 2007, s. 30).

Tito lidé vymykajici se normé jsou tzv. neobycejni. Blazek a Olmrova (1985, s. 41)
hovoii o ambivalentnim postoji k vii¢i neobyéejnému. K vysvétleni této ambivalence
zamé&rné vybiraji ,, vyhroceny pripad vztahii ke zriiddm neboli monstriim . Uvadéji nejprve
hodnotové negativni opozity. Monstrum znamenad zridu, nestviiru nebo néco, co je
neobvyklé. Monstrum-véc je néco, ¢emu se jednak vysmivame a ¢eho se i désime. Hodi se
nékam stranou napi. do straSidelného prostfedi, ale ne na denni svétlo. Pokud jde o
¢loveka-zrudu, zazijeme v prvnim okamziku Sok, odvracime zrak, nékomu se muze udélat
Spatné, ale na druhou stranu to lakd znovu se na tohoto ¢lovéka podivat a fascinujici
zazitek znovu vyvolat. Na druhou stranu Blazek a Olmrova (1985, s. 47) zminuji i
pozitivni stranky mytopoetického mysleni. Jde o to, Ze 1idé s postizenim mohou mit také
nadpfirozené, magické schopnosti. Napt. slepy mizZe byt nadan schopnosti vidét vice nez
ostatni, mtize pfedpovidat predurcené a vysvétlovat. Také chromy, shrbeny a stary ¢lovek,
tedy ¢lovek bliZici se smrti mize byt schopen ostatni zazra¢né celit a ozivovat. Jak uvadi
Végnerova, Hadj-Moussova a Stech (2000, s. 8) lidé, ktefi nejsou jako ostatni, jsou
,»zpravidla vnimani jako cizi, ohrozujici nebo nebezpeéni“ a to v zavislosti na tom, co je
v dané spole¢nosti bézné a obvyklé. Tito autofi (tamtéz, s. 10), hovoii i o tom, Ze vzacni a
vyjimecni byli nejen lidé s postizenim, ale i heréové. Ti se vSak odliSovali spise pozitivné
ve vztahu ke spole¢nosti a nevzbuzovali odpor. Nicméné i k témto lidem Ize najit

ambivalentni postoj.
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Ptestoze se jiz odeddvna jednalo o rozporuplny nebo nékdy negativné vymezovany
vztah vétsinové spolecnosti k témto lidem, 1ze jiz odedavna zaznamenat pomoc a péci
znevyhodnénym c¢lenim. Kde nebyla moznd 1écba, uplatiovaly se pokusy zabranit
zhorseni jejich stavu a zajistit co mozna nejvyssi kvalitu zivota (Slowik 2007, s. 12-13). O
lidech z prehistorické doby nejsou pisemné doklady, ale kosterni nélezy dokladaji
zvlastni zachazeni s lidmi s postizenim, jejich usmrcovani i pifezivani (tedy i o jejich
provadénych trepanacich lebky se napi. Netstupny (1962 in Titzl 2000, s. 15) domniva, ze
»trepanace byla provadéna na lidech trpicich dusevnimi vychylkami a ze jeji divody byly
spise kultovni (magické) nezli 1é¢ebné®.

Na vyvoj vztahu spolecnosti k postizenym lidem existuje nékolik pohledt. Tradicné
se z hlediska jednotlivych historickych obdobi cituji nasledujici ptistupy (Sovak 1972 in
Titzl 2000, s. 5):

o Represivni (postizeni jsou segregovani nebo i zabijeni)

o ZotroCovaci (postiZeni jsou vyuzivani jako otroci)

o Charitativni (postiZeni se stavaji pfedmétem soucitu)

. Humanistické (postiZzeni se mohou v rdmci svych moznosti rozvijet)

o Rehabilitacni (postizeni se maji v ramci svych moZnosti zapojit do

pracovniho procesu)
. Socializa¢ni (postizeni se maji zaCasthiovat pracovniho procesu i
spolecenského zivota)

. Prevencni (bude snaha postiZzeni pfedchéazet)

Podle Titzla (2000, s. 6) neni toto rozdéleni jednotné ve smyslu spole¢ného hlediska.
Nasli bychom zde nejméné tii pohledy. Je zde obsazena jednak skala pokroku od egoismu
k altruismu (represivni — charitativni — socializaéni pfistup), dale pohled z hlediska
ekonomické vyuzitelnosti (zotrocovaci — rehabilitacni — socializacni pfistup), a nakonec
moznosti vyplyvajici z védeckého pokroku (preventivni piistup). Jednotlivé epochy tedy
nelze porovnavat dle tohoto roztridéni.

Podobné clenéni 1ze nalézt i u jinych autorQ, napt. u Michalika aj. (2011, s. 43-44),
ktery uvadi z hlediska historického pohledu tyto pfistupy: ,.represivni, zotroCovani,

charitativni a socializa¢ni. | tento autor vSak upozoriiuje na to, ze nelze jednotlivé
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historické epochy porovnavat dle tohoto t¥idéni, které neopravnéné svadi k domnénce, Ze
situace 0sob s postizenim se neustale a kontinualné zlepSuje a ze tedy ,,staci se narodit
Vroce 2011 a Zivot cloveka s postizenim musi byt nutné jiz zcela bez problemu“, coz
rozhodné neplati. Hodnotit pfistup spole¢nosti k 0sobdm s postizenim Ize az na zakladé
vyhodnoceni urovné dané spolecnosti, jeji ekonomické vykonnosti, stupné organizace
spoleCnosti, existence a formy spravy, existence a kvality systémi socidlniho (a
obdobného) zabezpeceni, piedstav a soudl prevladajicich v dané spolecnosti o postizenych
atd.

Michalik aj. (2011, s. 43) ke vztahu spole¢nosti k 0S0bdm s postizenim uvadi: ,, Vztah
spolecnosti ke zdravotné postizenym byl vidy , lakmusovym papirkem*“, ukazujicim
skute¢né zaméteni a vnitini zivot daného spoleCenstvi. Zejména pak ukazoval na zakladni
smétovani dané spolec¢nosti, jeji priority, hodnotovy systém atd.

Také Slowik (2007, s. 12) uvadi podobny vycet piistupu z historického hlediska,
v jeho podani jsou to piistup , represivni, charitativni, humanisticky, rehabilitacni,
preventivné-integracni a inkluzivni.” 1 dle Slowika je tfeba brat tyto pfistupy pouze jako
ptevladajici tendence v urcitych historickych obdobich.

Z uveden¢ho vyplyva, Ze ve skutecnosti byl v kazdém Casovém obdobi a v kazdé
spolecnosti vysledny postoj k osobam s postizenim spiSe kombinaci vSech vySe uvedenych
pfistupd stim, Ze urcité pfistupy vdaném case a misté prevaZzovaly (minimalné
deklaratorn€) Vv zavislosti na stavu spoleCnosti. Neda se tak hovofit o kontinualnim
zlepSovani postaveni osob s postizenim. Doklady o usmrcovani i1 1é€eni jsou zaznamenany
jiz v dobé prehistorické. Z toho lze dovodit, Ze postoje spole¢nosti k 0S0bdm s postizenim
byly ambivalentni. S uréitou rezervou by se tedy dalo fici, Ze néktefi z téchto lidi neméli
stejné postaveni ani pravo na zivot ve spole¢nosti. Lze se jen dohadovat, jak se s tim rodice

téchto déti nebo lidi vyporadavali.

Starovék

V tomto obdobi se dle Slowika (2007, s. 12) uplatiioval piedevSim represivni
pristup. Handicapovani jedinci byli zbavovani Zivota nebo vii¢i nim byla nasazena tvrda
represivni opatieni, napf. ve formé jejich zneuzivani a zotroCovani. V dochovanych

dokumentech a na zakladé archeologickych nalezii (Mezopotamie, Babylon, Recko a Rim)
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se vsak lze setkat i S pé¢i o takové jedince, ktera byla zajistovana na zaklad¢é opatfeni o
ochrané a péci nejen ze strany rodiny, ale v pfipad¢€ potieby i ze strany obce nebo statu.

Jak uvadi Titzl (2000, s. 115-116) problematika lidi slabych objevuje v mytech.
V dob¢ staroveéku se jedna hlavné o myty Mezopotamie a Egypta. Podpora téchto lidi se
zacCala stavat spoleCensky zaddouci a lze nalézt i jednotlivd doporuceni s radami pro nékteré
postizené. Spolecnost tuto skutecnosti myslenkove reflektovala a naucila se pfijmout fakt,
ze i takovi lidé patii k obrazu lidského rodu. I v pravnich piedpisech Ize objevit normy
tykajici se jejich ochrany. Nelze vSak s ur€itosti fici, do jaké miry byly praktikovany. Titzl
(tamtéz, s. 79) se dale domniva, Ze ve starém Rimé& se viak dle stiedovékého tzv.
prirozeného prava neseného jakoby danou piirodou se také uplatiiovaly zasady tykajici se
ucty k rodi¢tm, ochrany pted zlo¢innosti, ale i podpora slabsich ¢lenti spole¢nosti. Jak dale
zjistuje Titzl (tamtéz, s. 98) v Hérodotovych spisech Ize zaznamenat i chovani, které bylo
impulsem k poc¢atkim socialni péce, které spocivalo napf. poskytovani jidla slabym.

Anticka spole¢nost méla bohatou teorii dusevnich poruch. Hippokrates dokazoval, Ze
mentalni onemocnéni vznika z poruch mozku. Epikurejci se zabyvali vztahy mezi témito
jedinci a spolecnosti. V této dobé& jsou zaznamenany i jednotlivé piipady terapeutické
intervence. Prakticka rovina ,,pé¢e” o dusevné i jinak postizené jedince (starovéké Recko)
spocivala ve vyhranéném nézoru, jehoz symbolem se stala spartska skala, kde brzy kon¢il
zivot t&ch postizenych, které jejich otec nezvedl z prahu svého domu. Rimska civilizace se
chovala podobné. Postizeni byli hazeni do feky Tiber (Valenta a Miller 2009, s. 17).
K tomuto pfistupu je nutné fici, ze tento piistup nevychazel z néjakého hnévu ¢i zlosti, ale
rozumové uvahy pii oddélovani dobrého a Spatného. Vyrok fimského filosofa Senecy zni:
»My usmrcujeme mrzdky a topime ty déti, které prichadzeji na svét neduZivé a znetvoiené.
Nejednéme tak z hnévu a zlosti, ale ridime se zasadami rozumu — oddélit tak Spatné od
dobrého* (Kysucan, 1982 in Valenta a Miller 2009, s. 17). Jak k tomu dodévé Titzl (2000,
S. 82) k utraceni ¢i pohozeni ditéte mohla pfispét i t€zka socialni situace a fakt, ze dité se
narodilo jako monstrum. Titzl dale uvadi, Zze v téchto détech byla spatfovana predzvést zIé
udalosti a to i celospolecenského vyznamu (Marcellinus 1975 in Titzl 2000, 96).

O zpuisobech zachazeni s postizenymi lidmi v antické Sparté a v Rimé& hovoii i
Blazek a Olmrova (1985, s. 40) a uvadi i zptisob, ktery byl praktikovan v Aténach, kde se
,, uzivaly zvilasini hlinéné nadoby na odkladani defektnich déti u cesty*, anebo u starych
Slovant, kde u Venedu a Prust ,,defektni déti otec zabijel mecem, topil nebo upaloval*
(Koestler 1976 in Blazek a Olmrova 1985). Jak dale autofi uvadgji, byly to vefejné ukony,

které¢ nebyly projevem osobni pohodlnosti, zbab¢losti ¢i neochoty, ale jednalo se o
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respektovani obyceji, jejichz tkolem bylo zajistovat zachovani socidlniho a kosmického
fadu. Michalik aj. (2011, s. 45) uvadi k pravu otce rodiny disponovat se Zivoty ¢lenti
rodiny, ze odkladani déti 1ze vysvétlit také z hlediska tehdejsiho pojeti rodiny jako zakladni
jednotky ,.socioekonomického spolecenstvi®. K odkladani déti tedy dochazelo z obavy o
zajisténi zivotnich podminek rodiny.

Na to, ze nékteré tyto zvyklosti ve starovékém Rim& mély i formalni oporu
v zakoné, poukazuje Titzl (2000, s. 80). Prvni kodifikace fimského prava, tzv. Zakon
dvanécti desek z 5. stol. pi. n. 1. (Lex duodecim tabularum), stanovuje napf. na IV. desce:
»wRychle usmrtit Ize zvlasté obludné dité“, nebo na V. desce ,,Nad Silencem, ktery nemda
opatrovnika, maji moc muzsti pribuzni a c¢lenové rodu®. Titzl z toho usuzuje, ze existence
zrady byla pro spolecnost iritujici a jeji usmrceni bylo povazovano za dobré (tamtéz, s.
80).

Z nabozenskych predstav, hlavné zidovsko-kiest’anskych v nasi spole¢nosti, vstupuje
do hry, ohledné chapani postizeni i bozi viile a umysl (boZzi zkouska nebo trest), ktera také
usti do zavrhovani nebo nepfiijatelnosti osob s postizenim. Na druhé stran€ se postizeny
objevuje jako ,,pFedmét soucitu a kirestanské lasky*, z které plynulo, Ze je nutné se o ngj
postarat (Vana, 1990 in Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech, 2000, s. 11).

Jak byly zakonné normy dodrzovany a jak byly pftijimany z hlediska obecného
mravniho minéni, se lze jen dohadovat (Titzl 2000, s. 88). V pisemnych pramenech
Hérodota z Halikarnassu lze nalézt myslenku, ze vina a trest ¢lovéka i naroda ma vliv na
obnovovanou rovnovahu svétového fadu. Jeji poruSeni spocivajici v pfiliSné touze po moci
nebo i napf. vnadmérném S$tésti, mize vést k zavisti boht, ktefi pak mohou narod i
¢lovéka uvrhnout do zahuby (tamtéz, s. 90). Télo bylo povazovano za nastroj hodny
vycviku, z divodu jeho mozného pouziti a nezatemnéni védomi. Dle Meyera (1983 in Titzl
2000, s. 95) lidé s mentalnim omezenim nazyvani §ilenci a blazni v Rimé& na ,trzich
blazn“ prodavani k obveseleni bohatych. Titzl (tamtéz, s. 116) také hovoii o tom, ze i pies
poZadovany fad a kdnony umétenosti, se anticky ¢lovek naucil pfijimat ¢loveka slabého a
postizeného, coz svédci i o kladné hodnoté ¢loveka s postizenim.

Takeé je tfeba dodat, ze ,,mentalni nastaveni* starovéké civilizace spocivalo v tom, Ze
problematickym byl pro ni jen ¢loveék, ktery mél hlubsi stupen mentalni retardace
provazeny somatickym nebo i smyslovym postizenim. Jednalo se tedy o osoby, které byly

télesné postiZené a také o ,,8ilence* (Cernousek 1994 in Valenta a Miiller 2009, s. 17).
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Z uvedeného vyplyva, ze i ve stfedovéku zastavala spolenost vuci osobam
S postizenim ambivalentni postoje. Nekteré z nich byly usmrcovany a nékterym byla
poskytnuta i péce. Objevuji se zde i motivy takového jednani. Na jedné strané to je napf.
tiziva finan¢ni situace, bozi vule a trest (dalo by se fici i zaslouzenost) a ohrozeni
celospolecenského fadu. Na stran¢ druhé se lze setkat s milosrdenstvim, ochranovanim
slabych a postizenych na zakladé soucitu. At uz se jednd o jakékoli divody, osoba
S postizenim nem¢la ¢asto narok vést normalni spolecensky Zivot a byla stigmatizovana.
Spolec¢nost tlacila i na rodi¢e nejen z hlediska prava, ale i z hlediska zvyklosti, aby se déti
V zékonech se objevuji nejen represivni prvky, ale i stiipky ucty ke ¢lovéku obecné. Nelze
vSak jednoznacné fici, jak byly zdkonné normy dodrzovany a jak byly napf. rodi¢i postoje

ve spolecnosti vnimany.

Stiredovék

V tomto obdobi se dle Slowika (2007, s. 13) uplatiioval pfevazné charitativni
pristup. S vyvojem myslenkovych proudl, spolecenskych paradigmat, filosofickych
nazort nebo ideologickych smérti se vyvijel vztah spole¢nosti k znevyhodnénym lidem.
V kiestanském stifedovéku se uplatiovaly postoje ochranitelstvi a pomoci nemocnym a
postizenym a pochazely hlavné ze strany cirkve. Na potiebné lidi bylo nahlizeno jako na
objekt milosrdenstvi. Nékteré tfeholni fady na né byly Uzce orientovany, zakladaly se
klasterni Spitaly a hospice. Vyskytovaly se i represivni pfistupy, ale skala projevi
spolecnosti k témto lidem byla obohacena o nejednu pozitivni variantu. Jak uvadi Titzl
(2000, s. 235) jesté nedochazi, az na vyjimky, k oddélovani svéta zdravych od svéta
postizenych.

Dle Vagnerové, Hadj-Moussové a Stecha (2000, s. 12) se v tomto obdobi zietelngji
projevovala linie vztahu v podobé prikazu kiest’anské lasky (charitas) a s nim spojené
péce o slabé a nemocné.

Ve stiedoveéku dochazi k zaujmuti ambivalentniho postoje k dusevné postizenym
jedincim. ,,Na jedné strané byli ,blazni a Silenci® povaZovani za $t’astlivé vyvolené, na
néz shlédl Biih, na strané druhé byli povaZovani za ,zplozence d’ablovy“ (Valenta a
Madller 2009, s. 18).
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Ranny stfedoveék zcela pominul védéni antickych mysliteli a postizeni neuznaval
jako nemoc. DuSevni poruchy se dostaly do oblasti démonologie. Restrikce vici témto
osobam byly kondny na zéklad¢ kodexu nazvaného Codex Theodosianus, ktery odsuzoval
vSechno, co z magie pochazi a vyhlasoval trestani vSech ,,posedlych* (Zvolsky 1994 in
Valenta a Mller 2009, s. 18).

Dochéazelo také ktomu, Ze lidé télesné i duSevné nemocni byli obvinovani i
z ¢arod¢jnictvi. Duvod byl spatfovan nejen v jejich neobvyklém zjevu, ale i proto, Ze jejich
pohyby pfipominaly ¢arovani (Vondracek a Holub 1993 in Titzl 2000, s. 197).

Jak dale uvadi Titzl (2000, s. 234) stiedovékému c¢lovéku bylo implantovano do
védomi, ze na zemi je jen poutnikem ke spase dusSe. Télo a jeho strazn¢ byly proto Casto
opomijeny. Biblickd tradice smétovala lidi k myslence, ze fyzické postiZeni, nemoc a
chudoba jsou trestem za hii$né konani i mysleni nebo dokonce vystrahou. Titzl (tamtéz,
S. 235) se zmifluje i o tom, Ze 1ékarska péce byla svazana biblickou tradici, z které se té¢zko
vymanovala. Posun od povédomi o postizeni k védomé pomoci takto postizenym lidem se
teprve zacal rozvijet. Dokumenty pravni povahy potvrzuji vyvoj lidského citu a svédomi.
Nicmén¢ v tomto obdobi dochazi k nardstu pomoci.

Kysucan (1982 in Valenta a Miller 2009, s. 18) uvadi piikladem, Ze cirkevni
reformator Luther pobizel jednoho $lechtice k utopeni mentalné postizeného chlapce, ktery
., ... ovladal oci a vSechny své smysly, tedy to, ceho se velmi rychle chopi kazdé normalni
dite. Tento tvor vsak nedélal nic jiného, nez se cpal jidlem, tak jako ctyri rolnici o Znich.
Jedl, vyprazdnoval se, stdile jen hudroval. Dotkl-li se ho nékdo, zacal viiskat a ivat coz
nemeélo konce, kdyz mu néco neslo, plakal.“ Kysucan (tamtéz) dale uvadi, ze kdyz byl
Luther dotazovan, pro¢ zaujal k tomuto chlapci tak pfisny postoj, odpovédél, ,,Ze takové
byti je jen hromada Spatného masa bez duse.” Zde je tieba dodat, jak uvadi Valenta a
Mdiller (2009, s. 18), ze Luther argumentoval s presvédcenim, ze chlapec byl povazovan za
bytost, ve které v misté jeji duse sidli d’abel, tak jako v n¢kterych jinych bytostech, coz ho
opraviuje k tomu, aby je zbavoval rozumu i duse.

Stfedovékou zvlastnosti, ktera inspirovala i malife (napf. Hieronyma Bosche) byl
,, institut péce o mentdlné a jinak dusevné postizené “, jimz byly tzv. lodé blaznua plujici od
mésta k méstu. Funkce téchto lodi, na které byli tito lidé nakladéani ve stredovéké Evrope,
byla dvoji. Prvni z nich bylo zbavit se nepohodiného néakladu. Jejich druha funkce byla
terapeuticka, byly dopravnim prosttedkem do poutnich mist, kde bylo mozné uvérit
Vv zazrak uzdraveni. Zda se také, ze timto byl provadén symbolicky ritudl, jehoz zékladem

bylo, aby se méstané tzv. ocistovali od podobného osudu. Na téchto poutnich mistech
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dochézelo k obfadu oddé¢leni (Foucault 1993 in Valenta a Miiller 2009, s. 19). Napf.
v komunité v belgické vesnici Gheel, kde tito lidé nazyvani ,,blazni® pobyvali ¢asto, doslo
vlivem vhodného svobodného prostiedi a dobré stravy i k jejich uzdraveni (tamtéz, s. 19).

Nicméné jiz od raného sttedovéku fungovaly klasterni hospitaly, které slouzily jako
utulek nejen pro dusevné nemocné, ale i staré a nemohouci osoby, napf. roku 520 v Lyonu
(Vencovsky 1983 in Valenta a Muller, 2009, s. 18). Vznikaji také prvni azylova zafizeni
pro kretény, napt. v Churu a Sitten ve Svycarsku v roce 1074 (Kysu¢an 1982 in Valenta a
Mdiller, 20009, s. 18).
poruchy intelektu od ostatnich duSevnich poruch, kterou provedl basilejsky lékar Felix
Platter v dile nazvaném Pojednani o nemocech ducha (Cernousek 1994 in Valenta a Miller
2009, s. 19).

Toto obdobi je vyznamné i z toho dtivodu, ze zacaly byt vzdélavany vSechny déti bez
ohledu na postizeni. Hlavnim pfedstavitelem téchto myslenek je J. A. Komensky, ktery
jejich vzdélavani povazoval za nutnost. Jak uvadi ve svém dile Pampaedie aneb
Vsevychova ,, ... od uceni moudrosti a vzdélavani ducha nesmi byt nikdo vyjiman, nerku-li
vzdalovan ... Neni tedy nikoho, komu by moudrost nebyla potrebna, i kdyz jeden je
postaven na VySSi stupen nez druhy, nikdo nesmi byt zanedbavan zcela ... (J. A.
Komensky in Valenta a Miller 2009, s. 19) Komensky uplatnil pfi jejich vyuce principy,
které jsou funkéni i v dneSni dobé. Jednd se zejména o princip individualniho pfistupu,
priméfenosti nazornosti a konkrétnosti. Podstatné je, Ze centrem zajmu jiz dale neni ucivo,
ale samotny zak, ¢imz piedbéhl vyvoj pedagogiky o ¢tvrt tisicileti. (tamtéz, s. 20)

V nasi spolecnosti dochazi v obdobi renesance roku 1458 ve Znojmé ke zfizeni
., Hospitale hominum rationem non habentium (Ditm pro osoby nemajici rozum)“ pro
dusevné nemocné osoby. Tento pocin vyrazné predbéhl svou dobu (Vencovsky 1996 in
Titzl 2000, s. 230).

I v postoji stiedoveéké civilizace lze nalézt ambivalentni vztah k osobam slabym
nemocnym i postizenym. Dobro zde bylo reprezentovano bohem a zlo d’ablem. Dochézelo
sice minimalné i K usmrcovani osob s postizenim, ale ve vétsi mife jim byla poskytovana
péce. Motivy takového jednani lze spatfovat na jedné strané v myslence zla, které by
mohlo ohrozit spolecnost. Postizeni ¢lovéka bylo vnimano také jako zaslouzeny trest na
zaklad¢ viny. Na druhé strané lze vidét motiv Vv piilezitosti k milosrdenstvi, ktera byla
prospésna i pro poskytovatele pomoci, nebo v probouzeni se citu a svédomi vuci t€émto

lidem. V zakonech lze nalézt jak represivni prvky sméfujici k trestani takovych osob a na
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stran¢ druhé se tu objevuji tendence k pomoci jim. Osoba s postizenim tedy sice ve
spole¢nosti Casto akceptovana, ale byla stigmatizovana. Nemohla se ucastnit na zivot¢ jako

ostatni lidé, protoZe ¢asto upadala i do chudoby a mozna s nim i jeho rodina.

Novovék

o 24

zam¢eioval na povzneseni duSe cCloveéka, zdiraznuje jeho télesnou schranku, télesné
struktury a funkce. S rozvojem védy ptichazi programova péce o handicapované véetné
specializace na rtuzné druhy postizeni. Zde jiz neSlo jen o kvalitni pfezivéani, ale i o
omezeni obtiZi tak, aby postizeny dokazal smysluplné Zit mezi zdravymi lidmi. Osobnost
je nahlizena komplexné z hlediska fyzického, psychického, duchovniho i sociédlniho. Za
ucelem pomoci a péfe jsou zakladany rtzné specialni instituce, napf. tstavy a Skoly
(Slowik 2007, s. 13). Novovek také piinasi zfizovanim specialnich tstavi oddélovani svéta
postizenych a svéta lidi bez postizeni (Titzl 2000, s. 235).

Pted rokem 1800 nebyla situace postizenych velmi ptizniva. Napi. ve Francii byli
zavirani do riznych $pitalt, utulkt, azyld, trestnic. Byli oznacovani jako ,,blazni, blbci,
slabomyslni a osoby tuplné propadné Silenstvi“ a jednalo se snimi jako s trestanci.
Bé&zné bylo umistovani do beden, pfivazovani k pry¢nam, pifikovavani ke sténdm. Takeé
byli ukazovéni vefejnosti jako na pouti (Cernousek 1994 in Valenta a Miiller 2009, s. 20).
O sejmuti jejich okovi se postaral zakladatel moderni psychiatrie Filip Pinel, ktery kolem
roku 1800 s pfichodem nového modelu spole¢nosti a moderniho chapani lidskych prav
(Deklarace prav clovéka 1793) nahrazoval represi lé€bou zalozenou na mordlni akci
(tamtéz, s. 21). Jednalo se, jak uvadi Foucault (1993 in Valenta a Muller 2009, s. 20) o
1é€bu pomoci riznych polnich praci, o které tika, Ze ,,stala zkuSenost tohoto Spitilu
ukazuje, Ze je to ten nejjistéjsi a nejucinnéjsi prostredek k navraceni rozumu®.

Historie péce o slabomysIné osoby dle Cerné (2008, s. 27) saha v Evropé do 19.
stoleti, kdy vroce 1816 zalozil Gothard Guggenmoss (1775-1838) Ustav pro kretény
v rakouském Halleinu u Salzburgu. V roce 1828 byl ustaven Ustav pro slabomysine
Vv Bicetre u Pafize. V Praze byl prvni Gstav pro slabomysiné s pivodnim nazvem ,,astav
idiotd“ pozdéji Ernestinum otevien v roce 1871. Valenta a Muller (2009, s. 24) uvadéji, ze
jeho prvni feditel Karel Amerling prosazoval pro své klienty zdkladni vzdélani, ruéni a

zemedelské prace, dale 1 nacvik sebeobsluhy a hygieny.
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Na pocatku 19. stoleti také francouzsky Iékat Jean Itard otevira prvni instituce, které
se specializuji na vychovu postizenych déti i dospélych. Naptf. Dr. Guggenbuhl otvira
sanatorium pro kretény a epileptiky ve Svycarském mésté Abendberg v roce 1841 a Seguin
zaklada prvni Skolu pro slabomysIné (tamtéz, s. 22).

V Rakousku-Uhersku se zrodil narok postiZenych na socialni pomoc na zakladé
zakona z roku 1863 o domovském pravu, ktery se zabyval pééi o ,,uchylné* jedince. Ale
teprve Rad o $kolnim vyudovani z roku 1905 umoziuje zfizovani pomocnych tiid, které
mohou navstévovat i méné rozumové nadané déti. Diavodem byla snaha piedejit ,,dusevni

zakrslosti“ fisského obyvatelstva (tamtéz, s. 23).

Dal$im pfiznaénym pievazujicim pfistupem spadajicim do obdobi novovéku je
rehabilitaéni pFistup, vrdmci kterého dochédzi k propojovani 1é¢by, vychovy a
vzdélavani. Je charakteristicky pro obdobi pfelomu 19. a 20. stoleti. U nas doznival az do
konce 80. let minulého stoleti. Je pro néj ptiznacna snaha o ,,re-habilitaci®, tedy ,,znovu-
uschopnéni® pro zivot v bézné spolecnosti. Stinnou strankou bylo, Ze ten, kdo se nebyl
schopen v o¢ekavané mife a za urcitou dobu dostateéné rehabilitovat, se velmi ¢asto staval
objektem institucionalni péée napf. umisténim do ustavniho zatizeni. Ve druhé poloviné
20. stoleti dochazelo ktéto segregaci cilené a programové, coZ zanechalo nasledky
Vv postojich star$ich generaci (Slowik 2007, s. 13).

Opomijenym, avSak dileZitym byl v oblasti pedagogiky FrantiSek Bakule (1877-
1957), ktery byl rakouskym byrokratim pro sviij zptisob vyuky trnem v oku (Blazek a
Olmrova 1985, s. 316). Jeho ptistup ke vzdélani byl zalozen na lasce k zakovi a
vychodiskem mu byl spontanni zdjem ditcte, na kterém pak stavél. Détem také oteviel cely
svét uméni, o kterém se domnival, Ze zuslecht'uje ducha i srdce (Faucher 1975 in Blazek a
Olmrova 1985, 318). Dospél k nazoru, ze je nejptihodnéjsi vytvofit atmosféru, ktera
schopnosti ditéte probudi a da mu piilezitost, aby je samo odhalilo a kultivovalo. (Faucher
1975 in Blazek a Olmrova 1985, 319). Posléze se dostava do vedeni nového Ustavu pro
télesné postizené déti v Praze na VySehrad¢. Jeho cilem bylo, ze ,, nesméji byt priZivniky,
kteri jsou tolerovani, ¢i litovani, ale museji byt produktivnimi cleny, schopnymi se sami
Zivit ... Museji poznat ... Zivot, jaky je. Piipravoval jim tedy podobné podminky, s jakymi
se stietnou v zivoté. Byl piesvédcen, ze to jeho zaky povede k uvazovani rozhodovani 1
jednani. Pfesto, Ze jeho vyuka byla uspé&$na, upadl po valce v zapomenuti (Blazek a
Olmrové 1985, s. 326).
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V postoji novoveké civilizace se také objevuje ambivalentni vztah k osobam
K postizenim. Na jedné strané se stale objevuje velmi nedistojné zachazeni s t€émito lidmi,
ktefi jsou V rtiznych tstavech mnohdy muceni a ukazovani na poutich. Na druhé strané se
rozviji Ucta k ¢lovéku jako takovému a tedy i k 0S0bé s postizenim. Postizeni zac¢ina byt
brano jako pfirozené, jiz mizi motiv zla a trestu za htichy. Lze zaznamenat stale vétsi péci
0 tyto osoby, které ziskavaji i pravo na socialni pomoc. S rozvojem védy dochazi k nartstu
specializované péce a projevuji se snahy zaradit osoby s postizenim do norméalniho Zivota,
piipadné pracovniho procesu, napft. jejich vychovou. Nartstaji poCty specializovanych skol
1 Gstavl. Stav postizeni pomalu pfestavad byt neménnym stavem. | v této dob¢ je osoba
S postizenim stigmatizovana a z¢asti vydélovana, coz mize mit vliv 1 na rodinu, nicméné

se muze bézného zivota ucastnit ve stale vétsi mife.

20. stoleti (do roku 1989)

I v poloving 20. stoleti lze nalézt diskriminaéni postoje k osobam s postizenim.
Zminme zde program ,, Aktion T4 “, ktery probihal béhem druhé svétové valky v Némecku.
Pod nazvem ,, Rissky vybor pro védecké podchyceni tézkych dédicnych chorob* se skryval
urad, ktery v podstaté organizoval usmrcovani postiZzenych déti. Program byl na zaklade
protestl cirkve v roce 1941 zastaven, ale skryté¢ a v mensi mife probihal az do konce valky.

Citujeme z Ryan & Schuchman 2002, s. 62:

,Employing drug overdose and lethal injections as a more covert means of killing,
the murderous machinery of Operation T4 continued to claim victims at several custodial
institutions throughout the Reich until the arrival of Allied troops in the spring of 1945. In
all, historians estimate that 200,000-250,000 institutionalized mentally and physically
disabled persons were murdered under Operation T4 and its corollaries between 1939 and
1945

“Vrazedna maSinérie operace T4 pokracovala skryte v nékolika dalsich zarizenich za
pomoci smrticich injekci a vysokych davek lékii az do prichodu spojeneckych vojsk na jare
1945. Historici odhaduji, Zze v ramci operace T4 bylo V letech 1939 az 1945 zavrazdeéno
200 — 250 tisic fyzicky i dusevné hendikepovanych lidi.”
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Pro obdobi od druhé svétové valky je charakteristicky pfevazné preventivné
integracni pristup. Objevuje se zaméteni na prevenci vzniku postizeni tykajici se i rizika
narozeni ditéte s né¢jakou vadou. Dochazi 1 ke snaze maximaln¢ integrovat znevyhodnéné
osoby do vétsinové spolecnosti. U nds to probiha nejvyraznéji od pocatku 90. let minulého
stoleti. Soucasné s tim se otevira fada slozitych otazek v oblasti prevence (napf. genetické
inzenyrstvi). Ukazuje se také, Ze vétSinova spolecnost neni piipravena na piijimani
handicapovanych a zastava viué¢i nim nepfili$ vstiicné postoje. (Slowik 2007, s. 14).

Pro obdobi prvni republiky je dilezité zavedeni pomocné Skoly do Skolského
systému. Tato zména se promitla do Zakona o pomocnych Skolach z roku 1929. Velky
podil na tomto pocinu mé zakladatel naSeho specidlniho Skolstvi Josef Zeman (zemiel
v roce 1961) (Valenta a Muller 2009, 25).

Jak uvadi Valenta a Muller (2009, s. 26), dulezité pro vzdélavani osob s postizenim

bylo ztizovani $kol ,, zejména pro mladez télesné vadnou a s vadami smyslit a reci, dusevné
a mravné vadnou, postizenou chorobami a umistnénou v lécebnych ustavech a
ozdravovnach* a to na zékladé Zakona o jednotném Skolstvi z roku 1948. V roce 1953 se
rozSifuje edukace zakli s mentalnim postizenim. Tyké se druhého cyklu skol, respektive
ucnovskych Skol, které piipravovaly tyto osoby na vykon jednoduchych manudlnich
povolani. Od roku 1960 se také rozsituje sit’ specialnich $kol i o matetské skoly.
s postizenim diskriminacni a segregacni. Zakladal se na odsunuti lidi se zdravotnim
postizenim na samy okraj spolenosti. MozZnosti vzdélavani, socidlni péce ¢i sluzby 1
podpora rodin s ¢lenem s postizenym c¢lenem byly na velmi nizké Grovni. Je obecné
znamo, ze v tomto obdobi trdvilo mnoho 0sob s postizenim svij zivot za zdmi riznych
ustavll socialni péce. Tato historickd piikofi nebyla v pocatcich rozvoje demokratického
statu pojmenovana a pro fadu dalSich ukold ani fesena (Michalik, 2011, 45-46).

V poloviné devadesatych let 20. stoleti, jak uvadi Valenta, Michalik a Lecbych
(2012, s. 62), nalezneme v Ceskoslovensku piiklad diskriminaéniho piistupu k osobam
S postizenim, ktery spoc¢ival v poruSovani prav mentaln€ postizenych klientd a to napf.
tak, Ze jim byly podavany léky bez fadné indikace, dale byli hromadné zbavovani
zpusobilosti k pravnim tkontim a byli omezeni na pohybu. Autofi dal uvadéji piiklad jejich
zneuzivani koncem 80. let, kdy byli tehdejsim feditelem ustavu dodavani na vikendové
prace na chatdch mistnich prominentd. Odménovani za tuto praci pfitom nebyli

nedobrovolni pracovnici, ale tehdejsi vedeni.
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Olga Struskovéa (2000) sepsala piibéhy matek, kterym se narodilo dité¢ s Downovym
syndromem. Vyplyva z nich tehdejsi snaha vydélit osoby s postizenim ze spole¢nosti jejich
umist'ovanim V rtiznych ustavech socidlni péce. Pouziji ¢ast vypravéni jedné matky, které
napovi i to, jakym zptisobem tuto snahu o vydéleni jejiho syna vnimala ona sama. Nakonec

dosahla toho, ze dité vyrtstalo v roding.

., Zcela necekane, mimo navstévni hodiny, mé prisel navstivit manzel se svou matkou
... Vjidelné s nimi u stolu sedéla détska lékarka ... sdélila mi, Ze syn ma genetickou vadu
zvanou Downiv syndrom. ViabeC nic mi to neiikalo ... Rekla, Ze déti s Downovym
syndromem jsou nevzdeélatelné, maji jiny vyraz v obliceji, opic¢i ryhu na dlani, zkratka —
nejlepsim resenim je pry ustav. Chlacholila nds, ze nemusime mit vycitky svédomi, protoze
tyto déti se zpravidla nedoziji ani tii let. Casto pry umiraji na leukémii, rizné ndadory,
zdpal plic a srdecni vady ... Nemohla jsem se z té hruzy vzpamatovat. Béhem nékolika
minut jsem prisla o dité a cely svét se mi zhroutil ... Dodala, Ze bude lepsi, kdyz bude
vyriistat mezi svymi — Stejné postizenymi, nez aby se nam i jemu lidé smali. Pres naval slz,
které se mi draly do oci, jsem znovu namitla, ze ho prece nemiizu nechat bez mamy a taty,

ale ona rekla, Ze Péta to stejné nebude vnimat* (Struskova, 2000, s. 13).

,,Odpoledne prisli moji rodice. Ocekavala jsem od nich pomoc, odvahu zkusit se
vzeprit osudu a snahu spolecné malého Pétu vychovat. Ale i oni se, byt se slzami v ocich a
mokrymi kapesniky priklonili k nazoru lékarky a viastné celého mého okoli. Citila jsem, Ze
Jjsem zustala sama s malym blondatym clovickem, o nemz lékarka prohlasila, Ze je jako kus

hadru. Skoro jsem se zhroutila (Struskova, 2000, s. 15).

| vtomto obdobi Ize zaznamenat ambivalentni postoje k osobdm s postizenim. Na
jedné strané to bylo usmrcovani postizenych déti, jejich segregace od bézné spolecnosti
hromadnym umistovanim do Ustavli a porusovani jejich prav. Na stran€ druhé to byla
prevence vici postiZzeni pied narozenim ditéte, rozsiteni specialnich skol, narok na socialni
pomoc i snaha o integraci do spoleCnosti. Stale se projevuje stigmatizace o0sob
S postizenim, i kdyz se zvySuje tcta k nim. Spole¢nost t€émto osobam ¢asto upirala pravo
na normalni zivot a vyzadovala to i od rodic¢ti narozenych déti. Ti byli tlaceni k tomu, aby
se svych déti s postizenim vzdavali a davali je do Gstavl. Rodiny to stavélo do obtizné

situace, protoze se museli rozhodnout, zda se maji ptizpisobit a svého ditéte se vzdat nebo
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zda vzdorovat, mnohdy i vici ¢lenim rodiny a dité s postizenim si ponechat ve vlastni

péci.

2.2.2 Soucasna spoleénost a osoba s postizenim (od roku 1989)

V soucasné dob¢ je prosazovan inkluzivni pFistup. Jedna se o ptirozené zaclenovani
0sob s handicapem do b&zné spole¢nosti, tedy o snahu tyto osoby nevy¢lenovat. Pokud to
neni nezbytn€ nutné, nejsou upfednostiiovany Zzadné specidlni nebo nestandardni
prosttedky, ale spiSe bézné postupy. Zavadéni inkluzivniho pfistupu vSak komplikuje
prozatimni nevyrovnanost spolecnosti s velkymi zménami v zavislosti na predchozim
mnohaletém udrZzovani segrega¢nich tendenci. Jde o globalni trend a mezinarodni
spoluprace a vyména zkuSenosti urychluje proces pozitivnich spolecenskych zmén. U nés
k tomu dochazi hlavné po vstupu do Evropské unie (Slowik 2007, s. 14). V tomto obdobi
prevlada v pfistupu spolecnosti akcentace lidské dustojnosti a individuality téchto osob
s postizenim. Na jejich podporu se konaji rizné benefi¢ni koncerty nebo jiné rizné akce.
Probihaji 1 potfady spojené se sbirkami na podporu zlepSovani kvality jejich Zivota (tamtéz,
s. 15).

Mnoho osob s postizenim se dostava z riznych ustavi a zacina zit ve spole¢nosti.
Tuto tendenci povazuje za vhodnou napi. Valenta, Michalik a Le¢bych (2012, s. 37), ktefi
uvadi, ze model tstavni péce neni vhodny pro vSechny 0soby s postizenim. Je nevhodny
pro osoby s méné zavaznym postizenim a to z toho divodu, Ze komplexni péée zvysuje
jejich zavislost na ostatnich lidech a pfispiva k omezeni jejich iniciativy. ,, [zolovanost
zarizeni také prispiva k stigmatizaci, snizovani sebediivéry a miize byt spojena s dalsimi
negativnimi jevy asociovanymi s Kolektivni vychovou a Zivotem v neosobnim prostredi.*
VEtsi prijimani téchto osob do spolecnosti doklada 1 Slowik (2007, s. 9), ktery hovofii o
tom, ze se lze s témito lidmi setkavat stile Castéji v béZzném spolecenském prostiedi (u
I€kate, na ulici, v nakupnim centru, v kin¢, divadle, Skole i zaméstnani). Dle Michalika aj.
(2011, s. 57) lze postaveni osob ve spolecnosti povazovat za stabilizované. Podili se na
tom nejen pievazng pozitivni postoj majoritni spole€nosti k témto lidem, ale také existence
solidniho pravniho ramce.

Zakladni premisou ve vztahu k mentalné postizenym, Kk némuz dospély pravni fady
(mén€ jiz spoleCnost), je pojeti jejich postaveni ve spolecnosti (pravu) jako ,,0s0b

plnopravnych, rovnopravnych a zpisobilych ucastnit se bez omezeni spole¢enského
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Zivota.“ (Valenta, Michalik a Le¢bych, 2012, s. 62). Prava 0sob s mentalnim postiZenim se
stala souCasti mezindrodniho prava i norem stojicich mimo jeho ramec, napt. deklaraci,
cili a ideji, jez jsou vyjadiena v rizné zavaznych stanoviscich mezinarodnich organizaci
(tamtéz, s. 64).

Z mezinarodnich dokumentti hraje vyznamnou roli Deklarace prav mentalné
postizenych osob vyhlasena 20. prosince 1971, i kdyz nepatii do obecné zavazného
pravniho fadu. Obdobné je s uréitymi odliSnostmi postupovano i v ochrané prav osob se

zdravotnim postiZzenim i na evropské trovni. Jedna se o tyto prava (tamtéz, S. 66):

o V co nejvétsi mite stejné prava jako ostatni lide

o Pravo na zdravotni péci a také pravo na vychodu, readaptaci a vedeni
umoziujici maximalni rozvoj jeho moznosti i schopnosti.

. Pravo na ekonomické zabezpeceni a sluSnou Zivotni uroveri, pravo na
praci nebo jinou uzite¢nou ¢innost dle moznosti.

o Pokud je to mozné, ma Zzit v Kruhu své rodiny nebo rodiny opatrovnika a
ucastnit se spoleCenského Zivota. Této rodiné ma byt poskytovana pomoc.
Je-li umistén do specializovaného zafizeni, musi se prostiedi 1 podminky
maximalné bliZit normalnim podminkam.

o Pravo na kvalifikovaného opatrovnika, pokud to vyzaduje ochrana jeho
dobra a zajml

o Pravo na ochranu pied jakymkoli vykoFistovanim, zneuZivanim nebo
poniZujicim zachazenim. Je-li pfedmétem soudniho stihani, méa pravo na
zakonny proces a jeho odpovédnost se fidi jeho mentalnim stavem

o Jestlize se ukédze potieba omezit tato prava castecné nebo Uplné€, nesmi dojit
k zadné formé zneuziti. Postup musi byt zalozen na kvalifikovanych

znalcich. Omezeni musi byt odvolatelné u vysSich instituci.

Lidé s postizenim mohou vyuzivat nasledujici socialni sluzby dle z&kona o
socialnich sluzbach 108/2006 (Matousek aj., 2011, s. 107):

. Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

. Domovy se zvlastnim rezimem
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Dale je mozné vyuzit téchto sluzeb:

o chranéné bydleni

. denni pfipadné tydenni stacionaie”

o podpora samostatneho bydleni

. pecovatelska sluzba

o odleh¢ovaci sluzby

o pravodcovské a predcitatelské sluzby

. osobni asistence

. socialn€ terapeutické¢ dilny (dfive chranéné dilny) — pro lidi, ktefi se

nemohou uplatnit na trhu prace

o socialné aktivizacni sluzby
o svépomocné skupiny
. poradenska centra pro zdravotn¢ postizené.

Pokud jde o sluzby poskytované v tydennich stacionafich, riznych domovech,
chranéném bydleni, zdravotnickych zafizenich Ustavni péce a centrech socialné-
rehabilitaénich sluZzeb musi si osoba s postizenim hradit ubytovani, stravu i
poskytovanou péci ve sjednaném rozsahu (Matousek aj., 2011, s. 73).

Ziizovateli socidlnich sluzeb mohou byt obce, kraje a Ministerstvo prace a socidlnich
veéci. Déle to mohou byt nestatni neziskové organizace jako ,,obCanska sdruzeni, obecné
prospésné spole¢nosti a cirkevni pravnické osoby (tamtéz, s. 12).

Osoba, kterd vzhledem ke svému zdravotnimu stavu ,, potiebuje od jiné osoby pomoc
pri zvladani béznych Zivotnich konii* ma narok na pobirani prispévku na péci (po urceni
miry a stupné zavislosti. Za né si osoba miize ,.koupit™ libovolné sluzby od libovolného
subjektu (tamtéz, s. 40). Prispévek na péci také muize vyrazné zlepsit situaci rodinnych
ptislusnik, ktefi o tuto osobu pecuji, a to hlavné proto, ,,Ze neni naddle omezena jejich
vydélecnd cinnost a ani neni stanovena podminka celodenni osobni péce “, jako tomu bylo
drive.

Osoby, které byly uznany invalidni pro invaliditu tfetiho stupné (diive pIn¢ invalidni
osoby) majici trvaly pobyt na uzemi Ceské republiky, které nebyly ucastny pojisténi pro

potiebnou dobu a dosahly aspon 18 let véku, maji také narok na invalidni duchod (tzv.
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sinvalidni diichod z mladi“ Vypolet se fidi zvlastnim piedpisem (Portdl Ceské spravy
socialniho zabezpeceni, 2013).

Co se tyCe vzdélavani téchto osob, po ,,sametové revoluci v roce 1989 doslo
K nejvétsimu naristu zvlastnich $kol pro osoby s postizenim (Valenta a Muller 20009, s.

26-27). Demokratické zmény se promitaly napf. takto:

o vznik znaéného mnozstvi alternativnich nestatnich subjektt, které pecuji o
klienty s mentalnim postizenim (soukromé cirkevni Skoly, stacionafe,

podplirna centra)

o vzdelavani déti i s tézkym i kombinovanym postizenim ve specialnich skolach
o vznik tfid pro zaky s pervazivnimi vyvojovymi poruchami vcetné autismu
o integrace a inkluze ob¢ant se zdravotnim postizenim (véetné¢ mentalniho)
. vedle Spoleénosti pro podporu lidi s mentalnim postizenim v CR vznikaji

obCanska sdruzeni, které si kladou za cil zkvalitnéni zivota té€chto osob
(chranéna bydleni, chranénd zaméstnani, asistencni a respitni sluzby)
o roz§iteni poradenského servisu pro osoby se zdravotnim postizenim (specidlné

pedagogicka centra)

. rozsifeni publikaéni baze tykajici se osob se zdravotnim postizenim
o postupna atomizace (Ustavy rodinného typu), normalizace a humanizace

ustavni péce
. rozvoj systému alternativni a augmentativni komunikace pro déti s t€z§im
mentalnim postiZenim a autismem

o rozsiteni a zkvalitnéni specidlni pedagogiky

Pokud jde o vzdélavani déti a zakd v Ceské republice v souCasné dobé, nabizi

vzdélavaci soustava samostatné instituce (mimo integrovanych forem vzdélavani)

(Valenta a Mdller 2009, s. 30):

., Skoly:
o materska Skola specialni
o zakladni skola (zdkladni skola prakticka), poskytujici zakladni vzdelani
. zdakladni skola specialni, poskytujici zaklady vzdélani
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. stredni skola (prakticka skola, odborné uciliste,

Skolska zarizeni:

o pripravny stupen zdkladni skoly specialni
o Skolni druzina

o Skolni klub

. internat, domovy mladeze

o Skolni jidelna “

Poradenska cinnost pro zaky spostizenim Se realizuje: v pedagogicko—
psychologickych poradndach (PPP), ve specidlné pedagogickych centrech (SPC) a ve
Skolach (tamtéz, s. 33).

Nejzasadnéjsi zménou po roce 2005, v souvislosti s koncepénimi a legislativnimi
zménami, je skuteCnost, ze ,,vychova a vzdé€lavani zdravotné€ postizenych piestava byt
doménou specialniho Skolstvi a v souvislosti s integraénimi trendy ve vzdélavani se
postupné stava zalezitosti vSech typt $kol a Skolskych zafizeni (tamtéz, s. 34).

Osoby s postizenim jsou ve spolecnosti nejen piijimany, ale i odmitany. Jak uvadi
Michalik aj. (2011, s. 128) majoritn¢ orientovana spole¢nost je velmi citlivd na osoby,
které se ohledné svych schopnosti ¢i moznosti vymykaji priméru. V souvislosti s osobami

S mentalnim postiZzenim to zaklad4 spoustu myti:

o Mentalni retardace je nakazlivd nemoc
o Dité€ zrozené cisarskym fezem bude mentalné retardované
o Osoby s mentalni retardaci nejsou schopny pracovat, i kdyz se to tyka

jednoduché prace

o Lidé s mentalnim postizenim nejsou vzdélavatelni

o Lidé s postizenim mohou Zzit pouze v tstavech (pfipadné¢ v chranéném
bydleni)

o Lidé s mentalnim postiZzenim maji jiné potieby nez ,,my ostatni*

. Lidé s mentalnim postizenim nedovedou byt $t’astni ¢i neumé;ji byt nest’astni

o Lidé s mentalnim postizenim nemohou mit vlastni rodinu a déti.
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I Slowik (2007, s. 21) se domniva, Ze ,,znacnd cdst spolecnosti stdle Zije v predstave,
Ze vsichni postizeni lidé jsou neStastnici, Ze nemaji a dokonce ani nemohou mit smysl pro
humor, Ze zabava, radost uspech nebo napr. sexualni Zivot nejdou s postiZenim
dohromady.” Spole¢nost je v zajeti fady predsudki, které tomuto pohledu na lidi
S postizenim pomahaji. Tito lidé jsou vnimani jako odlisni a proto mohou Vv lidech bez
postizeni vzbuzovat strach, odpor a také nejistotu. Jak uvadi Venglafova a Eisner (2011, s.
129), razné myty jsou pfi¢inou vnimani osob s postizenim nejen se strachem, ale i
neopravnénou skepsi a soucitem.

Tyto predsudky a myty rozdéluje Michalik aj. (2011, s. 47-48) do nékolika hlavnich
typt. Jedna se o predsudky podcenujici, odmitavé, projektivni (ochranitelské), hostilni,
idealizujici a heroizujici. Siti se socializaci, a to v roding, ve skupinach vrstevnikl, médii
(napf. tiskem, filmem), i nepoucenymi vzdélavateli. Nasledkem je nevhodné a nediistojné
zachazeni s lidmi s postizenim a p¥ipadné i jejich diskriminace. Michalik aj. (2011, s.
46) se dale domniva, ze na ptitomnost téchto predsudki maji vliv siln¢ zakofenéné
diskrimina¢ni tradice tykajici se spoleCenskych vlivii a vztahti, déale architektonickych,
vzdélanostnich a pracovnich bariér a také individudlnich postoji a soudii nejen o
samotném postizZeni, ale i o jeho nositelich. Autor (tamtéz, s. 42) také upozorfiuje na to, ze
I dnes se lze u laické vefejnosti setkat s piiklady nevhodného ¢i nepFijatelného
oznacovani jednotlivych osob se zdravotnim postizenim, a to presto, Ze dochazi
Kk postupnému nahrazovani spolecensky zastaralych nebo odborné nepfesnych pojmui.

Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech (2000, s. 12) upozoriiuji na to, Ze pfes vyraznou
historickou podminénost riznych postoji lze zaznamenat v dnesni spole¢nosti podléhani
magickému ¢i mytologickému mysSleni pii setkani s neznamym. Tyto osoby pak mohou
byt vniméany jako nebezpecné. Je to aktudlni zvlast€¢ v naSi spolecnosti, protoze lidé
s postiZzenim byli od spole¢nosti uméle oddélovani a nebylo proto bézné se s nimi setkavat.

I Slowik (2007, s. 21) je toho nazoru, ze v dnesni spole¢nosti je zaujiman k 0sobam
S postizenim ambivalentni postoj, kdy na jedné stran¢ jsou piijimani a na druhé strané
odmiténi. K davodum jejich odmitani Slowik (2007, s. 16) zmifuje, Ze se henachazi
dostatek informaci i prilezitosti byt s lidmi s postizenim v kontaktu: ,, StéZi Ize ocekavat,
Ze veétsinovd spolecnost se spontanné nauci prijimat znevyhodnéné Ccleny jako
plnohodnotné a plnopravné lidské jedince, pokud o jejich handicapu a jeho souvislostech
nebude mit dostatek informaci a také prileZitosti ke vzdjemnému kontaktu a sblizovani

s nimi i K jejich poznavani.
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V podobném duchu hovoii i Michalik aj. (2011, s. 46), ktery se domniva, Ze i dnes se
vyskytuji diskriminaéni tlaky, které se nejpodstatnéji projevuji jako ,,dlouhodobé
nerespektovani ¢i neznalost zakladnich a zasadnich odlisnosti, které tuto minoritu obcanu
definujyiz .

V nésledujicich dvaceti letech po roce 1989 Cesky stat (jeho organy a instituce)
prezentoval usili fesit postupné jednotlivé dil¢i oblasti zivota zdravotné postizenych za
ucelem zlepSeni jeho podminek. Ve skute¢nosti vSak v nékterych piipadech dochazi
K tomu, Ze tito obcané jsou v konecném disledku postizeni neinnosti prislu§ného
organu statu. Piikladem je nefeSeni systému socialni péce po celych patnact let (Michalik
aj., 2011, s. 50) Pojem prava mentaln¢ postizenych také nelze hledat jen ve znéni
ptislusnych pravnich pfedpist, protoze tato prava jsou kazdodenné konfrontovana zejména
s aplikacni praxi naSich organli vetejné spravy. Tyto postoje lze pozorovat pii kazdorocni
saturaci systému socialnich sluzeb dota¢nim fizenim organizovanym Ministerstvem prace
a socialnich véci v CR v limitech danych statnim rozpodtem piipravenym Ministerstvem
financi CR (Valenta, Michalik a Le¢bych 2012, s. 63).

Pii hodnoceni postaveni lidi s postizenim je nutné vzit v Uvahu organizaci
spole¢nosti, ekonomickou uroven, kvalitu vefejné spravy, troven vztahti mezi lidmi a vse
co nalezi k spoleCenskému bohatstvi. V fad¢ ptipadii lze potom fici, Ze ,,i takzvané
moderni spolecnosti deklarujici sviij humanismus a vyspélost, vyclenuji na podporu lidi se
zdravotnim postizenim procentudlné mensi objem podpory nez spolecnosti s nizsi urovni
tzv. spolecenského blahobytu! “ (Michalik aj. 2011, s. 58). Vysoka mira a tolerance a piizné
K postizenim v naSi spole¢nosti nebyvaji doprovazeny adekvatni reakci vetejné spravy
(tamtéz, s. 58).

Jak uvadi dale Michalik (2011, s. 44-45) nelze v evropském a Ceském kontextu
prehlédnout fakt, Ze vySe nékterych davek pro obcany se zdravotnim postiZenim
zistava po cela 1éta nezménéna. Napt. vySe prispévku na bezbariérovou Gpravu bytu se
nezménil od roku 1991 do roku 2011, tedy po celych dvacet let. Vzhledem ke stale
stoupajicim cenam stavebnich praci 1 materiadll je tento fakt alarmujici. Dal§im ptipadem
mohou byt vyhldSend uspornd opatfeni v roce 2010, kdy doslo ke snizeni pfispévku na
provoz motorového vozidla u ob¢ant s prikazem ZTP o 50 %. Téhoz roku také doslo ke
snizeni davky ptispévku na péci v L. stupni o 60%. U zadné jiné skupiny obyvatel nedoslo

k tak velkému poklesu benefitli jako tomu bylo pravé u ptispévki osob s postizenim.
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Slowik (2007, s. 15) také uvadi, ze v dne$ni dob¢ lze zaznamenat fadu represivnich
prvki, i kdyz je jejich podoba n€kdy skryta. Jedna se napt. o pracovni uplatnéni téchto
osob. Je u nich zaznamenana vysoka mira nezaméstnanosti i pracovni diskriminace.

Co se ty¢e vzdélavani, uvadi Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech (2000, s. 12) Ze i
ptes rozvoj specialné¢ pedagogické péce, je postizeny casto chapan hlavné jako ,,o0bjekt
péce a soucitu“, tedy je definovan prevazné svym postizenim. Tim se vSak takovy ¢lovek
stava odliSnym a potfeba péce o n¢j se muze stat divodem jeho oddéleni od svéta zdravych
lidi.

| vtomto obdobi Ize zaznamenat ambivalentni postoje k osobdm s postizenim. Na
jedné strané to bylo usmrcovani postizenych déti, jejich segregace od bézné spolecnosti
hromadnym umistovanim do Gstavli a poruSovéni jejich prav. Na strané druhé to byla
prevence vici postizeni pied narozenim ditéte, rozsifeni specialnich skol, narok na socialni
pomoc i snaha o integraci do spoleCnosti. Stale se projevuje stigmatizace osob
S postizenim, i kdyZ se zvySuje ucta k nim. Spole¢nost t¢émto osobam ¢asto upirala pravo
na normalni zivot a vyzadovala to i od rodi¢t narozenych déti. Ti byli tla¢eni k tomu, aby
se svych déti s postizenim vzdévali a dévali je do Ustavii. Rodiny to stavélo do obtizné
situace, protoze se museli rozhodnout, zda se maji pfizptsobit a svého ditéte se vzdat nebo
zda vzdorovat, mnohdy i vii¢i ¢leniim rodiny a dit€ s postizenim si ponechat ve vlastni
péci.

| vdne$ni spolecnosti lze tedy zaznamenat ambivalentni postoj k 0sobam
S postizenim. Na jedné strané jsou pfijiméni a na druhé stran€¢ odmitani. Na jedné strané je
jejich segregace v ramci vzdélavani, zaméstnavani i postoji okoli k t€émto lidem. Na strané
druhé je to pravo na zivot, stile rostouci integrace do spolecnosti, Stdle stoupajici
respektovani lidské dlstojnosti i1 individuality, rozsdhly systém vzdélavani i socidlni
podpory a pravni systém zaru¢ujici rovna prava. Nicméné se ve spole¢nosti projevuje stale
jejich odmitani ze strany vefejnosti, které je zaloZzeno na mnoha pietrvavajicich mytech,
k Gemuz piispéla i jejich segregace v nedavné minulosti a neinformovanost. Casto se také
nenapliiuji spolecnosti proklamované snahy o zlepSeni podminek lidi s postizenim, které se
promitaji i do zakond. Projevuje se to napt. v poskytovanych sociélnich davkach. Tyto
osoby po absolvovani povinné Skolni dochazky také ¢asto nenachazeji pracovni uplatnéni
ve spolec¢nosti, coz miize pramenit z toho, Zze mnohdy nemohou podavat dostate¢ny vykon
a dochazi tak k jejich diskriminaci. Stat takovym praktikdm nebrani. Neuplatnéni téchto
lidi ve spole¢nosti miize mit vliv na rodinu, kterd o takového ¢lovéka pecuje a nemize

socialni politiku statu nijak ovlivnit. Da se tedy fici, ze pfes pokrok, kterého bylo
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v souvislosti s osobami s postizenim dosazeno, 1ze zaznamenat i v dnes$ni spole¢nosti jejich

stigmatizaci.

2.3 Rodina a osoba s postizenim

V této kapitole se zaméfim na rodinu z hlediska systémového pristupu, pojednam o
moderni rodiné a 0 dospivajici a dospélé osobé s postizenim V rodiné. Také se zamétim na

aspekty zivota rodin s postizenym jedincem.

2.3.1 Systémové pojeti rodiny

V této kapitole pojednam o rodin€ ze systémového hlediska. Tento pojmovy ramec
jsem zvolila proto, Ze dovoluje ukazat zpétnovazebnost vztahi v rodiné. V ramci
systémového zkoumani zminim i vyvojové hledisko rodin, které je dulezité pro osvétleni
vyvoje rodinnych vztahti z ¢asového hlediska.

Systém lze oznaclit za ,,soustavu vztahu, kterou vydélujeme od ostatni skutecnosti,
zamérujeme na ni pozornost, ale nesmime zapominat, Ze tato soustava vztahii je se
skutecnosti propojena “. K pochopeni vzajemné souvislosti vztaht je tieba vztahy roztidit.
Jde o systémovou konstrukci, ktera umozni vytvoreni systémovych struktur (Pokorna
2001, s. 37). Dle Huschkeho-Rheina (in Pokornd 2001, s. 36) ,, systémem miize byt
v§echno, co se néjak odlisuje od svého okoli a co je utvdareno nejméné dvema navzdjem
odlisnymi, ale souvisejicimi prvky*. Pokorna (2001, s. 41) dale uvadi, ze cely svét je
soustavou navzajem se prolinajicich systému.

Pokorné (2001, s. 36-37) urcuje tii zakladni charakteristiky systému:

. je to myslenkova konstrukce, ktera se vztahuje vzdy k uréitému jevu, jehoz
prvky mizeme rozliSovat
. jednotlivé systémy se vzajemné prolinaji a ovliviuji

. Systémy jsou smysluplné a maji vzdy néjaky ucel.

Pokornd, ktera je zastancem systémového piistupu k roding také pfipomina, ze ,,v

systéemovém pojeti nejde o popis skutecnosti, ale o vitahy uprostied jednotlivych systémii
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a mezisystémové vilivy“. V systémovém zpisobu mysleni je tedy dalezity smysl vztahu a
ne jeho popis. Systém (pfipadné subsystém) je smyslem, Ui¢elem a funk¢nosti, at’ uz se
jedna o rovinu vztahu dvou lidi nebo v rameci $irsi spolecnosti (tamtéz, s. 38). | Sobotkova
(2007) je piesvédcena o prospésnosti nahledu na rodinu ze systémové perspektivy, protoze
se domniva, ze umozni chapat rodinu a pracovat s ni v celé slozitosti jejiho fungovani.
Podle ni nelze chovani vysvétlovat v terminech individudlnich psychickych procest a
emocionalnich problémi, protoze dilezity je zde interakéni kontext. Systémové® pojeti,
které slouzi k uchopeni skuteCnosti, je zaloZeno na zachycovani systému vztahd a
funk¢nich pozic lidi, ktefi tvofi systém. Rodinu je tieba vidét jako slozity celek, pficemz
nesmi byt prehlizeni jednotlivi ¢lenové rodiny i Sirsi socialni okoli a vlivy, které na rodinu
pusobi. Rodinnd realita a rodinny systém je v podstaté pohledem na rodinu, ktery vyrostl
ze socialni interakce ¢lenti rodiny a byl jimi akceptovan.

Pro lepsi porozuméni uvedu ptiklad, ktery dobie vystihuje systémové prolinani, jak

jej uvadi Pokorné (2001, s. 36):

., Prikladem ndm miiZe byt rozhovor s matkou ditéte, kterd se prisla poradit, zda svou
dceru ma poslat do Skoly, nebo pozadat o odklad skolni dochazky. Prestoze matka sama o
vySetreni pozadala, v zaverecném rozhovoru odmitla odklad, ktery jsme ji doporucili.
Postupne vyslo najevo, Ze nevi, jak by to vysvétlila své matce, ktera by takové reseni
vaimala jako podceneni schopnosti ditéte. Kromé toho se obdvala, Ze by utrpéla i
spolecenska prestiz babicky, protoZze mezi svymi znamymi rozsirila informaci o tom, Ze jeji
vaucka piijde jiz letos do skoly. Systémem, s nimz jsme pocitali nejdrive, byl v tomto
pripade vztah matky k ditéti a jeji odpovednost za jeho dobry skolni vyvoj. Nepredpokladali
jsme vsak, Ze jde o komplexni systém, ktery se prolind s druhym systémem, jimz byl vztah
matky ditéte k viastni matce (babicce ditéte) a snaha o bezkonflikini souziti s ni. Dalsim
systéemem, ktery vstoupil do hry vSak byl i vztah babicky ditéte k jejim znamy a jeji
spolecenska prestiz. Konecné vidime, Ze zavaznym systémem je i prestiz vzdelani v rodiné,

‘

o niz mluvime.

! Sobotkové v tomto kontextu pouZiva pojem ,,systémovy“. Lze se setkat i s pojmem ,,systemicky*.
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Huschke-Rhein (in Pokornd 2001, s. 37) vypracoval model rodinné systémové
struktury, ktery umozZiuje pochopit ,, komplexnost viivii z okoli a jejich vzajemnou
propojenost““ (viz Obrazek 1).

Obrazek 1 — model rodinné systémové struktury podle Huschke-Rhein
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Pokorna (2001, s. 41-42) uvadi, ze to, co je ,,okolim“ jednoho systému, muze byt
nosnym nebo spousStécim elementem druhého systému. Proto se domniva, ze vznik a
funkci systému nelze vysvétlit jen z kauzalniho (pfi¢inného) hlediska, protoze jde o
vzajemnou interakci prvka. Pfitom nelze o zddném z prvki fici, Ze je pouze pti¢inou nebo
pouze nasledkem. ,,Je béznou zkusenosti, ze pri vychovée déti nepiisobi jen rodice na své
deti, ale i rodice jsou utvareni svymi détmi. Déti si vynucuji na svém okoli urcity druh
chovani.“ 1 Schlippe a Schweitzer (2001, s. 65) hovofi o tom, Ze pii konceptualizaci

socialnich souvislosti jako systémill nelze vychédzet z pfimocarého principu ucinku, protoze
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by doslo k nepfipustnému zjednoduseni. Dle Landaua a Rumera (in Pokorna, 2001, s. 42)
se kauzalni mysleni také nespravné opira pouze o vlastni zkusenost z bézného zivota a ani
neptfedpoklada, ze jiny clovék mize mit ve stejné oblasti jinou zkuSenost.

Linearni, kauzalni model spoc¢iva ,, ve sledovani pricin a nasledkii, kdy ndsledek se
stava pricinou dalSich nasledkii™. Je zde vyjadfen hlavné zplsob a smér mysleni (viz

Obrazek 2) (Pokorna 2001, s. 42)

Obrazek 2 — linearni, kauzalni model
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Dle Pokorné (tamtéz, s. 42) je tedy nutné pii nahledu na rodinu uplatnit systémové
mySleni v rdmci cyklického modelu (viz Obrazek 3), ktery je zaloZzen na piesvédceni, Ze
wPricina i nasledek jsou natolik propojené a piisobi zpétnovazebné, zZe je od sebe nelze
oddelit*. 1 Schlippe a Schweitzer (2001, s. 65) hovoii o tom, Ze v socialnich systémech je
tteba vychdzet z rekurzivnosti (zp&tnovazebnosti) socidlnich procesti, protoze ,,zpiisoby
chovani jednotlivce jsou spolu(podminény) jinymi a zdaroven je podminuji.“ Zde se Casto
pouziva pojem cirkuldrni kauzalita®, ktery prosazoval Norbert Weiner, zakladatel
kybernetiky. Tak mize dojit k osvétleni procesu, v némz ¢asti systému na sebe vzajemné
pusobi. ,,Je ziejmé, ze zména v dilci oblasti systému s sebou nese zmenu v jinych oblastech.
Nebot' ani zména neni néco, co se déje objektivné, nybrz néco, co jednotlivé osoby rozdilné
vanimaji a oznacuji jako zménu — a tak zména u jednotlivych pozorovateli (kazdého
ucastnika systému) néco zmeéni, narusi — ty se pak chovaji jinak, coz je jinymi opét vnimdno
jako zména a tak dale. Jedna zmeéna v systéemu je tedy neoddélitelné spojena se zmeénami a

narusenimi v jinych oblastech systému‘* (tamtéz, s. 65).
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Obrézek 3 — cyklicky model
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V posledni dobé se rodina také zacina zkoumat z hlediska vyvojovych aspekti.
Vznikaji rizné koncepce Zivotniho cyklu.

Duraz na rodinu jako na kontext vyvoje se zacal uplatiiovat ve vyzkumu rodiny na
prelomu 70. a 80. let dvacatého stoleti. ,, Vznikaji terminy ,life course* (v sociologii), ,life
span ‘ (v psychologii) a ,life cycle (v rodinnych studiich), které implikuji novou myslenku
multidisciplindarniho pristupu ke studiu vyvoje c¢loveka* (Sobotkova 2000 in Sobotkova
2007, s. 12). Vypovidat o systému predpokladd vypovidat o jednoté strukturalnich,
funkcionalnich a vyvojovych aspekti. K vyvojovym aspektim se vSak dostateéné
nepiihlizi (PurSovd 1983 in Sobotkova 2007, s. 22). Vychozim konceptem celé tady
koncepci zivotniho cyklu je piedpoklad, ze rodina se vyviji v logicky nasledujicich
stadiich. Casova dimenze tvoii zaklad vztahovych ramcl pro studium zmén systémi
v pribéhu casu. Formou chronosystému je zivotni draha, rozpéti (life-span), tedy
kumulativni efekt celé sekvence vyvojovych piechodid béhem zivota (Sobotkova 2007, s.
25).

Dle Baltese by se mély zohlediiovat nasledujici typy vyvojovych vlivi (1986 in
Sobotkova 2007, s. 51):
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. normativni vyvojové vlivy ocekavané a pravidelné (napi. narozeni ditéte,
vstup do Skoly, nastup do prvniho zaméstnani

. nenormativni vyvojové vlivy, tedy udalosti neoCekavané (napi. narozeni
ditéte s postizenim, rozchod, rozvod)

. Sirsi spolecensko-kulturni a historické vlivy spole¢né lidem urcité generace
(napt. zména politického rezimu, prudky rozvoj informacnich technologii,

vliv ekonomické trovné rodiny)

Tyto vlivy plsobi ve vzijemné interakci na vyvoj jedince a lze je extrapolovat i na
vyvoj celé rodiny. Pohled na rodinu z hlediska toho, jak se rodiné dafi ve vyvojové fazi a
jak reaguje na tranzice, tedy body piechodu patfici k vyznamnym stresorim (napt. piichod
nového €lena rodiny), pomutze odstranit zbytec¢nou ,,patologizaci rodinnych krizi. Rodina
tak sve situaci lépe porozumi a lépe ji akceptuje (Gerson 1995 in Sobotkova 2007, s. 52).
O zivotnim cyklu systému hovoii i Schlippe a Schweitzer (2001, s. 78), ktery také uvadi,
ze na zaklad¢ biologického vyvoje ¢lent i vyvoje socialniho prostifedi dochazi ¢as od Casu
ke ,kritickym piechodim®. Tyto pfechody jsou proZivany jako ohroZeni, protoze
dochazi ke zpochybnéni identity systému. Systém se pak pokousi o znovuobnoveni
rovnovahy.

Napt. Struskova (2000) popisuje piibéhy rodicd, kterym se narodily déti
s Downovym syndromem. Tyto pfib&hy jsou pojaty z hlediska Zivotniho cyklu a vztahuji
se kur¢itému zivotnimu obdobi. I Konec¢na (2008), ktera se zabyva piibéhem matky
mentalné postizeného ditéte, pojima svou praci z hlediska zivotniho cyklu. Osvétluje
postupny vyvoj vztahu matky Kk postizenému potomkovi. Zde je vidét postupny vyvoj
rodinnych vztah.

Zuveden¢ho vyplyva, ze jakdkoli zmeéna, vtomto piipadé¢ narozeni ditéte
S postizenim, ovliviluje ostatni Cleny rodiny, ktefi se snazi situaci vyiesit, coz se zpé&tné
odrazi na vSech ¢lenech celého rodinného systému. Na rodinu ma také vliv i SirSi okoli.
Vyvojové hledisko ukazuje, ze zpusob jak rodina tematizuje soucasnou situaci vyplyvajici
Z postizeni ditéte, je urCen celym piedchozim Zivotem s nim a nabytymi zkuSenostmi,
kterymi rodina prosla. Lze tedy fici, ze vSichni ¢lenové rodiny jsou postizenim jednoho

Z jejich ¢lent ovlivnéni.
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2.3.2 Modernirodina

V této kapitole pojednam o piechodu od rodiny tradi¢ni k rodiné moderni. Obratim

se k jejim znakiim v¢etné reproduk¢nich hledisek a pojednam i o vlivu statu na rodinu.

Sobotkova (2007, s. 11) uvadi, Ze ,,rodina je primdarnim kontextem lidské zkuSenosti
od kolébky az po hrob*“. Mozny (2011, s. 116) ji definuje jako ,,instituciondlni zajisténi
lidské reprodukce, legitimni v dané spolecnosti®, anebo, cesky, spolecnosti uznavany
zpuisob jak mit a vychovavat deti.”“ 1 MatouSek (2003, s. 9) vidi jako odedavny ditvod
existence rodiny nalezité pecovani o své déti. Rodina je také biologicky vyznamné pro
udrzeni lidstva a je zdkladni jednotkou kazdé lidské spole¢nosti. Stald pFitomnost vysoce
citové angazovanych rodicli a bezpeci domova jako stabilniho a chranéného prostiedi je

nutnou podminkou zdravého duSevniho 1 télesného vyvoje ditéte.

Rodina byla jiz v ddvnych dobach kontrolovana spole¢nosti. Jak uvadi Mozny (1990,
s. 10), ,,0d dob, kdy se ustavila parova rodina, Zadné lidské spolecenstvi si nemohlo dovolit
nechranit toto kirehké usporadani vztahii jistou hrazi soukromi, aniz by je zaroven
ponechalo bez soustavné socialni kontroly . Z&jmem celé pospolitosti je to, co se odehrava
za hrazi intimity, protoZe na tom zaleZi jeji reprodukce a tedy i1 celé byti nebo nebyti.
Mozny (1999, s. 14) také uvadi, Ze rodina je jiz odedavna stabilizujicim prvkem socialniho
systtmu. UZ v nejstar§ich etickych a mordlné¢ normativnich spisech lze nalézt, Ze

spolecnost ztraci svou silu, kdyz lidé ptestavaji plnit rodinné zavazky.

Postupem casu se tvar rodiny méni. Tyka se to jejiho fungovani a podoby rodinné
intimity. Rodina vSak stale zdstiva nejvyznamnéj$im opérnym bodem a instituci
socializace ¢loveka (Singly 1999, 7). Ve dvacatém stoleti ,, se rodina stava ¢im dal tim
vice prostorem, ve kterém si jednotlivci chrani svou individualitu, a ,zdroveii se stava
pomocnym ndstrojem stdatu‘, ktery kontroluje, podporuje a reguluje vitahy mezi cleny

rodiny“ (Singly 1999, s. 9).

Moderni rodina je charakterizovdna rozSifenim Skolni dochazky. Soucasné se dle

Ariese méni i vztah k ditéti (Aries 1960 in Singly, 1999, s. 20). Duvodem je, Ze Skola

vvvvvv
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V jiné rodin€ nebo pozdé&ji v internatech do 60. let 20. stoleti. ZvySuje se intimita rodiny.
Dochazi tak ke sblizovani rodiny a déti a zaroven k citovému posilnéni vztahu mezi rodici
a détmi. Déti jiZ nejsou vnimany z hlediska piipadného dédictvi, ale jsou hodnoceny jako
osobnosti. Rodina by tak mohla byt nazyvana jako ,,vychovavajici“ nebo ,,citova®. (Singly,
1999, s. 24)

,, Od konce 19. stoleti zasahuje stat do moderni rodiny mnoha zpiisoby ““. Ve spojeni
s védou a zakonodarstvim se snazi vratit dit¢ roding, ochranovat je a pomoci rodi¢iim pfii
jejich péci o né. Regulace soukromé sféry se projevuje na pravni trovni (napt. zdkonem o
antikoncepci), ekonomické urovni (napf. systémem socidlniho zabezpeceni) a na
institucionalni Urovni (napf. ¢asné zafazeni ditéte do mateiské Skoly). Stat pomaha snizit
zavislost rodiny na podpote piibuznych a sousedl, Zeny na muzi a ditéte na rodicich.
Cenou, kterou za to rodina musi zaplatit je mensSi autonomie rodiny a jejich ¢leni vaci

reprezentantim statu (tamtéz, s. 36-37).

O velkém vlivu statu na rodinu hovoii i Bourdieu (1994, s. 103), ktery pojima
rodinu jako instituci vztahujici se K instituci stitu. Rodina je nastrojem vytvaiejicim
socialni skute¢nost. Tvlircem téchto vytvarejicich néstroju je vsak stat, ktery upfednostituje
urcitou formu rodinného uspotadani a podporuje ty, kdo se ji dokazi ptizpiisobit. Opozice
soukromé a vefejné je jen zdanliva. Soukromé se pravnicko-politickou praci Gstici
v moderni rodinu stava vefejnym. Na politice statu tedy zévisi i nejsoukroméjsi chovani.
Rodina je umély socialni vytvor a ,,za jeji vznik a pokracovani ruci stat a stat ji v kazdém

okamziku poskytuje prostredky k tomu, aby existovala a trvala“.

Ukoly a cile moderni rodiny se podobaji ciliim a tkoldm tradiéni rodiny. ,, Funkci
obou je piispivat k biologické a socidlni reprodukci spolec¢nosti a pokusit se z jedné
generace na druhou udriet, a je-li to moiné, i zlepsit postaveni rodiny v socialnim
prostoru.“ Zménily se jen prostiedky, kterymi je mozné reprodukce dosahnout a to
Vv zavislosti na spoleCenskych proménach, tedy ve zpisobech pifedavani dédictvi
(transmise). Moderni rodina neni oproti tradi¢ni rodiné tak zaméfena na véci a ekonomické
dédictvi. Majetek (pozemkovy a finan¢ni kapitél) jiz nehraje ve fungovani spolecnosti tak
velkou roli a do poptedi se dostavaji vztahy mezi muzem a Zenou a mezi rodi¢i a détmi.
Prevladajicim kapitalem v soucasné spolecnosti je Skolni kapital, jehoZ nositelem je dité

(Singly 1999, s. 24-25).
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Od vyse skolniho kapitalu vSech ¢lent rodiny se odvozuje hodnota rodiny. Rodina
Vv zavislosti na tom voli takové mobilizacni a vychovné strategie, které by vytvarely
pfinejmensim takovou hodnotu, ktera je rovnocennd pocatecni hodnoté ptivodni rodiny.
Patii sem snizeni poctu déti v rodin¢ vedené zajmem o jejich Skolni Gspéch. Rodice se
snazi za ucelem dosazeni dobrého vzdelani zasahovat do Skolnich zélezitosti ditéte (napf.
volba skoly, sledovani dochazky). K dosazeni Skolniho uspéchu je ale kromé investice ze

strany rodiCe zapotiebi i1 investice ze strany ditéte, které mu musi vénovat ¢as i svou pili.

(Singly 1999, s. 29-32).

Zuvedeného vyplyva, Ze rodina je na statu velmi zavisla. Stat rodinu udrZuje a
pomahd ji pomoci své politiky napt. riznymi dadvkami atd., ale soucasné ji ¢im dal vice
kontroluje. V soucasnosti je také kladen velky diraz na vzdé¢lani. Z toho plyne, ze
biologicka i socialni reprodukce rodin Zijicich s 0sobou s postiZzenim se nemusi dafit tak
jako u rodin lidi bez postizeni nebo se nemusi vibec zdafit. Nelze popfit, ze co se tyce
vychovy a vzdélavani jsou perspektivy osob s postizenim jiné neZ perspektivy osob
zdravych. Postizeni Clena rodiny v kontextu Skolniho kapitalu tak negativné ovlivni
hodnotu celé rodiny. V pfipadé rodiny s 0sobou s postizenim nelze tedy kopirovat klasicky
sociologicky model. Vzhledem k tomu, Ze dité se nemiZze posunout a dosahnout dobrého
vzdélani, dojde k omezeni vize rodici a k poklesu rodiny na spoleCenském zebticku,
protoze nebude mozné udrZet nebo zlepSit jeji postaveni v socidlnim prostoru.

Stigmatizovana je tak cela rodina.

2.3.3 Dospivajici a dospéla osoba se zdravotnim postizenim v

rodiné

Vzhledem k tomu, Zze se diplomova prace tyka osob s postizenim ve veéku mladé
dospélosti, uvedu zde v prvni fad¢ obecnou charakteristiku dospélosti i charakteristiku
dospélosti zamétujici se spiSe na osoby s postizenim. Zaméfim se 1 na divody, které
osobam s postizenim brani dosahnout dospélosti. Pojednam i o sexualité, ktera je
s dospélosti spojena. Neopomenu ani uvést dulezitost rodinného prostfedi pro osoby

S postizenim.
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Urcit piesnou definici dospélosti je obtizné, protoze je tieba rozliSovat dospélost
biologickou a dospélost dusevni. Ptitom je tfeba respektovat systémové sociokulturni a
pravni faktory. Definic je celd fada (Cerna aj. 2008, s. 172). Podrobngjsi popis obecnych
obvyklych charakteristik dospélého ¢lovéka uvadi Farkova (2009, s. 44):

. Kona néjakou produktivni praci — smysl prace chape, je sobéstacny a

podava dobry pracovni vykon

. Samostatné hospodaii — opatiuje a udrzuje si své véci
o Je schopen spolupracovat bez zbyte¢nych konfliktl — pfijima i poskytuje

pomoc, shazi se o konsenzus
o S nadfizenymi v praci ¢i pii studiu vyfizuje své véci samostatné — neni

konfliktni, submisivni a nezdlraznuje svou nezavislost

o Ma realistické plany odpovidajici jeho zajmiim a sklontim

o Bydli sam — pfipadné u rodi¢i v samostatném ,,teritoriu‘, které obstarava

o Volny ¢as je schopen travit sim — ma jednoho nebo vice ptatel a vazi si
rodici

o Je schopen se stykat s ptislusniky opa¢ného pohlavi bez piilisnych zabran a

strachu — je s to poskytovat i pfijimat lasku a n¢hu

o Cilevédomeé rozsituje svou orientaci v prostiedi, ve kterém Zije i pracuje
o Aktivné se zajima a pe€uje o blaho rodiny, ptatel i SirSiho spolecenstvi

Cerna aj. (2008, s. 173) vymezuje faktory dospélosti sohledem na lidi
s mentalnim postiZenim, ale upozoriiuje na to, ze vétsina z nich ma i obecnou platnost:

Z hlediska obecnych faktora jsou to ,, ukonceni Skolni dochdzky, ziskani zaméstnani,
odchod z domova rodicu, uzavreni snatku, zaloZeni rodiny a administrativni a pravni
faktory (napr. dosazeni zletilosti, trestni odpovédnosti), darovini krve a orgadnii, drzeni
identifikacnich prukazit — obcansky prukaz, cestovni pas (zdanliva banalita, jako je
obcansky priikaz, je vsak pro clovéka s postizenim ditkazem, Ze muzZe byt vaimadn jako
dospély, ktery patii do urcité organizacni struktury a ze které pro néj vyplyvaji prava,
povinnosti a ocekavani).

Z hlediska specifickych faktori jsou to ,, pravo volit a byt volen, ziskdni socidlnich
davek od statu (ackoli socialni davky nizsi nez odména za prdci ovliviuji miru

nezavislosti), postoje persondlu, postoj samotnych dospivajicich (zda se chtéji stat
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dospelymi),  diagnosticka terminologie (prirovnani hloubky mentalni retardace
K vyvojovym stadiim ditéte) a predsudky a stereotypy spolecnosti.

Dospivani, jak je obecné znamo, patii k naroénym obdobim Zivota ¢lovéka. Jak
uvadi Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech (2000, s. 213-215), dospivani a adolescence je
mimoradné naroénym obdobim nejen pro dospivajici déti, ale i pro jejich rodice, protoze
v tomto obdobi nastdva mnoho zmén. Jejich disledkem je naruSeni rovnovahy mezi
rodicem a ditétem. Zména spociva v prehodnocovani dosavadnich vztahii, postoji a
hodnot. Hodnoty ditéte se obvykle odklanéji od hodnot rodict a piiblizuji se hodnotam
vrstevnické skupiny. Podili se na tom prozatimni nedostatek znalosti a zkuSenosti. ,, Po
biologickeé strance se dite stava prakticky dospéelym, i kdyz obdobi prepuberty a puberty je
predevsim obdobim adaptace na nové zmenéné vnitini podminky.“ Dochéazi ke zménam
v produkci Zlaz s vnitini sekreci, které vedou k pohlavnimu dospivani. V dasledku
piekotného rlstu dochazi ke zménam télesnych proporci. Dostavi se také zmény
V dusevnim zivoté. Nasledkem téchto zmén, se kterymi se dit¢ musi vyrovnat, je Zze se
hodné soustfed’'uje samo na sebe. PostiZzené dité musi kromé téchto obtizi navic FeSit i
problémy spojené s jeho postiZenim. V fad¢ ptipadu se stava, Ze nastup téchto zmén je
pozdéjsi. Divodem miize byt to, ze je nékdy celkové zpozdén fyzicky vyvoj. Dité
s mentalnim postizenim také vibec nemusi k fazi dospivani dospét. Pribéh dospivani
muize byt také odliSny nez u zdravych déti. MlZe nastat i nepomér mezi fyzickym a
duSevnim stavem.

Osoba s postizenim vSak nemusi poZadavky dospélosti zvladnout. Vagnerova
(2004, s. 184) uvadi, ze ,,postizeny jedinec neni vidycky schopen zviadnout pozadavky
dospelosti ‘. Nemusi dosahnout samostatnosti, sobéstacnosti a také nemusi byt schopen
nebo nemusi chtit o sobé rozhodovat a nést odpovédnost za sva rozhodnuti. V dospélosti je
to pfekazkou pro zvladnuti ti zékladnich roli, a to profesni, partnerské a rodi¢ovské.

K nezvladani pozadavkl dospélosti mohou piispet 1 specifické znaky osob
s postizenim. Michalik aj. (2011, s. 122) popisuje zvlastnosti osob s mentalnim

postiZenim, které se mnou vyskytovat v nejriznéjsi variabilité a hierarchii:

, ZvySend zavislost na rodicich, infantilnosti osobnosti, pohotovost k Uzkosti a
neurastenickym reakcim, sugestibilita a rigidita chovani, nedostatky v osobni identifikaci a
ve vwvoji ,,ja*, opozdeni psychosexudlniho vyvoje, nerovnovéha aspirace a vykonu,
zvySena potreba uspokojeni a bezpeci, porucha interpersonalnich vztahii a komunikace,

mala prizpusobitelnost k socialnim a Skolnim pozZadavkum, impulsivnost, hyperaktivita

49



nebo hypoaktivita, citova vzrusivost, zpomalend chdpavost, ulpivani na detailech, malé
srovndvaci schopnost, snizena mechanickda a logicka pameét, tékava pozornost, porucha

I3

vizuomotoriky a celkové pohybové koordinace.

Ziskavani zkuSenosti, jak uvadi Rubinstejnova (1973 in Michalik aj. 2011, s. 123),
probiha pomalu a s odchylkami. Divod spociva ve zpomalenosti a snizeném rozsahu
zrakového vniméni, nediferencovanosti pocCitki a vjema (tvart, pfedmét, barev), v
inaktivit¢ vnimani (nevniméni vSech detailil), v nedostatecném prostorovém vnimani, ve
snizené citlivosti hmatovych vjemu a v nedokonalém vnimani ¢asu a prostoru.

Michalik aj. (2011, s. 123-124) také uvadi, ze mysleni takového ¢lovéka je do velké
miry konkrétni (chybi vyS$i abstrakce a generalizace). Také se v ném projevuje
nediislednost, nepiesnost, nekritiénost, t&Zkopadnost a nepiesné isudky. Casto také byva
deformovana re¢, kterou osoba s postizenim projevuje své myslenky. Nedostatky mohou
byt v rozvoji fonematického sluchu, kdy osoba s postizenim slysi, ale nerozliSuje hlasky.
Casté jsou také nedostatky v artikulaci. To sebou nese nedostatenou schopnost
porozumét, hodnotit, rozhodovat a dale nedostatky v programovani fe¢i a malé slovni
zasob€. Vzhledem k nedostatkiim paméti si tyto osoby vSe nové osvojuji velmi pomalu.
Casto je k tomu potfeba mnohocetné opakovani. Tyto nové poznatky rychle zapominaji a
neuméji je aplikovat do praxe. Z hlediska typu paméti pfevladd mechanickd pamét.
Pozornost téchto osob vykazuje nestdlost a rychlou unavitelnost. Po strance emoc¢ni
(citove), jak uvadi dale Michalik, se da fici, Ze Vv porovnéni se zdravymi lidmi jsou méné
schopni se ovladat. N¢které situace neumi zvladnout a pak se u nich mohou objevit
neurotické nebo citové poruchy. Emoce projevuji Casto netlumené v porovnani se
zdravymi lidmi. Rubinstejnova (1973 in Michalik aj. 2011, s. 125) hovoii o emocionalnich
zvlastnostech spocivajicich v nediferencovanosti citl, v neadekvéatnosti citli k podnétim,
v egocentrickych emocich a v tom, ze city obchazeji intelekt a snadno tak muze dojit
k afektu. Michalik (2011, s. 125-127) dale uvadi, Zze sexualni potfeby téchto osob jsou
obdobné jako u zdravych lidi. Castym problémem je obnaZzovani a masturbovani na
vetejnosti. Neni to vSak vyrazem deviantniho chovani, ale uspokojovani lidské potieby.
Déle maji osoby s postizenim schopnosti i talent byt kreativni. Autor se také domniva, ze
oblasti volnich projevii vyzniva zvySena sugestibilita, citova a volni labilita, impulsivnost,
agresivita, uzkostnost i pasivita. Aspirace téchto lidi jsou nerealné a byvaji podhodnocené

nebo nadhodnocené.
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S dospivanim a dospélosti je spojena i sexualita. Proto o ni zde pojednam Siteji.
Valenta a Muller (2009, s. 44) jsou toho nazoru, ze ¢lovek je sexualni bytosti, bez ohledu
na pfitomnost mentalniho, psychického, fyzického nebo smyslového postizeni. Projevy
sexuality jsou pro ¢lovéka pfirozené a dulezité. Sexualita a sexualni zivot osob
s mentalnim postizenim byly jest¢ donedavna tabuizovany. Projevy jejich sexuality byly
potlacovany, sexudlni vychova byla povazovana za nezadouci. V ustavech socidlni péce,
ve kterych tyto osoby ¢asto zili, byli muzi oddéleni od zen. Posledni dobou doslo v tomto
sméru k mnoha zméndm, nicméné zustava ohledné jejich sexuality mnoho ptfedsudki a
bariér navzdory tomu, ze , sexualita se u osob s mentalnim postizenim vyviji béznym
zplisobem*.

Tito autofi dale uvadéji, ze v obecnych postojich se v souvislosti se sexualitou osob

S postiZzenim jedna hlavné o tyto predsudky (tamtéz, s. 46):

o Osoby s mentalnim postiZzenim maji zvySeny sexualni pud
o Sexualni potieby osob s mentalnim postizenim se daji utlumit fyzicky

naroc¢nou praci

o Sexuéalnim problémim se vyhneme, pokud oddélime obé pohlavi

o Clovék s mentalnim postizenim ziistava po cely Zivot ditétem

. Realizaci sexudlni vychovy se zbyte¢né probouzi sexualni touhy

o Osoby s mentalnim postizenim jsou bez jakychkoli sexualnich potieb

Dulezitym faktorem sexuality a jejich projevl je kromé véku, pohlavi a rlznych
vyvojovych charakteristik i hloubka postizeni. Matulay (1986 in Valenta a Muller 2009, s.
46) se domniva, ze ,,¢im hlubsi je postiZzeni, tim osoba méné sexuality projevuje a cim
méné je jedinec postizen intelektudlné, o to obvyklejsi je jeho sexudlni vyvoj . Vagnerova
(2008, s. 309) ktomu uvadi, ze vyvoj mentaln¢ postizenych je v dospivani ovlivnén
mnohem vice biologicky nez psychosocialné. Noveé vznikld sexualni potiFeba muZe
piedstavovat problém, protoZe tento Glovék si sni obvykle nevi rady. Casto probihd
saturace autostimulaci a také se milZze projevit sexudlni agresivita zaméfend nejen na
potencidlniho sexudlniho partnera mimo rodiny, ale i uvnitf rodiny. Zavislost téchto lidi,
neschopnost diferenciace piiméfenosti chovani svého 1 jinych lidi, nekriticnost a

sugestibilita mize vést k tomu, ze budou snadnym objektem manipulace, tyrani ¢i

zZneuzivani.
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Pro osoby s mentalnim postizenim jsou dulezité i partnerské vztahy, protoze stejné
jako u lidi bez postizeni uspokojuji potfebu soundlezitosti a lasky a dalsi lidské potieby.
(Manzelstvi vSak nemulze uzaviit osoba zbavena zpusobilosti k pravnim tkoniim.) (Valenta
a Miller 2009, s. 49-51).

Rodinné prostiedi je pro osobu s postizenim jakéhokoli véku velmi dulezité. Napf.
Slowik (2007, s. 35) uvadi, Ze funkéni rodina je pro ¢lovéka s postizenim nenahraditelna

zejména z nasledujicich hledisek:

. rozvoje osobnosti (dostatek adekvatnich podnéttl, investice do osobnostniho
rozvoje, ukotveni v systému ptibuzenskych vztahi)

. kvality Zivota a zajiSténi (atmosféra domaciho prostfedi, obétavy pfistup
¢lent rodiny atd.)

o uspokojeni  vztahovych a emociondlnich potieb (citové vazby,
bezpodminecné pftijeti, hloubka vzajemného poznéni)

o vytvareni vlastni identity (rodina jako referen¢ni skupina — n¢kdy i jedina

po cely zivot).

Z uveden¢ho vyplyva, ze pro rodi¢e majici zdravé déti je obdobi dospivani velmi
naroénym obdobim jak pro rodice, tak pro jejich déti. V rodindch s détmi s postizenim,
které také dospivaji, pfibyvaji i dal§i problémy spojené s postizenim potomka z divodu
jeho specifickych zvlastnosti. Tato situace je tedy pro jejich rodi¢e komplikovanéjsi, 1 kdyz
se stava, ze u nékterych osob s postizenim nemusi dojit k dosazeni dospélosti nebo nemusi
nastat shoda mezi fyzickym a psychickym stavem. Vzhledem k rozpoznavacim
schopnostem osob s postizenim muize také dochazet k nevhodnym projeviim sexuality na
nevhodnych mistech. Muze se také stat, ze se tyto osoby stanou objektem napft. sexualniho
zneuzivani. S tim se také rodina musi n¢jakym zptisobem vyrovnat a nalézt vhodné feseni.
Osoby s postizenim také touzi po partnerském a né€kdy i manzelském zivoté, coz
pfedstavuje pro rodinu dalsi zatéz, kterou musi n&jak zvladnout. K prekonani problémd,
které vyplyvaji z projevii dospélosti, je nutné rodinné prostiedi, které poskytuje osobé

S postizenim oporu.

2.3.4 Aspekty zivota rodin s osobou se zdravotnim postizenim
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V této kapitole se budu zabyvat jednotlivymi aspekty zivota rodin zijicich s osobou
S postizenim a to tak, jak jej nahlizeji rizni odbornici. Narozeni ditéte s postizenim je pro

rodinu zasadni udalosti, s kterou se musi n¢jakym zpusobem vyrovnat.

V odborné literatuie se objevuje snaha fazovat postup vyrovnavani se
s postiZzenim ¢lena rodiny. Je tak vidét zajem o feSeni rGznych zatézovych situaci
spojenych s touto problematikou. Jak se domniva napi. Vagnerova (2004, s. 165-6),
,prozivani i chovani rodic¢ii po narozeni postizeného ditéte se v priibéhu casu meéni,

prochazi peti typickymi fazemi

. »Faze Soku a popieni“

Jedna se o prvni reakci na subjektivné nepiijatelnou skute¢nost v podobé Soku, ktery
se projevuje strnutim a neschopnosti jakkoli reagovat. Popfeni je zde projevem obrany
vlastni psychické rovnovahy. Casem dochazi k postupnému piijeti informace o postizeni

ditéte. Reakce jsou ovlivnény i skutecnosti, kdy a jak se o jeho postizeni dozveédéli.

. ., Faze bezmocnosti“

Rodic¢e si nevédi rady stim, co vtéto situaci udé€lat a jak ji feSit, protoZe se
s podobnym problémem nikdy nesetkali. Prozivaji pocity viny ve vztahu k ditéti a pocity
hanby vztahujici se k ocekavanym reakcim ostatnich lidi. Boji se zavrzeni, odmitnuti a

soucasn¢ ocekavaji pomoc.

e ,Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem#

V tomto obdobi se zvySuje zajem o dalsi informace v souvislosti s postizenim ditéte.
Jejich raciondlnimu zpracovani mohou do urcité miry zabranovat stale pietrvavajici
negativni emoc¢ni reakce. Jedna se o prozitky smutku, deprese, tizkosti, strachu a hnévu nad
osudem. Ke zpracovani a zvladani zékladniho problému pouzivaji rizné copingové
postiZzeni. Za viniky se nékdy povazuji sami rodie. Za vinika byva oznacovan i1 né€kdo
mimo rodinu, napf. profesiondl. Zptisob zvladani je rizny a zavisly na mnoha faktorech.
Strategie zvladani maji dvoji charakter. Prvnim z nich je aktivni zpasob, projevujici se

tendenci bojovat s nepfijatelnou situaci (hledani pomoci, snaha se odreagovat, agresivita
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vici domnélému vinikovi). Druhym z nich je pasivni zptisob spocivajici v utéku ze situace,
kterou nelze uspokojivé zvladnout (umistnéni ditéte do péce instituce, odchod z rodiny,
popirani situace a popf. bagatelizace). V této fazi nejde jen o zpracovani problému a

postupné vyrovnavani se, ale i o hledani jiného feSeni vzhledem k budoucnosti ditéte.

. ,,Faze smlouvani

Toto pfechodné obdobi je charakterizovano akceptaci postizeni ditéte a tendenci
ziskat alespon malé zlepSeni. Vyjadiuji jiz realnéjsi nadéje, napt. nad¢ji, ze pokud dité
nemize chodit, bude chodit alespon s berlemi. V tomto obdobi jiz neni pfitomno trauma,

ale dlouhodoby stres, ktery je spojen s tinavou a vycerpanim z naro¢né péce.

. ,» Faze realistického postoje

Dochézi k postupné akceptaci postizeni ditéte a pfijimani ho takové, jaké je. Ke
smifeni nedochazi ve vsech pfipadech. Plany rodi¢t jsou jiz redln&jsi a splnitelngjsi.
V ptipadech, Ze se postizeni projevuje nebo rozviji pozd¢ji, se objevuje delsi latence mezi
prvnimi projevy, které nejsou zcela v pofadku, a mezi potvrzenim diagnézy. Nastava
stresova situace vytvarejici konflikt mezi dvéma potifebami. Jednou z nich je potieba
ziskéni jistoty o skute¢ném stavu ditéte a druhou je potieba zachovat si iluzi pozitivni
nadgje. Pokud postizeni vznikne pozdgji, a dit¢ bylo do té doby akceptovano jako
normalni, neplisobi tento defekt jako znehodnoceni rodiCovské prestize. Dit€ se narodilo

jako zdravé a proto nedochazi k naruseni rodi¢ovské identity.

V literatufe se objevuje i poskytovani rad rodi¢am, jak se s postiZenim potomka
vyrovnat. Napt. Zdenék Matéjcek (1992b) uvazuje o vyrovnavani rodi¢t v tom smyslu,
jakym zpusobem je lze provadét. Vyjadiuje velké pochopeni rodicim déti s mentalnim
postizenim a na zakladé dlouholeté poradenské Cinnosti poskytuje zasady, které by jim
pomohly ve vyrovnavani se s tizivym osudem, a nabada rodic¢e k tomu, aby v takovém

zivoté nasli 1 n¢jaké kladné hodnoty.

. wRodice maji o svém ditéti co nejvice védét“

Rodice by méli znat podstatu postizeni svého ditéte. Na tom se zakladd moznost

lepsiho porozuméni i pomoci. Pied informacemi z okruhu pratel a zndmych, které mohou
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byt n¢kdy zavadejici, je 1épe dat prednost informacim odbornych pracovnikii. Jedna se
zejména o lékare, détské psychology, socidlni pracovniky, specialni pedagogy. Je také
vhodné vyuzit odborné literatury a také literatury, ktera pojednava o zkuSenostech
S postizenim ve vlastni rodin€. Diilezité je obracet se na organizace a centra zabyvajici se
problematikou postiZeni a setkavat se zde s rodi¢i déti s podobnym postizenim. Tak mohou

rodice ziskat mnoho cennych praktickych zkuSenosti.

° »INe nestésti, ale ukol!“

Postizeni svého ditéte nelze brat jako ,,nestésti*, protoze to vede k pasivité a uzavieni
se do sebe. Za ucelem pomoci ditéti je tieba prejit k aktivité¢ a prijmout situaci svou a
svého ditéte jako Zivotni zkouSku a tkol. Na to je tfeba se ptipravit mobilizaci svych sil a
navozenim spolupracujici atmosféry i u okruhu svych nejblizsich. Ukol Ize rozvést do
konkrétnich Cinnosti, pii kterém rodi¢e mohou uplatnit své schopnosti, napf. organizacni

talent nebo svou zru¢nost.

° ,» Obétavost ano, ale ne obétovani! “

Postizené dité se neobejde nejen bez nasi pomoci a porozuméni. Soucasné je nutné je
vychovné vést, mnohé je naucit, ale také vnaset do jeho svéta pohodu a radost. To da
mnoho vycerpavajici prace a zabere hodné Casu. Proto je potieba, aby se rodi¢e udrzovali
vV dobré télesné 1 duSevni kondici, protoZe vycerpani a obétovani lidé nemohou byt
dobrymi spole¢niky, ani vychovateli. Zadouci je rozdélit pééi o dité mezi vsechny &leny
rodiny. Clen rodiny, ktery je touto pééi nejvice zatizen, by mél mit moznost si béhem dne a
obcas 1 na del$i dobu odpocinout. V piipadé nemoci peCovatele 1ze dit¢ na néjakou dobu
umistit bud’ v nemocnici, nebo v jiném odpovidajicim zafizeni. Je také mozné vyuzit

rekreacnich pobytl pro rodiny s mentalné postizenymi détmi.

e, Piijmout pravdu — s vyhledem do budoucna!

Na postizeni ditéte je tfeba hledét realisticky. K tomu mohou pomoci lékafi a
psychologové, ktefi sice nemohou s jistotou urCit vyvoj ditéte s postizenim, ale mohou
vyvojové perspektivy alespon naznacit. Védomi, ze vyvoj ditéte postupuje ocekavanym
smérem, piisp&je ke snizeni Uzkosti rodici a narlstu energie na péci, nez kdyz doufaji

v zazrak a pak jsou nasledné zaskoceni. Dulezité je pfijmout piedstavu, ze se dité bude
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vyvijet svym tempem, i kdyz pomaleji. Neni vhodné jej srovnavat se zdravymi détmi jeho

veku. Sledovat je tieba, co dit¢ umi a nikoli to, co neumi.

° » Dité samo netrpi! “

Neni spravné se domnivat, ze dité¢ svym postizenim trpi. Dité si zije svym zivotem,
se svymi radostmi a starostmi, které odpovidaji jeho vyspélosti. Trpi pfedevsim ti, kdo
jsou k nému citové vazani a jsou si védomi, jak by se m¢lo chovat za normalnich okolnosti.
Obava, ze dité trpi, vede k nepatficnému ochrafiovani a rozmazlovani, které jeho vyvoj

spiSe zdrzuji. Proto je daleko lepsi pted litosti upfednostnit jeho radostny Zivot.

. »V pravy cas a v ndleZité miie“

Veskeré kroky, které s ditétem délame napi. ve vychové nebo v rehabilitaci, chce
svij ¢as. Rodice se nékdy snazi tento proces oproti doporuceni odbornikd uspéchat, coz
mize vést k tomu, ze si dité osvoji nespravné navyky nebo u né&j vzniknou obranné
tendence, které jsou pak na piekdzku napravnému nacviku. Tyka se to napfi. feci, kde lze
nucenim k opakovani vyvolat u ditéte chut’ mluvit. Daleko vhodnéjsi je povzbuzovat dité
k fe¢i v radostné komunikaci. Kroky vynalozené k jeho rozvoji museji byt hospodarné a
ucelné, protoze ¢as odhodlani a dobra vile rodica i vychovateli jsou velké hodnoty. Je

vvvvvv

uspéch. Jedna se napt. o sebeobsluhu a spolecenské chovani.

. »Nejsme sami! “

Rodict, kteti maji dit€¢ s podobnym postizenim, je mnoho. Ti mohou byt dusevni
oporou pii snaSeni tézkosti. Lze se snimi setkat ve sdruzenich rodi¢i mentalné
postizenych déti. Je také fada odbornikli véetné pracovnikli odbort péce o dite, ktefi jsou
ochotni pomoci. Jejich pomoc je tfeba vyhledat. Pii souziti s postizenym ditétem se jeho
vychovatelé mnohému nauci, jejich zkusSenosti jsou vsak zvlastni a vyjimecné. Je zde
mnoho prekazek, nesplnénych ocekdvani a jednostrannych zatézi, které mohou vést
K uzavirani se do sebe a tim ke spoleCenské izolaci, coZ neni dobré. Pomoci mohou i lidé
nezasvéceni, kteti mohou poskytnout sympatickou odezvu, pokud jim vychovatelé ze své
situace nic neskryvaji. Pfinosné je zapojeni do $ir§iho okruhu rodiny, ptatel a lidi v okoli a

organizaci a to stejné tak, jako ostatni lidé. Neni se za co stydét.
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° »INejsme ohroZeni!“

U rodic¢i postizeného ditéte 1ze nékdy zaznamenat piecitlivélost na zdjem druhych
lidi v podobé zvédavych pohledi, nejapnych poznamek atd. Tuto piecitlivélost a napéti 1ze
povazovat za prirozené, protoze prameni z jejich oslabené zivotni jistoty a z bolesti, kterou
prozili. Toto je tfeba si uvédomit a nebrat to jako nepfizen lidi kolem nich. Za neSetrnymi
poznamkami byva vétSinou nevédomost a nespravné informace. Stoji za nimi také obranné
reakce lidi, ktefi si podvédomé nechtéji pfipustit, Ze by je néco takového mohlo potkat.
Zde je namist¢ se snazit tyto obranné reakce odstranit pomoci vyvijeni iniciativy

k rozsifeni povédomi o postizeni ve spole¢nosti.

° ,» Chrarime si manZelstvi a rodinu!“

Zvysené zatizeni uzkostmi a nezvyklymi naroky muze vést k naruSeni rodiny a
naslednému rozvodu rodicu, ktery nikomu nepomuze. Pti zivoté s postizenym ditéte by si
meli byt rodice oporou. Také by meéli mit oporu v ostatnich ptfibuznych, ptatelich a
ostatnich lidech. Jde o podporovani soudrznosti rodiny a snahu zvladnout 1épe narocné
ukoly, nikoli o hledani viny a vinika v ptibuzenskych rodech. Souc¢asné je tieba, aby jeden
Z rodi¢ti m¢l u druhého rodice nebo jiného ¢lena rodiny pochopeni pro riiznost prozivani a
vyrovnavani se s dusevni a citovou zatézi plynouci z postizeni ditéte. U kazdého to probiha
s riznou hloubkou, intenzitou 1 vnéjSimi projevy. Nedava to divod k podezieni, Ze n€kdo

Z nich ma dité méné rad.

. »Mysleme na budoucnost!

Myslenky na budoucnost je tfeba zaméfit realisticky na to, jak dalece lze zajistit
potieby ditéte, jak dalece lze vydrzet se svymi silami a co se d4 ocekéavat od ptibuznych.
Otazkou je vzdelavatelnost ditéte ve Skole, kdy je nutné zajistit soucasny denni stacionar ¢i
pfipadné tustavni péci. S feSenim nejvhodnéjsi perspektivy mohou pomoci odborni
pracovnici sledujici vyvoj ditéte s ohledem na uvahy rodici o budoucnosti jejich i
samotného ditéte. Rodice se také zabyvaji otazkou, zda mit dalsi dité. Jejich obavy plynou
Z predstavy pftili§ velké rodinné zatéZe ¢i ochuzeni ditéte postizen¢ho o vyhradni citovou
naklonnost. Praxe vSak ukazuje, Ze pfitomnost zdravého ditéte vétSinou pfispivad ke

zklidnéni a ozdraveni celého prostiedi. Tato skutenost pfispiva i postizenému ditéti, které
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v mladSim sourozenci ziskdva zdroj vyvojové situace. Zde je na misté predtim podstoupit
genetické vysetieni rodicu, které pomutize k dal§imu rozhodnuti. Riziko postizeni je stejné

jako u jiného manzelského paru.

Nyni se budu zaobirat jednotlivymi aspekty zivota rodic¢i s postizenou osobou, tak
jak jsou tematizovany z hlediska odbornikd.

Nasledujici autofi nahlizeji na situaci rodiny z n¢kolika aspektt. Jedna se o hlavné o
narozeni potomka s postizenim. Dale nahlizeji osobni pocity rodifa, zatéZz a jeji
zvladani, zivotni styl, hodnoty, vefejna podpora, rodinna podpora vztah okoli,

akceptace ditéte s postiZenim v rodiné.

Matéjcek (1992b, s. 57-58) uvadi, ze narozeni ditéte s postizenim znamena jisty
otfes v postojich a predstavach rodi¢ti. Dochazi k ovlivnéni celého rodinného Zivota. Je
tieba prebudovat soustavu hodnot, jinak upravit denni rozvrh a jinak planovat do
budoucna. Tyto nutné zmény jsou pro rodinu novou mimoiadnou zatézi. Postizené dité
potfebuje pfiméfeny piivod podnéti, vhodnou davku citovych podnéti pocit Zivotni
jistoty. Matéjcek (tamtéz, S. 59-60) hovoii i o tom, ze takové dit¢ nekdy klade i zvySené
naroky na €¢as rodifi, na télesnou namahu i na finanéni obéti. Zatéz se netyka jen
uzkého okruhu rodiny, ale promité se 1 do SirSiho spolecenstvi, protoZe dusevni stav rodict
se promitd 1 tam. Rodi¢e se zde také setkavaji srtiznou Kkritikou a predsudky, i

povzbuzeni, coz zpétné utvaii vztah k jejich ditéti s postizenim.

Podobné o tom hovoti i Valenta, Michalik a Le¢bych (2012, s. 282): ,,Rodina
S ditétem s postizenim ma jinou socialni identitu, je nécim vyjimecnd. Tato spiSe negativné
hodnocend odlisnost se stava soucdsti sebepojeti v§ech jejich Clenii: rodicii i zdravych
sourozencii. Existence postizeného ditete v rodiné je pricinou toho, zZe se urcitym zpiisobem
zméni Zivotni styl rodiny, protoZe musi byt prizpusoben jeho mozZnostem a potiebam.
V diisledku toho se zméni i chovani clenii rodiny nejen v jejim ramci, ale také ve vztahu

K sirsi spolecnosti“.

Dle Novosada (2009, s. 74) je rodina, ktera se dozvi o zdravotnim postizeni svého
potomka v raném détstvi nebo je pied tuto situaci postavena napt. v disledku onemocnénti,
neni na tuto situaci pfipravena. Je nucena zasadn¢ zménit sviij Zivotni styl a stile FeSit

fadu problému. Pokud se rodina rozhodne pecovat o dité, akceptuje fakt, Ze jakkoli
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postiZené dité je jejich ditétem, které ma pravo na svlij domov na své piirozené prostredi,

na rodice a sourozence. Realizace takového rozhodnuti je obtizna.

Matousek (2003, s. 123) uvadi reakci na zjisténé postiZzeni u potomka: ,, Rodina je
zjistenim mentalni retardace u ditéte pochopitelne Sokovana. Viechny hodnoty, které dité
pro rodice piedstavuje, jsou ohroZeny. Retardované dité bude tézko rozvijet rodicovské
ambice, i kaZdodenni souZiti s nim bude tézké, obtizné si bude budovat vztahy k clenim
rodiny, tézko bude opétovat projevy ndaklonnosti, jeho osobni vyvoj bude velmi pomaly,
Srovnani s nepostizenymi sourozenci ¢i vrstevniky bude pro retardované dité vidycky
nepriznivé.“ Autor (tamtéz, s. 124) se dale domniva, Ze retardované dit¢ na sebe strhava

Vv rodin¢ mnoho pozornosti.

Kraus aj. (2005, s. 267-268) se domniva, ze postizeni ditéte zpisobuje zménu
zivotni perspektivy rodiny. Normalni rodiovskd ocfekavani a projekce jsou
bezpredmétné. Vychova i péfe postizen¢ho ditéte znamend téZkou emocni zatéz, je
naro¢na z hlediska ¢asového a muzZe byt i fyzicky naro¢na. Pokud dojde nasledkem
psychické zatéze k mnohdy castému rozpadu rodiny, snizuje se i socioeckonomicka
uroven. Zasazeni byvaji i sourozenci postiZeného ditéte. Pokud je pribéh procesu zvladani
situace Usp&Sny, pozitivné to ovlivni i sourozence. Rodiny pecujici o postizené dité
pfinaseji spolecnosti vyznamnou hodnotu. Tato péce vSak neni a nemiiZe byt plné

docenéna. Z diivodu nezmeéfitelnosti neni pln¢ docenéna ani materialné.

Slowik (2007, s. 35) hovoii o tom, ze kazda rodina s postizenym ¢lenem ma kromé
béznych potieb i potieby velmi specifické. Jednou z nich je socialni pomoc a podpora a
to ve formé finan¢nich prispévki a socialnich sluzeb, pfi¢emz jde i o moralni ocenéni a
spoleCenské piijeti. Dale jsou to prilezitosti k ucasti na béZném Zivoté spolecnosti,
hlavné jde o vzajemné pFekonani studu a obav. Také se jedna o kontakt s rodinami, které
se nachdzeji ve stejné situaci nebo maji podobnou zkuSenost. Zde to je potieba

vzajemného sdileni, porozuméni, podpory a spoluprace.

Celkové se da shrnout, Ze Matéjéek se domnivd, Ze narozeni ditéte s postiZenim je
pro rodinu velkym otfesem, ktery piinasi piebudovani celého dosavadniho Zivota vcetné
hodnot rodicu. Je také velkou psychickou a nékdy i fyzickou, ¢asovou a financni zatézi.

Zatéz predstavuje i vyrovnani se rodi¢u s vztahem okoli k postizeni jejich potomka.
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Valenta, Michalik a Le¢bych aj. nahlizeji na narozeni potomka podobné. Hovofii o tom,
ze nutné dojde ke zméné Zivotniho stylu a ze spiSe negativné vnimana odliSnost
vyplyvajici z postizeni potomka se pienasi na vSechny ¢leny rodiny a soucasné s tim, se
méni i jejich chovani. Novosad se domniva, Ze na narozeni potomka nejsou rodiny
pfipraveny a potazmo i na zménu celého Zivota. Uvadi, Ze rozhodnuti, zda si dité ponechat
je proto obtiznym rozhodnutim. I Matousek je podobné¢ jako Matéjéek toho ndzoru, ze
narozeni ditéte je pro rodinu velkym Sokem, protoze ptfedstavuje ohrozeni jejich stavajicich
hodnot. Kraus aj. se také zmifnuje o tom, Ze rodiovska o¢ekavani jsou bezpfedmétna.
Uvadi i velkou emoc¢ni a ¢asovou zatéz, piipadné zatéz fyzickou. Hovofi také o tom, ze u
téchto rodin dochézi ¢asto k rozvodiim, coz pfinasi zhorSeni finan¢ni situace. Zminuje i
nedocenéni pecujicich osob a hovoii o tom, Ze po finan¢ni strance to ani neni mozné.
Slowik je toho nazoru, ze krom¢ béznych potieb na rodinu doléhaji i specifické potieby ve
formé¢ socialni pomoci a podpory, Gcasti na spolecenském zivoté a spolecného sdileni,

spolupréce a podpory.

Vagnerova (2008) pohlizi na situaci rodin s osobou s postizenim z né€kolika aspekta.
Jsou jimi zatéZ a jeji zvladani, dospélost osoby s postiZenim, vefejna podpora, rodinna
podpora, osamostatiiovani a socializace osoby s postiZenim, spolecenské vztahy,
poskytované sluzby, osobni pocity a budoucnost.

Véagnerova (2008, s. 310) uvadi, ze pokud se rodi¢im podafi zvladnout zatéz
vyplyvajici ze specifické rodinné situace, prozivaji pocity Zivota naplnéného smyslem a
sebeocenénim. Adaptaci na zatéz také velmi usnadiiuje emo¢ni podpora v rdmci rodiny,
pruznost v rozdéleni roli, ocekavani pfizptsobena realité a také socialni opora z blizsiho
okoli i1 ze strany spole¢nosti. Vagnerova (tamtéz, s. 310) se také domniva, Ze pro rodinu je
dulezité udrzet si své postaveni v ramci SirSiho spolefenstvi. Podle ni je pro rodinu
dualezita resilience, coz je komplexni odolnost, tedy ,,schopnost rodiny prekonat riizné
strasti. Stim souvisi schopnost zaujmout k témto zatézim urcity postoj, porozumét jim,
resp. mit pocit, ze jsou srozumitelné, zvladnutelné, a ma smysl je resit“. VVagnerova (2008,
s. 311) se také domniva, Ze rodice se viilbec nesnazi vést své potomky k samostatnosti.
Je toho nézoru, ze ,, rodice ani nenapadne, Ze by mohli podporovat jeho osamostatiovani a
ucit jej ruznym domdcim cinnostem . Dusledek tohoto pocinani je u mentalné postiZzenych
dospélych ten, Ze jsou velmi nesobéstacni a ani se nenauci to, co by mohli. Dale se
domniva, Ze tato skutecnost je velkou piekazkou pii adaptaci na nové prostiedi po smrti

rodi¢d. Dle Vagnerové (2008, s. 310) rodice také ve valné vétsiné rozhoduji o naplni
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volného ¢asu mentalné postizeného. Také s nimi travi velkou ¢ast dne. Vagnerova dale
uvadi, ze vic nez Ctvrtina rodici povazuje sv€é mentalné postiZzené potomky za déti,
prestoze jsou jiz dospéli (tamtéz, s. 310). Za vyznamnou autorka povazuje i faktickou
podporu zakladajici se na nabidkach rtznych sluzeb v¢etné dennich stacionara (tamtéz,
s. 310). Jako urcitou moznost osamostatnéni potomka vidi chranéné bydleni, kde jsou
postizeni pod dohledem a mohou se postupné naucit domacim pracim za ucelem co
nejmensi zavislosti. (tamtéz, s. 311). Autorka hovofi i o obavach rodi¢a z budoucnosti
jejich potomkt s postizenim. Tyto obavy jsou dle ni vyrazné u starnoucich rodict mentalné
postizeného (tamtéz, s. 310).

Celkove se da fici, Ze VAgnerova vidi na situaci rodi¢u s postizenou osobou nejen
negativni, ale i pozitivni stranky, které se tykaji nalezeni smyslu a sebeocenéni rodice, ze
péci zvladl. Zduraznuje, Ze pro zvladani zatézovych situaci je tfeba odolnost a flexibilita
rodiny a také socidlni, emo¢ni podpora a stalé spojeni se spole¢nosti. Neni spokojena s tim,
7e rodiCe berou své dospélé potomky stéle jako déti a nelibi se ji ani to, Ze se rodice
nesnazi svého potomka vést k vétsi samostatnosti, coz spatiuje jako prekazku pro budouci
potomkiiv Zivot. Jako pomoc zde vidi stacionafe a chranéna bydleni, kde si miize osoba
S mentdlnim postizenim osvojovat rtzné praktické dovednosti. Vyrazné obavy

Z budoucnosti shledava hlavné u starnoucich rodicu.

cey g

Michalik aj. se situaci rodin Zzijicich s 0sobou s postizenim zabyva z nékolika
aspektl. Jednim z nich je vefejna podpora a finan¢ni situace rodiny.

Michalik aj. (2011, s. 97) uvéadi, ze pro rodiny se zdravotné postizenym ¢lenem
neplati, neplati jednolitost, ale naopak se jedna o celek, ktery je velmi rGznorody. Systémy
vetejné podpory jsou vSak nutné zalozeny na feSenich ,,obecnych spolecenskych*
problému a dochazi tak k riznym komplikacim, protoze pak ve velké mite nejsou schopny
reagovat na specifické problémy jednotlivych rodin. Michalik a kol. (2011, s. 98) se také
domniva, Ze vefejna podpora téchto rodin je na nizké trovni. Nedostatky vidi hlavné
Vv zajisténi podplrné ,,alevné* péce, ktera by pecujicim osobam umoznila ¢astéj$i oddech a
rehabilitaci (napf. narok na lazeniskou péci). Existuji sice nékteré nové socialni sluzby, ale
problém je s jejich teritoridlnim i finan¢nim zajiSténim ze strany poskytovatelt. Dale
hovofti i o problémech do nichz se ¢asto dostava pecujici osoba po ptechodu do diichodu,
protoze pfiznany dichod je na zakladé, jejich ,,vydélku“ velmi nizky a nedostatecny.

Michalik aj. (2011, s. 98) zminuje i skute¢nost, ze pokud se rodina stara o zdravotné
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postizeného (,,hodinami tvrdé prace®), je to pro stat zna¢nou finan¢ni vyhodou, i kdyz
vyplaci osobé se zdravotnim postizenim ptispévek na péci, ktery ma soucasné predstavovat
1 odménu pecujici osob¢. Naklady statu pii umisténi do zatizeni s celorocnim pobytem jsou
pfitom dvakrat az Ctyfikrat vyssi. Michalik aj. (2011, s. 98) také hovoii o tom, Ze mezi
rodinami pecujicimi o osoby se zdravotnim postizenim je vyznamny podil
jednoptijmovych rodin. Vzhledem k tomu, Ze vice nez polovina rodin v nasi republice
nedosahuje prumérného platu, je pro uplné rodiny ¢asto obtizné, aby se jeden z nich stal
pecujici osobou a na praci rezignoval. Situaci komplikuje i1 skute¢nost, Ze v soucasné
dobé¢ je obtizné ziskat praci potazmo praci na Castecny uvazek, ktera by byla z hlediska
pracovni doby flexibilni a umoznila tak sladit péci o ¢lena rodiny i pracovni potencial
pecujici osoby. Vylou€eni z pracovniho procesu je nejen ekonomickou ztratou, ale
také negativné modifikuje sebehodnoceni a sebedivéru pecujicich osob. Muze také dojit
K negativnimu ovlivnéni vztahli mezi partnery a pomérné Casté je, ze kazdy z nich dochazi
K riznym pohlediim na hodnotu domaci prace. Michalik aj. (2011, s. 98) uvadi, ze péce o
¢lena rodiny je velmi ¢asové naroéna. Z vyzkumu konaného v nasi republice vyplyva, Ze
délka péce stoupa v zavislosti na stupni postizeni, resp. zavislosti na pé¢i a Ze odména
peéujici osoby zdaleka nedosahuje ani minimalni mzdy v CR.

Michalik se zabyva i dal$imi aspekty jako je zatéZz rodice, rodinné vztahy,
spolecenské vztahy, genderové zalezitosti a budoucnost postiZené osoby.

Michalik aj. (2011, s. 104) uvadi, ze pokud se jedna o t€z8i zdravotni postiZeni,
pocit'uji pe€ujici osoby hlavné pocit velké Unavy, pocit ztraty schopnosti uZzit si volné
chvile. Velka ¢ast znich takeé trpi pocitem ztraty osobnich Zivotnich perspektiv.
Michalik a kol. (2011, s. 104) hovofi o tom, ze v pecujicich rodinach se ve velké mite
rodice zabyvaji mysSlenkami na to, co bude, pokud pfed¢asné zemiou. Oproti jinym
,,b&éznym*“ rodinach se vSak tim zabyvaji jiz ve véku kolem 30 let. Autor (tamtéz, s. 105)
hovoti hlavné o zvySeni izolace od ostatnich lidi a spole¢nosti, zhorSeni zdravotniho
stavu i ekonomicke situace. Velka ¢ast rodic¢u také pocituje hrdost, Ze postizeni ¢lena
rodiny zvladla. U podstatné ¢asti pecujicich se nezhorSily rodinné vztahy. Autor (tamtéz,
s. 106) také konstatuje, ze péfe o osobu zavislou je velmi vyrazné zaleZitosti Zen.
Konstatuje, ze vnasSi republice nelze nalézt masivnéjsi piipad takové genderové
nevyvazenosti, kterd je ve vtahu k Zenam diskriminacni. Na jejich bedrech spociva starost
0 nejvetsi péci.

Celkové se da fici, ze Michalik se domniva, ze vefejna podpora rodin nedokaze

mnohdy reagovat na specifické potieby rodin, protoze je ustavena v obecné poloze. Takeé si
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mysli, Ze je na nizké urovni a to zejména v zajiStovani ,,ulevné“ péce, kterd by umoznila
pecujicim osobam pravidelnéjsi oddych od naro¢né péce. Témto osobdm se také nedostava
dostate¢ného finan¢niho ocenéni za péci, coZz se pak postupem c¢asu projevi i na jejich
dichodech. To, Ze osoby s postizenim zistavaji v rodinach, je pro stat velkou finan¢ni
vyhodou, protoze statni péce by stala nékolikrat vice. V rodin¢ také dochézi k tomu, ze
jeden z rodic¢t se musi z divodu péce o potomka vzdat zaméstnani, coz je pti dneSnich
platech pro rodinu obtizné. Michalik se dale domniva, Zze skloubit zaméstnani a péci o
potomka je Casto 1 z divodu Casové narocnosti péCe nemozné, protoze dneSni situace na
pracovnim trhu neni pfizniva a existuje minimum moznosti sehnat praci na c¢aste¢ny
uvazek. Opusténi zaméestnani mtze také vyvolat financni nesndze, neshody mezi partnery a
také snizit sebehodnoceni pecujici osoby. Velkéd zatéz u této osoby také vede k unavé a
pocitu ztraty zivotni perspektivy. Obavy z budoucnosti se u rodi¢t osob s postizenim
projevuji ve velmi brzkém véku. Rodiny jsou také izolovany od spoleénosti. Casto také
nastava v dusledku péce o potomka zhorSeni zdravotniho stavu pecujici osoby. Michalik
také konstatuje velkou genderovou nevyvazenost, protoze péce zustava pievazné na matce

potomka s postizenim.

Vagnerova, Strnadova a Krejéova (2009), které provadély vyzkum situaci rodin
zijicich s 0sobou s postizenim, se zaméfovaly na matky. Nahlizi na problematiku
z nékolika aspektd. Jsou jimi: narozeni potomka s postizenim, zatéz a jeji zvladani, vliv
zkuSenosti, vychova, hodnoceni ditéte a dospélost osoby s postizenim, vefejna
podpora, rodinné vztahy a podpora, bilance Zivota a prani matek, gender a role
matky, osamostatiiovani a socializace osoby s postiZzenim, spolecenské vztahy,
poskytované sluzby, osobni pocity, pozitivni pfinos a budoucnost.

Végnerova, Strnadova a Krejcova uvadeéji, ze nekteré matky jsou presvédceny, Ze
postiZeni zavinili 1ékaFi nespravnym postupem pii porodu, obzvlasté v piipadé détské
mozkové obrny. Nespokojenost se casto tykd také nedostate€ného nebo pozdniho
informovéani o vSech okolnostech. Ty spatfuji matky za dilezité zejména v prvnich letech
zivota ditéte, protoze postradaji zkusSenosti (Vagnerova, Strnadova a Krejova, s. 74). U
déti s Downovym syndromem se také pridavaji razné zdravotni problémy. Vizualni
napadnost téchto déti vyvolava mnohdy negativni reakce okoli (tamtéz, s. 81). V ptipadé
riznych typt mentalniho postizeni jsou matky citlivé na reakce okoli, protoze jim je

jejich dit¢ vnimano jako napf. nevychované (tamtéz, 107). Problémy jsou u rdznych
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postizeni podobné. Narocnost péce je tak velka, ze matky mnohdy nemohou jit do
zaméstnani a ani se vénovat néfemu jinému, coz vede k jejich pocitu izolovanosti.
Nastavajici zivotni stereotyp je pro né vycerpavajici. Autorky se domnivaji, ze na feSeni
obtiznych situaci ma velky vliv osobnost matky (jeji osobnostni vyrovnanost, optimismus,
schopnosti). Neméné podstatné je dobré socidlni zazemi rodiny (tamtéz, s. 134-135).
Matky mentaln¢ postiZzenych déti si uvédomuji, Ze musi pFijmout dité takové jaké je a u
sebe si ceni vlastnosti, které jim pomahaji pfekonavat rizné obtize (problémy s ucenim a
chovanim). Také védi, ze se ditéti musi pFrizpasobit a smifit se vyvijenim zna¢ného uGsili
za ucelem dosazeni alespoii malého uspéchu (tamtéz, s. 159). VSechny matky si dokazi na
svém ditéti nalézt néco pozitivniho, coz je dle autorek znak piijatelného zvladnuti situace.
V ptipadé Downova syndromu matkdm c¢asto vadi, Ze postizeni je viditelné a Ze déti maji
problém s komunikaci. V piipadé¢ jiného mentalniho postizeni nejsou matky cCasto
spokojeny s nezvladatelnosti nebo neprijemnymi projevy chovani (tamtéz, s. 183-184).
Matkéam také vadi komplikace spojené s vyrizovanim socialnich davek, coz vede az
k piecitlivélosti pti riznych jednanich. Domnivaji se, ze lepsi pristup k davkam i lepsi
chovani ufedniki by jim alespon ¢astecné kompenzovalo narocnou péc¢i o potomka.
Nespokojenost se projevuji i z divodu neustalého vyzadovani potvrzeni o zdravotnim
stavu potomka, a¢ se mnohdy jedna o onemocnéni trvalé (tamtéz, s. 191). Polovina matek
je presvédcena, Ze partneri na postiZeni potomka po narozeni neadekvatné reagovali a
nebyli oporou. Zmiiuji i nespokojenost s tim, Ze spolecnost toleruje u muzii moznosti vetsi
volby. Pozdéji se néktefi partnefi ujali svych roli, avSak néktefi selhali. U partnerti, ktefi se
zachovali adekvatné (vCetné pomoci a podpory) matky hlavné ocenuji, Ze z rodiny
neodesli. Nejvice matkam vadilo, Ze se snazili vyhybat se nékterym problémim, ze dité
neakceptovali, nepomahali a pripadné rodinu opustili (tamtéz, s. 213). Existence
postizeného ditéte v rodin€ mize manzele stmelit nebo rozdélit. ZlepSeni vztaht je zavislé
na vzajemném sdileni, podpoie a pomoci, jinak mize vlivem stresovych situaci dojit
k rozpadu rodiny. Vinu na rozpadu miize mit i matka, ktera se pfili§ koncentruje na dité
(tamtéz, s. 226-227). Narozenim ditéte s postizenim jsou stresovani nejen rodice, ale i
prarodice. Ti nékdy nechapou ptesné situaci a nejsou schopni dité ptijmout (i popiraji
postizeni a hledaji vinika). Jejich reakce jsou pak neadekvatni a pro rodi¢e mnohdy
zranujici a nepfijemné a muze jim to piinést dal$i komplikace (tamtéz, s. 237). Ztratu
zaméstnani nesou lépe ty Zeny, které nemaji vét$i ambice. Zeny s vétsimi ambicemi, pro
které je prace podstatna si obvykle najdou zplsob, jak se do ni vratit i za cenu vétsi zatéze.

K navratu do zaméstnani brani i nemoznost sehnat pro své déti hlidani nebo nezajem
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zaméstnavatele o tyto matky. (tamtéz, s. 245). K narozeni potomka maji ambivalentni
vztah, ktery spo¢iva v tom, Ze na jednu stranu to byl jeden z jejich nejhez¢ich zazitka, na
druhou stranu to bylo i jejich nejvétsi Zivotni trauma. Spokojenost matek se odvijela od
zdravotniho stavu potomka a od riznych problému Kk feSeni. Matky by si sice pialy, aby
jejich déti byly zdravé, ale jsou rady, Ze je maji (tamtéz, 271). Ohledné budoucnosti maji
matky obavy, zda se o své dit¢ dokazi postarat a zda je zvladnou. Také se obavaji, ze
spolecnost je nepiijme a nebudou se moci nijak uplatnit. Matky si také dokazi najit ve
svém zivoté také zdroje radosti (bézné udalosti, odpocinek). Matky doufaji, Ze jejich
potomek dosahne alespon ¢aste¢né samostatnosti a sobéstacnosti. Nékteré matky si
preji, aby se jejich dité uzdravilo (nebo se zlepsil jeho zdravotni stav) a aby bylo Stastné.
Vazi si zdravi a dobrych vztahi v rodiné (tamtéz, s. 288-289). Zkusené matky by uvitaly,
aby zafFizeni zabyvajici se péci o tyto jedince bylo vice a aby péce byla vice
koncentrovana a dosazitelna s ptitomnosti citlivéj$iho a osobnéjsiho pfistupu. Uvitaly by
1 vEtsi zajem spolecnosti 0 0S0by S postizenim a vétsi nabidku moznosti jejich uplatnéni
po absolvovani Skolni dochazky. NezkuSenym matkam radi, aby spolupracovaly
s odborniky, ale soucasné vzaly v ivahu svij rozum a cit. Ohledné vychovy déti radi
matkam, aby je nerozmazlovaly, co nejvic je v ramci jejich samostatnosti a sobéstacnosti

naucily a nepietéZzovaly je (tamtéz, s. 308).

Celkovée se da fici, ze Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova uvadéji, Ze postizeni ditéte
muze byt matkami vnimano jako chyba lékaii. Matky také maji pocit, Ze nejsou z jejich
strany vcas a fadn¢ informovani o vSech okolnostech souvisejicich s postizenim. Matky
jsou takeé citlivé na neadekvatni chovani okoli k postizeni jejich potomki. Matky se také
z dlivodll naro¢nosti mnohdy nemohou vénovat nejen zaméstnani, ale 1 svym zajmim. Citi
se izolované a z domaciho stereotypu vycerpané. Autorky se domnivaji, ze k lepSimu
zvladani obtiznych situaci pfispiva nejen vyrovnana osobnost matky, ale i dobré socialni
zdzemi. Matky déti s mentalnim postizenim védi, ze musi piijmout dité takové, jaké je a
znaéné€ se jeho potfebam piizplsobit. Pfesto si najdou na ditéti 1 pozitivni stranky, coz dle
autorek svéd¢i o pomémé dobrém zvladani. U svych déti s postizenim vidi hlavni problém
Vv jejich nezvladatelnosti a nepfijemnych projevech chovani. Matky nejsou spokojeny
s komplikovanym vyfizovanim socidlnich davek a s pfistupem ufednikli. Né&které matky
nejsou spokojeny s reakcemi manzelti na narozeni ditéte s postiZzenim, ale také i z toho
ditvodu, Ze na nich zlstava pievazna cast péce nejen o dité, ale i o domécnost. U svych

muzu ocenuji hlavné to, Ze v rodin¢ zistali a také Ze jim rizné pomahaji a podporuji je.
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Tento piistup autorky hodnoti jako pozitivni pro zlepSeni vztaht. Nejvice matkam vadilo,
kdyz se partnefi na feSeni problému nepodileli a vyhybali se i pomoci a podpote a také to,
ze rodinu opustili. Reakce prarodict nékdy povazuji matky také za neadekvatni. Dochazi
tak ke komplikovani jejich situace. Matky zaujimaji k narozeni ditéte s postizenim
ambivalentni vztah. Na jedné strané ho hodnoti jako jeden z nejlepsSich okamzikii zivota a
na druhé strané¢ jako nejvétsi trauma. Ohledné budoucnosti se matky obavaji své
neschopnosti se 0 potomka postarat a zvladnout jej. Obavaji se také jejich nepfijeti ve
spolecnosti a nemoznosti se n¢jak uplatnit. Doufaji, Ze se jejich deti stanou alespon
castecné samostatnymi a sob&stacnymi. Vazi si zdravi a dobrych vztahti v roding. Jejich
pfanim je, aby péfe o potomky ze strany spolecnosti byla S§ir§i, koncentrovanéjsi a
dosazitelnéjsi. Také by si praly, aby spolecnost méla o tyto jedince vétsi zajem a umoznila
jim Sir8i rozsah jejich uplatnéni po absolvovani skoly.

Venglarova a Eisner pohlizi na rodinu s postizenou osobou z aspektu vyrovnavani

se s dospivanim potomka s postizenim.

Aspekty, kterymi se zabyvaji, jsou tedy dospélost, osamostatnéni a sexualita
potomka. Venglarova a Eisner (2013, s. 130) uvadé&ji, Ze rodice maji ke svému potomkovi
specificky vztah, ktery tkvi vtom, Ze piestoze dité télesné i pravné dospéje, je stale
»ditétem* svych rodicl. Proto je pro n¢ velmi obtiZzné zpracovavat rizika souvisejici
s jeho osamostatnénim nebo nastupem sexualniho Zivota. Maji tendenci své déti pred
,krutou a drsnou realitou ochrafnovat vytvarenim umélych svéti. Tyka se to i rodich
zdravych déti. Pro mnoho rodic¢t zijicich s potomkem s postiZzenim nahliZi svého potomka
jako na dité a nckdy se mu jej také daii v této pozici udrZet. Rodi¢ si skute¢né (napf. na
zékladé pfif¢ené mentalni urovné) mize myslet, Zze jejich potomek Zadné sexualni
potieby nema a ani je mit nebude. Né&kteti rodice si naopak mysli, Ze neni tfeba potomka
o téchto zaleZitostech informovat a doufaji, Ze si je ,,nékde* najdou (Venglarova, Eisner
2013, s. 130). Tento predpoklad je mylny a vychazi z toho, ze v mnoha rodinéch jsou tato
témata obvykle tabu. V tomto sméru vidi Venglafova, Eisner (2013, s. 140) jako vhodny
smér spolupraci rodicl s organizacemi, které poskytuji vzdélavaci nebo socialni sluzby.

Celkove se da fici, ze Venglarova a Eisner se domnivaji, ze specificky vztah, jaky
maji rodi¢e ke svym détem, mnohdy brani potomkim vtom, aby se osamostatnili.
Obzvlast to plati pro rodice osob s postizenim, protoze jsou si védomi, ze realita by pro n¢
mohla byt velkym nebezpecim. Z toho diuvodu se u rodi¢t projevuje tendence k velkému

ochranovani a udrzovani potomka v pozici ditéte. Autofii si také mysli, ze mnoho rodi¢i je

66



presvédceno, ze jejich potomek nema a nebude mit zadné sexudlni potieby. Nékteti rodice
zase doufaji, Ze jejich potomci si najdou cestu k informacim o sexualité sami. Venglarova a
Eisner to nepovazuji za redlné. Duvodem téchto predpokladti rodi¢t je Casto to, ze
v rodinach je téma sexuality tabu. Autofi se dile domnivaji, Ze je potieba, aby rodice

v tomto ohledu konzultovali s odborniky.

Vancura pohlizi na rodinu s postizenou osobou z hlediska vhimaného pozitivniho
zisku. Vancura (2007, s. 137) dochazi k tomu, Ze vznik tohoto pozitivniho zisku rodi¢t
Zijicich s 0sobou s mentalnim postizenim mutze plynout z toho, Ze pro rodi¢e je na prvnim
misté samotné dité a postiZeni aZ na druhém. Pozitivni zisk se dd vysvétlit i jako soucast
riustu rodici, ke kterému dochdzi disledkem celeni nepfiznivych situaci. Nastalé
adaptivni zmény (,,posttraumaticky rist*) maji svilj ptivod ve zvladani narokl pii péci o
dit¢ s postizenim. Je to pro n¢ naro¢na zkuSenost, kterou s postupem casu vnimaji jako
obohacujici.

Celkové se da fici, Ze Vancura shledal, Ze rodife nachdzeji ve svém Zivoté nejen
negativni, ale i pozitivni stranky. Zjisténi téchto pozitivnich stranek se odvijelo od toho, ze
rodi¢e nejprve hledi na své dité, které je pro n¢ dilezité, a teprve potom se zajimaji o jeho
postizeni. Podstatnou roli ve vnimani pozitivnich stranek v zivoté je také to, ze z divodu
prekonéavani velmi obtiznych a stresovych situaci v podstaté ,,vyrostli a mohou tak vnimat

noveé nabyté zkuSenosti jako obohaceni Zivota.

Téma zivota rodiny s 0S0bou s postizenim se vyskytuje i v zahranié¢ni literatufe.
Z aspektit se zde objevuje vyrovnani se s postizenim, zatéz a jeji zvladani, hodnoty,
pozitivni rast, pocity, sebehodnoceni, vefejnd podpora, spoleenské vztahy, rodinné

vztahy, budoucnost.

,, CelozZivotni péce o mentadlné postizeného cloveka predstavuje znacnou zdtéz . Pro
rodinu to znamena p¥izpusobeni Zivotniho Stylu, omezeni individualnich potieb a také
vyrovnani se specifickou situaci rodiny a piipadné i s izolaci. (Lustig 1997 in VVagnerova
2011, s. 310).

., Zpusob vyrovndvdni rodicii s postiZenim ditéte se zaklida na mnoha somatickych,

vvvvv

psychickych i socialnich faktorech: , na osobnostnich vlastnostech, drivéjsich
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zkusenostech, hodnotach a naucenych postojich, ale i na zdravotnim stavu, veku, na jejich
postaveni, tj. zda jde o otce nebo matku, na kvalite partnerského, poctu deéti, které spolu
maji, na druhu a priciné postizeni a nakonec i na reakcich sirsi rodiny a celé spolecnosti“
(Beresford 1994; Noojin a Wallander 1995; Hayden a Keller 1997; Wallander a Varni
1998; Duvdevany a Abboud 2003 in VVagnerova, Strnadova a Krejéova 2009, s. 28)

V dobé stiedniho a starSiho Skolniho véku rodi¢e vétSinou prosli vSemi fazemi
VYrovnani se s postiZzenim potomka. Projevuje se u nich dostate¢na adaptace na zatéz i
ur¢ita rovnovaha. Problémy berou jako podnét k hledani feSeni a jejich divéra ve vlastni
schopnosti se posilila. PFesto byvaji izkostnéjsi a maji vétsi obavy z budoucnosti. Jsou
si totiz védomi, Ze pfijit mize cokoli a mohou nastat dalsi problémy spojené s dospivanim i
dospélosti (Duvdevany a Vudinsky 2005; Otipkova 2006 in Vagnerova, Strnadova a
Krejcova 2009, s. 113).

Postoj k postizeni potomka se méni v pribéhu nékolika let na zakladé¢ nabyté
zkuSenosti. Zména hodnotové hierarchie je signilem ke zvladani problémi. Rodice si
uvédomi, ze musi hledat smysl svého Zivota v nééem jiném nez drive, protoze pivodni
cile, jako napt. Gspéch a potvrzeni svych kvalit (Saeterdal 1994, 1997 in Végnerova,
Strnadova a Krej¢ova 2009, s. 110).

Postizeni ditéte je sice zatézovou udalosti s negativnimi disledky, ale rodi¢tiim muZze
prinést postupem c¢asu i néco pozitivniho a to obzvlast' tehdy, kdyz se Stou zatézi
pfijatelné¢ vyrovnaji. ZkuSenosti, které ziskali, je dovedou K dspéSnosti pii FeSeni
ruznych problému a vét§imu poznani lidského Zivota. Ziskana hodnota poznéni je tim
vétsi, ¢im je bolestnéjsi (Wickham a Searl 1992 in Végnerova, Strnadova a Krejéova
2009, s. 108).

Dilezita je kognitivni reinterpretace, ktera zajisti pochopeni traumatickeé udéalosti
jako smysluplnou a prinejmenSim ¢asteéné prinosnou na zaklad¢é aktivniho usili o
zvladnuti zatéze. Tento model posttraumatického rustu zpracovali Tedeschi a Calhoun.
Lidé, kteti toto zvladli, citi zarmutek, ale dokaZzi prozivat i radost. Dochazeji k nazoru,
Uspokojeni plyne i z rozvoje jejich potencialu. (Knox aj. 2000; Scorgie a Sobsey 2000;
Deiner, Oishi a Lucas 2003; Dykens 2005 in Vagnerova, Strnadova a Krejéova, 2009).
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Dusledkem tohoto rustu je obvykle zména hodnot, postoji k zivotu a lidem a zména

sebepojeti (tamtéz, s. 109).

Akceptace potomka takového jaky je, je pfinosna nejen z diivodu jejich zklidnéni,
ale i z hlediska sebehodnoceni. Rodi¢ si vice divétuje, ale soucasné vnima i limity a
omezeni vcetn¢ své zranitelnosti. Dokdzi si vazit zdravi i bézného Zivota a rozliSuji
podstatné od nepodstatného. Umi se radovat z piitomnosti a zaroven piijimaji i trapeni.
Nyni védi, ze piijemné udalosti prichazeji se stejnou pravdépodobnosti jako nepiijemné. Je
jim jasné, Ze je nutné umét s trdpenim zachézet (Kearney a Griffin 2001 in VVagnerov4,
Strnadova a Krej¢ova 2009, s. 110)

Podpora ze strany zdravotnich, socialnich a vzdélavacich instituci pomaha fesit
nékteré situace, coz prispiva ke zvyseni jejich pohody a snizeni stresu. Nékdy vSak rodice
vkladaji do jejich pomoci p¥ilis velké nadéje, které se mnohdy nesplni. Ty mohou tkvét
napt. v tom, ze profesiondl neni schopny se vcitit do jejich problémii nebo neni schopen
brat dité s postizenim i z toho hlediska, jak se samo citi a zda je spokojené. To vede
k jejich nespokojenosti (Wickham-Searl 1992; Kearney a Griffin 2001; Hastings aj.
2002; Liptak aj. 2006; Morrov aj. 2008 in Vagnerova, Strnadova, Krejcova 2009, s. 44).

Nekterym rodi¢im vadi pfistup riznych instituci spocivajici na hierarchizovaném
vztahu a zduraziovani jejich moci a autority nad klientem. Nepiijemna jim je také role
podcetiovaného a prehlizeného prosebnika. Casto jsou také presvédéeni, ze nedostavaji
dostatek informaci nebo zZe informace nejsou dostate¢né srozumitelné. To pfinasi rodicim

dalsi stres (Scorgie aj. 2001 in VVagnerov4, Strnadova a Krej¢ova 2009, s. 45).

Skutec¢nost postizeného ditéte v rodin€ sebou ¢asto nese zhorSeni finanéni situace,
protoze matka bud’ nemize do prace anebo vyd€lava méné nez diiv. Ke zhorSeni situace
pfispiva i fakt, Ze péce o zdravi i vychovu jedince s postizenim si vyZaduje dalSi finanéni
naklady. Dobré finan¢ni zazemi je pro rodinu velkym piinosem, protoze ubyvaji
starosti o rodinny rozpocet a je mozné zaplatit si nekteré sluzby, volnocasové aktivity a
podobné. S finan¢nimi problémy se setkavaji lidé bez ohledu na jejich sociokulturni ptivod
a mozna 1 vysi piijmi. Ukazuje se, ze jim vadi spiSe relativni ekonomické znevyhodnéni
nez jeho uroven (Slopper 1999; Lawlor aj. 2006 in Vagnerov4, Strnadova a Krej¢ova
2009, s. 46).
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Rodice prevazné hodnoti své postizené dité i vliv na rodinu pozitivné. Berou ho jako
zdroj $tésti a radosti a hovorii o ném s laskou a optimismem. Véfi, ze stmelilo rodinu a
zlepsilo vzajemné vztahy. Zde uz se ukazuje, Ze nejde jen o bagatelizaci nebo popirani
reality, ale o akceptaci ditéte takového, jaké je (Glidden a Johnson 1999 in Vagnerova,
Strnadova a Krej¢ova 2009, s. 112).

Rodic¢e osob s mentalnim postizenim si také do budoucna kladou mnoho Zivotnich
otazek. Jedna se napf. o to, zda zvladne bydlet sam, jak zvladne praci, zda se uzivi, zda
dokaze hospodarit s penézi, zda nékdo nezneuzije jeho/jeji duvéfivosti, zda zvladne
sdm/sama rozhodovat, kdyz tu rodi¢ nebude, zda si neublizi a zda bude Zit partnerskym
zivotem (Ainsworth a Baker 2004 in Cerna aj. 2008, s. 174).

Celkové se da fici, ze Lustig hodnoti celozivotni péci o osobu s postizenim jako
velmi naro¢nou, protoze pro rodi¢e znamend zménu celého Zivotniho stylu a mnoho
omezeni. Beresford a Noojin aj. hovoii o tom, Ze na to, jak se rodi¢ vyrovna s postizenim
svého ditéte ma vliv mnoho okolnosti, napt. osobnost rodice, v€k, jeho zdravi, zajisténi a
také vlivy blizkého i vzdalenéjsiho okoli a stav spole¢nosti. Duvdevany a Vudinsky aj. se
domnivaji, Ze vétSina rodic¢i v dobé€, kdy jejich potomek dosdhl starSiho Skolniho veku
nebo véku dospivani, jiz prosli vSemi fAzemi vyrovnavani se s jeho postizenim, piesto v§ak
maji velké obavy z budoucnosti. Saeterdal je toho nazoru, Ze zména hodnotové hierarchie
na zakladé¢ uvédomeéni si situace je signal, ze se dobie s postizenim potomka vyrovnali.
Wickham — Searl se domniva, ze pokud rodice pfijatelné zvladnou zatéz, pfinasi postizeni
potomka 1 pozitivni zisk. Vlivem zvladani zat€ze jsou nyni schopni vyfesSit mnoho
problémi a dochazi u nich i k poznani lidského Zivota. O tom hovoti i Knox a Scorgie aj.,
ktery uvadi, Ze rodi¢e maji pozitivni pocit vétsiho naplnéni, bohatosti zivota a také dobré
pocity z rozvoje vlastniho potencialu. Kearney a Griffin se domnivaji, Ze akceptace
potomka takového jaky je, pfispéje ke zklidnéni i vzristu sebehodnoceni rodice. Rodi¢
také dokaze odlisit podstatné od nepodstatného a dokaze si vazit i béznych véci. Trapeni
sice neustava, ale dokaze se i radovat. Wickham-Searl a Kearney hovoii o tom, Ze rodice
neni nékdy spokojeny s podporou, které se mu dostava. Pfi€inou miiZze byt i nadmérné
oCekavani. Scorgie aj. se také domniva, ze se rodice nékdy citi ve styku s riznymi
podporovateli jako podcenovani a také se vnimaji jako prosebnici, coz jim vadi. Maji také

pocit nedostatku informaci. Slopper a Lawlor uvadi, Ze rodina se setkava s finan¢nimi
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problémy, at’ uz se jedna o jakoukoli rodinu. Ukazuje se vSak, Ze problémem je zde spise
relativni ekonomické znevyhodnéni nez jeho uroven. Glidden a Johnson hovoii o tom, ze
rodi¢e vesmés nahlizeji na své dité pozitivn€. Pozitivné hodnoti i jeho vliv na rodinu. Mze
to znamenat nejen bagatelizaci skutecného stavu ale také Uplnou akceptaci potomka.
Ainsworth a Baker uvadéji, Ze rodic¢e potomku s postizenim maji obavy o to, jak bude

zivot potomka v budoucnosti vypadat.
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3 EMPIRICKA CAST

V této Casti se budu zabyvat popisem metodologie a dosazenymi vysledky vyzkumu

v konfrontaci s prostudovanou literaturou.

3.1 Metodologie

V této kapitole uvedu pouzitou metodu a popisi pribéh celého vyzkumu.

3.1.1 Vyzkumna metoda

Pii vyzkumu jsem se rozhodla vyuzit kvalitativni metodu orélni historie. Ve své
diplomové praci se nezabyvdm historickym tématem, kterému piedev§im ma metoda
slouzit, ale pojednavam o tématu pfiblizujicim se spiSe Specialni pedagogice. Nicméné
jsem metodu oralni historie shledala za velmi vhodnou nejen proto, ze je interdisciplinarni,
ale predevsim proto, Ze nabizi pfesné to, 0 co mam ve svém vyzkumu zajem. Tedy metodu
kvalitativni postavenou na TUstnich sdélenich zkoumanych osob, kterd se zabyva
individualnimi prozitky, postoji a nazory zkoumanych osob.

Badatelé a historici Van¢k a Miicke (2011, s. 9) charakterizuji oralni historii takto:
,Jedna se o radu propracovanych, avsak stale se vyvijejicich a dotvarejicich postupii,
jejichz prostiednictvim se badatel v oblasti humanitnich a spolecenskych veéd dobira
novych poznatkii, a to na zdkladeé ustniho sdéleni osob, jez byli ucastniky ¢i svédky urcité
uddlosti, procesu nebo doby, které badatel zkoumd, nebo osob, jejichz individuélini
prozitky, postoje a nazory mohou obohatit badatelovo poznadni o nich samych, pripadné o
zkoumaném problému obecné .

Orélni historie, kterd je metodou kvalitativni, se vyznaéuje tim, ze ,, ,dava slovo*
opomijenym (tzv. bezdéjinnym) vrstvam spolecnosti, vice reflektuje tzv. malé déjiny

(mikrohistorie), individudlni prozitky, déjiny ,psané zdola“ (history from bellow), rozmer
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kazdodennosti apod.** (Vanék a Micke 2011, s. 14). V mém vyzkumu mi jde pravé o to,
jak rodiny prozivaji bézné dny s 0sobou s postizenim. Domnivam se také, Ze tyto osoby a
potazmo jejich rodiny nepoutaji takovy spolecensky zajem, jaky by si zaslouzily.

M zajem o kvalitativni vyzkum, ktery tato metoda poskytuje, je zaloZen také na
jeho vhodnosti pro zkoumani zivotnich osudii lidi nebo jejich kazdodenniho chovani
(Silverman 2005, s. 13). Jak uvéadi Hendl (2008, s. 51), lze timto vyzkumem ziskat
hloubkovy popis ptipadt, kdy ,,neziistavame na jejich povrchu, provadime podrobnou
komparaci pripadu a zkoumdme prislusné procesy. Citlivé zohlednujeme piisobeni

kontextu, lokalni situaci a podminky .

3.1.2 Priprava na vyzkum

K vyzkumu jsem pfistoupila tak, Ze jsem nejprve prostudovala co nejvice o dané
problematice z dostupnych zdroji, abych odhalila mezery a nejasnosti a mohla pfejit
k vypracovani vyzkumného projektu. Ve specialnim zatizeni XYZ [s. 16] jsem se rozhodla
zaméfit na mladé dospélé s mentalnim postizenim, s tim ze ve vyzkumném vzorku budou
zastoupeny jejich matky i otcové. Jako ptedpoklad vyzkumu jsem uvedla jeho
anonymizaci.

Motivaci k zaméfeni vyzkumu pravé na mladé dospélé osoby s postizenim byla nejen
skute¢nost, ze mulj synovec se nachazi na jejim prahu, jak jsem jiz uvedla v Uvodu, ale
predevsim to, Ze se dle mého nazoru stale nevyskytuje dostatek literatury vénujici se prave
obdobi mladé dospélosti osob s postizenim. Prozatim lze nalézt dostatek literatury
zabyvajici se pouze osobami s postizenim v détském véku. Tuto cilovou skupinu jsem
vybrala i proto, Ze jsem chtéla zajistit vétSi srovnatelnost a ne pfili§ velkou rozptylenost
vysledkli z divodu menSiho vzorku zkoumanych osob. Zastoupeni matek i otci jsem
pozadovala z toho divodu, abych ziskala nahled jak ze strany matek, tak ze strany otctl.
Ptedpoklad anonymizace vychéazi z mého presvédceni, ze tato poskytovana data jsou velmi
citlivd a intimni. Domnivala jsem se tudiz také, Ze anonymizace bude jednim z faktoru,
ktery mi pomuze rodiCe k rozhovoru ziskat. Vé&fila jsem i v to, ze v jejim rdmci dojde
z jejich strany k vétsi sdilnosti, upfimnosti a spontaneité. Pfistoupila jsem proto dle
standardni praxe vedeni oraln¢ historickych a kvalitativnich rozhovori k zakodovani vSech

dat, které by mohly vést k identifikaci zkoumanych osob nebo specialniho zafizeni.
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Priibéh samotného vybéru naratort a jejich ziskani ke konadni vyzkumu jsem popsala
jiz v kapitole 2.1 ,,Osoba s postizenim V kontextu piedkladané prace®, v rdmci vymezeni
pojmu postiZzeni. Pro uplnost jen strucné zopakuji, Ze pristup k naradtorim jsem ziskala ve
specidlnim zafizeni XYZ, kde mi ochotn¢ pomohli s jejich vybérem. Nasledn¢ jsem
pisemné a piipadné i ustné oslovila rodie osob s postizenim, kde jsem cely vyzkum
charakterizovala a pozadala je, aby mne V pfipadé¢ zajmu kontaktovali. Nasledné se
prihlasili ti, ktefi s ucasti na projektu souhlasili.

Soucasti oslovovaciho dopisu byly také informace o tom, Ze vyzkum bude
anonymizovany. Rodi¢im jsem také sdélila, jak budu se ziskanymi daty nakladat a poucila
jsem je o jejich pravech. Nechybéla zde ani nabidka tematickych okruhti k promysleni,

vvvvv

ucelem ziskani celkového obrazu.
Jednalo se o nasledujici okruhy:

. Biografie rodi¢e
. Biografie mladého dospé€lého s postizenim
. Vyrovnani rodice s postizenim dospivajiciho

. Popis rodinnych aktivit béZzného dne

. ZkuSenosti s postojem okoli k postizeni dospivajiciho
. Problematické situace a jejich zvladani

1
2
3
4
5. Traveni volného ¢asu a nacvik dovednosti
6
7
8. Sexualita postizeného

9

. Pfedstavy o budoucnosti

10. Vliv postizeni dospivajiciho na celou rodinu.

3.1.3 Popis vyzkumného vzorku naratord - rodicd osob

S postizenim

Nize vtabulce ,Tabulka 1“ uvadim profily naratorti. Promitla jsem zde jiz
zakodovani, které rodi¢im zaruc¢i anonymitu. Nasledné v tabulce ,, Tabulka 2 jsou pak

odpovidajici profily potomkl s postizenim.
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Tabulka 1 — Zakladni profily rodi¢i potomkii s postiZenim

duchod

Kod Pohlavi Vékova Rodinny  Vzdéla Povolani Bydlist¢  Pocet Pocet Celkovy  Uloha rodi¢e v rodiné
skupina  stav ni potomka s ostatnich pocet
postizenim  potomki potomkt
stale Zijicich
Vv rodiné
1 A Zena 30-40 Vdana SS Domacnost  Mésto 1 0 1 Vyhradné péfe o potomka a o
domacnost
2 B Muz 40-50 Zenaty VS Védec Mésto 1 1 2 Pievazné finanéni  zaji§téni,
CasteCné¢ péCe o potomka a o
domacnost
3 C Zena 40-50 VVdana VOS Terapeut Mésto 1 1 2 Péce o potomka a o domacnost i
finanéni zajisténi
4 D Zena 40-50 Vdana VS Prekladatel M¢sto 1 1 2 Péce o potomka a 0 domacnost i
finan¢ni zajisténi
5 E Zena 60-70 Vdana SS Starobni Mésto 1 0 3 Pfevazné péce o potomka a
dachod CasteCné o domacnost
6 F Muz 50-60 Zenaty  ZS Invalidni Mgésto 1 0 1 Pievazné péce o potomka a

¢asteCné o domacnost




Jak je vidét v tabulce, celkovy pocet naratort, se kterymi se mi podatilo vyzkum
uskute&nit a soucasné dokon¢it je $est. Oznaéila jsem je kody A — F. Zeny jsou zastoupeny
poctem Ctyfi, muzi poctem dva. VEkové je zastoupena Siroka skupina v pasmu 30-70 let.
Rodi¢e jsou ¢leny uplnych rodin. Vzdélani rodi¢i se pohybuje od zakladniho po
vysoko$kolské. Jejich zaméstnani jsou rtuznoroda, néktefi z nich jsou v domécnosti nebo
maji invalidni, pfipadné starobni dichod. Polovina z rodi¢u se nachazi v pracovnim
procesu. VSichni rodice ziji ve mésté. V kazdé rodin€ bydli jedno dité s postizenim. Ve
ttech rodinach se stale jest¢ sourozenci téchto déti. Celkovy pocet potomkii rodicu se
pohybuje od jednoho do tifi. Podil rodi¢e na pééi o potomka s postizenim, na chodu
domécnosti a na financnim zajisténi rodiny se rtizni dle okolnosti.

Nize v tabulce uvadim zdkladni profily potomkl s postizenim, kterych se vyzkum

tykal. Rovnéz zde jiz promitdm zakodovani v rdmei zajisténi anonymity.

Tabulka 2 — Z&kladni profily potomki s postiZenim

Pohlavi:  Postizeni: Zatazeni do instituce XYZ Ptislusnost
K rodici
(Tabulka 1)
1 Muz mentalni postiZeni Centrum dennich sluZzeb A
2 Muz mentalni postizeni Centrum dennich sluzeb B

Downtiv syndrom

3 Zena mentalni postiZeni Domov pro osoby se C
epilepsie zdravotnim postiZzenim

4 Zena mentalni postizeni Centrum dennich sluzeb D
afazie

5 Zena mentalni postiZeni, Centrum dennich sluzeb E

détska mozkové obrna
6 Muz mentalni postizeni Centrum dennich sluzeb F

autismus

Jak je vidét v tabulce, kazdy narator ma jedno dité s postizenim. Tti z nich jsou Zeny
a tfi muzi. K jejich oznaceni jsem V piepisech rozhovoru k interpretacni ¢asti prace pouzila

kod ,,X.“ pro zeny a kod ,,Y.“ pro muze a to pro lepsi piehled, protoze néktera specifika se



vztahuji pouze k Zenam a néktera pouze k muzum. Vsechny tyto osoby maji mentalni,
pfipadn€ i jiné postizeni. Také jsou vSichni klienty specidlniho zafizeni XYZ, jehoz
hranicemi je vyzkum limitovan. Pét z nich dochazi do centra dennich sluzeb, kde travi od
jednoho do péti dnu v tydnu. Jeden potomek je umistén do Domova pro osoby se
zdravotnim postizenim, kde travi c¢as od pond€li do patku. Prislusnost potomkil
k jednotlivym rodi¢iim je vyznacena.

Dale doplnuji, Ze vesmés vSechny zde uvedené déti jsou postizené od narozeni.
Jedno dité ptisluSejici k matce oznacené ,,C.“ pfiSlo ke svému postizeni ve véku dvanacti
let. Veék déti se pohybuje od 19-24 let. Kazdy znich ma za sebou povinnou $kolni
dochézku at’ uz v jakékoli formé, a pobiré invalidni dichod a pfispévek na péci v zavislosti
na druhu a hloubce postizeni.

Upozoriiuji, Zze pii popisu vyzkumného vzorku a déti s postizenim jsem vychézela

vyhradné z informaci poskytnutych rodici pii rozhovorech.

3.1.4 Zpusob a prubéh sbéru dat

Nezbytnym kritériem oralni historie a kvalitativnich rozhovort je zachyceni
individuélnich prozitkli, zkuSenosti a ndzort formou rozhovoru vedenym tazatelem a
naratorem tvari v tvaf, ktery je zaznamendvan na zvukovy, ptfipadné audiovizualni nosic¢
(Vanek a Micke 2011, s. 120). Kvalitativni postupy védecké préace v oralni historii jsou
dva. Jedna se o interview a zivotni pfib&éh (tamtéz, s. 121). Pro vyzkum jsem si vybrala
zivotni piibéh.

Po domluvé s vytipovanymi naratory a ptipadném zodpovézeni jejich dotazi jsem si
s nimi postupn¢ dojednala schiizky za ucelem uskutecnéni a nahravky prvniho rozhovoru.
Po vyhodnoceni nahrdvky jsem si s naratory smluvila dal$i schizku a pfistoupila k
nahravce druhého rozhovoru. Béhem rozhovoru s rodi¢i se vSak ukazalo, Ze témata se
roz$ifuji a vyvstavaji dalsi témata. Dodate¢né jsem se proto domluvila s prvni naratorkou
na uskuteCnéni a nahravce tietiho rozhovoru, kde jsem zohlednila nové skutecnosti.
Rozhovory s naratory jsem uskutecnovala v obdobi od 23. listopadu 2009 do 24. cervna
2010.

Jednalo se o dva tzv. semistrukturované (Casteéné ftizené) rozhovory. Prvni

z rozhovoru pti prvnim sezeni s naratory byl z mé strany minimaln¢ fizen a mél spise
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formu volného, spontanniho vypravéni o Zivoté naratora. Ptiblizoval se tedy zivotnimu
ptibéhu. Pokud se stalo, Ze narator piestal vypravét, pobidla jsem ho k dal§imu vypravéni,
ptipadné vyuzila n¢jakou z piipravenych otazek, ktera by ho posunula dal. Druhy rozhovor
pii druhém sezeni jsem fidila ve vétsi mife. I ve druhém méli naratofi moznost volné
hovotit, ale ve vétsi mife jsem se zaméfovala na rozsifeni, prohlubovani a upfesinovani
vypravéni prvniho rozhovoru, vyjasnéni pfipadnych rozport a dalsi vyvstala témata. Také
jsem se snazila rozvinout témata, o kterych nehovofili v prvnim rozhovoru. Pii druhém
z rozhovort jsem z vétsi cCasti kladla piihodné, pokud mozZno oteviené otazky. Druhy
rozhovor se tedy ptibliZzoval interview.

O kazdém zrozhovori jsem pisemné vedla Ziznam o rozhovoru, kde jsem
zaznamenala vSechny okolnosti, které vypovidaly jak o prostiedi, tak o osobnosti naratora,
a mohly byt ptinosné nejen pro ptipravu na druhy rozhovor, ale i pro naslednou analyzu a
interpretaci.

Rozhovory probihaly na riznych mistech dle pozadavku naratord. Pfitom jsem dbala
na to, aby byly pokud mozno uskute¢nény v klidné mistnosti. Specialni zatizeni XYZ mn¢
I naratorim vyslo vstfic a ke konani rozhovort poskytlo samostatnou mistnost, coz jsem
velmi ocenila. Této moznosti se rozhodli vyuzit dva z naratorti. Vétsina z nich zvolila pro
rozhovor domaci prostfedi. Pouze v jednom ptipadé rozhovor probéhl na vefejném
klidnéjSim misté.

Pfi nahravani obou rozhovorl jsem se snazila o optimalni délku rozhovoru tak, aby
nebyl prili§ kratky nebo naopak pfili§ dlouhy. Pfitom jsem dbala na to, aby a dbala jsem na
to, aby béhem rozhovort nedoslo k nastupu Unavy, jak z mé strany jako naratora, tak ze
strany naratora. U vétSiny naratort se mi podafilo pofidit ptiméfené dlouhé rozhovory.
Nekteti z nich vsak chtéli hovofit déle, coz jsem vzhledem ktcté k naratorovi
respektovala. Jednotlivy rozhovor trval od 48 minut do 1h. a 54 minut.

Optimalni ¢asovy odstup mezi rozhovory by dle teoretickych pravidel oralni historie
m¢él byt 14-21 dni a jeho horni hranice ma piedevs§im zabezpecit, aby si narator z podstatné
¢asti zapamatoval, o ¢em jiz hovofil v pfedchozim rozhovoru. Toto rozmezi se mi take
podafilo dodrzet u vétSiny naratori. U nékterych z nich jsem se musela vice ptizpusobit
jejich moznostem.

Vétsina vytipovanych naratortt byla velmi ochotna se vyzkumu ucastnit a vénovat
mu svij volny ¢as, ¢ehoz si velmi vazim. S naratory jsem si celkem porozuméla, coz lze
mozna piicist mé zkuSenosti s 0S0bou S postizenim. Naratofi byli vesmés velmi vstiicni a

sdilni. Jen minimalné se vyskytla mensi sdilnost, coz Ize dle mého ndzoru piicist v prvé
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fad¢ intimnosti a citlivosti nékterych témat. Nicméné zadny z naratord neodmitl odpoveédét
na zadnou z mych pfipravenych otazek.

Pii sbéru dat se také vyskytly rizné komplikace. Pivodné jsem piedpokladala, ze
vyzkumny vzorek bude rozsahlej$i. Nakonec se mi vSak podafilo vyzkum dokoncit jen
s vyse uvedenymi naratory (viz kapitola 3.1.3 - ,,Popis vyzkumného vzorku naratord -
rodi¢t osob s postizenim*). U dalSich oslovenych rodict jsem se setkala s komplikacemi.
Jeden z naratora s vyzkumem souhlasil, ale nakonec se mu nepodafilo pickonat ostych a
nebyl schopen hovofit do nahravaciho zafizeni. Jedna =z naratorek, kterd nejdiive
s vyzkumem souhlasila, svou ucast nasledné zrodinnych dtvodi odvolala. S jednou
z naratorek nebylo mozné rozhovory dokonéit, protoze ji z¢asti nebylo snadné kvuli jeji
Spatné artikulaci porozumét a také proto, ze méla vétSinou problém soustfedit se na témata.
Piipadni dal$i vhodni klienti (0osoby s postizenim) potazmo jejich rodice se v ramci
specidlniho zatizeni XYZ nevyskytovali. Piesto se domnivam, Ze pocet klientd a tedy i
naratoru ve vyzkumném vzorku je dostate¢ny.

Po nahrani rozhovord jsem osobné provedla jejich ptepisy. Byly sice ¢asové velmi
narocné, ale pomohly mi k celkovému ptehledu o probiranych tématech.

Piepisy jsem Vv zajmu vétsi srozumitelnosti lehce upravila a v rdmci autenticity jsem

ponechala nespisovny jazyk.

3.1.5 Analyza ainterpretace

Po nahrani a pfepisu rozhovori jsem ve svém vyzkumu pftikrocila k analyze a
interpretaci ziskanych dat. ,, Analyza (a také interpretace) patii mezi zdkladni postupy a
nezbytné nastroje pro historickou, ale také védeckou prdci obecne.” (Vanék a Micke
2011, s. 164).

Hlavnim cilem analyzy ve spoleCenskych a humanitnich védach je vysvétleni
naratorovych sdéleni a také pochopeni jeho obsahu a smyslu (tamtéz, s. 171). Analyzu
ziskanych dat jsem tedy vedla tak, aby mé dovedla k tomuto cili a to na zakladé¢
stanoven¢ho tématu, cilli, stanovenych kritérii pro vybér vyzkumného vzorku a
tematickych okruhti otazek. Ziskana data z rozhovoru jsem rozd¢lila do kategorii dle témat
a pridélila jim kody. S postupem psani diplomove prace se vykrystalizovala i dalsi témata,
ktera jsem také zahrnula do vysledkli vyzkumu. Pfi analyze jsem se snazila kromé ,,faktt

zjistit pohnutky, motivace a emoce naratort. Sledovala jsem napf. Casto opakujici se
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témata, délku pozornosti vénovanou jednotlivym tématiim, i témata, kterym se naratofi
vyhybali.

Cilem interpretace je dle Vanka a Miickeho (2011, s. 188) vysvétlovani smyslu na
zéklad¢ strukturované a analyzované vypovédi naratorti, ktery je nejen vyicen, ale také
toho, ktery se v kontextu vyzkumu odkryva. Vedena snahou o tato zjisténi jsem tedy
plynule pfechazela od analyzy k interpretaci. V ramci interpretace jsem take provedla

porovnani s literaturou z dostupnych zdroj.

3.1.6 Etika a legislativa

Pii praci na vyzkumu jsem respektovala etické a s tim spojené legislativni zésady,
protoze jak uvadi Van¢k a Micke (2011, s. 209), tyto zasady patii kromé samotného
rozhovoru k zakladnim pilifim oralni historie.
zivotniho piibéhu“, kde je zapovézeno uchylit se béhem celého vyzkumu k jakékoli
manipulaci (tamtéz, s. 211). Naratory jsem proto na zacatku vyzkumu seznamila se v§emi
jeho okolnostmi. Jednalo se o ucely, cile, postupy v diplomove praci, o prava naratora a
uloZeni nahravek. Pti samotném vyzkumu jsem pfistupovala k naratorovi jako k osobnosti,
s Gctou a s pokorou. S témito zasadami také uzce souvisi dodrzovani zakona ¢. 101/200
Sb., 0 ochrané osobnich 0dajt, protoze pii vyzkumu dochézi ke zpracovani tzv. osobnich a
citlivych tdaju o naratorech (tamtéz, s. 216). Z téchto diivodu jsem eticko-pravni aspekty
osetfila smlouvou o udé€leni souhlasu se zpracovanim osobnich a citlivych udajii a pouZiti

sesbiranych dat.

3.2 Zivot rodiny s potomkem s postizenim

V této kapitole uvedu vysledky vyzkumu ziskané pomoci rozhovort s naratory a také

je na zaklad¢ konfrontace s prostudovanou literaturou vyhodnotim.
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3.2.1 Vyrovnani se s postizenim

Narozeni ditéte s postizenim bylo pro vsechny rodice neocekavanou udalosti a

vyraznou zménou. Nebylo pro né€ jednoduché se s takovou situaci vyrovnat.

Vyrovnavani se s postizenim potomka se délo po rizné dlouhou dobu a to od
pomérné kratkeé po dobu velmi dlouhou. Nékterym z rodi¢ti se dodnes nepodafilo se s touto
skute¢nosti vyrovnat, pfestoze negativni pocity, které zazivali poté, co se dozvédéli o jeho
postizeni, ve velké mife vymizely. Polovina rodi¢t dospéla k Uplnému vyrovnani se

S postizenim potomka.

Narator F hovoii o tom, ze Se S postizenim svého ditéte vyrovnal kratce poté, jakmile
se o postizeni dozvédél. Vzal to jako osudovou zalezitost, coZ mu pomohlo k tomu, Ze
situaci nijak zvlast neproblematizoval a také téméf neprozival po emoéni strance. Velkou

roli zde hralo jeho poznani, Ze se s tim neda nic délat.

., To je osud kazdyho jedince. Kazdej jsme néjakej. No, ja rikam jenom jedno. Ja
Fikam, ze kdyz panbuh chcee, tak tomu cloveéku prosté da ty kvality, co ma mit.” (F, 1R, s.
4)

,,Jd uz jsem se s tim s nim srovnal vod narozeni. Teda vod ty doby, co jsem to zjistil.
Ja jsem rikal: ,No tak holt co se da délat.”* (F, 2R, s. 6)

Naopak naratorka A se s postizenim svého syna vyrovnavala velmi dlouho. Doslo
k nému az v nedavné dob¢. Hlavni divod jejiho neustalého doufani, tkvél v tom, ze 1ékaii
ji davali nadéji, Ze se néco miZe zlepsit az zlomit v pribéhu let a hlavné v dob& puberty.

Z naratorky spadlo napéti az poté, co zjistila, Ze k zadné zasadni zmén¢ nedoslo.

,, Urcite v tyhle dobe, kdy jsem ziskala tu jistotu, Ze se zdazrak nestane, Ze puberta u
techhle deti je nékdy do pétadvaceti, nékdy do triceti, ale Ze nic zasadniho se nestane.
Nemiizu si predstavit tu pohddku, Ze se rano probudim a Y. bude zdravej. To prosté nejde.

Takze jsem se s tim néjak tak smirila. “ (A, 2R, s. 23)

Naratorka A se dodnes nevyrovnala s piistupem lékait a socialnich ufadu, kde ji
bylo v détském veéku ditéte podsouvano, aby se jej vzdala. Projevil se v ni matefsky cit a

ani ji nenapadlo, Ze by se viibec mohla svého potomka vzdat, jak sama uvadi, jako n&jaké
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hracky, ktera by se dala vratit, protoze je poskozena. Vyvolalo to v ni pocity rozhoiceni a

zloby.

,, Tak co nevodpustim na téch socidlkach a ani doktorim, Ze mi vsichni polozili
otazku: ,Jste si jista maminko, zZe chcete, aby to dit¢ s Vdma bylo doma? Jste si jistd, Ze
chcete néjakej prispévek a zZe ho nedate nekam do ustavu? * Tuhle otdzku odsuzuju presné
tak jako ty lidi, ktery nechapou tohle postizeni. Protoze i to blby zviie se vo svoje mlade

postara, dokud mu nechcipne, Ze to tak musim rict. “ (A, 2R, s. 18)

V naratorce A také stale hluboce vézi, Ze i jedna z babicek ji navrhovala, aby se
ditéte vzdala. Velmi téZce to nesla obzvlast’ proto, Ze se jednd o ptibuznou, vlastné o tzv.
rodinnou krev. Spatné nesla i to, Ze se nazoru babi¢ky ptiklanél i jeji manzel. Dasledkem

byly velke pocity osamoceni v boji o své dité, které ji velmi tizily a piivadély k Uzkosti.

., Do dneska to ve mné lezi, ze prosté jedna z babicek rekla, at si nenicime Zivot, at
ho radsi nechame v néjakym ustavu. To mé polozilo. K tomu nazory, jelikoz viastné slo vo
matku otce, takze néjak tak se K tomu zacal priklanét vilastné i manzel. Cejtila jsem se

prosté na vSechno sama, ubranit si to dite. “ (A, 3R, s. 26)

Nékteti zrodi€h se s postizenim potomkii vyrovnavali v fadu nékolika let po
stanoveni diagndézy. Naratorka D pii dlouhém lékafském vysetfovani postiZeni, stale véfila
V pozitivni zménu a se skutecnym stavem se nemohla jest¢ smifit i néjakou dobu po
stanoveni diagn6zy. K naslednému pfijeti postizeni potomka potiebovala Cas, ktery ji
pomohl ke smifeni se s postizenim dcery, coz vedlo k tlevé, protoze zmizelo psychické

napéti, které pramenilo z nejistoty.

»Jak se Fika, cas vSechno léci nebo po urcitém case vSechno prijmete. Ten okamzik
se dostavil a prosté jsme si uvédomili, Ze dcera je postizend a musime s tim zit. Kdyz jsme

to prijali, tak se nam hodné ulevilo.“ (D, 1R, s. 5)

, Trvalo to wurcite nekolik let, protoze tim od zacdatku jak jsme zacali chodit po
vySetrenich s dcerou az po stanoveni diagnozy jedné a pak o nékolik let druhé, de facto
stejné a kdyz ta pricina nebyla nalezena, tak clovek stejné porad doufal, Ze néjakym
zpiisobem se to zméni, zZe se stane néjaky zazrak nebo se to prosté vyvojem zméni.** (D, 2R,

s. 1)

82



U poloviny naratorti nedoslo k Uplnému vyrovnani s postizenim potomka. Rodice
odmitali tuto skute¢nost a ve svych myslich se ji snazili se branit. Naratorka C s citovym
pohnutim hovoii o tom, Ze aZ postupem poznala, Ze kazdy ma né&jaky osud, ktery si musi
nést a Ze nezbyva nic jiného nez se s tim smifit a pokusit se s tim vyrovnat. Piesto se s tim
zcela nevyrovnala, i kdyz se dceru naucila brat takovou, jaka je. Velkym motivem je pro ni
laska k dcefi, ktera ji donutila k nalezeni vlastnich sil jeji postizeni zvladat. Stale obcas

vnima velmi bolestné, Ze se z jeji zdravé dcery stala dcera s postizenim

,,No, j& myslim, Ze jsem se s tim vyrovnala na veliké procento. “ (C, 2R, s. 22)

., Takze ja ji prijimadm a viastne naucila jsem se, Ze to je jeji osud a jeji povaha a
kazdej tu néjakej ranec mame a ze tohle, co ji nechdavam, je fakt jeji.“ (C, 2R, s. 22)

,,No, hlavni je, Ze ji miluju.* (C, 2R, s. 23)

,, Takze to je t0 prvni a pak samoziejmé tedy ty cesty, ktery jsem si nasia, jako jit do
sebe a hledat ty sily. “ (C, 2R, s. 23)

A ted to vnimam tak, Ze ten handicap je strasné bolestnd véc. Na mne dodneska
obcas prijde emoce, Ze nemiizu pochopit, néco ve mné pordad kouka a rika:, Jak je to

mozneé, kde je ta X., kde jeta X.?““ (C, 1R, s. 10)

Narator B se s postizenim svého syna dodnes nevyrovnal, ale da se Fici, ze jej jiz

zpracoval. Emoc¢né to nakonec zvladl docela dobie, protoze si uvédomil, Ze 1 takovy Zivot

vvvvvv

,Ja jsem se s tim nevyrovnal dodneska, ale samoziejmé jsem to néjak zpracoval, Ze
se s tim da Zit docela slusné, ale prosté uplny Vyrovnani s tim to nenastalo dodneska. * (B,
2R, s.2)

Dalsi z matek, naratora E, se s postizenim své dcery smifila, ale 0 vyrovnani se s nim
hovoii s ptidechem ironie. Jejim motivem ke smifeni s pfijetim reality a k jeji rezignaci na
dcefin stav je to, Ze ji nezbyva nic jiného. K tomuto stavu dospéla az poté, kdy vycerpala
pomoc a rady lékaiti a také mnoha Iécitelti, na které se v nad&ji na zlepSeni dlouho
obracela. Stale vni tfima velka zlost na lékafe, protoZe je hluboce piesvédCena, Ze
postiZzeni dcery vzniklo kvili nim pii protahovani jejiho porodu. Vnima to tedy tak, Ze
K postizeni nemuselo vibec dojit. Impulsem ke smifeni se s postizenim dcery byla laska
K ni.
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,,No, vyrovnala. Nic jiného vdm nezbejvéa, musite to bréat tak jak to je. “ (E, 2R, s. 14)

,,Je to dité jako dite jiny, tudiz jsem mdama a manzel je otec, takze kdyz to dité mate
radi, tak se snazite mu pomoci co nejvic a viastné neda se nic deélat, musite to tak brat. * (E,
2R, s. 15)

,, Vubec K tomuhle nemuselo dojit. Nejenom, zZe to dité je nestastny, ale ty rodice
s nim tedy. To si nikdo neumi predstavit. “ (E, 1R, s. 8)

,, To se neda odpustit. Ale Zivot jde dadl a musite s tim zit a neda se nic délat.” (E, 2R,
s. 16)

VétSina naratoru si uvédomuje, Ze jejich potomci s postizenim by mohli byt postizeni
mnohem htfe. Pfi riznych 1ékatrskych vySetfenich, které s nim podstupovali, piipadné pii
uz se to tyka jakychkoli omezeni. Proto si dokazi vazit, ze jejich potomek je na tom
alespon tak, jak je. Naratorka A je po absolvovani I¢kaiskych vySetieni vdécna, ze jeji syn
dokaze mit i pfi svém postizeni radost ze Zivota a Ze se mize pohybovat. Na naratorku E
zapusobily pobyty s dcerou v lazenském zafizeni tak psychicky Spatné, ze vzdy nebyla
schopna se s tim mésic srovnat a nabyla dojmu, Ze jeji dit€ s postizenim oproti nekterym

jinym lidem s postizenim zdravé presto, Ze péce o néj je omezujici.

., ProtoZe pri vySetieni V téch nemocnicich se setkdavdte s téma hrizama, Kdy ty
deticky jsou nepohyblivy, kdy jsou po tezkejch operacich hlavy, kdy ty hriizy jsou daleko
vetsi. Musej podstupovat operace, nehnou se, jsou to lezaci, nepromluvéj s Vama. Y. rekne
aspon néjaky to slovicko prosté. Pak si teprve uvedomite a zacnete si vdzit toho, Ze i kdyz
jste na tom jeho mentalnim dné, jak to cejtite, zZe fyzicky je na tom celkem dobre, Ze i kdyz
ta motorika, Ze zakopne, ale Ze ma, muze mit radost ze Zivota, miize si hrdt, miize béhat,

miize jezdit, na kole se naucil docela proste.“ (A, 1R, s. 5)

,Jad jsem to zazila, kdyz jsem jezdila do lazni, tak tam jsem byla tri nedéle mezi
samejma postizenejma rodicema a détma, kde teda bylo tisickrat horsi nez moje X. Ta
akordt nechodila, jinak vsechno ostatni se s ni da, jako ... komunikovat, naji se, precte,
prosteé vsechno. Tak ja jsem prijela vidycky psychicky uplné vyrizena. Mésic mi trvalo, nez
jsem se zase vratila do normalnich koleji, protoze mi pripadalo, Ze mam dite zdravy proti

jinejm. Takze jako jsou na tom lidi strasné, vo hodné a vo hodné hir. Takze rikam, zaplat
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panbu jesté i za tohle, i kdyz 10 samoziejmé velice omezuje, ale zaplat’ panbu za to, Ze to
neni horsi. “ (E, 2R, s. 15)

| narator F si uvédomuje, ze synovo postizeni by mohlo byt hor$i, protoze ma
zndmého, ktery mé syna s daleko horSim postizenim. Proto narator pocituje $tésti, Ze
synovo postizeni neni tak zdvazné. Vazi si také toho, Ze syn je celkem samostatny a ze

s nim vcelku nemaji Zadné problémy.

,No, Fikam i kdyZz nemluvi, tak on nastésti, tedy musim chvdla bohu zaklepat, je
pohyblivej, samostatnej, tak nemame s nim zZddné problémy. “ (F, 2R, s. 22)
., ... tak nastésti, musim zaklepat, mam uplnou rodinu. Mam uplnou rodinu, sice

Jjedindcka mentdlné postizenyho, ale jsou na tom lidi jesté hiii- bohuzel. * (F, 2R, s. 22)

Z rozhovora vyplyva, ze rodi¢e se s postizenim svych potomkl vyrovnali, téméer
vyrovnali, nebo jej alesponl néjak zpracovali. NejcastejSim divodem pfijeti bylo, ze se s
faktem postizeni neda nic délat. U vétSiny rodi¢l lze také zaznamenat, Ze k vyrovnani
prispélo jejich uvédomeéni, ze jejich potomek by mohl byt postizen jesté vaznéji, coz rodice
vnimaji pozitivné. Zde se uz ukazuje akceptace postizeni, jak o ném hovoii Vagnerova [s.
54]. Dalsim ¢astym nepostradatelnym divodem je laska k vlastnimu ditéti a jejich radost,
7ze ho maji. Mén¢ Castym duvodem je, ze rodiCe vzali postizeni ditéte jako osudovou
zélezitost. Z rozhovort také vyplyvaji i1 pocity rezignace nebo naopak velkého odhodlani

se s nastalou situaci tzv. poprat.

Poloviné rodici také trvalo pomérné dlouho, nez se s postizenim vyrovnali. Jednim
Z hlavnich divodi bylo pozdni urceni diagndzy ditéte, které prodluzovalo dobu nejistoty a
Cas nadéje na zlepSeni. Dalsim divodem, ktery se vyskytl, byly nadéje na zlepSeni az do
puberty, v kterych byl rodi¢ udrzovan lékafem. Dalsim z diuvodu byla i dlouholeté snaha o
zlepSeni potomkova stavu ze strany rodice prostiednictvim IéCitelt. To lze dat do
souvislosti i s pfilisSnym oc¢ekavanim rodici, jak o ném hovoii napf. Wickham-Searl a
Kearney [s. 70]. Jen jeden z rodi¢t se vyrovnal s postizenim ditéte naopak velice rychle a
to s védomim, ze fakt postiZzeni je osudovou zélezitosti. Ma uvedend zjisténi se zcela
nekryji s nazorem odbornikti jako napf. Duvdevanyho, Vudinskeho a Otipkové, ze se

rodic¢e obvykle vyrovnaji s postizenim ditéte maximalné ve star§im skolnim véku [s. 68].
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Nicméné u poloviny rodi¢u, kteti uvedli, ze se s faktem postizeni potomka smifili
nebo viceméné smifili, vyplynuly na povrch zalezitosti, které v negativnim smyslu stéle
citové prozivaji. V jednom piipadé to byl tlak lékait, socialnich ufadt a dokonce i
blizkych piibuznych na to, aby se rodi¢ svého ditéte vzdal, coz bylo projeveno s
rozhotf¢enim a zlobou. Nachdzi se zde i tvrzeni, ze postizeni zavinil 1ékat pti porodu. O
tom, Zze v pribéhu vyrovnavani maji rodi¢e tendenci hledat vinika, hovoii napf. Vgnerova
[s. 53], nebo Véagnerov4, Strnadova a Krejcova [s. 65]. V jednom piipad¢ (a to u matky,
jejiz dcera pfisla k postizeni pozdé&ji) jsem zaznamenala, ze rodi¢ emo¢né a s Udivem

proziva, kdyz si vzpomene, jaka byla dcera predtim, kdyz byla zdrava.

Nelze samoziejmé urcit, jakymi fazemi vyrovnavani rodi¢e prosli, tak jak je uvadi
Vagnerova [s. 53]. Ale da se fici, Ze téma vyrovnavani je u téchto rodi¢u stale jesté Zivé i

po tolika letech od narozeni jejich ditéte.

3.2.2 Dennirezim a mira nutné pomoci

Potomci s postizenim vSech rodi¢t potiebuji celodenni dohled. To znamena, ze je
neni mozné ponechat bez dozoru, byt na malou chvili. Tato skute¢nost mé vliv na cely
denni rezim. Rodi¢e jim musi pomahat pfi mnoha ¢innostech. Diivodem je, ze nékteré
ukony ¢i ¢innosti nejsou schopni vykonat vibec a nékteré z nich jen s pomoci nebo
dohledem jiného Ccloveéka, aby nedochazelo k jejich nespravnému, nedostate¢nému
vykonavani nebo proto, Ze by mohlo dojit k ohroZeni a poranéni samotného potomka nebo

jeho okoli.

Rodi¢e vesmes musi Své potomKy rano vzbouzet, pfipravovat jim snidani, pomoci
jim pfi hygieng, vypravovat je na cestu do specidlniho zafizeni XYZ. Téméf vSichni
z rodi¢t jim musi byt ve vétsi ¢i mensi mife napomocni pii udrzovani osobni hygieny.
Tyké se to ruznych Cinnosti, napf. bézného myti, koupeli, navstevy WC, cisténi zubu,

stfihani nehtu a holeni.

, Tak ja vstavam brzy rano, tak v Sest nebo maximalné v pul sedmé, néekdy i driv
podle toho, jak se vzbudim. TakzZe pripravim néjakou snidani a dcera jesté spi, nekdy se

vzbudi taky driv, treba v pul sedmé, tak prosté ji umyju, vysprchuju, vycistim ji zuby,
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oblecu. Potom dostane snidani, nasnidad se, oblece se a jdeme do centra (poznamka autorky:

specialni zafizeni XYZ). “ (D, 2R, s. 11)

Nekteré rodice mrzi, Ze se jim Stale nedafi naucit své potomky nékterym zakladnim
hygienickym tkontim, ptestoze se o to dlouha léta snazi jak rodice, tak i potomci. Narator
B zmifuje, Ze se marné snazi naucit syna Cistit si zuby. Motivaci k této neutuchajici snaze
je, Ze syn ma Casté problémy se zuby a proto je tfeba o né maximaln¢ pecovat. Naratorka
A, jejiz syn je Casto po vykonani potieby na WC schopen znecistit byt svymi vykaly,
ptikrocila v posledni dobé k vyhledavani pomoci u odbornikd, protoze je jiz ztrapena tim,
ze musi stale uklizet a odstranovat nasledky této neptijemné zaleZitosti, coz také vidi jako

¢asove narocné.

., Nacvik dovednosti to je stridavé oblacno. Co nam nejde a co by jsme chteli, tak
naucit si Cistit zuby, protoZe to nam viibec nejde, takze to musime. Vopravdu, ty druhy zuby
se snazime vopecovavat maximalné, ale prosté von sam si je nevycisti. On vi, Ze se s tim
kartackem v ty puse néco déla, takze tam néco s nim déld, ale neda se tomu rikat cisténi

zubi.* (B, 1R, 5. 7)

,, Probirali jsme to i vilastné ted’ko v téch dilnach, kam dochdzi, s téma specialistama,
protoze to jsou lidi, kteri jsou skoleny na tyhle déti, maji ty psychologicky riizny Skoly a
podobné ty vychovatelé. Trpi jakymsi druhem obsese, Ze se stane nékdy, kdyz ma ridsi
stolici, Ze prosté jak je nemotornej, i kdyZ se snazi sam si utiit ten zadek, Ze tu stolici mam
rozpatlanou nejenom po celym zdchode, ale je to zaslapany v koberci v jeho pokojiku. “ (A,
2R, s. 2)

Rodic¢e potomky zamérné neuci ¢innostem, které by mohly byt nebezpecné jak pro
samotnou 0sobu s postizenim, tak pro jeji okoli. Jsou si védomi, Ze ke vzniku nebezpecné
situace staCi, aby jen otocili hlavu stranou. Tyka se to napf. nataCeni vany vodou,
manipulace s elektrickymi spotiebici, nozi a ntizkami, a u muzi s postizenim se to tyka i
manipulace s holicim pfistrojem. Musi také bedlivé dbat na to, zda se v jejich okoli
nevyskytuji 1 jina nebezpeci. Stava se také, ze potomek se snazi nékdy konat sdm ¢innosti,
pii kterych by si mohl ublizit. V takovém piipadé je tfeba mu v takovém piipadé v jejich
konani zabrénit. Vykonavani mnoha tkont tedy zlstava na rodi¢ich ¢i ¢lenech

domacnosti.
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., Akorat, kdyz ho potiebuju voholit. Ziletku a bfitvu mu neddvame do ruky, protoze to
by byla sebevrazda. ProtoZe co ja vim, jestli by se nahodou nepodrizl nedej boze. To j& mu

nepujcuju do ruky takovyhle veci. “ (F, 2R, s. 4)

., Kdyz chce vycistit nehet a okamzité vseho nenecham a nevycistim mu tieba Spinu
pod nehtem, tak on je schopnej vzit si nmizky, pichnout se, ustrihnout si ho, utrhnout si ho

do masa. Tohle jsou nebezpecny véci, ktery prosté musim sledovat. “ (A, 2R, s. 5)

Naratorka A nékdy podlehne synové pohodlnosti a nékteré cinnosti za ného vykona,
ptestoze vi, Ze je jich syn schopen a to bud’ z toho divodu, ze je na ni vyzaduje nebo
z duvodu casovych. Uvédomuje si, Ze by tak neméla Cinit a citi pfitom vinu, Ze nedokaze

byt disledné;jsi.

., Ale zase je to o tom, Ze i tenhle bezpecnej elektrickej holici strojek, on si tak tlaci na
tu bradu, ze ji ma kolikrat samej stroupek, zZe to bud’ s dohledem nebo mu radsi pomoct,
aby se nezranil. Rikam, snaZime se, ale je to tak vycerpavajici, Ze nékdy se stane, Ze ho
sami radsi voholime. Je 10 zase otazka toho, Ze radsi ho za dvé minuty voholim ja, nez piil
hodiny s nim, a ted’ mu tu rucicku tlacit vod toho vobliceje, aby se neposkrabal. Vtomhle
smeru je to slozity, neméli by jsme to tak flakat, ale nékdy prosté to radsi za néj udélame

kvili ty ztraté casu. “ (A, 2R, S. 5)

Vesmés vsichni rodi¢e musi V pribéhu dne pomahat vybrat potomkiim obleceni a
pfipadné je i obléknout. Potomek mnohdy neni vibec schopen pfiméfeného vybéru
obleceni. Stava se také, ze kdyZ mu rodi¢ né&jaké vybere, tak si je nechce viibec obléknout
nebo si je oblékne obracené¢ a naruby. Potomci S postizenim také Casto neumi zapnout
knofliky nebo zipy. Naratorka C se béhem dcefinych ,,Spatnych® dna setkava s tim, Ze
dcera si oblékne nejdiive triCko a pak si pfes n€ navlékne pyZzamo. Dusledkem je, Ze
matka ji musi svléknout a znovu obléci. Divodem téchto potizi neni jen nezvladnuti
samotného Ukonu, ale i neochota se obléci. Naratorka A se také setkava s tim, ze jeji syn
trva na svém vybéru obleceni, které neodpovida rocnimu obdobi, coz nékdy vede ke

sportim.

., Kdyz je Spatnej den a byla by po zachvatu nebo méla ten trosku mimozni stav, tak si
voblikne tricko naruby a vezme si pres to pyzamo znova a je to uplné sileny, takze tam

¢lovek musi jit a ted to na ni narvat znova. * (C, 1R, s. 17)
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A teda v piil sedmy rano vstavame, von se sam voblikne. Vétsinou je ten problém, Ze
Vv léte je schopnej si vzit zimni bundu, v zimé si zase vzit sandaly a tricko. Takze kdyz ma
takovou tu normalni naladu, tak se néjak domluvime. Kdyz ji nema, tak je to vopravdu vo
boji, vo piil tri ¢tvrté hodinovym zpozdeni, kdy teda treba volam i do téch dilen (poznamka
autorky: specialni zatizeni XYZ), Ze se opozdime, Ze je nékdy tenhle velkej problém hadat se co
na sebe. “ (A, 2R, s. 1)

Naratorka A pomaha potomkovi s oblékanim i proto, Ze pokud syn provadi dkony
jako je zapindni knoflikii nebo zipl sdm, vyviji z diivodu Spatné motoriky pfiili§ velkou

silu, coz Casto vede ke zniceni obleGeni. Tomu se matka snazi zabranit.

,, Vim, Ze u voblikani, Ze chce pomoct s knoflickama, kdyz jsou maly, Ze prosté zase
kvuli nicent, my se snazime mu zabranovat, aby zapinal zipy, protoze von je urve, von md

Spatnou tu motoriku, ma silu vopravdu, takze nici zipy. “ (A, 3R, s. 15)

Vétsina rodici musi pomahat svym potomkiim nejen s vybérem obleceni, ale i
S vybérem obuvi a obouvanim. Nejsou ¢asto schopni za$nérovat si boty, coz rodi¢e nékdy
fesi nakupem bot se zapinanim na suchy zip. Pokud potomek trvd na nékupu bot
s tkanickami, musi mu je rodiCe obvykle zavazovat. Naratorka E musi dcefi nejen pomahat

obl¢kat, ale 1 sama ji obouvat, protoze je natolik pohybov¢ postiZena, ze toho neni schopna.

,,No a podprsenku si sama taky neoblikne, takze to ji taky musim pomoct a kalhoty
taky. Boty si taky nezasnéruje, i kdyz klicky umi, to jo, ale zase se neohne z toho voziku,
aby mi z néj nespadia. “ (E, 1R, s. 16)

,, Obout se umi, neumi si zavazat tkanicky, ale pokud ma ty suchy zipy, tak to zvlada
taky. Cili tohle se snaZime péstovat, takze se mu snazime nepomdhat pri tom voblikani

nebo pomahat co nejmin. “ (B, 1R, s. 7)

Potom, co rodice své potomky S vétsi ¢i menSi pomoci vypravi, musi je vSichni
z nich po osmé hodiné dopravit do specialniho zatizeni XYZ a odpoledne zpét domd.
Matka E je nucena vyuzivat k dopravé dcery, ktera je odkdzana na invalidni vozik,

asistencni sluzby.
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»No, tak to vstavame normalné v piil sedmy a ve ctvrt na osm vodjizdime, protoze
tam mame bejt na osmou hodinu, aby se von Vv klidu najed, prevliknul, pripravil si véci.
(F, 1R, s. 4)

Vsichni rodice kolem ptl tfeti pfivedou ¢i pfivezou své potomky zpét doml a opét 0

n¢ prebiraji péci. Pripravuji jim odpoledni svaciny a riizné dalsi pokrmy.

,, Tak treba ve stacionari, v tom dennim centru (poznamka autorky: specialni zatizeni XYZ)
ona je od zhruba pil devate do pul treti, potom ji vyzvedavame, vezeme domii. Doma

dostane svacinu, vidycky je to jogurt a jesté néco navic mensiho. “ (D, 1R, s. 8)

Narator B se po pfivezeni syna domti musi kazdy den potykat s presvéd¢ovanim
syna, ze svacina nebude hned po pfichodu domt, jak by si syn ptal, ale Ze je tfeba vyckat
urcity ¢as k jejimu podani. Diivodem oddalovani svaciny je to, ze syn je prili§ velky jedlik.

Kazdy den kvili tomu vznikaji hadky mezi rodici a synem.

,No a vty tri hodiny potom prijdeme domii a tam nastane boj vo jidlo, protoze se
svacinou musime do ctyi hodin vydrZet, takze to se hadame kazdej den jestli uz bude jidlo
nebo ne a vétsinou se podari néjak uhddat, ze to jidlo, svaca bude az ve ¢tyri hodiny. * (B,

1R, s. 8)

V rodiné naratora F také chystaji potomkovi jidlo, pokud se tyka vafeni. Kdyz se
jedna jen o ohfivani ptipraveného jidla v mikrovinné troub€ nebo odbér jidla z lednice, syn

je schopen se obstarat sam, ¢ehoz si narator ceni.

,,No, tak si to sam zapne a normalné si to vohieje. No a jinak pripravuju vobéd ja

nebo manzelka, to zdlezi, kdo zrovna funguje.  (F, 1R, s. 7)

Polovina z rodi¢t musi hlidat mnozstvi jidla, které potomek sni. Pfitom je tfeba dbat
I na pfiméfenost jednotlivych davek nejen z toho diivodu, ze postizeni Sami nejsou schopni
dodrZeni pfiméfenych davek, ale hlavné proto, Ze jsou puzeni k snédeni pfili§ velkého
mnozstvi jidla nebo k vypiti pfilisSného mnozstvi napoji. Motivaci rodi¢t vazit presné
davky nebo odrazovat potomky od pfilisné spotieby potravin je dosazeni jeho optimalni
vahy. Rodice jsou si dobfe védomi, ze ptilisna nadvaha by mohla vést k dal§im zdravotnim

komplikacim. Tyto situace také nékdy vyvolavaji konflikty.
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,.Jedinej problém, kterej mame je s jidlem, protoZe on vyZaduje hodné jidla, coz my
mu zase nechceme, ne ze by jsme mu to nechtéli poskytnout, ale kviili néjakym zdravotnim
duvodum nechceme, aby hodné pribral na vaze, takze mu v tom i nékdy ndsilim musime
branit. A nékdy to bejva az trosku zdroj takovy lehky agresivity, kdyz von se toho dozaduje
a pak se s nama pere vo hrnec s rejzi nebo s bramborama nebo néco takovyho, tak to je

nékdy malo prijemny. “ (B, 1R, s. 4)

,, Tak dospelo 10 K té fazi, Ze ja ji treba davam jidlo a tak déle, protoze ona si sama de
facto bere jen to, co V uvozovkach spatné lezi. Kdyz nékdo néco nechd, ona to okamzite
doji. Takze my jsme se tomu prizpusobil. Kdyz vazim, tak jenom takové davky, abych

kazdému nandala na talii a hrnec ziistal prazdny, jinak X. vSechno dojida. “ (D, 1R, s. 9)

Naratorka A si také uvédomuje, Ze pokud syn sni velké mnozstvi jidla, vede to ¢asto
K tomu, Zze synovi je bezprostiedné poté Spatné a boli ho bficho. Snazi se proto synovi,
obvykle marné vysvétlovat, ze to nemtze délat. Konfliktni situace nékdy vede i projeviim

synovy agresivity.

., Rekla bych, ze je jako pejsek, on by byl totiz schopnej jist, ma velkou chut k jidlu a
byl by schopnej jist vod rana do vecera. A Fikam, taky je to pravé nékdy o ty agresivité, o
tech hadkach, kdy se mu snazim vysvetlit, Ze nemiize jist, ze mu bude Spatné, Ze ho bude
bolet brisko, Ze ma dny, kdy je schopnej nepretrzite placat jedno pres druhy a fakt se tady
haddame a prosté nemiizu ho pustit do lednice. “ (A, 2R, s. 10)

Dva rodica také sami zabezpecuji svym potomkidm stimulaéni cviceni a masaze.
Nutnost téchto kaZzdodennich ¢innosti je ur€ena tim, Ze potomci maji 1 té€lesné postizeni a
pro zdravi kazdého z nich se jedna o podstatnou zaleZitost. V rodiné naratora B provadéli
drive 1 stimula¢ni Vojtovu metodu, od ¢ehoz z diivodl nezvladani jiz upustili. V rodiné

naratorky E také diive vykonavali Vojtovu metodu, kterou uz nekonaji.

,No a pak jsou takovy rizny cviceni. Kdysi jsme provadeli Vojtovu metodu
stimulacni a ty stimulacni tahy na voblicej. Tak Vojtovu metodu uz nedélame, uz jsme ji asi
nezvladali, ale tu stimulaci na voblicej, tak tu délame pordad. No a nekdy takovy masaze

treba na zadech a na zadku a tak to se mu docela libi. “ (B, 1R, s. 8)
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., Tak ji pomiizu se utrit, namazu ji, protoze jak celej den sedi, tak ma dost cervenej
zadek, tak ji namazu, noZicky ji namazu, ty lejtka ji promasiruju, pomuzu ji vobliknout se

do pyzama.“ (E, 1R, s. 16)

Rodice také chystaji nejen potomkim s postizenim, ale i celé rodin¢ vecerni jidla.
Vecer musi vétSina z rodict op€t pomoci postizenym S hygienou, pfipravit jej ke spanku a
nekdy je 1 ulozit. Nékteii se odebiraji ke spanku sami, ale nékteré znich je tfeba
presvédCovat k tomu, ze jiz nastal Cas jit spat. Naratorka C hovoii o tom, ze se s dcerou

musi dohadovat o dobé spanku.

., ... takze po Vecernicku se jde koupat. Sama se svlikne, sedne do vany a ceka, az ji

napustim vodu nebo treba umyju ji vlasy a tak dale.” (D, 2R, s. 4)

,» Malo mluvi a tak my se treba i koukame na televizi nebo si néco povidame a vona tu
tak jako je. 4 pak teda je vetsinou diskuze, jestli se pujde spat nebo ne, protoze ma tendenci

Fikat, Ze jeste né, jeste né.” (C, 1R, s. 17)

Z rozhovora vyplyva, Ze denni provoz v domacnosti s postiZzenou osobou je naro¢ny
hlavné z ¢asovych divodd. Hlavnim divodem je u vSech rodi¢i potfeba celodenniho
dohledu nad potomkem. Dal$im podstatnym divodem je skutecnost, ze vétSina rodic¢u za
n¢j musi vykonat spoustu ¢innosti 1 rozhodnuti a kromé& toho musi obstarat domacnost.
Mezi Casté divody patii i skuteCnost, ze rodi¢e musi korigovat jejich chovani, coz
v nékterych rodinach vede k hadkam. Dal$im faktorem u nékterych rodin (v pfipadé¢ jiného
zdravotniho postizeni) je, Ze rodi¢e sami obstaravaji u potomka nutnou rehabilitaci. Zadny
z rodi¢li neprojevil citové pohnuti tykajici se téchto zalezitosti a da se fici, ze vSichni

rodiCe tuto zatéz trp€live snaseji a akceptuji.

Nekteti zrodict, ktefi se setkdvaji s ochotou postizeného potomka poméahat
Vv domacnosti, si ceni takového pfistupu, 1 kdyz je to pro n€ Casovou zatézi.

Polovina rodi¢i vnima negativné jen nékolik zalezitosti. Jednou z nich je, ze jejich
potomci piili§ mnoho jedi. Dalsi z nich je, ze se pres dlouholetou snahu rodi¢t nedokazi
naucit néktera zakladni hygienicka pravidla. V této rodiné to v posledni dobé& fesi

s odborniky. Poslednim problémem jsou jejich ob¢asné projevy agresivity.
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Rodice se vesmés snazi, aby potomek vykondval sam cCinnosti, které zvladne. Jen
V jednom pfipad¢ jsem zaznamenala, Ze matka nékteré ¢innosti za syna vykonava, coz si

ospravedlnuje nedostatkem casu.

Da se zkonstatovat, ze témef vSichni rodice jsou vystaveni velké Casové zatézi a také
zatézi psychické, kterou trpélivé snaSeji. NaroCnost Zzivota s postizenym potomkem
potvrzuje mnoho autorti, odpovida to nazorim napi. Matéjcka [s. 58], Krause [s. 59],
Lustiga [s. 67].

3.2.3 Volny ¢as potomku s postizenim a nacvik dovednosti

Potomci s postizenim pobyvaji ¢ast dne ve specialnim zafizeni XYZ, které se o né
postara a vSestranné je zajisti. Jinak travi sviyj ¢as ve své roding, at’ uz se to tyka vSednich

dnt, vikendd, svatkli nebo dovolenych.

V Case po ndvratu ze zafizeni rodie vesmeés zajiStuji potomkovo traveni volného
Casu. Zapojeni rodi¢t do jeho aktivit se ruzni. Co se ty¢e venkovnich aktivit, vétSina
z rodi¢l chodi se svymi détmi témét kazdy den na prochazky po okoli a to prevazné do
lesa nebo piipadné po sidlisti. Tento zplsob traveni Casu vesmés vyhovuje rodi¢im i

détem.

., No a kdyz je venku hezky jako dneska, tak madme namiieno do Kréskyho lesa. Viera
jsme byli na Jarové viakem. Ne ten Jarov tady v Hrdlorezich, ale ten Jarov za Zbraslavi.

NG, jdeme se cournout po lese a koukdame, jestli nahodou nerostou houby. “ (F, 1R, s. 6)

Zbylé dvé matky nejsou z dtivodu svych zdravotnich komplikaci zptisobenych zcasti

i pé¢i 0 svého potomka schopny s nim konat fyzické aktivity venku a tak se uchyluji

N 24

., Kdyz uz doma jste s tim ditétem a jak uz jsem rekla ty denni aktivity, odviji se t0 0od
toho, ze uz nejsem schopna s nim litat po hristi, vsecko to bylo do téch trindcti, ctrndcti let,

nez jsem zacala jezdit autem prave, nez mi ty nohy tak vodesly. “ (A, 1R, s. 21)

Co se ty¢e domacich aktivit, je sice pfitomnost rodi¢e nebo nékoho z rodiny také
nutna, ale hodné se 1isi zapojovani rodi¢t. Potomci poloviny z rodi¢i jsou samostatnéjsi a

nevyzaduji tolik pozornosti. Jsou schopni si najit vlastni ¢innost a krom¢ dohledu rodict
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vétSinou nepotiebuji a ani nevyzaduji ucast svych rodi¢ti. Mezi tyto cinnosti patii
sledovani oblibenych détskych potadu v televizi nebo na DVD, prohlizeni obrazkovych
knizek, poslouchani hudby a hrani riznych détskych her. Jejich rodi¢e jsou spokojeni

s tim, kdyz jsou schopni si najit i vlastni ¢innosti.

,,Syn, ten si zaleze do pokoje, pusti si radio a chvilku poslouchd rddio a kdyz je néco

zajimavyho v televizi, tak mrkne na televizi nebo pustime DVD a je to.“ (F, 1R, s. 7)

,,Vona teda ma moc rdda knihy, prohlizi si knihy, takzZe si vidycky prinese stoh knih
takhle v naruci, pak si je rozlozi po gauci a ted’ se jimi voblozi, prohlizi si je a fakt je, Ze
kdyz je takhle na vikend doma, tak si hodné rada lebedi.* (C, 1R, s. 17)

»On docela dobre zvlada hry s micem, kopat do mice na fotbal. Takovy véci zvlada,

Jje na docela i sikovnej. “ (B, 2R, s. 5)

Nektefi z rodicu se setkavaji stim, ze jejich potomkium je tieba néjaké Cinnosti
vymyslet, k ¢emuz je n€kdy potieba mnoho vynalézavosti. Pfitom je nutné vybirat takové
aktivity, na néz by potomci stacili. Rodi¢e musi pfipravovat takové podminky, aby jim
takovou ¢innost umoznili a v piipadé potieby se ji i z(castnili. Nékdy je to tak naro¢né

z Casového hlediska, Ze rodic¢e maji problém stihnout zabezpecit beh celé domacnosti.

,,Ona je strasné cinnej clovek, ktera kdyz nema co delat a nebavi ji treba néco
Z jejich konicku, tak porad vyzaduje spolecnost a abych nekoho pozvala nebo jestli mam
néjakou prdci pro ni a tak. Nemd rada necinnost, aby jenom sedeéla na voziku a koukala, to
nemd rada, takze se snazi porad néco délat a nebo se néjak zabavovat, coz je nékdy docela

tezky, protoze musim varit, nakoupit ... (E, 2R, s. 15)

U naratorky A, ktera ma také pocit Casové tisn€, prameni vymysleni ¢innosti pro
potomka i ztoho, Ze syn zlobi a ni¢i pfitom zafizeni domacnosti, coz je naro¢né i

Z hlediska finanéniho.

., Takze je to vo tom, Ze si oblitam doktory, rehabilitace, nakoupim a musim zvladnout
ten byt dat do pordadku ...tak je to vo uklidu, dezinfekci, luxovani a prosté vSecko mit
hotovy, aby se mu clovek mohl odpoledne vénovat. Protoze presné je to tak, jako dité kdyz
se nezabavi, tak zlobi, a u Y. je zlobeni niceni a leze to do penéz, takze c¢lovek se vod néj

nemiuize hnout.* (A, 3R, S. 7)
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Nekteti z rodich se setkavaji s pomoci svych potomku pii piiprave jidel, za coz jsou
vdécni, kdyz vidi, Ze jim to d€la radost. Naratorka A to akceptuje nejen proto, Ze syna to
bavi, ale i proto, ze je tieba jej zabavit. Proto je smifena i s tim, Ze pfiprava vecefe se tim

casové velmi protdhne.

., Strasné rad mi pomadhd v kuchyni, i kdyz znamend to zase hodinu loupat brambory
misto mejch deseti minut. TakzZe ty jednodussi prace vlastné i v kuchyni i ohledné uklidu,
zalejvani kytek, to si vidycky néjakou tu cinnost, kterou si na to vodpoledne snim
necham.“ (A, 2R, s. 4)

Musime si nechat néco maloucko na to, aby jsme spolu uvarili, néco, co s him se da
zvladnout jako je voloupani brambor, cibule, co ma rad a s ¢im mi miize pomoct.“ (A, 3R,
s.7)

TéméF vsichni rodi¢e se snazi u svych potomki v radmci jejich rozvoje nebo za
ucelem zachovani stavajicich dovednosti o nacvi¢ovani novych dovednosti. Takovych
¢innosti je cela fada a dotykaji se riznych oblasti. Nacvik intelektualnich ¢innosti jsem
zaznamenala u poloviny rodi¢t. Jde napf. o psani, Cteni, kresleni, pocitani, poznavani
barev. Rodi¢e nacviCuji tyto dovednosti nékdy dlouha 1éta bez uspéchu, ale pfesto se

nevzdavaji a dale s potomkem pracuji.

,,...ale je to vo tom, Ze kdyz takhle skoncime ty pripravy, je to o pexesu, o puzzlich, je
to vo ndcvikach carek vod linky k lince, procvicovani jednicky, dvojky. Hlavné je t0 0 tom
Clovéce nezlob se, 10 miluje, kde se snazime pocitat do péti a porad dokolecka opakujeme
jednak z kostky, jednak pocitani na prstech, cisla, i kdyz zdlezi zase na ndlade. Kdyz nema
chut se ucit, tak mad zase obrdzkovy Clovéce nezlob se, kde podle téch obrazkii mu to de
samozrejmé daleko lip. Potom tady mdme riizny domina, ktery jsou obrazkovy, jsou z barev
stavény, aby si procvicoval ty barvy, ktery si porad plete. Je to pordad dokolecka. Rekla
bych, ze tohle procvicujeme vod téch tri, ctyr let. A je to dokola. Dal to nijak nepokrocuje. *
(A, 2R, s.5)

., Pak prijdeme domii a snazime se treba prohlizet jeho obrdzkovy knizky a tak nebo

néjakou takovou aktivitu a nebo si musi vystacit sam a uz pak je vecere.“ (B, 1R, s. 8)

Jedna z matek nacvicuje se svou dcerou Vv podstaté jen kresleni. Jedna se o dceru,

ktera byla postizena pozdé¢ji a vzdy méla na kresleni nadani. V dob& nastupu postizeni
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ptestala Uplné€ kreslit. Po mat¢iné snaze 1éCit dceru léCivou energii, zacala k matéiné
obrovské radosti znovu kreslit, nejdiive ¢ernobile a pak uz i barevné. Matka se snazi tuto
dcefinu zalibu udrZet, protoze je pfesvédCena, Ze dcefi tato Cinnost velmi psychicky

pomaha.

., Takze ja ji tak pordd predkladdam to kresleni, protoze mé prijde, Ze kdyz vona kresli,

tak je néjak ve spojeni se sebou, néco se harmonizuje a zdaroven to z ni jde. “ (C, 1R, s. 17)

Polovina rodi¢l se snazi u svych potomki nacviGovat i ruzné praktické aktivity.
Naratorka E nacvicuje S dcerou vareni a je velmi spokojena s tim, ze dceru to bavi a Ze se
v tomto sméru velice zdokonaluje. Motivaci k tomuto nacviku i co mozné nejvétsi dcetina

samostatnost.

., A tady doma nacvicujeme vareni, protoze si myslim, Ze co si sama udeld, tak bude
Jjenom dobre, ze nebude muset cekat na pomoc nékoho jiného. V tom se velice zdokonaluje

a to jsem hrozné rdada, ze ma o to zajem.* (E, 2R, s. 11)

,,NO, tak ten nécvik dovednosti je, Ze von rad manipuluje s predmétama, takze on
treba Ma rad, kdyz md v ruce lopatu nebo hrabé nebo néco takovyho. Ale i tieba hrabat by

zvladnul, ale nema takovou tu vydrz, on nedokdze téma hrabéma spravné pracovat po

dlouhou dobu. “ (B, 1R, s. 7)

,Kdyz je dobrého rozmaru, tak ji treba rveknu, ja nevim: ,Pojd vyklidit mycku",
,Prostreme stil’, ale zase zalezi, jak je pripravena. Nekdy fakt nasklada ty sklenky a

pribory, nékdy to udela uplné silené, Ze to po ni clovek musi predélat.” (C, 1R, s. 17)

Nekteti z rodict se také pii nacviku dovednosti setkavaji s tim, ze Spatna motorika
jejich potomkid se na urcité cCinnosti projevuje tak, ze dochdzi k poni¢eni rtznych

predméta.

,On to bere jako hru a holt takhle s téma hrabéma, tak zlomi hrabé, tak jsou

zlomeny. Neni to dobre, ale no tak je to priroda, ktera se zménila trochu.*“ (B, 2R, s. 6)

Naratorka A se z divodu synovy $patné motoriky snazi o to, aby nékteré praktické

ukony vubec nevykonaval, pfestoze je Cini rdd a samostatné€, protoze pti nich ¢asto ponici
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ruzné predméty, které je pak tfeba dokupovat. Matka pfitom citi vinu, Ze mu ve

vykonéavani nékterych ¢innosti zabranuje.

., Strasné rad by i luxoval, ale je to o tom, zZe kdyz mu piijcim lux, Ze mame rozbitej
nabytek samozirejmé, rozmldacenej \UX, uz mi viastné prelomil hadici, je omlacenej nabytek.
Takze to jsou veci, Ze kdyZ s nim chci vyluxovat a vést ho, to jde jen pokud se necha vést.
Pokud se nenecha vést, tak musim zavrit voci, nechat to na tom, Ze néco rozbije a nechat
ho vyluxovat. Jak jsem rikala, zZe ty jeho nalady se stridaj, uz md tu pubertu, chce vSecko

délat sam. TakzZe Se spis snazim, i kdyz bych nemeéla, vim to, vyhybat se tomu luxu tieba. "
(A, 2R, s. 4)

Naratorka E je velmi zarmoucena tim, Ze se ji nedafi vypéstovat u své dcery vztah
K penéziim, protoze vnima znalost hodnoty penéz jako velmi dileZitou a také se obava, aby

dceru nékdo v tomto sméru nezneuzil.

., Nedokaze myslet treba dopredu nebo néco naplanovat nebo si i nepamatuje nektery
veci a strasné mé teda rmouti, Ze teda nezna tu cenu penéz a ze ma srdicko tak dobry, zZe

staci, aby nékdo néco rekl, zZe néco chce a ona uz mu to hned koupi. “ (E, 2R, s. 4)

Nékteti rodice u svych potomkil nové dovednosti a aktivity vesmées nenacvicuji.
Duvody pro to maji rizné. Narator F je piesvédéen, ze syn je celkem samostatny a je
schopen se az na par malikosti obstarat. Je s timto stavem spokojen a souziti s nim vnima

jako bezproblémove.

, Kdyz mu néco reknete, aby si Sel néco uklidit, tak si to jde uklidit nebo kdyz mu
zehlim pradlo, tak si to sam uklidi. No, nékdy sem tam, kdyz ma jo dobrou nadladu, tak
dokonce i vysaje. No, Fikam, zZe je bezprobléemovy dite, vzdyt jsou daleko horsi ty deti. ** (F,
1R, s. 4)

Naratorka D také u své dcery nenacvicuje nové dovednosti a aktivity. Divodem je,
Zze téméf vSechny snahy o nalezeni Cinnosti pro traveni jeho volného casu skoncily
nezdarem. Naratorka postupem Casu zjistila, Ze dcera vesmés nechce travit svij ¢as s rodici
a nové aktivity odmita. Nejradéji se zabyva svymi oblibenymi aktivitami, jako je napf.
chozeni po chodbé, sledovani televize a hlavné, Ze chee travit volny ¢as o samoté. Rodice
tedy vzdali tento marny boj a zacali jeji aktivity respektovat, protoze poznali, Ze dcera je

takto spokojena.
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., Potom treba travi volny cas tim, Ze chodi po chodbé jak odpoledne, tak vecer,
protoze zadné jiné aktivity s nami spolecné travit nechce. Prosté potiebuje byt oddeélene od
lidi a bud’ se tieba diva v loznici na televizi, na které ji zapnu tireba néjaky program, tak se
diva na pohadky a tak dale nebo posloucha hudbu, to ma rada, a chodi po chodbe, treba
t7i hodiny v kuse si nesedne a vyhovuje ji to. Takze kdyz jsem se treba snazila vymyslet ji
néjaké aktivity, tak jsem zjistila, Ze to odmita a Ze ji to, nevim, jestli ji to bavi nebo nebavi

nebo prosté ty aktivity bere jako néjaké povinnosti.** (D, 1R, s. 9)

Naratorka C kromé& nacviku kresleni, také nenacvicuje s dcerou zadné nové aktivity,
nejen z toho duvodu, ze ma pocit, Ze ji jiz vychovala, ale i proto, Ze vi, ze dcera je od
pondé€li do patku zaméstnavana ve specialnim zatizeni XYZ. Proto ji nechava, aby si svij
volny ¢as, ktery s rodinou travi o vikendu, uzila dle svych ptedstav. Je rada, ze dceru

nemusi k ni¢emu nutit a ze je dcera s trdvenim svého ¢asu spokojena.

. Kdyz tu byla predtim, tak prece jenom: ,Pojd, ,Vyklid mycku‘, ,Prines mi to",
,Podej ", ,Zvedni se’, méla jsem takovou mnohem vic tendenci ji vychovavat, ale ted fakt je
to jakoze, co ja bych ji vychovavala, kdyz uz to mam za sebou. TakzZe pro mé je to tedka
tak, zZe prijede domii na vikend jako na prazdniny: ,Tak dobre, kdyz neskodis, tak si tady
uzivej, Ze mas dva dny volna. * Prace je v praci (poznamka autorky: specialni zafizeni XYZ) . A jJa

si teda uzivam, ze nemusim nic ji nutit.”* (C, 2R, s. 18)

Rodice jsou si védomi, Ze vyvoj jejich potomki je v rizné mife opozdény. I piesto,
ze jeho vyvoj nespliuje plivodni pfedstavy rodicli, ceni si vSichni rodi¢e kazdého byt
malého krucku vpied, kterého jejich potomci dosahnou a dokazi si jej udrzet. Nékdy jsou
az velmi mile piekvapeni, co vSe umi. Naratorka A hovoii o tom, jak ji nabyté dovednosti

jejiho syna nabiji novou energii, dodavaji ji klid a pocit Stésti.

., Rikam, jsem Stastnd, kdyz udéla takovejhle néjakej pokrok nebo kdyz zamicha hrnec
nebo kdyz mé prekvapi tim, zZe vi, Ze do tohohle patri mouka nebo do tohohle, Ze musi dat
cibuli, Ze na brambory musi dat kmin a ted’ ten kmin najde. Ne, Ze by umél cist, ale uz vi,
kde je doma co na svym misté a poznd ten kmin. Tak to jsou véci, ktery mé ohromné dodaji
tu Stavu a tak néjak mé to uklidni vtom, Ze to neni s nim az tak hrozny, tohle mi prosté
doda.* (A, 3R, s. 13)

98



. Jinak je Sikovnd, co se tyce ovladani, umi ovlddat video, televizi, umi je zapnout. Je
strasné duvtipnd. Kdyz je treba néjakd jind televize, tak ona se zkuSenosti vi, Ze tieba
tenhle vypinac¢ nebo miize byt stejny vypinac, Ze to prosté rozlisuje, to samé videokazety.

(D, 1R, 5. 9)

Narator F také velmi ocenuje synovu samostatnost a ochotu pomahat v kuchyni.

Vnima to velmi pozitivn€, vazi si jeho dovednosti a projevuje presvédceni, ze jeho syn

24

, Teda kdyz mdama mu treba da nakrdjet brambory, sam je dokonce i umi oloupat
Jjako predvéerejskem ... NO a sam si je nakrdji v pohode na struhadle. “ (F, 2R, s. 6)
., Ukazte mi dité, normalni dospély dité, ktery samo si umi pripravit snidani, samo si

udeéla caj, vohreje si konev. “ (F, 1R, s. 14)

Vétsina rodica se také snazi s potomky nacviCovat komunikaci, protoze v oblasti
projevu na tom nejsou vzdy dobie. Bud’ s okolim témét nekomunikuji, nebo jen velmi
obtizn€. To nékdy pfinasi obtiZe jak rodictm, tak okoli, kdyz potomek neni napt. schopen

vyjadtit to, co by chtél, nebo se viibec nechce vyjadiovat.

Narator F hovofi o tom, ze komunikace se synem je velmi omezenad a v podstaté

jednostranna ze strany rodice. Vyjadiuje litost nad tim, ze syn témé&t nemluvi.

,Né, j& snim normdlné mluvim jako snormélnim klukem ... Skoda akordt, Ze
nemluvi jo. “ (F, 1R, s. 3)

,» 10 von takhle nic, jak bych to rekl, to se ho musi clovek na to optat nejdriv. A bud’
Fekne jo a nebo né.* (F, 2R, s. 6)

Jednim z dtivodd nacviku mluveni je u jedné matky to, Ze dcera nékdy nevoli pfi své
omezené komunikaci vyznamové spravna slova. Matka se proto snazi uvést jeji mluvu do

potadku.

,,INO, takze nemam pocit, ze bych néco cilené nacvicovala, spis podporuju normalni
mluveni nebo opravuju, kdyz néco rekne. Ona néekdy pouzije jiny slovo bliZici se vyznamem,
tak ja ji treba opravim, jakoby uvedu to na tu miru a vona: ,Jo, jo, jo". TakZe spis takovy,

cojde.” (C, 2R, s. 27)
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Naratorka A se setkava stim, Ze jeji syn, kterému je kvali Spatné artikulaci huie
rozumét, neni velmi ¢asto ochoten komunikovat snikym jinym nez sni nebo
vychovatelkou ve specialnim zafizeni XYZ. Naratorka je piesvédéena, ze se na tom podili
i synova fixace na ni samé, protoze spolu travi hodné ¢asu. Matka pocituje smutek, Ze se ji

nedafi tento syntiv ndvyk odstranit.

., Ta komunikace, jak uz jsem se kdysi zminovala, jde hlavné prese mé. Von neni
schopen jit za tatou a néco mu Fict, ze néco chce, neni schopnej za néekym cizim,
komunikaci bere prese mé, kdyz jsem u toho. A kdyz u toho nejsem, tak v tech dilnach zase,
md svoji vychovatelku, kterou ma rdad a bere tu komunikaci viastné pres ni. Jinak se spis
Fikam, na kazdou otdzku, co ho zajimd, jde prese mé. Aby k nekomu prisel, nékoho se na

néco zeptal, to moc ne.* (A, 3R, s. 15)

Nékolik rodici se také marné pokousi vstipit potomkim zaklady spolecenského
chovani, jejichz dodrzovani jim ¢ini potize. Naratorka A projevuje litost nad tim, Ze se ji
nedafi vysvétlit synovi, jak by se mél ve spole¢nosti chovat a vyjadiuje presvédceni, ze
nékteré nepatii¢né projevy jsou ze strany jejiho syna naschvalem. Nicméné doufa, Ze se

jednd pouze o docasnou zélezitost.

. Kdyz bohuzel se mu chce krknout, tak si krkne, kdyz se mu chce prdnout, prdne si,
von si néjaky servitky pred nékym nebere, casto to bere jako srandu. Jemu clovék
nevysvetli, ze je to vostuda, von to nepochopi, zZe se tohle nedéld, ze kdyz si chce prdnout,
ze by mél jit aspon na zdchod. Naopak je takovej naschvdlnicek. Vi, Ze je t0 néjaka
vostuda, tak to zacne délat, to jeho krkani u jidla hlavné. To jsou véci, ktery nebere a zatim

Ze by se stydeél za néco, co provede, to vitbec ne. Néco takovyho jesté nevnimd.* (A, 3R, s.

16)

Narator B se snazi kazdy den vstépovat svému synovi, aby s lidmi navazoval

patfi¢ny socidlni kontakt, coZ se mu zatim zcela nedati.

., Tak to samozirejmé. To uz s tim bojujeme kazdeé rano pri prichodu sem do strediska
(poznamka autorky: specidlni zatizeni XYZ), pri odchodu ze strediska a snazime se dosahnout

toho, aby nenavazoval kontakt tak, ze nekoho kopne treba. (B, 2R, s. 5)

Naréatorka E, jejiz dcera jiz dlouho umi zaklady spole¢enského chovani, jako napf.

pozdravit, poprosit, podat ruku a rozloucit se, se také snazi o to, aby dcera rozvijela svou
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komunikaci se svym okolim, at’ uz kdekoli. Vede ji k samostatnosti tak, Ze ji nechava, aby
se sama domlouvala, i kdyz vi, Ze by to mohla fesit sama. Osobni vyfizovani na ufadech je

nekdy komplikovano tim, Ze ne vSechny maji bezbariérovy ptistup.

,, Davam ji i ukoly, aby vyridila Vv téch dilnach, co ma se zeptat, co tam ma vyridit.
Nosi penize na obédy. Rikam, aby je neztratila: , Uklid’ si to ‘. Kdyz néco potiebuje, vzkdzZou
po ni, tak to taky vyridi. Ja taky zase néco po ni vzkdzu. Mohla bych to napsat, mohla bych
zavolat, ale nechdavam ji, aby si to zaridila sama.“ (E, 2R, s. 11)

A kdyz teda se dostaneme nekam na urad, kde teda je bezbariérovej pristup, tak
nechdavam veéci na ni. Kdyz se ptaji, tak rikam: X. odpovez ‘. Tak ona se snazi odpovidat na

to, co se ptaji. “ (E, 2R, s. 11)

Z uveden¢ho vyplyva, Ze vSichni z rodici travi se svymi potomky hodné€ svého casu.
Tyka se to venkovnich aktivit, které vesmés spocivaji v riznych prochazkach, coz probiha
u vétsiny rodici. MenSina rodi¢ti se téchto aktivit nemlze zacastnit, protoze vlivem péce o
postizeného potomka doslo ke zhorSeni jejich zdravotniho stavu. Mozné zhorSeni
zdravotniho stavu jako nasledek péce zminuje i Michalik aj. [s. 62]. Domaci aktivity se
tykaji riznych her, nacviku dovednosti a udrzovani jiz nabytych dovednosti

(intelektualnich i praktickych), nacvi¢ovani komunikace a zakladia spole¢enského chovani.

Velké Casové zatizeni se V ptipadé volnocasovych aktivit potomka tykad poloviny
rodin, protoze nejsou piili§ samostatni a rodice jim ¢asto musi aktivity vymyslet a mnohdy
se na nich také podilet. Rodi¢e tak maji obc¢as problém stihnout jes$té obstaravani

domaécnosti.

Druhé polovina rodict je Casové zatizena o néco méné, protoze jejich potomek si
dokaze nalézt svou vlastni ¢innost, kterou sam 1 vykonava. Rodice to s povdékem piijimaji,

protoZe na dit€ mohou jen dohliZet a maji vice prostoru pro obstardvani doméacnosti.

VétsSina rodi¢t se zabyva inacvikem komunikace vcetné komunikace s okolim,

s kterou maji potomci potize.

Ptes mnohdy velkou ¢asovou narocnost se téméf vSichni rodice snazi, aby jejich
potomci dosahli co nejvétsi samostatnosti, a ceni si u nich kazdé schopnosti a dovednosti a

také kazdého dosazeného krucku. Pouze v jednom ptipadé lze zaznamenat, Ze matka
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svému synovi brani v konani nékterych domacich aktivit a to z toho dtivodu, Ze jiz v rdmci
samostatné ¢innosti poskodil n€kolik véci. Citi pfitom vinu.
Uvedena zjisténi se neshoduji s nazorem Vagnerové, ktera se domniva, ze rodice se

déti k samostatnosti vést nesnazi [s. 60].

Vétsing rodict vadi (a pfipadné jsou smutni), ze pies jejich trvalé snahy jsou potomci
malo samostatni a maji problémy s komunika¢nimi schopnostmi, at’ uz se jednd o
komunikaci Vv rodiné nebo s okolim. V jednom pfipadé jsem zaznamenala ztrdpenost
jednoho z rodici, ze se ji u dcery nepodafilo vypéstovat vztah k penézim.

Da se zkonstatovat, ze ¢asova investice rodicu je vesmes velkd a ptfedpokladé velkou

trpélivost ve zvladani riiznych situaci.

3.2.4 Beézné situace

V bé&zném zivoté se rodie s potomkem s postizenim dostavaji do neobvyklych

situaci, se kterymi se musi né¢jakym zptisobem vyporadat.

Vsichni z rodi¢t musi Celit nékterym vlastnostem svych dospélych potomkd, které
Vv rizné intenzité¢ vice ¢i méné projevuji a mohou ovlivnit bézny zivot. Jedna se napf. o
nemotornost, nesoustiedénost, hyperaktivitu, svéhlavost, zlost, uraZenost, agresivitu,

naladovost, prudké zmény chovani, potfebu stalého rezimu, rituali.

Vétsina zrodi€h se u svych potomkii setkava s potiebou stereotypni cinnosti.
Mnohdy je ritualy protkan cely den. Potomci nemaji radi zmény a na svych ritualech velmi
Ipi. Rodice se vesmées musi s jejich ritualy smifit, protoze potomci nebyvaji schopni se jich

zficl a na snahu rodict je odstranit obvykle neadekvatné reaguji.

Vesmeés vSichni z t€chto rodict se proto snazi zachovavat staly rezim béhem celého
dne a to nekdy i o vikendech z diivodu neocekavané reakce potomka. S rozruSenim to

popisuje jedna z matek, které diive dcefiny ritualy velmi komplikovaly bézny zivot.

., To jsem jesté chtéla Fict, protoze X. je autista, tak ten denni reZim u nds je stejny
rok co rok, protoze ona Ipi na urcitém chodu jak v domacnosti, tak v stereotypu dne. A kdyz

je néjaka odchylka, tak v lepsim pripadé reaguje lehkym neklidem a v horsim pripadé i
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vztekem na jakékoliv zmény. A protoze to nikdy nevime, tak se snazime tomu predejit i kviili
sobe, | kvuli ni. Tak se samozrejmé snazime kazdy den prozit stejnym zpiisobem vcetné
vikendii a tak dale.” (D, 1R, s. 9)

,,Nebo V posledni dobé chodi furt na zdachod, sedne na misu i kdyZz potrebu
nevykonava a tak. A vidycky je to z mého hlediska néjaky Ukon, ktery se opakuje a tak déle.
A na téch ritudlech Ipi.” (D, 1R, s. 8)

Dalsi z otcti uvadi snahu u syna odstranit jeho rituél hrani si s tkani¢kami a provazky,
o kterém se domnivali, Ze omezuje synovo vnimani svéta. Pies veSkerou dlouhodobou
snahu se jim nepodafilo tento ritudl odstranit, ale docilili alespoii toho, Ze syn je soucasné
schopen vnimat svét 1 hrat si s tkanickou, coz sice nepovazuji za ideélni stav, ale spokojili
se s tim, protoze je to synova oblibend ¢innost. U syna také dochazi ke komplikovani si

stavajicich rituali.

,, No, tak von ma rdd stereotypni ¢innost, on si rad hraje s provazkama, s tkanickama
atak. Je v tom docela virtuozni a riizné s tim déla takovy vselijaky pohyby. A my jsme s tim
nejdriv bojovali, protoze jsme méli pocit, ze se tim prilis jakoby omezuje jeho zabér
vnimani celku, toho okoli. Akorat, ze kdyz jsme se pokouseli teda to néjak omezit, tak to
mélo za nasledek nervozitu a taky hodné Spatné to snasel. Uz je to dlouho, ze jsme dosahli
stavu, zZe on je schopen komunikovat, bejt v kontaktu s tim svétem, ale zaroven si délat ty
manipulace s tou tkanickou jako s hrackou, coz je takovej kompromis asi.“ (B, 2R, s. )

,,Je urcita tendence ty ritualy si komplikovat. On pridava riizny véci, jako Ze kdyz se
obouva, tak se posledni dobou naucil pouzivat IZici na obouvani a ted’ uz ji vyzaduje, i kdyz

se obouvé do pantofli a takovyhle veci. “ (B, 2R, s. 6)

Pokud néktefi z rodi¢u chystaji néjakou zménu, ¢asto na ni musi potomka upozornit
nékolik dni pfedem, aby mél ¢as se s tim vyrovnat, jak plyne ze zkuSenosti jedné z matek.
Ta také neni spokojena s tim, ze jeji syn trva na tom, ze véci v byt€ musi byt uloZeny na
svych mistech, protoze jakmile se matka snazi vykonat n¢jakou ¢innost, ke které si pfipravi

urcité véci, syn vSe uklidi, aniZ by stihla se do pldnované ¢innosti viibec pustit.

,Je strasné na poradek, kdy uplné nezdrave je pordadnej v tom smyslu, zZe kdyz si
nekam clovek polozi tuzku, tak nez si vezme papir, zZe uz to nenajde. VSechno musi bejt na
svym misté. Netyka se to teda jen véci, tyka se to i toho, Ze nema rad zmény. Kdyz se chysta

néjaka zmena, Ze misto Skoly musime neékam na vysetreni k doktorovi a podobné, ze v tom
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danym rezimu mu to nadeéla takovej zmatek, Ze ho treba dva, tri dny uz predtim musim na
to pripravovat, protoze vopravdu jsou zvykly vSecko minutu vod minuty délat porad presné,

Jjinak je to vykoleji.* (A, 2R, s. 1)

Nékteti z rodicl se obzvlast obavaji vétsich zmeén, napt. zmény specidlniho zatizeni.
Strachuji se, jak jejich potomci tuto novou situaci piijmou, protoze védi o jejich strachu
Z neznamého prostredi. Jedna z matek nad nutnosti pfechodu dcery do nového specidlniho

zatizeni, které se ji po dlouhém hledéani podaftilo najit, vyjadiuje smutek.

,, Takze ritualy hodné md, ale ty zmény, ona reaguje na zmeény, trosku strach asi ma.
Treba tady si myslim, Ze strach byl z toho prechodu nebo co se tam déje, protoze to tam

neznala. Tam prisla fakt ze dne na den a lup ho, ziistala tam.* (C, 2R, s. 26)

,, Urcity zmeény v chovani souvisej nebo nastaly zmény a to bylo spis asi trauma, ktery
zpuisobil ten prechod ze skoly do tohohle strediska. Ta zmena prostredi, ale to se muselo

upravit nebo upravilo se to. “ (B, 1R, s. 9)

Nékolik rodic¢t se setkava stim, ze potomci dokdzi délat nckteré Cinnosti jen
Vv urc¢itém sledu. Tyka se to mnoha Cinnosti. Jednou z nich je napt. dodrzovani pfesného

postupu pii udrzovani hygieny.

»wNo, ona ma obecné teda ritudlii spousta. Ona Zije ritudlama. Soucasti jejiho byti
tedka jsou ritualy. Ted jsem zacala odzadu, ale fakt je to, vona treba ma ritudl, jak se jde
koupat. To musi jit za sebou tak, jak to jde, tady mejdlo, tady vosuska, pak ho sem vratim,
pak delam tohle, to je ritudl. To tady ve XYZ teda poznali, Ze pres to nejede viak a Ze jeji
zpiisob citit se bezpecné je delat to takhle. “ (C, 2R, s. 26)

Ritualem u syna jedné z matek se vyskytuje kromé jinych rituald i neustalé
opakovani naucenych otazek, které syn v zavislosti na situaci, kterou o¢ekava, pronasi

béhem celého dne.

., Y. md nauceny ty svoje vety, takze v prubéhu celyho dne je to vo tom, kdy prijde uz
ten tata a kdy to, tak se snazim mu to vysvetlovat a furt mu rikam, az bude ta rucicka tady.
Jak prijde tata, je to vo tom, Ze se nds zase porad ptd, kdy si vezme svij nocni prasek
Dithiaden. Musi vydrzet pravé bud’ vod téch Sesti nebo od téch sedmi do tech piil osmy, kdy
ho bere.“ (A, 2R, s.7)
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Svéhlavosti svych postizenych potomki Eeli vétSina rodict a Casto je pro né obtizné
vysvétlit jim potiebu ur¢itého chovani. Casto néco usmysli a nejsou za zadnou cenu od
svého napadu ochotni ustoupit. Neékdy neni tfeba tyto zaleZitosti fesit, protoze nejsou az
tak podstatné, ale nékdy je nutné je né¢jakym zpliisobem usmérnit ¢i presveédCit ke konani
néjakého tkonu nebo k upusténi od konani néjakého tkonu. Duvodu je vice. V prvé fadé
by mohlo dojit k ujmé potomka nebo jinych osob. Potomka je také tieba piesvédéit, aby se
napt. oblékl, nechal oSetfit u 1ékafe nebo se zastavil na semaforu pii pfechodu silnice.

Rodice se uchyluji k riznym strategiim, které jsou vice ¢i mén¢ uspesné.

Nékolik rodic¢t se jim v piipadé nutnosti zkousi situaci vysvétlovat a presvédcovat je.

V nékterych piipadech byva jejich snaha nakonec Gspésna.

., Tak asertivné, stylem gramofonova deska se to porad opakuje a opakuje, az mu to

opakovani je méné prijemné, nez ta samotna cinnost asi. “ (B, 2R, s. 6)

,,Snazime se ji vysvetlit, co mize a co nemiize, a nekdy to zda se pochopi a nékdy to

trva dyl. Takze musi na to prijit sama, Ze se neda nic délat. *“ (E, 2R, s. 26)

Pokud se nékterym rodi¢im nedafi vysvétlit potomkovi nutnost vykonani nebo
upusténi od uréitého napadu nebo ukonu, snazi se ho ngjakym zptisobem motivovat. Casto

je motivaci oblibena potrava. Jeden z otct tuto situaci s pobavenim komentuje.

. »Dal by sis vid parek v rohliku vid?‘ To vim. Na to ho clovek utahne. To je jeho

vvvvvv

Pro jednu z matek funguje obCas nabidnuti jiné, zajimavéjsi aktivity, kdyz nechce,

aby jeji syn konal urcitou ¢innost, na kterou je zvykly.

., Von ma ty ritualy, zZe clovek si ani neuvédomi, jestli toho cloveka tak miluje a nebo
to potiebuje, protoze zZe je zvyklej prosté kazdou sobotu rano vstat u jednoho deédy a jet za
tou druhou babickou. A kdyz ten ritudl neni, tak je to Spatny. Dokdzeme ho presvedcit, kdyz
mu nabidneme nréco lepsiho. Kdyz je to néjakej vylet nebo néco co ma malokdy, tak ho

dokazeme presvédcit, ale nemd rad ty zmeny. “ (A, 3R, s. 10)

Polovina rodi¢t se setkava s tim, ze jakakoli motivace potomka se vesmés miji svym

i¢inkem nebo vyvolava negativni Gdinky. Casto proto rezignuji a nechaji jej konat &innost,
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kterou on sdm chce. Svou roli pfitom nékdy hraje i inava rodi¢e stale svého potomka

k néGemu nutit

,,Ja teda musim vict, Ze bud’ to jde a nebo to vzdavam. Jakoby musim 7ict, zZe jsem
V tomhle tom, jako jeste ji do néceho premlouvat nebo postrkovat nebo motivovat, trosku

vyCerpand, unavend, a Ze mé to uz nebavi za ty roky, ale neni to ve zlym.* (C, 2R, s. 18)

Jedna z matek dceru motivovat vilbec nepotiebuje, protoze doma zachovavaji staly

rezim a dcera vi, jaké ¢innosti se maji udélat a kdy se maji ud¢lat.

,,Ona prosté vi, co se ma délat a nebo co je potieba délat a co ne, a prosté to déla.
Treba nékam jit, zZe jde jdeme do centra nebo tak, tak ji reknu a ona to spini, takze de facto
neprichazim do styku s takovymi situacemi, kde ji musim nejakym zpiisobem motivovat.

Ona to bud’ vykond nebo ne, nebo to odmitne. “ (D, 2R, s. 11)

Nékteti z rodicii se také, pokud nejde o ptipadnou ohrozujici situaci, podvoli ptani

potomka, i kdyz tim n€kdy nejsou pftili§ nadseni.

., Ten, kdyz si néco vezme do hlavy, tak to musi mit stuj co stiij. Kdyz chce jit ven, tak
si za mnou treba prijde, ja tady spim, takhle se mnou zatiese a rekne: ,Ven'. A ja musim

vstdat a jit ven ... bohuzel. * (F, 1R, s. 10)

Vétsina rodici je také ob¢as vystavena zméné nalad, vykyvim chovani a zlosti svého
potomka. Jedna z matek se s témito vlastnostmi setkava pomérné Casto a pii snaze dceru

zklidnit ji nechava o samoté, protoZe jiné metody se ukéazaly jako neti¢inné.

,Snazila se ji treba obejmout, protoze se to doporucuje hodné v priruckdach. To se
ukazalo jako viibec neucinné. U me, u nas nejucinnéjsi bylo nechat ji o samote, proste se

snazim nezasahovat do toho.* (D, 2R, s. 10)

Naratorka A se setkava s tim, Ze podobné stavy u syna vznikaji ¢asto a zcela bez
pfi¢iny a nékdy trvaji tak dlouho, Ze matka pocituje velkou vycerpanost, kterou obtizné
prekonava na ukor chodu domécnosti. Synovo rozladéni nékdy zptsobuje, Ze syn v noci
nespi a zlobi. Za téchto noci musi byt matka, ptipadné v mensi mife jeji manzel vzhiru za
ucelem jeho hlidani. V dasledku nedostatku spanku a velkého psychického napéti je, ze

matka ma dalsi den problém zvladat domacnost, protoze v dobg, kdy je syn ve specialnim
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zatizeni XYZ, musi ulehnout ke spanku, aby nacerpala energii pro dalsi zvladani synova

rozladéni.

,, Cokoli se zacne dit, je kriticka situace ohledné jeho chovani viastné a jsou to velmi
casty krize a rikam, clovek, kdyz prave ten jeho stav, kdy se dostane do ty svy, jak bych to
rekla, puberty, rozladeni. A kdyz to nékdy trva mésic, tak je z toho clovek tak strasné
vycerpanej a cejti se tak v Krizi. Je to vo tom, Ze kazdej ¢lovék vydrzi desetkrat vic, nez si
mysli. Kdyz uz si myslite, Zze umrete, zZe to nevydrzite, ze uz dalsi probdelou noc, ze uz
neuridite za tim volantem a vzdycky to zvladnete a vzdycky to rikate, to neni mozny tohle,
kdyz v noci strasi, nici tady byt a lita po byze. “ (A, 3R, s. 21)

., Tak se snazite vodbejt to jidlo néjakou rychlovkou. Prijedu v devét, v pul desaty,
padnu a do téch piil dvandcty jsem tuhd, abych to dohnala, abych zase fyzicky zvladla tu
Jjeho agresivitu, ty jeho Spatny, abych byla pripravend na noc.” (A, 3R, s. 27)

| nardtorka D se nékdy setkava u svého potomka s postizenim s dlouhotrvajicimi
nepiiznivymi stavy. Jeden z takovych stavi trval pal roku. Naratorka toto obdobi vnima

jako velmi problematické a naroc¢né.

., Takze i predtim jsme tieba zaZivali takové mensi obdobi vzteku nebo kratsi obdobi
vzteku nebo néco se ji nelibilo, ale to bylo, ja nevim, treba chvilkové nebo hodina nebo tak
a pak to preslo. No, ale tentokrat to bylo dost dlouhé. Fakticky vic nez piil roku to trvalo,
nez se zklidnila a byly s tim velké problémy. * (D, 2R, s. 10)

Nekteti z rodich se také setkavaji s marnym vysvétlovanim uréitych véci potomkovi.
Jejich dobfe minéné rady a snahy ptesvédCit ho o né&jaké zalezitosti, vedou u potomka
K neptiznivé zméné chovani, které se projevuje vztekem a zlosti a ptipadné i slovnim

napadanim.

., JO, kdyz ma vztek, tak ja sem Silend mama, Silena baba, jsme uplné blby vsichni, t0

Jjo, ale je to zase néjakd emoce. * (C, 1R, s. 18)

Naratorka E tyto situace téZce nese, 1 kdyZ se na druhou stranu snazi chépat, ze dcera

nemusi chapat, pro¢ na ni urcité véci pozaduje.

,Ano, kdyz to nejde podle ni, tak dokaze byt i zla na mé slovné teda. Jsem voskliva

mama a takovyhle ... No, tézce, ale clovek to chape.” (E, 2R, s. 11)
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Témét vSichni rodice jsou nékdy nuceni pouzit ke zvladnuti potomka svou fyzickou
silu. Toto feSeni nastava v pifipadé, Ze nepomahad vysvétlovani, presvédCovani, ani
motivace. Jedna se vSak pouze o situace, kdy je naprosto nezbytné ho néjakym zpisobem
zastavit, usmérnit nebo pfipadné k né¢emu donutit. Dospéli potomci vsak vazi ptiblizné
stejné jako jejich rodi¢e nebo dokonce vice. Jejich zvladnuti je proto mnohdy velmi

obtizné.

L1 kdyz v ty dobé teda musim rict, jsem to proti dnesku zvlddala s prehledem, protoze
to dité, ktery mad deset, patndct, do téch ctyriceti kil dalo by se Fict, to zviadnete fyzicky.
Prosté ho chytite ty ruce, néjak ho spacifikujete. V dnesni dobé je tohle nemyslitelny,
protoze Y. ma, ja nevim, triasedmdesat kilo, ja mam dvaapadesat kilo, tak si to asi umite

predstavit, kdyz ke konfliktu dojde, jak to vypada dneska.* (A, 1R, s. 6)

Naratorka A hovoii o tom, Ze obfas musi synovi zabranit v pouzivani napf. noze.

S rozrusenim sdéluje, Ze pti podobnych situacich dochézi mezi nimi i k zapastm.

., Konkrétni pripad je takovej, Ze si néco vymysli, ze treba nékam piijde sam, Ze jde
tedko tamhle, clovek ho musi zastavit, protoze nikam sam nemiize. Nemiize se rozhodnout,
Ze pujde sam na ndakup. Nebo je to takova véc, Ze mi vezme niiz do ruky a Ze Si chce néco
ukrojit sdm. A mam specialné takovej vroubkovanej, neni az tak vostrej, mam specialni
niiz, kterej mu dovolim. Zase ho nemiizu nechat, jak je nemotornej, aby si urezal ruce. Ale

Fikam, co se tyce tohohle, je to vo tom, zZe se nékdy musime prat vo niiz. “ (A, 3R, s. 9)

Snaha zvladnout potomka fyzicky mé také u dvou naratorek podil na zhor$eni jejich

zdravotniho stavu vedouciho k zavaznéjsim onemocnénim.

., ... diky tomu, Ze nejsem uz vlastné fyzicky zdrava, mam ty kycle pryc, pater uz pryc

a vSecko je to tou fyzickou namahou i s nim ...~ (A, 3R, s. 7)

Velkou fyzickou namahu je nutné vyvinout hlavné v pfipadé télesného postizeni
potomka, coz je piipad naratorky E, které takeé fyzicka zatéz zpusobila zavazné zdravotni
potize. Za ucelem alespon ¢astecného snizeni zat€ze byli rodi¢e nuceni vybudovat v byté

zdvihaci zafizeni, které by situaci ulehcilo jak jim, tak jejich dcefi.
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,,Ano, samozrejmé, ze vekem roste a sili, takZze dneska ma Sedesat dva kilo a to uz
prosté ji neuneseme ani ja ani manzel, takze jsme nechali v byté udélat zvedaci zarizeni,
protoze pri pomoci ji mi uz dvakrat prasknul obratel dve, kde teda to zanechalo na meé
velky nasledky, Ze mi nemohli uz pomoct ani operativné, Ze mam tu pater tak

«

Zdevastovanou za téch triadvacet let, Ze uz mi nemiizou pomoct chirurgicky, operativne. *
(E, 2R,s. 7)

Ubytek fyzickych sil, ktery ¢aste¢né nebo zcela znemoziuje fyzické zvladani

potomka, nékteti rodice také spojuji s jejich ptibyvajicim vékem.

,, Ty fyzicky sily ubejvaj, je to vzhledem k véku, vzhledem kty nédmaze, kterou by
clovek mit nemeél. © (A, 1R, s. 1)

Nékteti dalsi rodice, kteti nékdy musi vyvinout fyzickou silu k usmérnéni potomka,

to zvladaji bez vétsich problémda.

A von tim padem, Ze tam chodil vod mala, tak ne, Ze by nemél problém, ale vi, Ze je
Na tom jiste, jde tam dobrovolné. AKorat teda ho pak musim drzet v tom kiesle, oba ho

musime drzet v tom kresle, a jeste zezadu za mnou sestra a pani doktorka musi cvicit

svaly.“ (B, 1R, s. 4)

,,Ale von akorat ma takovej blbej zlozvyk, Ze se vSude hrne, takze ja ho musim ,vzit

za vopraté * a stahnout si ho K sobé. No a jinak to s nim jde.“ (F, 1R, s. 4)

Né&kolik rodict fyzickou silu nepouziva a to nejen proto, Ze se miji u€inkem, ale i

proto, Ze je proti jejich pfesvédceni potomka zvladat timto zplisobem.

,,Na ni to nema zZadny ucinek a nemélo nikdy. Kdyz byla mensi, ja jsem ji dokazala
fyzicky zvladnout treba, ale po nekolika pokusech naplacat ji na zadek jsem to vzdala,

protoze t0 neni ucinné.“ (D, 2R, s. 10)

,Ja rikam: ,No, tak dobre, tak nechces’. Ja ho nenutim a hotovo. Nejaky fyzicky
tresty to vitbec neexistuje tady. ,, ,No, tak dobre, tak si to rozmysli, kdyz nechces, ,ty

prijdes sam, ty si to rozmyslis “. “ (F, 1R, s. 4)

Polovina z rodi¢t se setkava s nutnosti podavat potomkim pravidelné 1éky. Obcas je

tieba z riznych duvodu 1éky trvale zménit nebo podat jim narazové 1ék napt. na zklidnéni.
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Nekdy se stane, ze na né&j nepuisobi nové 1éky dobie, coz se projevuje nevitanymi zménami
chovani, které nékdy trvaji kratce, ale v nékterych piipadech i delsi obdobi. Rodi¢e se pak

strachuji zmén 1€k, obzvlast’ v piipadé jinych soubéznych zmén.

Naratorka D si prosla velmi téZkym obdobim, kdy byla dcera agresivni a vztekla.
Naratorka to pri¢itda zméné¢ 1€kt a domniva se, ze urcity podil na tom méla i zména
specidlniho zafizeni, ktera probihala soucasné. Tyto zmény vedly Ktomu, ze si dceru

museli odvazet z tohoto zatizeni, protoze byla naprosto nezvladatelna.

., Ty zacatky, kdy si zvykala, byly velice tézké, protoze v té dobé akordt i lékar zkusil
meénit medikaci, ktera moc nesedéla, takze v té dobé se projevovala velice jednoduse reknu
Spatné, protoze to bylo takové bourlivé obdobi. Ona méla obdobi vzteku. Néco se ji
nelibilo, i ty léky na ni pusobily a jesté zacala dochdzet do nového centra, kde byli pro ni
vsichni lidé novi, na které si zase musela zvykat, takze to bylo hrozné tezké, protoze
kolikrat, nékolikrat denné nam tieba volali, Ze nejsou schopni ji zvladnout, Ze se tady vali
po podlaze, kope nebo jeste hiir nékoho napada. Agresivni byla urcitou dobu. “ (D, 1R, s.
11)

Jedna z matek v pripadé nenadalé synovy agresivity dokonce casto zvazuje, zda
synovi léky s tlumicimi G¢inky viibec podat, protoze si uvédomuje jejich nepfiznivé a Casto
dlouhotrvajici u¢inky na syna, jako je napt. uknouranost, ztrata polykaciho reflexu a

celkové ochromeni, coz je pro ni velkou psychickou zatézi.

., Zase, jak Fikam, uvédomujeme si, jak ho mizou tyhle tlumici Iéky jednak poskodit,
jednak ochromit. Je to vo tom, ze ty léky se pak dlouho vysazujou, nez von se dostane do
normalu. Nemiize vlastné polykat, protoze ztrati polykaci reflex az timhle zklidnenim,
tlumenim, tak potom ho dalsi tejden, mozna ctrndct dni davdte dohromady, do normalu,
kdy teprve miize zase nastoupit do chranénejch dilen (poznamka autorky: specialni zatizeni XYZ),
kdy viastné s nim netravite téch ctyriadvacet hodin, ale jenom téch dvacet. Je to dalsi
psychicka zatez, takze si to rozmyslite. Nez néco takovyho, tak to radsi zvladnout vitbec i

bez téch lékii a uchranit si néjak ten Zivot bez nich nebo mu je podat. “ (A, 1R, s. 17)

Nékolik rodi¢t je v piipadé né&jaké nemoci potomka vystaveno i tomu, ze neni

schopen vyjadfit, ze ho néco boli a co ho boli. Rodice pak maji obavy a strach, aby néco
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nezanedbali. Naratorku A ma zkuSenost s tim, Ze syn si zlomil mali¢ek, aniz by jim to fekl.

Jeji obavy a strach, Ze by se to mohlo znovu stét, vedou k ¢astéj$im navstévam Iékaia.

., On ma ochrnuty viastné bunky, takze se dodneska bojime, kdyz se mu néco stane, zZe
to tolik necejti. Je to o tom, zZe kdyz ma néjaky Skrabnuti nebo kdyz mdme podezrent,
musime radsi k doktorovi. Von nam Zdadnou bolest neprojevi, takze se bojime. Meél kdysi
zlomenej malicek, taky ndm to dva dny nerekl. AZ kdyz to bylo vtom stadiu, kdy se to
zhorsovalo a tak natejkalo, sli jsme K doktorovi. Narazeny Zebra a tyhle véci to se musi

vSecko resit pres doktory. “ (A, 1R, s. 15)

,Ale uz neumi rict, Ze ho néco boli treba. To uz je takovy docela abstraktni pojem,
takze to Fict neumi. A to, co je jesté vic abstraktni, tak to uz je jesté horsi. To je docela

IS

problém, myslim, Ze neumi rict, Ze ho néco boli a co ho boli.“ (B, 1R, s. 7)

Zuvedeného vyplyva, ze zivot s postizenym potomkem je naro¢ny. Jednim
z nejéastéjSich duvodi je, ze potomci mnohdy nejsou schopni se adekvatné chovat a
jednat. Vyskytuji se u nich projevy svéhlavosti, hyperaktivity, nemotornosti,
nesoustredénosti, zlosti, naladovosti, prudkych zmén chovani a nakonec 1 agresivity.
Mensina rodi¢i se také obcas setkava u svého potomka s dlouhotrvajicimi negativnimi
obdobimi. Dal§im neméné podstatnym a Castym divodem je, ze nemaji radi jakékoli
zmény (napf. zménu specialniho zafizeni) a hojné se u nich projevuje i Ipéni na stereotypu
dne a na riznych ritudlech. Pokud neni po jejich, dostavuji se Casto negativni reakce.
Dalsim divodem muze byt i zména 1éki. Méné Castym problémem je neschopnost projevu
nebo vyjadieni jakéhokoli zdravotniho problému. Tyto projevy odpovidaji zvlastnostem

0sob s postizenim, tak jak je uvadi napt. Michalik [s. 49].

Rodice se tyto naroky snazi zvladat, jak jen to jde. Ze strany rodi¢t nastupuji rizné
strategie. Tykaji se zejména snahy o vysvétlovani, ktera se ukazuje Casto jako netcinna.
Déle se jedna o snahu potomky motivovat K jinému jednani, coz se také Casto miji
ucinkem. Dal$im méné cCastym zplisobem pouzivanym rodi¢i je neustalé opakovani
pozadavku. Nékdy rodi¢e rezignuji na dany stav a pfizpusobi se bud’ divodu netcinnosti
jakékoli strategie, z divodu o¢ekavanych negativnich projevii ze strany potomka nebo i
z vlastniho piesvédceni, Ze jej neni dobré k né¢emu nutit. A nakonec pokud je to nezbytné
nutné (napi. pfi snaze zabranit vzniku nebezpecné situace) pouzivaji rodi¢e ve vetsi ¢i

mensi mife své fyzické sily k jeho zvladnuti. Tato strategie je nékdy obtizna nejen
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z diivodu fyzické naroc¢nosti, protoze dospéli potomei Casto vazi stejné nebo dokonce vice
nez jejich rodi¢, ale i proto, ze zdravotni stav nékterych rodi¢u jiz neni Gplné dobry. O

mozné fyzické naro¢nosti péée hovoii mnoho autort, napi. Kraus [s. 59].

Tyto situace rodi¢e vétSinou vnimaji negativné. Casto to pro né znamena hodné
pfizptsobovani a nékdy i hadek s potomky. O nutnosti velkého prizptisobovani potifebam
0soby s postizenim hovofi napt. Valenta, Michalik a Le¢bych [s. 58]. U poloviny rodi¢t
lze zaznamenat velkou psychickou zatéz, kterou provazeji pocity smutku, strachu a obav
z nezvladnuti situace (jedna se o0 matky). U menSiny z téchto rodic¢u lze také zaznamenat
obavy ze zhorSeni jejich zdravotniho stavu. U druhé poloviny rodi¢li miZeme pozorovat 0
néco mensi psychickou zatéz na zakladé ne tak velkého citového prozivani, z ¢ehoz se da
soudit, Ze na uréité véci si jiz zvykli (jedna se 0 matku a oba otce). Mensi emocni projevy u
muzi nemusi ovSem znamenat zZe to neprozivaji stejné jako Zeny, protoze je obecné znamo
Ze muzi své city tolik neprojevuji. V piipadé jedné matky to mize byt zptsobeno i tim, Ze
dcera je umisténa ve specialnim zatizeni XYZ od pondéli do patku, coz mohlo matce ulevit

V péci o ni.

Da se tedy fici, ze pro vétSinu rodich predstavuji problémy plynouci z vSednich
situaci velkou psychickou, Casovou a také n€kdy fyzickou zatéz. Pro jeji zvladnuti

potiebuji rodi¢e hodné ¢asu, trpélivosti a vlastnich sil.

3.2.5 Zkusenosti s postojem okoli

Postoj okoli k osobé s mentalni retardaci je dulezitou soudasti zivota osob, které o

takové osoby pecuji.

VSsichni z rodict se dodnes obcas setkavaji s reakcemi ze strany lidi bez postizeni, at’
uz se to tyka dospélych lidi nebo déti. Nejedna se vzdy jen o negativni reakce, vyskytuji se
1 pozitivni reakce. Mnoho lidi se také nad postizenim jejich potomka viibec nepozastavuje

nebo alespont nedava nic najevo.

vvvvvv

neznamych lidi vii¢i postizeni svych potomk, které neni na prvni pohled pfili§ viditelné.

Setkavaji se vesmés S pozitivnimi reakcemi. Naratorka A, ktera se snazi pohybovat
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viceméné v prostredi, které syn zna, to oceiiuje a pricitd to skutecnosti, ze lidé vidi, ze
Clovéka s postizenim nékdy neni jednoduché vzhledem k jeho fyzické konstituci a
jeho rodice dokézi starat. Pokud se syn ve vztahu k okolnimu svétu zachova neadekvatné

k situaci, matka se citi velmi $patné a pocituje stud.

., Naopak bych rekla, Ze se naucili spis chdpat i to, Ze je to s nim viici nam c¢im dal tim
ho chytli za fligr. “ (A, 3R, s. 11)

,,Sousedum rozbil okénko od gardze, prskne po nich a na auto schvilné balon a
kamen nekam, a ti lidé to berou. Samoziejmé se citime hrozné, je to samoziejmé o placeni
té Skody, o spravovani. Je to hektické, ze se clovek potom stydi s nim pravé vyjit k tém
sousedim, kterym néco nékde provede, ale berou to, jsou smireni a snazi se nds chapat.*

(A, 3R, s. 11)

| naratorka D ocefiuje pozitivni chovani neznamych lidi k postizeni své dcery. Vhimé
to jako posun spole¢nosti ke vstiicnosti osobam s mentalni retardaci. Béhem vyvoje dcery
rychle piekonala pocatecni pocit studu z jejtho postizeni. PrestoZze se s dcerou ve
spole¢nosti lidi bez postizeni pfili§ nepohybuje, setkava se s ohleduplnosti lidi okolo.

Negativni reakce nezazila.

,Naopak si myslim, ze v tomhle sméru se hodné zlepsilo, i kdyz porad potkate a
zvlast' treba déti, které koukaji s otevienou pusou a hlasité to komentuji. Ale po urcité
zkuSenosti a takové dobé Zivota s postizenym ditétem uZ to berete jako néco uplné

3

nepodstatného. Tak urcité si toho vsimnete, ale néjak Vas to nezarazi nebo se nedotkne.
(D, 1R, s.11)

,» Tak kdyz nékde jdeme venku nebo v MHD, tak samozrejmé | kdyZz fyzicky je
V poradku, tak uz je na ni poznat, zZe je opozdéna ve vyvoji, urcite. Tak tam tak nas tieba
pusti nas sednout, ale to bylo i kdyz byla mensi, i kdyz na ni nebylo nic videt treba. (D,
2R, s.10)

V rozhovorech s ostatnimi rodi¢i se zlepSeni vztahu okoli k postizeni potomka
neukazuje. Reakce nezndmych lidi jsou vnimany méné ¢i vice pozitivné. Jeden z otcd,
jehoz syn ma viditelné postizeni, se s negativnimi reakcemi setkdva minimalné a nijak ho

V podstaté nezasahly, 1 kdyz se nékdy objevuji 1 pocity trapnosti.
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., Vétsinou nic nereknou, tak se jim omluvite a je to. A treba kdyz placne po zadku
nejakou pani, néjakou sportovkyni v lese, tak ona se nejdriv dost divi, ale pak kdyz zjisti
situaci, a zjisti, 0 koho se jednd, tak to vétsinou vezme s humorem. “ (B, 2R, s. 8)

,,Obcas se clovek citi trapné v néjakych situacich, kdyz on néco nékomu provede, ale

néceho, co by vychdzelo z okoli, ja si zatim nejsem védom. “ (B, 2R, s. 8)

Tti zrodict se dodnes nékdy nepfilis dobfe vyrovnavaji s piistupem okoli, které
Vv nich vyvolava negativni pocity. Jedna matka, jejiz dcera pftisla k postizeni pozd¢ji a jejiz
postiZzeni neni viditelné, nepovazuje reakce nezndmych lidi za adekvatni a neni spokojena
s tim, Ze lidé dceru nedokazi vnimat takovou, jaka skute¢né je. Vyvolava to v ni pocity

zlosti, smutku a napéti.

, Nevedi co s tim, bud’ jak se k te osobé chovat a nebo zase nekdo nasadi takové to,
Jjako ze je mala, hloupad, jako s déckem. A viastné to teda musim ¥ict, Ze mé to trosku zlobi,
Ze se tak nastvu, protoze to tak neni, i kdyz vim, zZe se [na ni] neumi naladit.“ (C, 2R, s. 5)

,, Takze je tam moment toho, Ze jsou Sokovani, vylekani, ted koukaji, a to se stalo uz X
krat a ja mam takové pocity néjak to zaridit, menezovat, aby byl pokoj, aby si ji nevsimali,

vysvetlit jim to. A rozhodné tohle je tedy moment, Ze se dostanu do stresu.* (C, 2R, s. 18)

Naratorka E, jejiz dcera se pohybuje v podstaté jen pomoci voziku, se setkdva nejen

s pozitivnimi, ale i negativnimi verbalnimi reakcemi, na které reaguje s udivem.

., Co se tyka jinych lidi, zazZila jsem i, Ze na Vas koukaji jako na ménécenné, jako na
ménécennou osobu. No, tak to se cloveék nauci prehlizet a nebo to nevnimat, protoze kdyz

tohle nékdo udela nebo néco rekne osklivého, tak si Fikam, zZe to neni normdlni clovek . (E,

1R, s. 17)

Narator F je na tom podobné. Také se nekdy setkava i s negativnimi verbalnimi
reakcemi na adresu svého syna, jehoz postizeni neni na prvni pohled viditelné, dokud se
syn nezane kyvat ze strany na stranu. Narator obcas povazuje reakci cizich lidi za
nepiiméfenou. Syn se dostate¢né nevyhyba lidem, které nékde na cesté potkavaji, a to
nekdy vede k tomu, ze se s né¢jakym cloveékem srazi. Pti jedné takové srazce dosSlo ke

slovni poty¢ce s nardtorem, kterd v ném vzbudila velkou zlost a rozhot¢eni.
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., On treba omylem vrazi do néjakyho cloveka, ale neumi se omluvit. Akorat jeden
blbec rikal: ,Nemuzes davat pozor? *“ (F, 1R, s. 15)
., To mé tak rozhodilo. Kdyby mi nerekl, Ze je pan inZenyr a co do néj viibec vrazi, tak

jetov poradku. “ (F, 2R, s. 12)

Potomci vSech rodica travi kromé Casu straveného ve specialnim zafizeni nejvice
casu v uzsi nebo S$irs$i rodin€. Kromé rodict se dostavaji do styku s prarodici, pfipadné
dalSimi bliz§imi ¢i vzdalenéjSimi piibuznymi nebo rodinnymi znamymi. VSichni rodice
bez vyjimky jsou velmi spokojeni se vztahem prarodi¢u k jejich ditéti, pokud tedy
prarodice jesté ziji. RodiCe Casto uvadeji dobré vztahy piibuznych nebo znamych k jejich

potomkovi nebo i k nim samotnym.

., No a prarodice samozrejmé ji miluji vsichni. No a z hlediska jejich generace, tak
samoziejmé je jim ji strasné lito. LitUji ji a snazi se to vynahradit tim zpiisobem, ze ji

kupuji ruzné véci, nevim, véetné ruznych sladkosti, cokoladky.* (D, 1R, s. 6)

Naratorka C také uvadi, Ze jeji matka dceru s postizenim také miluje a zajima se o ni

a chodi s ni kazdy vikend, kdyZ je dcera doma, na prochazky.

., Vétsinou vodpoledne ji chce vidét maminka, takze prijde s pejskem a Ze piijdou

spolu na prochazku. “ (C, 1R, s. 17)

Témét vSichni rodiCe jsou také spokojeni se vztahy piibuznych nebo znamych lidi, se

kterymi se stykaji, k postizenému potomkovi.

,, Takze tam bych rekla, Ze lidé ho od malicka berou. Jsou tolerantni, jsou hodni, ti co
ho znaji. “ (A, 3R, s. 11)

,, Tak samozrejmé, Ze oni ho prijali do rodiny.* (B, 2R, s. 2)

Naratorka C byla zklaméana z pfistupu nékterych piibuznych a znamych, kteti se
dozvédéli o postizeni jeji dcery. Z lidi, skterymi se pratelsky a pravidelné vidala,
pocitovala najednou odstup. Neékteti piibuzni se ji vibec nebyli schopni zeptat, co je

s dcerou a informace o jejim postiZeni zjist'ovali pfes matku naratorky.
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Takze opravdu treba lidé, se kterymi jsem se stykala pratelsky, takové to setkvani,
tak najednou byl odstup. Oni se zajimali, pak se to postupné tipiné rozplyvalo, mizelo. Cdst
rodiny se zprostredkované treba pres moji maminku zeptala, co se déje, ale neprisel osobni

kontakt. (C, 2R, s. 4)

Dalsi dvé matky nejsou zcela spokojeny se vztahem nékterych ptibuznych
k potomkovi s postizenim. Naratorka D vycitila v jejich chovani skryty strach z dcefinych
projevu. Naratorka E je rozezlena z chovani své piibuzné, které prozrazuje pohrdani k jeji

dcefi.

., Tireba naoko ji reknou, Ze ji maji radi nebo néco hezkého, ale z druhé strany si
myslim, Ze se ji boji, Ze se boji projevu treba agrese nebo néceho. Tak se snazi néjakym
zpuisobem to neprojevovat. Jinak reknéme, ten povrchni vztah je hezky u kazdého.* (D, 1R,

s.7)

,No a jinak z manzelovy strany, manzel ma taky sestru, kterd taky na nas pohlizi,

hlavné na X., Ze prosté nikdy chodit nebude a Ze to je takova Smajda. To ji mam také za

z16.“ (E, 2R, s. 3)

Do zivota rodi¢ti osob s mentalni retardaci nedilné patii i navstévy 1ékart, tykajici se
zdravotnich problému jejich potomku. Polovina z rodi¢t se v minulosti setkala s néjakymi
problémy ve vztahu k Iékaifim. V soucasné dob¢ je s 1ékafi spokojena vétSina rodici. Dva
z rodic¢li nejsou spokojeni. Celkove se to tyka ochoty vzit potomka do péce 1€kare, ptistupu

1ékate, vzajemné komunikace 1 zplisobu l1ékatské péce.

Dvé matky udavaji velkou spokojenost s 1ékafi. Naratorka D zduraziuje, ze se vzdy
setkdvala s maximalni vstficnosti a chapavosti. Pfi¢ita to Stésti na lékafe, piipadné jejich
dobré odborné urovni, coZ velmi oceniuje. Dokonce doslo 1 ke snaze 1ékatského persondlu
zvyhodnit ji pfednostnim osetieni dcery. | naratorka E je velmi spokojena se vSemi 1ékafi,

ke kterym s dcerou dochazi.

Kdyz jsme kamkoli prisli treba na vysetreni, tak kdyz jsme potrebovali driv, tak nam

vyhoveéli. (D, 1R, s. 12)
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., Takze taky je vyborna, ale dojizdime za ni do Hostivare kazdych pil roku na
kontrolu. “ (E, 1R, s. 17)

S bezproblémovym pfistupem Iékaiti, kterému nelze nic vytknout, se setkava i

narator F.
,,Ja, abych Vam pravdu rekl, tak zatim to prochdzelo hladce.  (F, 2R, s. 11)

Narator B se v détském veku svého syna jiz setkal s nekompetenci nékterych 1ékait,
kdyz se stalo, ze syna v nemocnici opafili, coz pfineslo problém, ze syn dlouho odmital
vlézt do vany. V soucasné dobé je spokojen s vétSinou lékaru, ktefi syna oSetiuji.

Konstatuje vSak také nezkuSenost 1ékait pfi oSetfovani pacientli s postizenim.

., Ten zdravotni problém je v podstaté v riuznych problémech se zuby, protoze on je
obtizné oSetiovatelny a prave problém je v tom, Ze zubari na to nejsou zvykli, abych tak
Fekl. Nicméné se nam podarilo dostat se K pani doktorce, ted je to zejména détska zubarka,

kterd to s détmi dobre umi.* (B, 1R, s. 4)

Naratorka A je velmi spokojena jen sjednim lékafem, kterého velmi ocefiuje a
hovoifi o ném s nadSenim. Jeji hlavni problém s ostatnimi 1¢kati tkvél a tkvi v tom, Ze
nejsou mnohdy ochotni viibec syna vzit do své péce poté, co jim matka telefonicky osvétli

synovo mozné nepiedvidatelné chovani. O téchto l1ékafich hovoti s velkou davkou ironie.

., Tohle je clovek, ktery nebere svoji profesi jako zaméstnani, ale je to pro néj poslani

¢

a zije tim. A je to clovek, bez kterého bych tu situaci nezvladla a Y. by nebyl casto doma.
(A, 1R, s. 14)

., Ted’ zrovna nas ceka vysSetieni prave interni a kardiologie, takze taky jsem zvédava,
ale je to presné o tom, Ze jim reknu co a jak a bud’ teda budou ochotni to dité K sobé vzit a
podridit se tomu a budou to védét od zacatku. A nebo holt reknou: ,Podivejte se, my na

tohle nemdame cas. * Pak jim klapnu s telefonem a obratim se na nékoho jiného.* (A, 3R s.

5)

Naratorka C casto nebyla a neni spokojena s pfistupem 1ékaii a mnohdy ani se
zpusobem 1é¢by. Nespokojenost prameni z toho, Zze v minulosti byla jedno obdobi dcera
bezvysledné a zbytecn¢ zahlcovana mnoha léky. Matka mé také velmi dobrou zkusenost

s alternativni medicinou a z toho obc¢as vznikaji konflikty s1ékafi, ktefi tuto medicinu
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neakceptuji. Lékaiskou védu uznava jen v omezené mite. Postrada také lidsky ptistup

1ékait k pacientovi, coz S roz¢ileni komentuje.

.S neurologii byly problémy vzdycky. “ (C, 2R, s. 20)

., Ja myslim, ze dodnes je to ale zdlezitost celé mediciny. Tam je néjaky standard a
pacient neni klient, pacient je tupec, kterému se to musi vysvétli, protoZe on nicemu
nerozumi. O svém tele nic nevi, jak by to mohl védet, my vime vsechno. Ta zaleZitost té

moci a toho tlaku je tam obrovska. “ (C, 2R, s. 20)

Narator B se sironii a nelibosti pozastavuje nad pravidelnymi navstévami

posudkovych lékart, kteti vzdy jen zkonstatuji, Ze jeho potomek mé postizeni.

,, Takovou zajimavou véci bylo, kdyz jsme byli pozvani na koberec k posudkovému
lékari. U posudkového lékare jsme museli byt rano, v nejvétsi Spicce jsme jeli na Staré
meésto. Tam nemuZete ani slusné zaparkovat. Prijeli jsme tam, ja jsem si na to vzal
dovolenou a tam jsme se dozvédeli, Ze nds syn ma néjaké postizeni a Ze zase mame prijet za

vvrogc

pét let, takze to clovéka mdlo potési. “ (B, 1R, s. 5)

Potomci vSech rodi¢i nemohli kvili svému postizeni vétSinou navstévovat bézné
Skolky. Také povinnou S$kolni dochazku absolvovali v riznych zatfizenich, kterda se
specializovala na jejich postizeni. S ptedchozimi specialnimi zafizenimi byli rodi¢e v

podstaté spokojeni po vSech strankach véetné komunikace s nimi.

,»No a o ucitelce, to jsem Fikala, zZe ty vdécime za hodné a prakticky byla jako druha

mama pro X. a ona ji taky takhle brala si myslim, protoze byla na ni hodné fixovana.*
(D, 1R, s. 13)

Se soucasnym specialnim zafizenim XYZ, v jehoz ramci jsem konala vyzkum, nebo
S jinymi specialnimi zatizenimi, které potomci s postizenim V soucasné dob¢ navstévuji,
jsou vSichni rodi¢e také spokojeni. Podstatnym divodem spokojenosti je to, ze jejich
potomci tam radi chodi a nékdy se tam 1 t&€8i. Rodice oceniuji 1 celkovy pfistup zafizeni a
vazi si toho, ze zde mohli byt potomci umisténi. S komunikaci se specialnimi zatizenimi

jsou spokojeni.
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., Ja si myslim, Ze v dnesni dobé jsem spokojena, protoze jsem nasla vhodné centrum,
kde dcera je spokojena a mé to vyhovuje taky, co mizu posoudit pristup vychovatelii nebo

zaméstnanci, které o ni pecuji. “ (D, 2R, s. 5)

Naratorka C také hovoii o svém velkém vdéku za moznost dceru sem umistit,
protoze se jiz setkala s tim, ze pro ni nemohla najit vhodné zafizeni. Jeji spokojenost je
podpotena tim, ze dcefi zdejsi pobyt velice pomaha v jejim vyvoji. Sice poznamenala, Ze ji
zde zatim zcela nevnimaji takovou, jaka skute¢né je, ale to pii¢ita tomu, Ze navstévuje toto
specialni zatizeni po velmi kratkou dobu. Také uznava, Ze to ani neni mozné, aby ji nékdo

poznal stejné tak, jako ona sama.

,Jenomze pravé byly hrozny stresy z toho, Ze téch zarizeni neni tolik a hlavné X.
nezapadala. Mentalné postizenejch je spousta. Ale treba v tomhle zarizeni je vopravdu
hodné téch epileptikit a je to fakt jiny. Tady je smés ji podobnych. No, mé hrozné teda
deprimovalo, Ze vlastné nikam nezapada. Jo, ja bych byla sla, zaklepala a Fekla: Heledte,
ja tady mdam vosmndctiletou dceru, nechte mi ji tady pres tejden’, ale ja jsem si cetla ty
zarizeni, ale ona nespliiovala a i kdyz jsme néco zkusili, tak viastné rekli: ,Ale vona

nezapada do cilovy skupiny. ‘ To bylo nekolikrat. “ (C, R2, s. 17)

Do dni spadajicich do zivota rodi¢t patii i vyfizovani na ufadech, tykajici se
zalezitosti jejich potomki s postizenim. Témer zadny z rodi¢t se nesetkava pii jednanich
na ufadech s Zadnymi velkymi problémy. Narator B vyjadiuje idiv nad hladkym pribc¢hem

jednani na afadech.

Tak, co se tyce s jednani s urady, tak to je asi celkem bez problémi, kupodivu bych

Fekl.“ (B, 1R, s. 5)

Dvéma rodicim se obcCas nedostava porozuméni a lidského piistupu pii vyfizovani

ufednich zalezitosti. Jinak jsou celkem spokojeni.

., Néktery clovek ma to porozumeéni, dokaze to pochopit a prizpiisobit se a néktery
clovek, jak bych to rekla, déla svoji praci, protoze ji déld, na ostatnim mu nezalezi. *“ (A,

3R, s. 5)
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Z hlediska uradii, ja si myslim, Ze tam pretrvava, nerikam, Ze neni vstricnost, myslim,
Ze urcité jo, zZe to zdlezi také na lidech, ale tam je to vSechno takové suché. Malokdy se

potkate s ¢lovekem, ktery ma fakt upiimny zdjem.“ (D, 1R, s. 12)

Polovina rodic¢ti vyjadfila otrdvenost nad slozitosti a opakovanym vyfizovanim
ufednich zélezitosti a obdasnou neochotou Ufednikt. V rozhovorech se zra¢i znechucenost

1 prekvapeni nad dlouhym vyfizovanim nutnych dokladi.

., Ale ja jenom vim, Ze vidycky mé cekd sebrat vsechna lejstra, ktery mam, nékam jet,
tam Fict po desaty 10 samy a zase to nékde zapisou. To je muj pocit. Mozna se to mezitim
treba posunulo, ale ja jsem vyplnila tolik papirii za tu dobu, Ze je to otravny teda. Ale jinak

nemam pocit, Ze bych narazila nékde na néco, zZe by mi nevyhoveli. “ (C, 2R, s. 21)

,No a na téch uradech, jako na kazdych uradech. Tam vidycky se najde néjaky
blbec. “ (F, 2R, s. 10)

. Museli jsme, piil roku nosila X. navic sebou papir, ve kterym se urad omlouva, zZe
nestihnou prodlouzit ZTP/P. Vona to méla do tricdatého zari a ja jsem to tam davala
V ¢ervau a dostala to az v lednu, takze pres piil roku to meéstsky urad nezviadal, aby ji

prodlouzil jako ZTP, kdyz to ma od narozeni a ma ZTP/P. “ (E, 1R, s. 19)

Rodice se setkdvaji s projevy okoli vii¢i postiZzeni svych potomki. Jedna se o projevy
rodinnych ptislusniki, ptatel i Sirokého okoli.

Projevy rodinnych ptislusnikti a nejbliz§iho okoli vnimaji rodi¢e vesmés pozitivne.
Vsichni rodice ocenuji, Ze ostatni ¢lenové uzsi rodiny maji k jejich postizenému potomkovi
velmi dobry vztah. Ktomu uvadi napf. Vagnerova, Strnadova a Krejéova, ze
neporozuméni ze strany prarodi¢i muze byt pro rodice komplikaci [S. 64]. Vztah
ptibuznych a ptatel povazuje polovina rodici za prevazné velmi dobry. Druha polovina
rodi¢i vnima kromé pozitiv i vice ¢i méné negativni vztah nékterych piibuznych
K postizeni potomka i k celé rodin¢. Jedna se o vnimani skrytého strachu z chovani
potomka u nékterych piibuznych. Déle se to tyka odstupu né&kterych piibuznych nebo i
nekterych pratel rodiny. Tento odstup by mohl souviset se spiSe negativné vnimanou
odlisnosti téchto rodin, jak o tom hovoti Valenta, Michalik a Lecbych [S. 58]. U nékterych

rodi¢i se v téchto ptipadech objevuji pocity zlosti a zklamani.
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Rodice se také setkavaji s lidmi z jejich sousedstvi a s nezndmymi lidmi. Polovina
rodica se setkava viceméné s kladnym piistupem téchto lidi, coz velmi ocenuji. V jednom
piipadé se jedna o obdiv okoli, ze rodie jsou schopni zvladnout naronou péci. Tento
obdiv se nékdy projevuje i vécnymi dary. V dalSim pFipad¢ se jedna o to, Ze cizi lidé jsou
ohleduplni, i kdyz na potomka né¢kdy ptrekvapené hledi. Pokud dojde k n¢jaké negativni
konfrontaci potomka s okolim, citi se rodi¢e n¢kdy zahanbeni. Tyto reakce okoli je
vicemén¢ prili§ citové nezasahuji. Druhd polovina rodi¢t sice také vétSinou vnima
pozitivni reakce okoli, ale ob¢as jim nékteré reakce vadi. Jedna se nespokojenost s tim, ze
lidé vnimaji potomka takového, jaky je a jednaji s nim jako s malym ditétem. Také se
jednd o to, ze nékdy zokoli plyne pohrdavost a nakonec jde o nespokojenost
S nepiiméfenymi zlostnymi reakcemi okoli. Zde se da predpokladat, Ze negativni chovéani
spole¢nosti k témto osobam prameni z riznych myti a pfedsudk, tak jak je uvadi napf.
Michalik [s. 35]. Tyto skute¢nosti rodi¢e vnimaji i se zlosti, smutkem, napétim, idivem a
stresem.

Rodice jsou se svymi potomky také ve styku s riznymi zdravotnickymi zafizenimi.
Polovina z rodi¢t se v minulosti setkala sné&jakymi problémy ve vztahu k lékarum.
V soucasné dobé¢ je s 1€kafi 1 zpiisobem lékaiské péce spokojena vétSina rodicli. MensSina
rodi¢t je také snékterymi Iékafi spokojena, nicméné projevuje Vtomto sméru i
nespokojenost s nékterymi z nich. Divodu je nékolik. Jednim z nich je neochota 1ékate vzit
si osobu s postizenim do své péce. Dalsim divodem je nespokojenost s hierarchickym
ptistupem lékate k rodici z pozice své moci, ¢i nespokojenost se vzajemnou komunikaci
mezi lékafem a rodi¢em a nakonec i1 zpuisobem lékaiské péce. Poslednim divodem
nespokojenosti je neustalé opakujici se vyzadovani potvrzeni, ze potomek ma postiZzeni.
Negativni vnimani opakujiciho se vyzadovani riiznych potvrzeni dokladaji i Vagnerova,
Strnadova a Krejc¢ova [S. 64]. Zde nékdy vstupuji do hry i pocity roz¢ileni a ironie.

S praktikami riznych Ufadd jsou témét vSichni rodice spokojeni. Nespokojenost se
tyka jen nckolika zalezitosti. Jednd se hlavné o zdlouhavost vyfizovani, nékdy o ne pftilis
velkou vstficnost a citlivost Gfednikd. Opét to zminuji Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova
[s. 64]. V piipad¢ téchto zalezitosti se 1ze u rodi¢l setkat s pocity otravenosti.

Se specialnimi zatizenimi vyjadiuji rodi¢e velkou spokojenost a vazi si toho, Ze své
potomky v nich mohli umistit. Divodem je spokojenost potomkd s postizenim a
spokojenost s komunikaci se specialnim zafizenim. Jen Vjednom piipadé jsem

zaznamenala problém s nalezenim vhodného zafizeni.
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Da se tedy fici, ze vétSina rodici povazuje vztah okoli k nim za spiSe pozitivni, i
kdyz se setkavaji i s negativnimi reakcemi. Na nékteré z nich si zvykli a nékteré z nich
vyvolavaji v rodi¢ich citova pohnuti. Z uvedené¢ho vyplyva velka ¢asova i psychicka zatéz
rodicd, jejiz zvladani se kromé potiebného ¢asu neobejde bez velké trpélivosti a stimulace

vlastnich sil.

3.2.6 Dospélost a sexualita

Vnimani dospélosti svych potomkil se ze strany rodi¢t rtizni. Rodice si uvédomuji,
Ze jsou v podstaté dospéli, ale jen nékteti z nich je tak berou. Vétsina rodicu je vnima jako

dosp€lé a to uz z divodu jejich véku nebo fyzické vyspélosti.

,»Ma vod necelych trindcti let menstruaci, je i vyvinutd. I by se rada chtéla malovat,
ale to jsem ji vymluvila, zZe si pak vjede rukama do oci a je rozmazand, takze to jsme ji

vyvratili. Chodi plavat, to by byla cerna jak uhel. Takze to pochopila.” (E, 2R, s. 7)
wJe to chlap. Vzdyt je to dospélej chlap. * (F, 1R, s. 16)

Naréatorka C je velmi rada, ze dcera je dospéla a je vdé¢na i za to, co jeji dcera

doséhla, o cemz hovoii s jistou davkou rozruseni.

,Ja mam ztoho radost, Ze se néco snad trochu zménilo k lepsimu a jako matka
vnimdm i u obou déti dobrej pocit z toho. Je to naplijici, Ze jsou dospéli a zZe to nékam
doslo, protoze rodicovstvi je beh, fakt maraton, Ze nékde néco zasejete a pak viibec nevite,
jak to dopadne, ale furt tam doddvate energii, furt néco. A vlastné to, ze déti dospéjou a
pak treba se jim néco dari v Zivote, je fakt uZasna sklizen. Takze i to, Ze treba teda jsou to

Jjiny vysledky, nez jsem u X. chtéla, je dobry, prijemny.* (C, 2R, s. 15)

Nekteti rodi¢e nejsou schopni svého potomka vnimat jako dosp€lého, protoze o n¢j

musi kvili jeho opozdénému vyvoji peCovat jako o malé dit¢.

., Vitbec ji nevnimam jako dospélou bytost, ne z objektivnich divodu. Samozrejmée
clovek vi, Ze je starsi a starsi, ale protozZe tam je mentalni retardace a vyvoj na urovni, jak
ja predpokladam, reknéme desetiletého ditéte nebo dvandctiletého ditete v urcitych vécech.
Treba nékde je to min, nekde mozna vic, nevim. Tak furt ji, stale ji vnimam jako dite,

takové velké dite ... “ (D, 2R, s. 10)
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Jako malé dit¢ vnima ze stejného duvodu svého syna i nardtorka A. Zatim neni
schopna si trvale uvédomovat, ze je to dospé€ly clovek, obzvlast proto, Ze mu musi denné
pomahat pii jeho hygiené. Dospélost syna si uvédomi jen obcas, kdyz ho vidi dé€lat tézsi
fyzickou préaci. Obcas na néj piekvapené hledi, kdyz ho tak vidi. Zatim neni pfipravena
skloubit jeho mozek s jeho dospélosti a je pro ni velmi tézké smifit se s jeho dospélosti

smifrit.

., Nedokazala jsem si predstavit, Ze si vezme, ja nevim, hrabé, lopatu a tedko bude
skladat uhli. A ted’ to vobcas vidam. A v tom okamzZiku si vidycky uvédomim, Ze je to
viastné dospelej chlap, ale jesté si to neuvédomuju nastdlo, ale v situacich, kdy ho takhle
vidim. Jesté na to asi nejsem pripravena skloubit ten jeho mozecek a tu jeho dospélost.
Nejde mi to, zatim mi to nejde. Kor kdyz ho kazdej vecer viastné meju ve vané a vim, Ze se
nedokaze sam ani umejt i diky ty motorice. Kdyby si mél umejt genitdlie, tak si spis ublizi,
takze ho furt vidim jako miminko, kterymu musim utrit zadek a umejt si ho. Je to strasné

tezky pro me, tohle je pro mé tézky se smirit s tim, Ze je dospélej. “ (A, 3R, s. 12)

Vétsinu rodicl také mrzi, Ze jejich potomci nebudou samostatni a nebudou se moci

realizovat. Naratorka E to nese velmi téZce a snazi se na to radéji nemyslet.

., ...a samoziejmé me mrzi, Ze Se nebude moci Zadnym zpusobem realizovat, nikdy
nebude samostatnd. Myslim i na tyhle véci a premyslim, co tieba bude, jaky bude mit Zivot
V budoucnosti, ale utésuji se tim, Ze ona ma sviyj vnitini svet a je v néem spokojend.” (D,

2R,s.7)

,No, to nesu velice tézce a nemizu na to moc dopredu myslet, protoze bych se
dostala do depresi, tak se na to snazim nemyslet a snazim se ji tu zabezpecit, aby aspon

vzdycky nékoho méla nebo kdo by ji tu pomoc, kterou potrebuje poskytnul. “ (E, 2R, s. 7)

Vesmés vSichni rodice také zaznamenali s pfechodem do dospélosti u svych potomki
1 rizné zmény v chovani. Néktefi z nich maji pocit, Ze tento proces stale jest€¢ probihd a

nektefi se domnivaji, Ze obdobi dospivani je jiz ukoncené.

Nekteti z rodici se setkali nebo setkavaji se zménami spise negativniho charakteru.
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,,Dal musim navazat teda K tomu, Ze Y. uz ma veétsi vihu nez ja, Ze tady zacind
narustat agresivita, puberta.“ (A, 1R, s. 14)

., V nékterejch smérech se to urcité zacalo projevovat v ty drzkatosti, Ze min si z nas
déld a zacal s ndma vic jednat jako s rovnocennejma, spis jako kdyby to byl nas brdacha

nebo prosté kamos nebo tak neco. “ (A, 3R, s. 12)

»wNo, tak samoziejme, Ze s tou pubertou a po ty puberte, je ji dneska, uz triadvacet ji
bude, takze taky prisly takovy problémy svéhlavicka, ze tohle chci a tamhle to chci, tohle
nechci. “ (E, 2R, s. 6)

Polovina rodi¢u pozoruje v chovani svych potomku zlepSeni. Jedna z matek vniméa u
dcery také pozitivni vyvoj v komunikaci a tuto zménu radostné vitd. Domniva se, ze velky

podil na tom ma i to, Ze ji zacala brat jako dospélou osobu.

,,NO, ja myslim, Ze se méni, ménim se i ja v sobé, protoze jsem zménila ten postoj
nebo pustila ji, fakt pustila a rekla jsem si: ,Jsi uz dospela, at se chovas jakkoli, jSi
dospela. * TakzZe to urcité néjak piisobi. A vona min komunikuje, ale neni to ten truc nebo
deprese nebo néco. Predtim to bylo takovy, jakozZe to je néjaka akce, takovy to nemluveni.
A tedka vona si tu tak Zije a ja mam z ni fakt pocit, jak kdyZz prijela holka, ktera byla
V Americe a ted zrovna tady vidim nékoho primérenyho ctyriadvaceti rokum.* (C, 2R, s.

14)

O zlepSeni v chovani také hovoii dalsi dva naratofi. Nardtorka D také hovoii o
zlepSeni chovani oproti prichodu obdobim puberty, kdy se u dcery projevovala vétsi
odtazitost, vybusnost a nefekané rychl¢ zmény nalad. Narator F hovoii o synové vétsi

samostatnosti.

» Lak ma takzvanou opozdenou pubertu. Ted uz se to zmirnilo, pred takovymi dvéma
lety, tak to projevovani nebo sebeurcovani, to bych rekla bylo dost vyrazné a wviibec
nechtéla ne, zZe komunikovat s nami, ale méla jsem takovej pocit nic spolecnyho. Treba
kdyz jsem prochazela po chodbé, tak se otacela, hlavou do zdi koukala a tak nebo proste

nic se ji nelibilo, byla takovd dost vwbusnéjsi, impulzivnéjsi. “ (D, 2R, s. 6)

sam a ze ma snahu a tak. “ (F, 1R, s. 14)
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S ptichodem dospé€losti souvisi také sexualita, ktera je nedilnou soucasti zivota
Cloveka. Patii 1 do svéta osoby s postizenim. Jeji rozvoj vSak nemusi odpovidat rozvoji

¢lovéka bez postizeni.

U osob s postizenim se ukazuje, Ze se vV tomto obdobi Zivota projevuji zajem o druhé
pohlavi. Neni to nicméné¢ ve vSech piipadech a projevy jsou riizné. Nekteti z rodica si
nev§imli vilbec zadnych projevi. Naratorka D nezaznamenala u dcery zadné viditelné
projevy sexuality. Nardtorka A u syna zpozorovala jen casté drbani se na intimnich
mistech, o kterém si neni jista, zda je zalozeno na sexualité. Narator F zaznamenal u syna
jen stud, pokud nékdo z rodict vstoupi do koupelny, kdyz se myje. Narator B si je védom

obcasné masturbace svého syna, coz nepovazuje za nic zvlastniho.

A ohledné sexuality nemuizu Fict nic, protoZe jSem Si zadnych projevii viibec
nevsimla, takze jestli ma néjaké predstavy, ja si myslim, Ze spis ne. A néjakych pohybui
nebo néceho jsem si viitbec nevsimla. Takze nevim, tezko Fict. Navic ona bere jeste hodné
léku, které maji viiv tFeba i na menstruaci, takze si myslim, Ze timhle tim se to sniZuje.
Takze je mozné, zZe viibec ne. No, ale moznd, ze Se ji treba nékdo libi a ani o tom viibec

nevime, ze md néjaky vztah. “ (D, 1R, s. 10)

,, Tak zaznamenali jsme treba onanii, ale ta neni extrémné casto, takze bych to asi

nevidél jako néco vyraznyho.“ (B, 2R, s. 8)

Jen dva rodice se setkali se zndmkami rozvinutéj$i sexuality svych potomkdi.
Naratorka E vysledovala u dcery touhu libit se a kraslit se. Figuruje zde i touha po
seznameni, 1 kdyz zatim jen v rovin¢ ptatelstvi.i U dcery se také projevuje rdéni
Vv pfitomnosti chlapcii a snaha o hlazeni a objimani, kterou matka nese s velkou nelibosti.
Naratorka C zaznamenala u dcery snahu libit se, seznamovat se a rovnéZ touhu po
pohlavnim aktu. Z jejiho chovani usuzuje, ze dcefi je problematika sexuality jasna a Ze
neni tieba ji s ni seznamovat. Zatim se vSak domniva, ze dcera nechape, Ze k posunu v této
oblasti by musela dcera uvédomit, ze musi zménit své chovani. Jako jedina z matek by

partnersky vztah v¢etné sexudlniho jiz uvitala.

,, Ve spolecnosti chlapcii na né uprene hledi a snazi se jich dotykat. Tak to mi dost
vadi, ale zabranit tomu, drzet ji za ruku nemuzu. Omlouvam to tim, Ze se ji styskd po této

spolecnosti a kdyz uz teda v ni je, snazi se toho vyuzit, aby si je trochu uzila.“ (E, 2R, s. 7)
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,Ja ji to vysvetluji, Fikam: X., to se nedeéld, tohle se neslusi, aby devcata hladila

chlapce. A kdyz, tak to byva obrdcené”.* (E, 2R, s. 7)

,,No, vnima tu svoji sexualitu mé prijde hodné. Zase se to rozvinulo, jeste teda tam je
prilezitost, tam jsou ti chlapci, tak okolo ni tak krouzi a ona to i tak vysila. Ja bych rekla,
Ze se fakt projevuje, protoZe ty pocity nebo vjemy, touhy jsou, je to tam.

,,Ja si myslim, Ze ji to i chybi, Ze kdyby to fungovalo, takze je to zdravé k Zivotu a Ze

kdyby tam méla kamardda, tak je spousta véci zase uplné nekde jinde. * (C, 1R, s. 19)

Rodi¢e maji spolecné to, Ze v podstaté nikdo z nich své potomky se sexualitou
neseznamoval. Pouze naratorka E mé v planu svou dceru se sexualitou seznamit, protoze
se jiz u ni objevila touhu se libit a seznamovat se, i kdyz zatim jen na roviné pratelské.
Dcera také projevila zajem o nékteré zalezitosti v této oblasti. V rodiné naratorky A
probihala diskuze o tom, zda syna se sexualitou seznamovat nebo ne. Zde se nakonec
rozhodli syna se sexualitou neseznamovat, protoze nevédi jak a nezda se jim adekvatni,
aby se v této oblasti angazovali. Ostatni rodi¢e nechavaji sexualité svych potomkl volny

priib&h.

., Tak samozrejmé, Ze ji musim o tom jesté trosku povykladat, ale myslim si, Ze to tolik
nehrozi, Ze to neni tak aktudalni. Samoziejmé, ze o tom musi védét vsechno. Tak se budu
snazit to doplnit. “ (E, 2R, s. 13)

,,Ona je zatim vSechny bere jako kamarddy. Ale rada by treba, aby méla jednoho

stalého, ktery by s ni byl co nejvic samoziejme, to jo.* (E, 2R, s. 13)

Dva z rodici, u jejichZ potomkil se sexualita zatim téméf neprojevila, maji velké
obavy z jejiho rozvoje a prozivaji ptitom strach, ptipadné se toho dési. Obavy naratorky A
vznikly v souvislosti s obCasnymi projevy synovy agresivity. Matka se na zakladé
konzultace s 1ékafem domniva, ze by mohlo sexualni nevybiti u syna zpusobit zvyseni jeho
agresivity. Na druhou stranu se obava, ze syn ji bude chtit sexualné vyuzit, pokud se jeho
sexualita pln¢€ projevi. U naratora F vyplyvaji obavy o rozvoj synovy sexuality z naprosté

neprestavitelnosti synova sexualniho Zivota.

,, Bojime se toho, chci navazat na tu jeho pubertu, na to jeho, jak bych to rekla, ty

sexualni néjaky pudy rozvijejici se, na tu jeho sexualitu.
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,, Nasteésti v téhle dobé a s tou jeho silou si vlastné neuvédomujeme kromé toho jeho
podrbani néjaké jeho pudy, touhu po sexu nebo néco podobnyho. I kdyz abych pravdu
rekla, desime se toho. Od manzela slychdavam tuto vétu, kdyz dojde k néjaké agresi nebo

k necemu takovymu: ,Paneboze, az ja Té tady jednou najdu zndsilnénou, zranénou. " (A,

1R, s. 18)

,Akorat nedej boze, a doufam, Ze to u néj nedojde, aby mu to nezacalo myslet
natolik, aby si nasel néjakou holku. To si neumim predstavit jeho sexudlni Zivot. To Si teda
neumim predstavit. Touhle otdzkou se budeme muset zaobirat taky, protoze on prece jenom
to je chlap a je dost vyvinuty. “ (F, 1R, s. 16)

., Sexualitu nastésti jesté neprojevuje. On nas vyhazuje z koupelny, stydi se. Posledni
dobou je stydlivka. Ale on tady je prave ten maleér, u téchhle téch lidi, Ze tohle je vSechno

opozdené. Ono ho to miize trknout treba az ve triceti letech. ** (F, 1R, s. 16)

VSichni rodice jsou si védomi toho, ze jejich potomci jsou dospéli z hlediska véku.
VEtsi cast rodict vnima jejich dospélost z hlediska jejich fyzické vyspélosti. Pievazuje
tedy nazor, ze jejich potomci jsou dospéli, pfestoze jsou jejich mentalni schopnosti
omezene. V jednom ptipadé jsem zaznamenala, Ze rodi¢ je pySny na to, ze dokazal svého
potomka Kk dospé&losti dovést. Nekteti rodice nejsou schopni svého potomka vnimat jako
dospélého jedince, ale spise jej berou jako dité. Na tento jev upozoriiuje i Vagnerova [S.
61]. Divodem takového pojimani je nejen jejich mentalni uroven, ale i péce, ktera rodi¢im
pfipomind péci o malé dité.

VétSinu rodicl mrzi, Ze jejich dité¢ nebude nikdy moci dosdhnout plné samostatnosti a
ze se nebude moci realizovat. V jednom piipad€ jsem zaznamenala velké citové rozrusent.

Témét vSichni rodi¢e zaznamenali u svych déti s pfichodem dospélosti zmény
v chovani. Co se ty¢e nastupu dospélosti, nékteti rodi¢e mini, ze ptechod do dospélosti je
jiz ukoncen, a jini ze stale jesté probiha a jesté neni dokonéen. Pfichozi zmény k lepSimu
zaznamenala polovina rodicu. Tykaji se zlepsSeni komunikace, chovani i vétsi samostatnosti
potomka. Polovina rodici se setkala spiSe se zménami negativnimi. Tyto zmény se tykaji
vetsi tvrdohlavosti, vzristu agresivity a to 1 slovni a ptichodu rtiznych rozmari. O tom Ze
pribéh dospivani i jeho projevy se riizni, hovoii i Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech [s.
49].

Znamky sexuality vnima u svych potomk vétSina rodic¢i. Jedna se bud” o mirné;si

projevy nebo o projevy rozvinutéjsi. Z projevi mirngjSich, se kterymi se setkava veétsi ¢ast
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rodict, se jednd o stud, piipadné drbani se na intimnich mistech, z kterych neni jasné, zda
se vubec jednd o sexudlni projev. MenSina rodicu se setkdva s rozvinutéj$imi projevy
sexuality. Jednad se o touhu libit se, ktera je pfipadné spojena se snahou hladit ¢lovéka
opacného pohlavi. Vyskytuje se i pfipad, Ze matka vnima, ze dcera evidentné€ touzi po sexu
a ze ji chybi. Vétsina rodicu tyto projevy nijak zvlast emocné neprozivd. Zaznamenala
jsem také, ze jedna z matek by byla potéSena, kdyby u dcery doslo v této oblasti k posunu
vpied. V jednom piipadé vyplynula na povrch nelibost k t¢émto projevam. Nikdo z rodic¢a
své potomky se sexualitou neseznamoval. Pouze v jednom piipadé jsem zaznamenala plan
dceru v budoucnu dceru s touto oblasti seznamit, protoze dcera se jiz zacala o nékteré
zalezitosti zajimat. V jedné rodin¢ také probéhly diskuse, zda syna se sexualitou viibec
seznamovat. Rodice tedy nechavaji sexualité svych potomki volny prib¢h.

MenSina rodin, kde se sexualita u ditéte témét neprojevila, ma velké obavy nejen
z jejich projevu, ale i z toho, ze potomek bude mit zajem o opa¢né pohlavi. Divodem obav
je myslenka, ze vyzadovani sexualniho zivota by se mohlo obratit do samotné rodiny.
Dalsim diivodem je nepfedstavitelnost nejen sexudalniho Zivota potomka, ale i partnerského
vztahu. Zde lze zaznamenat pocity strachu a désu. Domnivam se, zZe neochota seznamovat

potomka se s touto oblasti mize plynout i z obecného tabu sexuality 0sob s postiZzenim.

D4 se tedy fici, Ze akceptovani dospélosti predstavuje u nékterych rodic¢l problém,
coz jak se domnivam zpisobuje rodicim psychickou zatéz. Rozvoj sexuality také nékteti

rodi¢e nedokazi akceptovat. Projevené obavy svéd¢i také o velké psychické zatézi.

3.2.7 Rodinné vztahy

Témét vsichni rodi¢e uvadéji, ze postizeni potomka melo vliv na uzs§i rodinné
vztahy. VétSina z nich hovofii o tom, Ze v rodiné€ doslo k utuZeni vztaht.
., Manzel X. miluje, ten se v ni vidi. Je to Skoda, Ze je to jeho prvni dité a zrovna je

takhle nemocny. Ale snazZime se myslet dopredu a pozitivne, aby proZila co nejkrasnéjsi

Zivot, i kdyz ma takovyhle postizeni. (E, 2R, s. 4)
., Ja myslim, Ze jo. Ja myslim, Ze je to utuzilo, asi tak.“ (B, 2R, s. 3)

Naratorka C, jejiz dcera byla postizena v pozdé&jsim véku, také potvrdila, Ze

propukajici nemoc dcery zpiisobila na né¢jakou dobu stmeleni obou rodicu. Jesté predtim,

128



nez byla dcera postizena, dochdzelo mezi nimi k neshodam. Jejich ptivodcem tedy nebylo
postizeni potomka, ale spoleCenska a osobni situace, ktera je nakonec dovedla k rozvodu.

Naratorka se po nékolika letech znovu vdala.

,No a doslo to k tomu, Ze viastné byla hospitalizovand v dubnu a potom v kvétnu
vlastné prodelala takovej zdachvat, Ze viastné celou noc méla zachvat. My jsme tam chodili
a nebylo to to wybiti, ty kirece, ale jakoby jenom ji porad blikaly voci do strany a byla
mimo. A ja jsem rikala, ty jo, to se ji déje neco strasnyho. Podotykam, Ze teda se ji podarilo
stmelit rodice, protoze tenhle ukol stmeli rodice, a najednou byl ¢as a najednou nebylo

tolik prdce, no tak to deti délaji. “ (C, 1R, s. 17)

Naratorka C hovotila i o tom, Ze dcefino postizeni mélo vliv i na jejiho dalsiho syna,
ktery mél problém se s dcefinym postizenim vyrovnat, protoze dcera na n¢j byla i zIla a
také ho napadla. To ho dovedlo k uréitému odstupu od své sestry s postizenim. Naratorka
vSak ma pocit, ze situace se srovnava, i kdyZ s ni syn zatim téméf nekomunikuje. Z jeho

projevu citi, Ze syn ma svou sestru rad, i kdyz to tak navenek nevypada.

A i jakoby vnimam, Ze se ty veci srovnaly. Vona tu neni porad, coz je dobre a kdyz

prijede, tak von [Syn] se s ni nebavi, ale je tam taky vic prijeti.” (C, 2R, s. 24)

Dalsi dva rodi¢e nezaznamenali, Ze by postiZenim potomka utrpély rodinné vztahy,
at’ uz se jednd o druhého z manzeld nebo o jakéhokoli €lena rodiny a to obzvlasté potom,

co bylo jasné, jakym postizenim potomek trpi a po smifeni s touto situaci.

, Myslim, Ze ne, Ze vitbec tim netrpi a naopak si myslim, Ze potom, co jsme prijali
postizeni a uvedomili si, co to je to bremeno a tak ddle, tak celkove jsme prehodnotili

vztahy, jak v rodiné mezi sebou, tak i celkove.* (D, 2R, s. 2)

Naratorka D se také domniva, Ze dcefino postiZeni mélo zaporny vliv i na jejiho
dal§iho potomka. Nicmén¢ dodava, Ze syn je naSté€sti hodny, chapavy a také jim hodné

pomaha, ¢ehoz si ceni. Zaznamenala tedy, 1 u néj, Ze svou sestru s postizenim pfijal.

., Takze ja si myslim, Ze tim trpi prave hodné rodin nebo i syn. I kdyz jsme se snazili
hodné, tak ten zZivot neni takovej, jakej by byval byl, kdyby dcera nebyla postizena. Protoze

vzdycky to jsou ta omezeni, ale nastésti mame syna, ktery je hodny a chapavy, ktery nam i
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hodné pomdha, chape tu situaci. I charakterové je dobry ¢lovék a je vstiicny. TakzZe jsme se

naucili s tim postizenim dcery zit.“ (D, 1R, s. 5)

Velkou hodnotou se pro vétSinu rodicu stala pomoc prarodicl, piipadné dalSiho
sourozence pii péci o potomka s postizenim. Péce o n¢j zabira mnoho Casu a je psychicky
naro¢na a rodi¢e jsou proto velmi vdécni, kdyz jim prarodice v piipadé potieby alespon na
chvili pomohou a pé¢i prevezmou, aby si rodice mohli néco vyfidit nebo aby si mohli
trochu odpocinout. Pomoc prarodicti je limitovana jejich stafim a zdravotnim stavem.
Prarodice postupem casu zestarli, maji rizné nemoci a rodice si n€kdy ani netroufaji svéfit

jim potomka na del$i dobu nez na par hodin.

,,No, jinak co se tyce takové kazdodenni pomoci, tak hlidani u jednéch rodicu, kdyz
tam jsme, tak oni si Y. vohlidaj. Tihle ti rodice jSou jindy zase ochotni prijet sem, takze t0
timhle zpusobem funguje. No, ale Ze by to bylo néjak masivni, tak to uplné ani nejde. Oni
jsou taky rizné nemocni, takze asi ¢im ten syn je starsi, tak tim je to obtiznéjsi ... fyzicky.

(B, 2R, s. 4)

Naratorka C je také velmi vdétna své matce za ob¢asnou fyzickou pomoc s péci o
dceru, ale pocituje litost nad tim, ze nedokazala a nedokaze byt psychickou oporou a

naopak spiSe hleda oporu u naratorky.

., Ja jsem, musim Fict, fakt vdécna mame, protoze kdyz jsem potrebovala, tak ona
rada, protoze samozirejmé tu vaucku miluje, tak to je jasny, Ze kdyz miize, tak ta babicka
rada tam tu energii da. A kdyz se to stalo, tak ji bylo Sedesat jedna, takze nebyla tak stard,
méla sily, takze pomohla, ale nejde to porad. “ (C, 1R, s. 15)

,,Ale psychicky teda vopravdu uprimné ne, protoze moje maminka je ze stary Skoly a
ma spis tendenci K litosti a zlomeni a spis az k hledani opory u mé a coz je spatné. “ (C, 2R,

s.3)

Naratorka A hovofi s radosti a ulevou o tom, jak se jeji tchyné zacala kazdy vikend
starat 0 postizeného syna, protoze jiz nemuize vyuzit pomoci svych vlastnich rodict. Jeji

matka, ktera ji s pé¢i o potomka pomahala, jiz pied néjakou dobou zemiela a jejimu otci

neni mozné z divodu jeho zdravotniho stavu syna svéfit.
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., ... @ babicka se vo to nase postizeny dité zacala starat celou sobotu. Rano manzel
S Y. za ni odjedou, jsou tam az do odpolednich hodin, do t/i nékdy i do péti hodin. Zase se
mi vratilo po takovy dobé to odpocinout si od néj, nevidét ho, neslySet ho, coz mi

nahrazovala maminka. “ (A, 1R, s. 13)

,,Je to tim, Ze uz clovek s klidnym svédomim uz by si ani netroufnul, ja si netroufnu
nechat o samoté vlastniho tatinka s Y., dneska uz to nepripada v vvahu, protoze riskujeme

Jednak zdravi dédecka a jednak Y. taky samoziejmé. “ (A, 1R, s. 14)

Polovina rodi¢l vyuzivala obcas pomoc prarodict, kdyz byli jejich potomci
S postizenim jesté détmi. V soucasné dob¢ to neni mozné, protoze prarodiCe jiz neziji nebo
jsou natolik stafi, ze by pé¢i nezvladli. Témto rodi¢tm nyni nezbyva nic jiného nez

spolehnout se sami na sebe.

., No a kdyz jsme potiebovali tieba jet na dovolenou, tak nam ji X., dceru i ohlidali,
kdyz byla mensi. Ale ona uz se pak bala ziistavat sama, a zacala byt vétsi, trochu
agresivnejsi obcas, nezvladatelnéjsi a protoze prarodice uz byli starsi a starsi, tak jsme od

toho upustili.“ (D, 1R, s. 7)

»wNo, tak ze zacatku mi pomdhal i tchan, jenomzZe zahy zemrel. Pak i moje maminka,
ktera taky pak zemrela a ziistali jsme teda sami dva na to. Mam teda syna jesté jednoho,
kterej je starsi, tomu je Ctyricet jedna let a ten uz byl ve véku, kdy teda se me snazil taky

pomoct a ocenuju_jeho pomoc, protoze mi taky hodné pomohl.“ (E, 2R, s. 3)

V jedné z rodin vypomohla babi¢ka dokonce na del§i dobu z dtivodu dlouhodobé

nemoci syna. Bylo to v dobé¢, kdy byl jesté velmi maly.

., No, pak byl asi rok a pil u babicky nebo dva roky viastné byl u babicky, protoze

Jjsme si uz s Nim nevédeli rady, tak si ho babicka vzala k sobé. * (F, 1R, s. 3)

Témer ve vSech rodindch se rodi¢e ochotné deli o péci o potomka s postizenim,
samoziejme v zavislosti na tom, jaké casové moznosti maji. Tyka se to napt. jeho odvadeéni
nebo odvadzeni do specidlniho zatizeni XYZ a zpét, vyfizovani riznych ufednich
zalezitosti, navstév lékatt, traveni volného Casu s potomkem, zajistovani jeho hygieny.

Déle jde i 0 pomoc v domacnosti s riznymi domacimi pracemi.
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., Tak delime se jednak tim, Ze ja ho kazdy den privadim do strediska, protoze moje
Zena ty dny, ktery ona pracuje, tak ji zacina pracovni doba driv nez mé a zase naopak ji
driv konci, takze ona ho zase vyzvedava v ty dny, kdy teda mé vlastné ona pravidelnou tu
pracovni dobu.*“ (B, 2R, s. 3)

Narétorka C, ktera se znovu vdala, velmi ocefuje, Ze jeji soucasny manzel ji s pééi o

dceru pomaha a je mu vdécna za jeho ochotu piijimat jeji dceru takovou jaka je.

., Takze se urcité na tom podili a fakt mi fyzicky pomaha, jakoze vopravdu ji vodveze,
priveze nebo ja reknu: ,Hale budes‘, nékdy ma prdaci doma, tak kdyz tam je: ,Hale, ja tu X.
necham, ja jdu nékam ‘... tak vona tady je a von se jakoby o ni nestard ve smyslu néco, ale
da ji najist a rekne ji: ,Hele X., tamhle jdi‘, nebo , Tohle udélej‘, nebo tak, a vi vo ni. Takze

Jja myslim, Ze je to hodné dobry ta ochota ji prijimat jaka je.” (C, 2R, s. 24)

| naratorka D si ceni, Ze ji jeji manzel zacal hodné pomahat a rovnym dilem se s ni
délit jak o péci o dceru, tak o péci o domacnost. A to presto, Ze pochazi z tradi¢ni rodiny,

kde byly respektovany muzské a zenské role.

» lak driv ta péce byla prevazné na mé, jak o domacnost, tak o dceru. Ale ted, kdyz
uz za prvé syn je starsi, tak se dokazZe postarat sam o sebe, a Smanzelem ted jak o
domdcnost, tak o péci o dceru se délime rovnym dilem. Treba mi pomaha s doméacimi
pracemi, déld to za mé nebo prosté to déla. To samé, kdyz je potreba s dcerou, tak taky je
schopen ji vvkoupat, dat ji jidlo, obstarat vSechno, co potrebuje, uvarit. Takze se rozhodné

ten Zivot nds i co se tyce tohohle zlepsil. “ (D, 2R, s. 8)

Naratorka E si také velmi cenni manzelovy ochoty délit se o pé¢i potomka i o chod
domacnosti. Naucil se vafit, pomaha s pradlem, myje nadobi a udéla vSe potiebné.
Motivem Kk vazeni si jeho pomoci je zde uvédoméni, Ze mnoho muzt tuto situaci nezvladne

a z rodiny odchazi.

., Mésic byl s ni von [manzel] na chaté, mésic ja. Naucil se varit vsechno. Ja jsem tam
V patek prijela, prijeli pro me a uvarila jsem jesté tak na pondéli. A vod uterka uz manzel
se naucil varit sam, takze to uz tam byli spolu sami. A v patek zas pro me prijeli a tak zase
jsem ja uz varila. No, prosté jsme se takhle vo to, co bylo potieba. Manzel udeélal vsechno,

kdyz jsem mu Fekla nebo ani jsem mu rikat nemusela. Sel, umyl nadobi nebo co bylo
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potreba, tak vidél, ze tam je treba vyndany pradlo, tak sel a povésil ho. Pomdhal mi, to ho
musim strasné chvalit, do dneska moc pomdha a jsme na to dva a nejsem sama, jsme na to
opravdu dva. Znam furu pripadu, Ze to tak neni, Ze ty Zensky zustanou samy treba s tema

deétma, ze ty chlapi to nezvladaji. “ (E, 1R, s. 12)

Pouze naratorka A se jiz od détského veéku syna snazi izolovat ho od svého manzela.
Duvod tkvi v jejim zjisténi, Ze jeji muz je po nékolika hodinach péce o n&j velmi psychicky
vyCerpany a také proto, ze je presvédcena, Ze muzi obecné souziti s postizenym potomkem
haie snaseji. Matka to téZce nese a obava se, ze by tim mohl utrpét vztah mezi nimi jako
manzeli. Vitd proto situace, Ze manZzel je téméf cely den v praci a ve volném Case na
riznych ,,melousich®, aby syna vidél co nejméné. Ptesto je velice rada, Ze manzel se
Vv poslednich letech snazi ji s touto péci pomoci, i kdyz ma pocit, ze to déla kvuli ni a ne

kvtli synovi, coz je pro ni velmi bolestné.

., A o tom vikendu, Ze je s tim ditétem u svy maminky a Ze ho vidi téch ¢tyri, pét hodin,
on je tak vycerpanej, ze prosté usne a vstava v nedeéli k poledni by se dalo Fict. Na ném je
ta zatéz hrozné videét, hrozné psychicky jak to nezvlida. Rikam, proto se snaZim délat
mozny i nemozny, abych ho tohohle uchranila. At je od rana do vecera v praci, nejlépe i o
vikendech, at’ chodi na néjaky melouchy, at se prosté vidime jenom, kdyz to dité spi, aby

jsme mohli bejt v pohode. “ (A, 1R, s. 14)

, Von [manzel] tu nedéli, kdyz nékam nevyrazime a vi, Ze si potrebuju odpocinout,
abych to fakt prezila, tak von uz si ho sdm vezme, sam s nim jde i na ten nakup. Je to
posledni dva, tri roky bych rekla. Sam si ho vezme na ten nakup, sém s nim jde tieba na tu

prochazku. Von se tak strasné kvilli mné prekonal. “ (A, 2R, s. 17)

Valna vétSina rodict uvedla, Ze postizeni potomka vedlo k utuzeni rodinnych vztahii
a to vétSinou po nekolika letech. Vliv na zlepSeni vztahti mél €as i okolnost zjisténi
kone¢né diagnézy. Rodice to hodnoti velmi pozitivné. V jednom piipad€ rodi¢ zménu
vztahli nezaznamenal. V jedné zrodin doslo také k negativnimu vlivu na sourozence
jedince s postizenim. Rodice si také ceni dobrych vztaht s prarodici déti a jejich ob¢asné a
nékdy i minimalni i podpory, kterd jim tak naro¢né péci velmi ulevi. Pomoc prarodict se
vSak s pfichodem jejich stafi a nemoci pochopitelné ztencuje. I tak jsou za ni rodice

vdéEni. Problém nastdva u rodicl, kde jiZ prarodi¢ zemfel nebo nemize pomoci napf.
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s hlidanim. Pouze v jednom piipadé prarodi¢ sice pomaha fyzicky, ale psychicky je pro
rodic¢e kvuli svému naturelu spiSe piitézi.

Témét ve vSech rodinach se rodice dle svych moznosti d€li nejen o péci o potomka
S postizenim, ale i o obstaravani domacnosti. Rodi¢, na kterého spada vétsi dil této péce, Si
této skuteCnosti velmi ceni. Obvykle to byvd matka. Divod této vdécnosti spociva dle
ndzoru jednoho z rodi¢t a nakonec i mého nazoru v tom, Ze ve spole¢nosti jsou stale
zakofenéné tradiCni role muze a zeny, kdy se Zena stara o domécnost a muz zajistuje
rodinu ekonomicky. DalSim divodem je ve spolecnosti zakofenéné védomi, Ze muz Casto
situaci nezvlada a z rodiny odchazi. V jednom piipad¢ jsem zaznamenala, Ze matka se
snazi svého manzela odizolovat jak od svého syna, tak i od obstaravani domacnosti. Diivod
tkvi v tom, Ze je pfesvédéena, Ze postizeni syna manzela velmi psychicky zatézuje, coz by

se dle ni mohlo negativné projevit na jejich vztahu.

Da se tedy fici, ze vlivem postizeni nedoslo v zadné z rodin k rozpadu rodiny, ale
K utuzeni vztaht. | vztahy srodi¢i zustaly na dobré urovni. Rodi¢e ocenuji pomoc
prarodi¢ii i sourozenct. Polovina rodict také pozitivné hodnoti, Ze se rodina nerozpadla.
Rodic¢tim chybi vétsi pomoc prarodict, kterou mohli diive vyuzivat ve vétsi mife. Maji tak
mén¢ piilezitosti si odpoc¢inout. Domnivam se, ze pies uvedend pozitiva lze 1 zde spatfit

fyzickou 1 psychickou zatéZ rodica.

3.2.8 Volny ¢as, zaméstnani a finanéni situace rodicu

Vesmés vsichni rodi¢e museli uzpisobit traveni volného ¢asu ve velké mife postizeni
svého potomka a to nejen proto, ze péce je Casov€é naro¢na, ale i proto, Ze potomek
potiebuje staly dohled. Byli nuceni zcela zménit nebo alespon zuzit své zaliby. Jedna se o
mnoho raznych spolecenskych 1 osobnich aktivit napt. navstévu kina, divadla, cestovani,
plavani, ¢teni, sbirani hub, modelt vlaka a letadel, chovu rybicek. Tyto aktivity se tykaji

nejen vSednich dni a vikendu, ale jde také o traveni dovolenych.

,, Takhle, to mi ma&ma pomohla, ale prece na ni nemiizu chtit jesté ja volny jiny casy.
Takze to bylo takhle limitovano, ale urcité to limitovalo i donedavna, kdyz uz jsme tady s
Y. (poznamka autorky - sou¢asny manzel) spolu, protoze dokud nebyla v tom XYZ, tak se vracela
ztoho YYY (poznamka autorky: predeslé specidlni zafizeni) domii v pét a vecer byla doma. A to

znamenad, ze se nejde do kina a nejde se do divadla a nejde se na prochdzku, protoze je
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zbavena svépravnosti, ma hendikep, kdyby se ji néco stalo, tak je to probléem. TakzZe tam

Jjeden clovek musi byt (C, 1R, s. 15)

Vétsina rodicu Celi také tomu, Ze s potomkem ¢asto nelze navstivit mnoho vefejnych
mist, at’ uz z divodu jeho mentalniho nebo fyzického postizeni. Jedna se napt. o navstévu
kina, divadla, restaurace. Pro rodinu tak odpada fada moznosti, jak travit spolecné cas.
Tyto aktivity rodi¢e nemohou spole¢né konat vubec, pokud v rodiné neni nikdo jiny, kdo
by doma dohled nad potomkem vykonaval. Dochazi tedy k tomu, Ze rodi¢e nékteré

oblibené aktivity museli ze svého programu vyradit.

,Ale abych se vratila k piivodnimu tématu, snazime se vsecko uzpusobit Y. Takze
mezi ty lidi se v léte dostaneme do néjakejch zahradnich restauraci. Loni tady bylo tireba
letni kino, tak jsme se $li podivat do letniho kina, ale jsou to ty véci, kdy Y. zapadne. Je to
ta zoologickda hlavné, jsou to cirkusy, jsou to pouté. Ale neni to o tom, nemizeme Si
rozhodné dovolit s nim jit nékam, protoZe on nevydrzi v klidu, nevydrii nepovidat.

Nemiizeme jit do kina, nemiizeme jit do divadla.* (A, 2R, s. 13)

Rodi¢e se v podstaté s omezenimi tykajicimi se jejich aktivit v podstaté smifili.
Nékolik naratord tuto situaci komentuje s rezignaci a védomim, Ze tento stav potrva do
konce zivota. Narator F hovofi, jak pfedtim nez se syn narodil, chodili do spole¢nosti. Na

soucasny stav, kdy tyto spolecenské zalezitosti nemohou konat, si zvykl.

,Jsme chodili na mejdany, chodili jsme tancovat tamhle na Hajnovku [Heinovku].
No, tedko, kdyz se kluk narodil, tak holt to vsechno tohle vodpadlo, bohuzel. Neda se nic
delat. Neco se holt musi vodbourat, jakmile ma clovek dite. * (F, 2R, s. 17)

,,Co se tyce mé, ja jsem si na to zvyknul. ManzZelka, ta uz si taky v podstaté na to
zvykla, takze |i to ani uz vitbec neprijde. No, tak jak by jsme to méli nést. Je to normalni

Zivot, akordt, Ze celej Zivot holt s ditkem.” (F, 2R, s. 17)

Naratorku D sice obc¢as zamrzi, Ze muselo dojit k takovému uzptisobeni volného ¢asu
a je ji to lito. Nicméné ji to nemrzi, protoze zjistila, Ze mnoho véci muze ozelet. Je

spokojena s tim, Ze se ji podafilo udrzet svou nejoblibenéjsi zalibu, kterou je ¢teni.

., Takze jsme zménili konicky a tim se to vyresilo. Takze treba nechodim tolik do Kina,
tak jsem se naucila koukat na to, co je v televizi nebo na internetu. Nejvétsim konickem

bylo cteni, to mi ziistalo, to mam porad na to cas. A ostatni véci, tak treba jsou problémy
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samozrejmé s cestovanim. Tak prosté necestujeme. Je Mi to lito, ale zase miizu to ozelet,
Nemrzi mé to. Obcas jenom trosicku, kdyz clovek si pomysli, jinak vitbec nic.” (D, 1R, s.

13)

Naratorka E, ktera ma dceru na invalidnim voziku, musi omezit své koni¢ky nejen
kvuli nedostatku ¢asu z divodu péce o dceru, ale i proto, Ze s dcerou lze odjet jen tam, kde
je bezbariérové zafizeni a kde se da s vozikem bez problémi jezdit. Nasli takové zafizeni

V jiznich Cechach, kam pravidelng alespon na tyden v roce jezdi.

»No, rada jsem chodila po lese, coz teda se tedko omezilo jenom na posledni tyden,
kam jezdime v zdri do Chlumu u Treboné, kde jsou cesty k rybnikiim sjizdné, ze se tam dad
svozikem jezdit. To je jediny tyden v roce, kdy teda miizu jit na houby, Ze se stiidame,
jeden dopoledne, manzel odpoledne nebo obracené. A ja varim a pak zase jdu do lesa ja.

To je miij konicek houbareni.* (E, 2R, s. 6)

VétSina rodicl véetné piislusnikd rodiny travi nékteré své aktivity oddélené, protoze
vzdy n€kdo z nich musi pfevzit dohled nad potomkem. Za riznymi aktivitami se tedy ¢asto

musi vydavat kazdy sam.

,Ale to je zase dohoda mezi manzelama. Tak jo, kdyz se chces jit nekam projit, tak
béz a pak piijdu zase ja. To mame udélany zase my mezi mnou a manzelkou. Nebo kdyz se

chci jit teda nékam cournout nebo pro néco si dojit, tak mu veknu: ,Hale, Y., béz se

vobliknout a jdeme. “ (F, 2R, s. 30)

Naréatorka E, ktera ma rada spolecnost, si obcas vyjde do spole¢nosti, napf. do kina,
divadla, ale pouze se svou kamaradkou, protoze s dcerou musi n¢kdo zlstat doma. O

skute¢nosti tohoto omezeni a odfikani hovoii s rezignaci.

., Sbiram popelniky a mam rada taky spolecnost, takze rada chodim do divadla, coz
teda je moc malo, jediné, ze jdu sama skamaradkou. | do kina taky jdu jenom
S kamaradkou, protoze nékdo musi porad bejt doma s dcerou. Takze se takhle vystridame.
Je to rikam, je to Fehole, protoze si musite spoustu véci odrict. To prosté nejde, musite tady

porad bejt, abyste mohl uspokojovat jeji kazdodenni potieby. “ (E, 2R, S. 6)
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Narator B si také jiz zvykl, Ze jeden ¢len rodiny musi zlstat S postizenym synem
doma. Vzdy se néjak prostiidaji. Zména nastala v omezeni spoleCenského Zivota naratora,

coz on sam spise vita. Je tedy jedinym z rodicu, pro kterého je tato zména piinosem.

My uz jsme si zvykli na to, Ze spolecne nikam nechodime, vzdycky jeden holt hlida,
tak se neda nic delat. A tak mé osobné to nevadi, protozZe ja nemusim vymést kazdej
dychanek nékde a moje Zena si taky nestézuje, ale ta miize chodit s dcerou na koncerty a ja
konec koncii taky, takZe to neni zas tak ... J& jsem ani nikdy k tomu netihnul, Ze bych mél
tendenci na sebe hodit smokink a ji nekam na party, mé to spis stve. Takze ja moznd, pro

mé to je takovy alibi, ze tam nemusim kvuli tomuhle. (B, 1R, s. 10)

Vétsina naratort se také musela vzdat nebo omezit nékteré osobni zaliby, které
pfedtim vykonavali v domacim prostfedi. Hlavni pii¢inou je nedostatek ¢asu kvuli péci o

potomka. Museli proto tyto aktivity zcela vyloucit nebo je omezit.
,,No, rada ctu, takze kdyz mam chvilku, tak si rada néco prectu. “ (E, 2R, s. 6)

Naratorka A musela opustit své zaliby a byla nucena ud¢lat si zalibu v zalévani kytek
a obstaravani domacnosti. Syn vyZaduje od matky téméef veSkerou jeji pozornost a
naratorka tak ziskala pocit, Ze se synovi vénuje od rana do vecera. Jedin€, co stihne, nez

padne ubita do postele, je sledovani nékolika pofadu v televizi.

., TakZe vod rana do vecera vlastné se vénujeme jenom jemu, nez jde spat. No a pak

uz clovek je tak utahanej, zZe se akorat podiva na ty zpravy a padne s nim utahanej, takze

nic jinyho.“ (A, 3R, s. 7)

Narator F mél mnoho zalib do té doby, nez se narodil syn s postizenim. Patfilo mezi
né sbirani modelt vlacku, staveni modela letadel, tanki a akvaristika. VSechny tyto
konic¢ky musel opustit. Na druhou stranu si nasel zalibu v turistice, protoze jenom tu mize

vykonavat spole¢né se synem.

., My jsme furt spolu vlastne, furt nékde pendlujem. Kdyz treba nejdeme, dam priklad,
na postu nebo do Tesca ...kdyZz potiebuju néco podat nebo nekam na cour jen tak volné,
jak se Fika na blint. No, takze mdam viastné jednoho konicka tedka a to mdame viastné

spolecnyho konicka, turistiku. “ (F, 2R, s. 15)
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Vétsina rodi¢t musela zménit zptsob traveni i délku dovolené. Naratorka E hovofi o
tom, Ze jezdi vesmés pouze na chatu. Jeji dcera ma také télesné postiZzeni a pohybuje se na
voziku. Rodice se proto kazdé léta snazi chatu a zahradu uzpusobit tak, aby byl pobyt zde
€O nejptijatelnéjsi a nejpohodInéjsi, jak pro né, tak pro dceru. Obnasi to pro né¢ mnoho

24

ji nemohli vénovat.

,Jinak dovoleny jiny nezname, nez na ty chaté. A kdyz dcerka neni doma, kdyz je
zrovna na tdabore, tak zrovna néco na ty chaté délame, co se neda délat, kdyz je tam.
Budeme letos délat ndjezd do zahrady, protoze je tam hlina a kdyz je mokro, tak ndm to
prokluzuje, nevyjedeme tam. TakzZe budeme délat ndajezd. Predtim jsme deélali ten bazén
jsme kopali a pak jsme délali sezeni, kde teda tedko sedime, zZe jsme tam davali ty

dlazdicky. To vSechno musite délat, kdyz vona tam neni.” (E, 1R, s. 21)

Naratorka A v minulosti travila nékolik vikendd bez manzela se synem u své
sestienice. Syn se vSak jednou zacal chovat velmi agresivné a prekonani této situace pro ni
bylo t€zké a psychicky narocné. Tyto vylety proto ukoncila. Na zaklad¢ téchto zkuSenosti
se smanzelem dohodli, Ze vyuziji €as, kdy je syn na obcCasném pobytu potadaném
specidlnim zafizenim XYZ, a na spole¢enské akce a dovolenou budou, pokud syn
neonemocni, jezdit sami, aby si od naro¢né péce o n&j mohli psychicky odpocinout a nabit

Se novou energii, coz matka pocituje jako velké Stésti a radost.

,, To musim zminit, tak se nam povedlo, po trech letech jsme byli na ¢tyri noci na
libAnkach u Méachova jezera. Bylo to uZasny, byly to vopravdu libanky pro nas. V hotelu,
odpocinek, i pres tenhle nds hroznej vek jsme sli i na tu vesnickou diskotéku, upiné uzasny.
Dalo by se Fict, Zze mi to dalo, vono to nevydrzi dlouho, ale na ctvrt roku tak strasny
energie. Jenom kdyZ si na to vzpomenu, tak se cejtim jak upiné jinej clovek, verte mi.“ (A,

2R, s. 13)

Naratorka C, jejiz dcera pobyva ve specialnim zafizeni XYZ od pondé€li do patku
teprve kratce, také zaznamenala, Ze odjet na dovolenou, protoze rada cestuje, je naro¢né a

velmi zatézujici, 1 kdyZ ji dceru pohlidala jeji matka. Naro¢nost spoc¢ivala v presvédceni, ze
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nez odjede, musi vSe zabezpecit od jidla az po obleceni, aby ulehc¢ila své matce hlidani

dcery, coz ji velmi vysililo.

,Ja jsem vodjizdéla, ano, vodjizdéla jsem na tyden k mori s kamarddkou a j& jsem
pripravila na téch sedm dni na kazdej obleceni, co md mit na sebe. Nakoupila jsem mamé
potraviny, aby nemusela nakupovat vic. Takze jakoby tam bylo takovy to, Ze jsem
Zodpovédna, tak to vsechno musim, sepsat telefony, komu kdy volat kdyby. No, takze velka
zatez to je urcite.” (C, 1R, s. 16)

Nektefi z rodi¢l se nesetkali s tim, Ze by potomkovo postiZzeni n&jakym zplisobem
ovlivnilo traveni rodinné dovolené. Narator F na dovolené viibec nejezdi, nejen proto, Ze
jsou prilis drahé, ale i proto, ze po nich viibec netouzi. Narator B hovoii o jejich stalych
dovolenych po Cechach s partou znamych lidi, kde jsou viichni véetn& syna spokojeni. Je

také presvédcen, ze pokud by museli jet do zahranici, také by to nebyl Zadny problém.

wJa kdyz si chci vyjet, tak si sednu tady na vlak, jedu tamhle padesat kilometrii za
Prahu. Udélam si svych padesat kilometrii zpatky a mam dovolenou a stoji mi to akorat

penize za vlak, za pivo, za limonddu, za to vobcerstveni.* (F, 2R, s. 23)

,Ale ze by jsme kwvili tomu nemohli jet na dovolenou, tak to ne. Ale my teda

nejezdime na dovolenou do zahranici, jezdime domii, tady po Cechdch, coz si myslim, Ze je

dobre.” (B, 1R, s. 10)

Vesmés vsichni rodi¢e se v souvislosti S postizenim potomka setkaly s vlivem na
zamé&stnani alespon jednoho z rodi¢l nebo ptipadné€ na oba rodice. Péce vyzaduje mnoho
Casu a to si vynutilo mnoho viceméné trvalych zmén, které se tykaji napi. opusténi
zamé&stnani, zmény zaméstnani, zkraceni pracovniho Gvazku. Na téchto zménach se podili i
nutnost vyzvedavat potomka ze specialniho zatizeni. Tato omezeni maji vliv i na finan¢ni

zabezpeceni rodiny.

,No a i co se tyce chovani reknéme statu nebo statnich instituci, tak taky vidim
pozitivai vyvoj, protozZe uz je vic informovanosti, i kdyz si myslim, Ze porad ji neni dost, ale
vice nez oproti tomu stavu, ktery byl rekneme pred deseti, patnacti lety, protoZe uz je to i
pomoc materidlni urcitd, i kdyz si myslim, Ze porad to neni dostatecné, protoze my jako

jedinci, se kromé toho, Ze se vzddvame néjakych, jA nevim, v uvozovkach radovanek
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osobnich a tak dale Zivota podle svého, tak z ekonomického hlediska taky jsme hodné

handicapovany, protoze treba ja osobne nemiizu vykondavat povolani tak, jak bych treba

chtéla nebo mohla.** (D, 1R, s. 6)

,, Y. nastoupil do zvlastni skolky, nemohl do normalni. Od toho se odvijelo to, Ze tam
byl provoz pouze cétyri hodiny, tim se stal velkej zlom v mym Zivote, kterej jsem Spatné
nesla, musela jsem natrvalo opustit prdaci, kdy jsem se teda vyucila jako kniharka. “ (A, 1R,

s. 3)

,,Ja jsem pak Sla do prace, deélala jsem teda jenom na ranni sménu, musela jsem
zménit zaméstnani a manzel ji tam rano dal a ja jsem si ji odpoledne vyzvedla, protoze v ty
dobé delal jako Zivnostnik sam na sebe, takZe ji tam rano dal a ja jsem ji odpoledne

vyzvedla. “ (E, 1R, s. 6)

Narator B hovofi i o tom, Ze manzelka nemohla z divodu péce o syna dlouho
pracovat a nyni pracuje jen na zkraceny tvazek, coz ovlivni také jejich budouci situaci,

protoze kvili niz§imu vydélku dostane také podstatné nizsi diichod.

,lak to postizeni je urcite omezujici vtom, Ze vlastné je tam potreba toho
celodenniho dohledu, takze to znamenalo pro moji Zenu, Ze viastné dlouho nepracovala. V
soucasny dobé pracuje na zkracenej uvazek, coz je blby kviili diichodovejm vécem a
vejdelku a tak, takZe ten dichod bude asi uplné minimalni. A samoziejmé ja musim
zaskakovat vobcas taky, treba ve stredu, tak moje Zena pracuje dyl, takZe ja musim utyct
Z prdce, ale tak muj zaméstnavatel mi to toleruje celkem, takze to jde a ja si to zase

nahrazuju.” (B, 1R, s. 6)

Naratorka C, jejiz dcera byla postizena v pozd€jSim veku, se pres vSechny prozité
Utrapy spojené s postizenim dokazala zmobilizovat, piestoze se v té dobé také vyrovnavala
I S nepfiznivym stavem svého manzelstvi. Prostfednictvim zburcovani svych sil s cilem
pomoci sobé€ i své dcefi svym rozvojem se nakonec dostala k volnému zaméstnani, které ji

napliiuje a zbavila se finan¢ni zavislosti na prvnim manzelovi, coz hodnoti kladn¢.

., TakZe tohle je ta zména kromé toho, Ze se umim vyborné postarat ted’ vo sebe a
zjistila jsem, Ze muizu uplatnit své schopnosti a ze si mizu studovat, co chci a rozvijet se jak

chci a ze ucim se furt néco. TakZze myslim si, Ze to, Ze jsem prisla vo vysokou Skolu
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chemicko-technologickou, fakt nebyla zZadna ztrata, protoze to bych v zivoté nedelala, ale

to co délam ted, je to, co jsem ja.* (C, 1R, s. 15)

V rodiné naratorky E, kde nyni oba rodice jsou jiz ve starobnim dichodu, musel otec
z divodu nedostatku finan¢nich prostiedkii naopak do prace opét nastoupit, protoze
potfebuji uhradit rizné splatky a doplatit zvedaci zafizeni, které pomaha jejich dcefi, ktera
ma 1 télesné postizeni v jejim pohybu. Na toto zatizeni dostali sice castecny piispeévek, ale

velkou ¢astku musi uhradit sami. Matka pfitom vyjadiuje smutek nad touto situaci.

,Manzel uz je taky v duchodu, ale kvili tomu, aby jsme to doplatili, protoze
doplacime ctyricet 0SM tisic, tak Sel znova do prdce, protoze splacime jesté byt do konce

roku a gardz platime X. na auto, ktery madme dvanact let. “ (E, 1R, s. 8)

Rodiny musi své potomky vSestranné zabezpecit. Tyka se to zejména bydleni,
vyZzivy, oSaceni, obuti a Uhrad vramci zajisténi volného casu. VétSina rodi¢t neni
spokojena s vysi invalidniho diichodu a piispévku na péci, kterou jejich potomci pobiraji
véetné riznych poskytovanych financnich i jinych ulev, napf. pfispévku na benzin.
Nedostacuji podle nich k jejich zabezpeceni, coz se odrazi na celkové finan¢ni situaci

rodiny. Rodi¢e vesmés nejsou s timto stavem spokojeni.

A stat zase nmeprispiva natolik, abych treba mohla zit spokojené ja a dcera
Z materidlniho hlediska. Takze to rFeSime jak se da samoziejme. A uz nehledé na to, Ze ta
péce, kterou vénujeme dceii, by mohla byt hodnocend ze strany stitu také néjak
materialné. Protoze kdyz se podivate na statni ustavy pro postizené, tam kdyz umistite dité
nebo cloveka do ustavu, tak stdt to stoji o hodné vic prostredkii, nez kdyby néjakym
zpuisobem prispival tem postizenym. Uz se to zlepsilo, aspon ten prispévek na péci, ale ja si

myslim, Ze pordd je to nedostacujici. “ (D, 1R, s. 6)

Ve vétSin€ rodin musi rodi¢e velmi zvaZovat rodinné vydaje, aby zvladli finan¢ni
zatéz, coz se projevuje 1 na riznych nakupech. Rodi¢e mrzi, Ze jejich finan¢ni zajisténi
neni vySsi. Naratorku A, ktera z divodu péce o syna nepracuje, hovoii o tom, ze kdyby
pracovala, mohla by mu dopfat piinejmensim lepsi boty. Zaziva pocit viny, ze musi synovi
nekvalitni boty u stankl namisto kozenych bot, protoze se domniva, ze syn si v téchto

botach ni¢i nohy.
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, Myslim to tak, Ze kdybych chodila do prace, kdyby jsme méli ty prachy, tak i to
postizeny dité si bude moct dovolit to, co ty zdravy déti, jako ty, kterejm pracujou oba
rodice a dobre jim pracujou, Ktery tu kariéru trochu maji. V tomhle jedinym rikam, Ze bude
moct mit né ze sekace, né ze stanku, bude moct mit koZeny boty, nebude si vyloZené nicit
nohy v botach. Je to zase tim, Ze von boty znici za mésic, takze nebude muset mit boty za

dvé stovky. Nebudu mit ten pocit, Ze prosté mu nicim nohu v téchhle. (A, 3R, s. 24)

K finan¢nim potizim rodiny pfispiva i to, ze n€ktefi rodice jiz nemohou pracovat i
z jinych divodl neZ je postizeni potomka. Jedna se o rodice, kteti jsou jiz v invalidnim

ptipadné starobnim dichodu, a jejich ptijem neni pfilis velky.

Narator F, ktery je jiz v invalidnim dichodu, se domniva, Ze socidlni davky pro lidi

S postiZzenim nejsou dostatecné. S diirazem hovoii o tom, Ze by si piél jejich zvySeni.

,No a ted kluk potrebuje kazdej rok nebo aspon kazdej pul roku novy boty. My
nastesti kupujeme u Vietnamcu. To mds, ja nevim, bratru téch dvé sté tricet korun.* (F, 2R,
s. 24)

., Tak ja kdybych byl v parlamenté nebo v sendtu a mél bych tu moc, tak bych prave
V prvni radé zavedl ... vys$si prispévky pro tyhle postizeny déti . (F, 2R, s. 25)

Polovina rodi¢i se setkdva stim, ze jejich potomci berou pravidelné 1éky, které
nékdy nejsou levné. Nejsou vzdy také plné hrazeny a je tieba uhradit na né doplatky. Jedna

se napf. o 1éky na zklidnéni, epilepsii, alergii, imunitu.

,, Tak léky, jeste loni jsme uz v poloviné roku vycerpali limit pét tisic a potom uz nam
ty penize vraceli, ale kazdopadné ta mésicni polozka byla tisic korun mésicné, coz bylo

dost. Kdyz vezmete do uivahy, Ze potiebujete spoustu jinych véci a tak dale. (D, 2R, s. 5)
., Samozrejmeé, zZe brala léky a bere je dodnes ... " (C, 1R, s. 8)
., ... Y. je casto nemocnej, je to alergik, bere léky i na imunitu ... “ (A, 2R, s. 13)

V jedné z rodin také musi pro dceru pofizovat inkontinenéni pomucky, které také
nejsou pln¢ hrazeny a proto ovliviuji rodinny rozpocet, i kdyz méné nez v minulosti.
Zpocatku viubec neobdrzeli informaci, Ze na tyto pomticky maji narok vcetné jejich

Caste¢né thrady. V devadesatych letech byl jejich nakup finan¢né velmi naroény.
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»NO, tak v soucasné dobé je tomu méné nez kdysi, protoze jsem tieba zjistila, urcitou
dobu jsme museli kupovat pleny a vSechno, co k tomu patri, protoze jsme nevédeli, Ze
mame ndrok treba na inkontinencni pomiicky zdarma nebo respektive urcité mnoZzstvi.
Protoze pleny v devadesatych letech byly 0 hodné drazsi nez ted, hodné to zasahovalo do

naseho rozpoctu. Ted uz ne, protoze ted to dostavime na predpis.“ (D, 2R, S. 5)

Naréatorka E se setkava s tim, ze své dcefi, kterd ma i pohybove postizeni, musi hradit
asistenci, ktera ze strany statu neni hrazena, a kompenza¢ni pomiicky, které také nejsou
vzdy zcela hrazené. Zde se jedna o zdvihaci zafizeni, které slouzi dcefi nejen k usnadnéni
jejiho pohybu, ale poméaha ji i k nutnému procvicovani jejich nohou. Matka tuto situaci

komentuje se smutkem.

., No, tim Ze vSechno platite, asistence stoji devadesat korun hodina a vona ma téch
hodin za mésic kolem padesati, mozna nékdy i vic, padesat Sest hodin, tak si to spocitejte,

co to stoji. “ (E, 1R, s. 21)

V domé¢ nardtorky E také neni zaveden vytah z pfizemi, ale az z prvniho patra. Na
plosinu vedouci z pfizemi do prvniho patra, kterd umozinuje piesun osoby s postiZzenim,
rodi¢e dlouho ¢ekali. Do té doby to Fesili tak, ze museli dceru i vozik prenaset, coz se s jeji
vzristajici vahou stalo netinosné. Nyni se s nad¢ji matka upind k tomu, Ze v domé se bude
délat novy vytah jiz z ptizemi. Diivodem je to, ze jiz nebude muset zadat o novou plosinu a
také jiz nebude muset platit za pravidelné technické prohlidky nebo opravy a také nebude

muset mit strach z toho, Ze by se dcera nedostala z bytu a zpét.

., No a vyhledové teda tady bude novej vytah, kterej teda by méli, slibilo druzstvo, Ze
ho udelaji uz 7 prizemi. TakZe uz odpadnou i starosti s plosinou, s jeji udrzbou a
kontrolama, protoze kazda kontrola mé stoji patndct set, ze to zkontrolujou, protoze mam

strach, aby se dcera dostala dolii a zase zpatky nahoru. * (E, 2R, s. 18)

Dva z rodic¢t si byli nuceni za ucelem nutné dopravy postizeného potomka potidit
automobil, protoze potomci nejsou schopni vyuZzivat vefejnou dopravu nebo jen s obtizemi.
Naratorka A casto fyzicky nemohla dostat syna do autobusu a musela pretrpét synovo

nepiimétené chovani, které vadilo i fidi¢i dopravniho prostredku.

143



,, Néktery jeho vylevy, Fvani v autobusu, prdeéni, krkani, Ze to tak musim rict, Ze Vis
ten autobusdk prosté chce vykdzat z autobusu, zacalo to bejt silené nezvladatelny tyhle

situace. “ (A, 1R, s. 7)

V rodiné naratorky E také byli nuceni z divodu mobility pofidit pomémné finanéné
nakladny automobil, protoze jejich potomek je odkazan na invalidni vozik a bylo tieba,
aby byl dostate¢né prostorny, aby se zde vozik dal umistit. Stat na automobil pfispél
urcitou ¢astkou, ale matce se nepodatilo ziskat penize na celou Uhradu automobilu a museli

proto ¢ast ceny zaplatit. Za tim t¢elem se museli vzdat svych uspor a jesté se zadluzit.

., Pred dvanacti lety ten Opel Astra Caravan stal ¢tyri sta Sest tisic. VSechno, co jsme
méli, jsme zrusili, devadesat tisic nam dal urad, devadesat tisic ndm odpustili Opel GPH,
ale dvé ste Sestndct tisic jsme museli doplatit my. Takze jsme se zadluZili, vSechno jsme
zrusili. Takze ani dalsi auto, ktery by meélo takovejhle rozmér na vozik, aby se tam slozZil, si

nemuzeme dovolit, tudiz mame auto uz dvanact let.“ (E, 1R, s. 9)

S provozem automobilu jsou spojeny platby za benzin, i kdyz stat na dopravu osob
S postizenim Caste¢né prispiva. Rodice také musi hradit pravidelné technické prohlidky a

opravy vozidla. Naratorka E to komentuje s rezignaci.

A ty technicky stoji kolem, letos v Unoru ndm to koncilo po dvou letech, tak stila
technicka prohlidka sedmnact tisic Sest set, protoze tam bylo vSechno piivodni. Tak
vSechno museli vyménit, pumpu a néjaky remeny a tak, protoze uz to doslouzilo. Ale neda

se nic deélat, protoze na dalsi nemame. “ (E, 1R, s. 9)

V rodiné naratorky A se potykaji také stim, ze syn nékdy pii svych poruchéach
v chovani ni¢i zafizeni bytu a je stale potieba néco opravovat a dokupovat, coz je také
Casové i finan¢né zatézujici. Také matcina snaha syna naucit n&jakou praktickou ¢innost

vede napf. k nadmérné spotfebé mycich prostiedkt, kdyz se ho snazi naucit myt nadobi.

,, Znici zamek, ulomi kli¢, jak Fikam, ucpe [zachod] toaletnim papirem. Kdyz ho chci
naucit trochu oplachnout nadobi, znamena to pro mé dvakrat do tejdne koupit pul litru
Jaru, protoze von vyleje Jar na dva dvé sklenicky. Chce si udélat stavu, prijdeme vo [ni].
To je se vsim. To by jsme tady byli vopravdu rok, je to vopravdu strasné narocny to dité,

aby ho ¢lovek néco naucil, tak to leze strasné do penéz.* (A, 3R, S. 6)
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Vsichni rodi¢i z téchto davek také zajist'uji veskeré uhrady spojené s dochazenim
potomka do specidlniho zatizeni XYZ. Cely pfispévek na péci padne na zaplaceni tohoto

zafizeni. Na ostatni zajisténi pak piili§ pen¢z nezbyva.

,Je to hrozny, jak jsem pred chvilkou vikala, prosté furt jsme na kontokorentu,
vyCerpany vsechny penize. Neni to jenom tim, ja vim, von dostava prispévek na péci, ale
ten prispévek na péci prosté celej padne na ty dilny (poznamka autorky: speciélni zatizeni XYZ).

(A, 3R, s. 6)

Naratorka D je spokojena stim, ze cely piispévek na pééi je vyuZit platbami za
specialni zafizeni XYZ. Neni spokojena s vysi diichodu, ktery dcera pobird. Upozorniuje na
to, ze kdyby dcera nemohla bydlet s nimi, absolutné by ji tato ¢astka nestacila a oznacuje ji

proto za sméSnou.

,,Je vinvalidnim diichodu dcera, dostala prispevek na peci. Jenomze prispévek na
péci cely jde do centra (poznamka autorky: specialni zatizeni XYZ) jako platba za sluzby, coz je
Vv porddku, protoze presné kolik my dostaneme, tolik odevzdame, nic vic nic min. Ale ten
duchod invalidni, ten je zhruba osm a piil tisice a kdyby neméla nas dcera, takZe nékde
bydlet, zivit se, Satit se a kupovat léky, to rozhodné je smésnd, smésné nizka castka.* (D,

2R, s. 5)

Polovina rodi¢d si nemuze z finan¢nich divodd dovolit pobyt svych potomkl ve
specialnim zafizeni XYZ po dobu celého pracovniho tydne. Resi to tedy tak, Ze je zde

umist'uji pouze v urcité dny.

., Rikam, on teda prestoupil diiv, nemél teda diichod. Piil roku jsme to pravé tahli na
ten dluh, protoze tohle zarizeni nds vyjde kolem sedmi tisic mésicné a to je tam jenom do

Ctvrtka, na patky nemame. Patky si nemiizeme dovolit. “ (A, 2R, s. 11)

Ani narator F nevyuziva z finan¢nich divodi moznost pobytu syna ve specialnim
zatizeni XYZ po cely pracovni tyden. Syn tam dochdzi jen tfi dny v tydnu. Diivodem je, Ze
narator je v invalidnim dichodu a jeho manzelka jiz néjakou dobu nema praci. Narator
upozoriiuje, ze bydleni a sluzby s nim spojené jsou drahé a také je tfeba platit telefony,
lékafe a mnoho dalSich véci. Kvili tomu se dostavd do zpozdéni s n€kterymi platbami.

Zkonstatoval potiebu vysokého piijmu. Situaci povazuje za velmi tizivou.
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»wNo, ted’ tam chodil vilastné v utery, stieda, ctvrtek. “ (F, 2R, s. 2)

., Akordt horsi je to, zZe manzelka je tedka pres piil roku, vlastné pres rok bez prace,
tak to hodné chybi. “ (F, 1R, s. 9)

,, Clovék aby mél nejmii prijem tak tricet tisic. “ (F, 1R, s. 8)

Nekolik rodin také vyuziva za uGcelem obohaceni zivota jejich potomka rdznych
krouzku, at’ uz se jedna o krouzky vramci specialniho zafizeni XYZ nebo jiného

speciadlniho zafizeni Ci jiné organizace, které musi hradit samostatné.

,, -..a ktomu, aby teda krome tech dilen néco mél, abych mu platila krouzky, ktery se
plati zviast, jako je plavani, hipoterapie, canisterapie, tak abych mu tohle vSechno mohla
V rdamci tech dilen (poznamka autorky: specidlni zatizeni XYZ) doprat, tak prosté vod pondélka
do ctvrtka s benzinem, ze ho tam musim ho vozit autem, protoZze nékdy to MHD to je
nemyslitelny s nim, kdyz ho to chytne a navic jsem na tom zdravotné hodné spatné.* (A,
3R, s. 6)

., Rad sije, treba si zasije diru, kdyz ji vidi na kalhotech, protoze von chodil do toho
krouzku siti. Skoda, Ze tady nemam néjakej vobréazek, mohl bych Vam ho ukdzat. “ (F, 2R, s.
7)

V rodiné naratorky E slouzi riizné placené krouzky nejen jako snaha obohatit Zivot
dcery, kterd ma velky zajem o rGzné spolecenské aktivity, ale i jako nutnd pohybova
rehabilitace. Rodice se kvuli hrazeni téchto rtznych krouzki a aktivit musi hodné

uskroviiovat.

., Plavani padesat korun, cviceni padesat korun a to driv chodila do na Prahu 1, na
to cviceni chodi az od tedko od Vanoc, protoze chodila do rehabilitace na Prahu 1, ale tam
to skoncilo a tam to stalo sto korun. No, veskery ty jeji aktivity co ma, kam chodi, to
vSechno stoji penize. Dost t0 stoji, takze my uz toho tolik nepotrebujeme, takze jenom to

nejnutnéjsi. Vsechno se snazime pro tu holku, ale je to na ukor nds vobou. “ (E, 1R, s. 21)

V nékterych rodinach také vyuzivaji moznosti dopfat svému potomkovi rizné pobyty
v piirode, které¢ se bud’ konaji v rdmci riznych specialnich zatfizeni. Tyto pobyty je také

tteba hradit. Naratorka A vypocitdva, co vSe je tfeba uhradit, pokud ma synovi kromeé
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uhrazeni sluzeb za specidlni zafizeni, platit jesté¢ krouzky, pobyty v pfirod€ a benzin. Vidi

tuto situaci jako obtiznou.

., VSecko to musime platit my a samoziejmé, jak jsem rekla, z ruky do pusy. Jsme
radi, ze mame kontokorent na piil vycerpanej, aby jsme uhradili to, co mame. Navic téch
pét dniut jednou za rok jeho Skoly v prirode stoji tu samou castku, co mésic vod pondelka do
ctvrtka chranénejch dilen, coz je viastné jeden celej plat a to neni sranda. Vod pondélka do
Ctvrtka ty chraneny dilny jsou za sedm a piil tisice téemer A to nepocitam viastné, kdyz

kK tomu pripoctu benzin, ty jeho krouzky, tak to vyjde skoro na devét tisic.* (A, 3R, S. 6)

V rodiné naratorky E také vyuzivaji moznosti riznych specidlnich zafizeni, které
nabizeji pro déti s postizenim tabory, které také musi uhradit. Ztoho davodu maji
dovolenou s dcerou jen tyden v roce v jiznich Cechach a jinak hojné vyuzivaji svou chatu.
Motivem rodict k vyuzivani mnoha riznych krouzkl a téborl je to, Ze dcera ma velmi

rada spolecnost a rodiCe se ji proto snazi maximalné vyjit vstfic.

,, My s ni nikam nejedeme, jenom takhle na ten tyden na ten jih a jsme na chate,
protoze to dneska vsechno stoji. Tak ty tabory tieba v loni staly pres patnact tisic. No, tak
musi to zas clovek néekde dat dohromady. Nikdo Vam na to nic neprida, ale chceme, aby co

nejvic byla ve spolecnosti, aby si néco uZila, protoze nemiize. ” (E, 1R, s. 13)

Motivem rodi¢i pro pobyt jejich potomku v pfirodé je nejen obohaceni jejich zivota,
ale jak uvadi naratorka D, je to 1 moznost, jak si od psychicky naro¢né péce odpocinout,

coz naratorka obc¢as velmi vita.

A tam nam umoznili navstévovat i krouzky, takze pro ni to bylo také urcite
obohaceni i a néjakd ndpln, traveni volného casu. Jezdili na skolu v prirode, to je také
dilezité, takze my jsme si s manzelem mohli odpocinout psychicky, protoze jako fyzicky

samoziejmé to neni narocné a dcera také moznd od nds, i kdyz to nevime.” (D, 1R, s. 4)

Vsichni rodi¢e a potazmo rodina museli zménit svlij Zivot témét od zakladia. Téméer
vSichni z nich se museli vzdat i svych zalib nebo je alespon omezit. Jednim z divoda je
nedostatek Casu, dalSim diivodem je nedostatek vlastnich sil jesté 1 na jiné ¢innosti a také
Casto jde o nemoZnost zajistit hlidani potomka. Doslo tak k ¢astecné izolaci od spole¢nosti.
Lze vsak Fici, Ze rodiCe se s timto stavem vyrovnali, protoZe si postupem ¢asu na dany stav

zvykli nebo nachazeli jina feSeni, jak zUstat ve spojeni se spole¢nosti nebo jak konat
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nékteré zaliby. Jen minimalné lze zaznamenat pocity rezignace nad timto stavem a obCasny
zarmutek nad situaci.

Zména zivota se radikalné promitla do zplisobi i délky Casu traveni dovolenych u
vétsiny rodic¢d. Jednim z divodu je potfebna péce o potomka, dale jeho nesnasenlivost ke
zmé&ndm, problémy s jeho chovanim a nakonec i finanéni problémy. V jednom piipadé
jsem zaznamenala, Ze rodice vyuzivaji ¢asu, kdy je syn napft. na pobytu v ptirod¢ na to, aby
mohli dovolenou stravit spoleéné a od naro¢né péce si odpocCinout. Jen v mensiné lze
zaznamenat, zZe postizeni potomka se do traveni dovolenych nepromitlo.

Ve vétsing rodin také doslo vlivem ¢asové naroéné péce k opusténi nebo k omezeni
zaméstnani jednoho z rodi¢l. VétSina rodica to vnima negativng. Hlavnim divodem je, Ze
tento stav se projevil 1 na finan¢nim zabezpeceni celé rodiny, dal§im divodem jsou ambice
nékterych rodicu, vyskytl se i dalsi divod spatfovany v tom, Ze pecujici osoba bude mit za
této situace i nizky dichod.

Vsichni rodi¢e nejsou také spokojeni se statni podporou. Tyka se to hlavné
finan¢niho zabezpeleni postizeného potomka. Vesmés vSichni rodi¢e je povazuji za
nedostatecné a také jsou si védomi negativniho finan¢niho vlivu na celou rodinu, s ¢imz
jsou velmi nespokojeni. Néktefi rodice (napf. matka dcery s pohybovym postizenim) maji
také dalsi zvlastni vydaje - v tomto ptipadé se jedna o bezbariérové upravy v byté, na které
také musi pfispivat, coZ vnimaji jako obzvlast’ velké zatiZeni. Mnoho rodicu také musi
hradit rizné kompenzaéni pomiicky a n€kdy i Iéky nebo na né alespon pfispivat. Polovina
rodin se v dusledku této situace dostava do dluhu, které se jim zatim ale daii splécet.
VSestranné zajisténi potomka je nékdy tak finan¢né narocné, Ze si néktefi rodi¢e nemohou
dovolit hradit jeho pobyt ve specialnich zatizenich po vSechny dny v tydnu. Rodice se mu
také snazi dopftat zpestieni jeho zivota v ramci riznych krouzkt nebo nutné rehabilitace,
coz se opét odrazi na finan¢ni situaci rodiny. Dal§im z diivodl zajistovani téchto krouzki a
pobytl je, Ze rodie maji potfebu si od narocné péce odpocinout. Obzvlast' tiziva situace
nastavd u rodin, kde rodi¢e maji maly piijem, jsou jiz v dichodu (invalidnim nebo
starobnim) nebo v piipadé, ze jeden zrodi¢i nema praci a druhy ma nizky piijem.

Z uvedeného vyplyva, Ze velkou dllezitost mé i dobré zabezpeceni rodiny.

D4 se tedy zkonstatovat, Ze vliv postizeni potomka na rodinu je zna¢ny. Na zakladé
uvedené¢ho se domnivam, ze se zde jednd o velkou ¢asovou, psychickou i finanéni zatéz,
kterou rodice musi zvladnout. Pfedpoklada to dle mého nézoru velkou flexibilitu a

odolnost rodict.
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3.2.9 Hodnotovy systém, klady a zapory

Souziti s postizenym potomkem ovlivnilo hodnotovy systém vsech rodic¢a. Postizeni
zasahlo do jejich zivota natolik, Ze je donutilo k novému uspoiadani hodnot. Rodice zacali

rozliSovat mezi tim, co je opravdu diilezité a co dilezité neni.

A ukdzalo se, ze néktery nedilezity veCi jsou opravdu nediilezity a Ze se vitbec nic

nestane, kdyz treba nebudou mit takovou vahu. “ (B, 1R, s. 6)

»Ten zZebricek hodnot se uplné zménil. Najednou vite, co je VzZivote dulezZité a

podstatné a co vitbec ne, bez c¢eho se ¢loveék miize obejit. *“ (D, 2R, s. 2)

Polovina rodi¢t postupem ¢asu dosla k uvédoméni, ze zivot mize byt smysluplny i

bez piitomnosti intelektu a dobrého vzdélani jejich potomki, které pivodné piedpokladali.

,,JA jsem se stim jeste nevyrovnal, ale tak pomah& k tomu hodné to, Ze si clovek
uvedomi, zZe ten intelekt nedava zivotu smysl, zZe zivot , lidsky Zivot ma smysl i nezavisle na

vysi intelektu, takze asi tolik.” (B, 2R, s. 2)

. --.jd jsem ji podporovala Svym ja i tim co jsem se naucila v tom, aby byla to hodné,
poslusné devce jako ja stema samejma jednickama a studovala. Ja si myslim, Ze
vodjakzZiva nechtéla studovat, Ze uméla, byla chytra, ale Ze chtéla bejt u koni, mit zvirata a
vykaslat se na normalnosti tohoto svéta. TakzZe ja mam pocit, zZe kdyby se to podarilo, aby
se posunula tak, aby byla schopna zase v néjaky komunité takhle fungovat, to by bylo
dobry. (C, 1R, s. 22)

., Diky asi tomu jsem se psychicky dostala na tu uroven, ze jsem zacala chapat, Ze
neni dilezity, aby se naucil psat, pocitat, néjaky barvy, cokoliv, hlavné, Ze u néj bude furt
nekdo stat, Ze ho nekde neprejede auto, Ze nikam neutece prosté, Ze se mu néco nestane.

(A, 1R, s. 5)

Polovina rodi¢t uvadi, Ze postizeni potomka zpusobilo i jejich vnitini zménu, kterd

spociva v tom, ze tzv. dospéli a zjistili, Ze Zivot neni o jejich piedstavach, které si sami
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utvorili ¢i které si pfinesli ze svého détstvi a pivodni rodiny, ale ze skutecny Zivot je zcela
jiny. Tuto zménu vnimaji jako pozitivni, pfestoze je jejim pivodem bohuzel postizeni

potomka.

... dulezity je to pozitivum a to, ze se mé narodil postizenej syn, tak viastné
zpusobilo, Ze jsem dospél by se dalo Fict. Ja kolem sebe vidim spoustu ctyFicetiletejch lidi,
ktery jsou na tom hir nez pubertdci a asi si skoro myslim, Ze kdybych nemél takhle

postizenyho syna, mozna bych taky tak dopadl. “ (B, 2R, s. 11)

,A to bylo to, co jsem predtim vytvdrela, Ze [déti] budou Sikovny, Stastny a
vystudujou a ted’ najednou prijde jina lekce a totdlné je to vsechno, neziistane kamen na
kameni a myslim si, Ze to je pravé ta lekce vod Zivota pro mé, ze to miize bejt uplné jinak.
(C, 1R, s. 13)

., To bylo najednou, ja bych rekla, zZe 7 néjakyho detskyho obrazu Zivota se stal tak
dospelej. (C, 1R, s. 14)

Velkou hodnotou vesmés pro vSechny rodi¢e je, kdyz citi, Zze jejich potomek
S postizenim je ve svém Zzivoté $tastny a néjakym zpusobem svou spokojenost a radost
projevuje. Rodi¢e to vnimaji S pocity $tésti a citového rozruseni. Takova zkuSenost je pro

né velkym darem.

., Nebo vidim, Ze je spokojena, usmiva se, ze se dobre najedla a usmiva se, Ze ji to tési

nebo jesté néco, ze ji tési, tak jsem samozrejmé Stastna také.” (D, 2R, s. 12)

,,Déla to, co md rdada, co se ji libi, ma z toho radost. Vyrabi vyrobky, ktery si lidi
kupujou a maji z nich radost. Takze to je krasny pro ni obdobi a pro nds taky, kdyz vona je

spokojend, tak my taky. Hlavne, aby to dlouho vydrzelo.* (E, 2R, s. 16)

Nektefi z rodica také zazivaji velky pocit Stésti, kdyz jejich potomek s postizenim
kromé toho, ze projevuje radost ze zivota, také dokaze projevit svou piichylnost, lasku a
néhu i1 svym rodicim a to 1 v ptipad¢, Ze ji projevuje na zakladé jejich podnétu. Pro rodice

jsou to nejcennéjsi okamziky.

., TakzZe tam furt energeticky do toho jdu, protoze nikdo nevi, Ze treba minulej tejden

jsem tikala: ,Pojd si ke mné sednout’, a vona pak najednou tak vymékne a tak se necha
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pochovat a polozi mi hlavu na prsa a:, Ty jsi moje mama‘. A minule jsme si §ly spolu
lehnout do postele a vobjimala mé a takhle mé libala, takhle me hladila, ,Ja Te mam moc
rada‘, a bylo to tak nézny, tak nadherny a tak to bylo zevnitr. A to je prave to, co clovék
furt chce chranit. “ (C, 1R, s. 21)

., Pro mé to jsou okamziky, ktery se vyskytuji jako okamzité, protoze nejstastnéjsi se
citim, kdyz se na me usmeje nebo kdyz mé obejme. I kdyz na muj ne povel, ale pokyn, ale
jak se to spravné rekne, nevim, na moji vyzvu tak. Na moji vyzvu: ,Obejmi mé*, ona mé
obejme nebo se usméje, tak se citim nejstastnéjsi a nic jiného nepotiebuju ve vztahu k ni

treba. (D, 2R, s. 12)

Neéktefi zrodi¢ti byli také diive presvédcenosti o velké dilezitosti materidlnich
statkli. Na zakladé svych zkuSenosti v zivoté s postizenym potomkem také uvadéji, ze Si

uvédomili, Ze nejsou tak dilezité a ztraceji pro né€ svou hodnotu.

, Zrovna tak jesté je tam to, Ze cloveék se oprosti od toho Ipéni na materidlnich
hodnotach taky jesté. Moznd, ze se mi to lehce Fikd, kdyz zatim jsme Zadnou materialni

nouzi neméli, ale tak zatim doufam, zZe to tak je.” (B, 2R, s. 12)

I nardtorka D hovoii o tom, Ze materidlni statky pro ni ztratily hodnotu a Ze
nejdulezitéjsi jsou pro ni mezilidské vztahy, které rozhodné nechce zanedbavat, protoze

Zivot povazuje za pomijivy a kratky.

., ... materidlni hodnoty, tak samoziejmé jako kazdy clovek se chcete mit dobre, ja
nevim, dobre jist, dobre se oblékat a dovolit si urcité véci a tak dale. Ale pokud treba
momentalné si to nemiizu dovolit, tak to oZelim. Viibec 10 pro mé neni diilezité. TakzZe
nejdulezitéjsi jsou pro mé vztahy a lidé, protoze je to pomijivé, Zivot je kratky ... (D, 2R,

s. 11)

Vsichni rodic¢e nachazeji v dosavadnim zivoté s postizenym potomkem dalsi rtizné
kladné stranky. Polovina rodi¢u vidi pozitivum i v tom, ze zistane v jejich péci. Duvody

jsou piitom razné.

Skute¢nost trvalého souziti se synem uvitala naratorka A z toho dtvodu, Zze nad nim

mize mit trvalou kontrolu. Dalsim motivem k pozitivnimu vnimani tohoto souziti je i jeji
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pocit, Ze syn je na ni velmi fixovan. Matka s nim sice zaziva mnoho situaci, které v ni
vyvolavaji strach a napéti, ale jako pozitivni vidi, ze se kvuli celozivotni péc¢i o potomka
vyhne mnoha jinym stresujicim situacim, které by mohly nastat, kdyby syn postizeni

nemél. Hovofi o tom, Ze se ji napt. nemuze stat, ze by se napi. chytil Spatné party.

,,No a ja se nebudu muset zabyvat takovyma vécma jako soucasny rodice, nécim jako
jsou drogy, jako jsou vlastne prave jak jsem vo tom ted mluvila, Ze by nékde nékoho
napadl, Ze by nékde se chytil party, zacal nékde krast, zZe by nékde kouril marjanku, Ze bych
o néj musela mit strach, kdyz piijde nékam na diskotéku. Protoze kdyz nekam pujde, tak

pujde s nama.* (A, 2R, s. 22)

Naratorka E nachézi kladnou stranku v tom, ze muZe ze vSech sil své dcefi pomahat
K tomu, aby méla co nejlepsi zivot. Pomaha ji velmi rada a jeji velkou motivaci je zajem o

to, aby dcera co nejmén¢ kvili svému postiZeni trpéla.

A pozitivniho, Ze se snazime Zit a délat pro dité, které nemiize vsecko, tak se mu to
snazime vynahradit a strasné mu pomahat, aby co nejmin tim postizenim trpélo. A to je
myslim velkej kus lasky nebo néjaka pomoc, kterd nas trosku omezuje. No, ale my jsme se

s tim srovnali a Zijeme s tim a snazime se v tom pokracovat co nejdéle. “E, 2R, s. )

Naratorka D vidi kladnou stranku stalé¢ péCe o svou dceru s postizenim v tom, ze
vzdy S ni bude n€kdo, kdo ji potfebuje a soucasné, Ze tu bude n¢kdo, kdo ji dava lasku.

S jistou davkou humoru dodava, ze se tak bude citit stale mlada.

,, Pozitivniho to, Ze na rozdil od mnoha jinych rodicii porad budu mit doma dité, které
mé potrebuje a které potiebuju ja a které mi porad dava lasku. TakzZe ja si myslim, Ze mé
neceka syndrom opustéeného hnizda a tim padem se vidycky budu aspon citit mlada.* (D,

2R, s. 12)

Polovina z rodi¢u je piesvédCena, Ze teprve postizeni jejich potomka je dovedlo ke
spravnému poznani a nahledu na usporadani a uskute¢fiovani svého zivota. Poznali, Ze

jejich ptivodni predstavy o tom, jak by mél Zivot vypadat, byly do jisté miry klamné.

., Tak kdyz si teda vezmete, kdyz timhle tim normalné lidi prochazej, Ze ted’ voni vidéj

ten svét toho riiznyho showbyznysu napriklad a nejsou zadnym zpiisobem nuceny, jak bych

152



to rekl, Anglicani pro to maji vyraz ,go up hill’, ,jit do kopce‘ a normalné ten Zivot
protejka seshora dolii, abych tak rekl, ¢lovék se jim veze. Ale kdyz je clovek nucenej jit do
toho kopce, tak si myslim, Ze tim tomu dava splnéni, hodnoty. Asi takhle, ze na sobé clovek
musi o hodné vic asi pracovat a vic si pak povazovat téch vysledkii, toho, co pro sebe sam
udeélal. “ (B, 2R, s. 11)

Naratorka C si sice uvédomuje, Ze dcefino postizeni ji vzalo kus Zivota, ale nevnima
je tak negativn€. Negativné vnima spiSe dusledky a druhé stran¢€ se zamysSlenim a smésici
udivu a jisté davky radosti vyjadiuje velkou spokojenost s tim, kam az ji postiZeni jeji

dcery dokézalo v jejim zivoté posunout.

., Takze jestli mi to vzalo néjaky kus Zivota, tak holt se to tak stalo. NO, negativné, tak
ja to ani tak moc negativné nevnimam, spis ty dusledky, protoZze vono viastné vsechno to
prinasi zase tu druhou stranu mince, Ze ¢lovek vyroste, Ze si vyzkousi zase néjaky veci, Ze
prosté vo tom ten Zivot je, Ze to neni ta pohodlnost, zZe cilem Zivota neni Zit si v pohodlicku
a nic se nedit. No, takze pozitivni je, zZe jsem zase néjakym zpusobem vyrostla, i kdyz teda
jsem koukala kam. To jsem nikdy nevédéla, zZe vyrostu a zZe budu tim, ¢im jsem ted, Ze mé to

dovede k takovyhlemu vzdélani a rozméru, ktery mam ted, no to urcité.“ (C, 2R, s. 28)

., Prineslo mi to jednu véc, zaprvé se zamyslet sam nad sebou. Ja jsem delal, ja

nevim, ja jsem délal za mladi hrozny kravoviny. “ (F, 2R, s. 29)

Rodic¢e povazuji ve svém Zivoté za dulezité a pozitivni fadu rtiznych udalosti a
momentd, napt. z hlediska zvladani problematickych situaci, z hlediska vytvoteni a udrzeni

hodnotového systému, z hlediska narozeni potomka.

Naratorka A povazuje za dilezité, Ze se ji bez vétSich problémi podafilo ustat rizné

nasledky urazii a konflikty S postizenim a doufa, Ze to tak bude i nadale.

»wNo, dulezity, jak bych to rekla, zase, jak si prosté rekla tyhle slova, co povazuju za
diilezity, prvni co mé napadlo, tak nejdulezitéjsi je, Ze jsme ustali bez vétsich nasledkii jeho

vSechny urazy, Ze ustaneme takovyto prani, Ze to prezijeme voba ve zdravi. “ (A, 3R, s. 21)

Pro naratora B je dulezité a pozitivni skutecnost, ze diky postizeni syna si nalezl tu

pravou cestu k hodnotam a jejich udrzeni.

153



., No a tak myslim si, Ze Zivot s takhle postizenym ¢lovekem Vam nedovoli, abyste byla

snob a to je docela dilezity, protozZe je to jedna z cest, kterd néjakym zpiisobem urcity
hodnoty udrzuje.” (B, 2R, s. 12)

Pro naratorku E bylo dilezité a pozitivni, Ze se dcera viibec narodila a ze ji pfivedla
do p€kného laskyplného manzelstvi. Hovoii i o tom, Ze jim dala smysl Zivota, moZnost se o

nékoho starat a milovat ho. Matka toto poznamenava s jistou davkou smutku.

,, Diilezity bylo to, Ze se narodila, ze jsem méla tieti dité s hodnym manzelem, protoze
predtim jsem to neméla tak ruzovy. No, diulezité, mdame pro co zZit s manzelem a délat
radosti tomu svému décku, Co nejvic radosti teda se snazit mu dat. Médme se o koho starat,

mame koho milovat a mame smysl naseho Zivota, smysl naseho manzelstvi a nasi lasky. "

(E, 2R, s. 16)

Naratorka C, jejiz dcera pfiSla ke svému postizeni pozdéji, povazuje za dulezité
nékteré vzpominky, které méla pted a po prichodu postizeni. V jejim hlase zazniva radost
z toho, jaka dcera byla dfive. V soucasné dob& je pro ni podstatny velmi potéSujici a
posilujici zazitek, kdyz se ji podafilo vykonat s dcerou vylet do obchodniho centra. V tom

okamziku ziskala najednou pocit, Ze ma krasnou a dosp€lou dceru.

., ...SpIS takovy silny vzpominky, treba kdyz byla mala, jak to bylo uzasny, jak byla
strasné Sikovnd, chytra, takova naladénd, to byla takova radost s ni bejt. “ (C, 2R, s. 25)

,, Tak se to zvladlo pékne a byly jsme tam samy dvé a ja jsem méla tehdy fantastickej
pocit, Zze mam dospélou dceru, s kterou jsem na kafi. To byl uplné ohromujici zdZitek, Ze se
to da s ni zazit. Tak to bylo prvni zjisteni, Ze miizu mit nddhernou dospélou dceru, Ze ji to
tak sluselo. Méla novy veéci a tak, a ze tak komunikovala: ,Ano°, ,Ne*, ,Chci‘, ,Nechci’,
zmrzlina ,Dobrd*, Ze jakoby tam bylo néco, Ze to neni jenom iluze, Ze Se t0 néjak da. Bylo

to posilujici. (C, 2R, s. 25)

Na dosavadnim zivoté s potomkem nachazeji rodice i fadu zapornych stranek. Tyka
se napf. jejich pivodnich piedstav o Zzivoté, nutnych omezeni v béZném zivote, ale 1

nedostatku finan¢nich prostredka.
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Naratorka A jesté v soucasné dobé vzpomina, jak si fikala, pro¢ zrovna ona nemuze
zit normalni zivot, nemiize chodit do prace a musi prozivat se svym synem takové stresové

situace. Za negativni povazuje také izolaci od spole¢nosti.

., Negativni je to vo ty izolaci. Negativni to bylo vo tom, jak jsem se viastné trapila,
proc ja, pro¢ nebudu zZit normalni Zivot vlastné jako kazdej normalni clovek. Normalni to
tenkrdt nebo do tedka znamenalo pro mé vlastné chodit do prace akordt. To je jediny, ¢im
se to lisi od toho bejt normalni, nechodit do prace a prozZivat ty stresy, ty Y. seky.“ (A, 2R,
s. 21)

Narator B shledava za negativni omezeni, které jim synovo postizeni pfineslo.

»NO, tak negativni je, Ze ten Zivot je do néjaky miry omezenej, ze kdyz si vymyslite

nékam ject, tak nikam nemiizete najednou.* (B, 2R, s. 11)

Naratorka C dodnes stale jesté citi inavu, kterou ji dcefino postiZeni pfineslo. Sice
jiz docela dobfe funguje, ale citi, ze kvili vyCerpani, které zazila, zatim neni schopna
dynamického pohybu. Vnima vsak, ze situace se stale zlepSuje a véfi, Ze pokud bude na
sob¢ dale pracovat, pljde to jen k lepSimu. Za negativni povaZuje i nutnost vzdat se

ruznych pfileZitosti a cestovani.

»Negativniho, Unavu, s kterou se teda jesté vypordaddaviam porad dodnes, Ze mi chybi
jakoby trosku pohybova energie ted'ka, nékde jsem se vycerpala. Ja funguju a tak, ale treba
uz dva roky nejsem schopna zacit cvicit, pritom jsem cvicila rada, ja si dojdu zaplavat, ale
jakoby dynamickej pohyb to jsem vycerpana. To cejtim, Ze jako kdyby télo reklo: ,A ja
nechci‘. A ted’ se to po kouskach zlepsuje, ja se sebou pracuju. Takze unavu, asi jsem prisla

VO néjaky prilezitosti treba néco zazit nebo cestovat.“ (C, 2R, s. 28)

Naratorka D povazuje za negativni neuskutecnéni svych plivodnich ptedstav a cild.

Ptesto nelituje, Ze se musela mnoha piileZitosti vzdat.

wlak samozriejmé negativni je neuskutecnéni predstav, co jsem méla pred
manzelstvim nebo pred tim, nez se dcera narodila, protoze kazdy clovek ma urcité

predstavy a cile. Tak jsem to musela zménit a prizpusobit se, ale nelituji toho.” (D, 2R, s.

12)
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Narator F povazuje za negativni nedostatek penéz. Jinak je s timto zivotem celkem

spokojen, protoze jak sam tika je jejich zivot jednoduchy.

., My mame jednoduchej zZivot, akorat nam chybi furt, nedostatek penez. Jo, kdyby tak

se nasel sponzor a nekdo nas chtél sponzorovat..* (F, 1R, s. 8)

Rodice také v souvislosti s zivotem s potomkem s postizenim po svém zhodnoceni
také uvadé¢ji fadu kritickych situaci, se kterymi se setkali nebo setkdvaji. Za kritické

povazuji napt. poruchy v chovani svych potomka.

Pro naratorku A je kritickou situaci kazda situace, kter4 nastava v souvislosti

s konflikty se synem.

L Stesti je vo tom, zZe vSecko nakonec dobre dopadne, kdyz se néco semele. No a
kriticky, to se tak neda rict kriticky. Kriticka situace je prave par okamZikii pred tim, nez to

dobre dopadne.” (A, 3R, s. 21)

Naratorka D povaZuje za kritické del$i obdobi vzdoru, se kterym se setkala, jesté

kdyz byla dcera v détském véku.

»wNo, tak to obdobi vzdoru, kdyz jesté byla mensi, tak to byla takova prvni negativni
zkuSenost a potom bylo dlouho az do toho prechodu ze skoly do centra vsechno v poradku,

pozitivni. “ (D, 2R, s. 13)

Pro naratorku E bylo velmi psychicky naro¢né a kritické provadét s dcerou v ramci
jeji rehabilitace cviceni, tzv. Vojtovu metodu. Divodem takového vnimani bylo to, ze
dcera pfitom projevovala svij velky nesouhlas brekotem a matka méla pocity viny, Ze ji
takto dennodenné tyraji. Tento pocit vSak v rdmci zlepSeni dcefina zdravotniho stavu
nakonec piekonala, 1 kdyZ to pro ni bylo velice psychicky naro¢né, a to nejen pro ni, ale 1

pro jejiho manZzela.

, Tak kritické bylo to, kdyz jsme se to dozvedeéli a museli jsme zacit cvicit tou
Vojtovou metodou, coz teda Fikam neni bolestivy, ale pro to dité je to strasné nepohodiny a
strasné vyvadela, strasné brecela. Tak strasne, Ze lidi v bardku si mysleli, Ze ji tady
ublizujeme. Tak hrozné brecela, Ze se ji udélal uplne krevni rozsev v obliceji. Toho jsem se

uplné lekla. Takze to byly hrozné kriticky doby, to kazdodenni cviceni a pro nas bylo jako
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tyrani toho decka, ale bylo nam receno, Ze to jinak nejde a ze teda cvicit musime. Takze
Jjsme dodrzovali kazdodenni cviceni a z toho jsem byla vzdycky uplnée psychicky vyrizena.
Manzel taky teda, i kdyz je to chlap, tak tohle nds dostalo vZdycky, ten jeji plac. * (E, 2R, s.
16)

Rodice pecujici o potomky s postizenim také potiebuji silu k tomu, aby ptekonali
rizné problematické situace. Vétsing rodici Cerpa svou silu z lasky. Jedné se o lasku jak
Kk postizenému ditéti, tak o lasku k drunému z manzelu, bez jejichz pfitomnosti by pro né
nebylo jednoduché zit. Dvé matky si uvédomuji, Ze starnou jak oni sami, tak i jejich rodice

a doufaji proto, Ze soucasny stav spole¢né péce o potomka bude co nejdéle trvat.

Pro naratorku A je nejvétsim motivem k prekonavani problému laska jejiho manzela,
kterou z n¢j pocituje. Uvédomuje si, Ze je to jediny ¢lovek, ktery ji drzi nad vodou a neumi
si predstavit, jak by bez néj viibec zila. V souvislosti se stafim rodicu je ji jasné, ze to muze
byt v budoucnu jeji jedina opora. Domniva se, Ze pokud by s ni nezil, neéekal by ji Zivot,

ale jen pfezivani, 1 kdyz by urcité zlstala se svym synem s postizenim.

. No, ta laska, ta laska toho myho manzela. To, jak mé miluje, cejtit to ... Drzi mé
hlavné von nad vodou a je to jedinej clovek, protoze clovek mysli na to, ze bude dalsi tezky
obdobi, rodice jsou stary. Ted mam tdatu, mamu v jednom, uz je mu triasedmdesat, ceka mée
dalsi rana driv nebo pozdeji. A tim nejvétsim motivem je manzel. Kdybych ho neméla,
nevim co by bylo dal, vopravdu neumim si to predstavit. Asi by to nebylo o Zivote, ale
Jjenom o prezivani s tim, Ze bych se samozrejmé Y. nikdy nevzdala, umim si to i predstavit,
Ze bych se Y. teda nikdy nevzdala. “ (A, 2R, s. 24)

Naratorka E Cerpa svou silu ze své dcery a nutnosti uspokojovani jejich potieb. Tento
postoj vychazi z piesvédceni, Ze tu je pro ni. Vzhledem ke svému vy$§imu véku i véku
manzela si se smutkem uvédomuje, ze Cas jejich spoleéné péce o dceru se krati a s tim i

moznost dcery ziistat v tomto domacim prostiedi.

,No, pravé mi to dava ta dcera a ty jeji potreby, zZe tady musim bejt porad na
telefonu. Kdyz je doma, tak furt musim bejt ji ku pomoci, kdyz potrebuje. Tak ja jsem tady
pro ni a tu silu mi to dav4, abych tady mohla bejt co nejdyl nebo se snazit vo to, aby teda
byla co nejdyl v takovymhle prostiedi. Rika, ze se ma dobre, tak aby tady mohla bejt co
nejdyl. Ale léta pribejvaji a kréti se to. ” (E, 2R, s. 16)
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Motivem k piekonavani problému dalSich dvou matek je jejich zivotni optimismus.
Naratorka D hovoii o lasce k manzelovi, détem 1 k Zivotu, ve kterém jsou pro ni

nejdilezitéjsi lidé a vztahy.

., Tak urcité laska, jak manzelska, tak k détem a celkove. A ja jsem celkové Zivotni

vvvvvvvvvvvv

Jjsou vztahy a lidé, protoze nic ostatné neni podstatné. (D, 2R, s. 9)

I pro naratorku C je motivem piekonavani problémt laska k dcefi i zivotu. Zivota si

velmi vazi a ma pocit, ze jej nemize prozit jinak nez s plnym nasazenim, aby se mohla

dobfe citit. Komentuje to s velkym odhodlanim.

,,Ja fakt mam asi moc rada zivot, kdyz se ptate. Strasné si uvedomuju, jak je cennej a
Ze ztracet ty dny je Skoda a Ze to prosté stoji za to zit naplno a na plny pecky, nevodbejvat
to a vazit si ho, uzit ho, Ze jsem ho dostala, tak at to stoji za to, jo. Jakoze ja bych méla ze

sebe blbej pocit, kdybych to flakala, zak. “ (C, 2R, s. 26)

U naratora B je sila k pfekonavani riznych situaci zaloZzena pravé na zméné
hodnotového systému, kterou ucinil v souvislosti s postizenim syna. Diky novému systému
je jeho zivot nyni jednodussi, coz vita. Toto vytiibeni a nové zakotveni ho dovedlo

K poznani, ze duchovni a emo¢ni zisk pfevazuji nad omezenimi, se kterymi se setkava.

,No, asi pravé tohle, ze kdyz mate urcitou hodnotovou sit nebo vytvorenej
hodnotovej systém, tak vy spoustu véci nemusite, ktery jiny lidi museji. TakzZe pak ten Zivot
je z tohohle hlediska o dost jednodussi, protoze clovek je urcitym zpiisobem zakotvenej a
vithec ho nemrzi, Ze nektery véci nemiize. Nebo ne nemiize, ale Ze kdyby je chtél realizovat,
tak by na to musel vynalozit néjakou moznd ze treba zvidste velkou energii. A ja skoro mam
tu zkuSenost, J& nevim, zZe kdyz se nékterejch véci neucastnite, protoZe by to bylo reknéme
slozity, tak zZe to nakonec vyjde dobre, ze ten zisk je duchovni a emocni a tak.” (B, 2R, s.

12)

Narator F se problematickymi situacemi krom¢ finan¢nich potizi témét nepotkava.
K Zivotu pfistupuje spiSe fatalisticky. Pokud ho potkd né&jaky problém, mé tendenci ho
ponechat, jak sam fika, osudu. SnaZi se mit na paméti, Ze ruzné situace prosté dopadnou

dobie nebo Spatné.

158



,,Ja vikam, necham to jesté tak jak se vika osudu, vono to nejak dopadne. Bud to

dopadne kladné nebo to dopadne zaporne. “ (F, 2R, s. 30)

U vSech rodi¢ii lze zaznamenat zménu hodnotového zebiicku. Rodice zacali
rozliSovat, co je dilezité a co neni tak podstatné. Polovina rodi¢u si uvédomila, ze vzdélani
neni v lidském zivoté tak podstatné, jak se pivodné domnivali. Néktefi z nich uvadéji, ze
postizeni jejich potomku je dovedlo k jejich ,,zdospéleni* a ze pfisli na to, j& je podstata
zivota, ze do Zivota patii nejen kladné, ale 1 zaporné stranky. Nejvétsi hodnotu pro rodice
maji projevy $tésti a radosti jejich potomkt. U mensiny rodic¢u se 1ze setkat s poklesem
hodnoty materialnich statkii a vzristem hodnoty vztahti mezi lidmi.

Polovina rodi¢t vidi pozitivum v tom, ze potomek ziistane nadale v jejich péci.
Jednim z duvodd je, Ze tak bude ochranén pted tzv. ,,nebezpeénym svétem®, dale jde o to,
ze vrodin¢ zlustane n€kdo, kdo bude potifebovat péci a soucasné poskytovat radost.
Poslednim divodem je védomi, Ze v rodin€¢ se mu dostava té nejlepsi péce. Polovina rodici
také pozitivné hodnoti své poznani toho, jaky zivot skute¢né je, coz je dovedlo k dle nich
sprdvnému néhledu na né&j. MenSina rodi¢l je presvédCena, Ze postizeni potomka je
dovedlo k jejich osobnimu rustu, ke kterému by jinak nedoslo. Pro rodi¢e jsou dileZzité
rizné udalosti. Jednou z nich je piekonani vSech problému, se kterymi se v souvislosti
S postizenim syna setkali, dals$i spociva v ziskani nového hodnotového zZebticku
nespocivajiciho na snobismu, dal$i dilezitou udalosti je, ze se potomek viibec narodil, dale
se objevuje i radost, Ze dcera doséhla dospélosti.

Mezi negativni stranky v zivoté patii dle rodi¢t nutnost vzdat se piivodnich piedstav,
nekterd jejich omezeni, nedostatek finan¢nich prostfedkl, ale 1 pfetrvavajici Gnava a
1zolace od spole¢nosti. Za kritické udalosti povazuji rodi¢e nepiiméfené a nezvladatelné
chovani a také nutnost neptijemné zdravotni rehabilitace. Silu k ptekonavani problému
nachazeji rodi¢e v nékolika zdrojich. Hlavnim z nich je laska k potomkovi s postiZzenim,
dale laska k druhému z manzeli, dal$im jiz méné ¢astym motivem je Zivotni optimismus,
poslednim zdrojem je uspotadani hodnotového zebticku smérem k emo¢nim a duchovnim

ziskum.

Celkové se da tici, Ze rodice prosli v disledku Zivota s postizenym potomkem mnoha
zkuSenostmi, které je nejen zasdhly, ale na druhou stranu 1 posilily. Rodi¢e jsou schopni

vidét na svém zivoté nejen zaporné, ale i kladné stranky. Domnivam se, Ze pruchod
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takovou zkuSenosti byl ve velké mife velmi nadro¢ny nejen po psychické strance, ale i po

dalSich strankach.

3.2.10 Budoucnost a poselstvi

Vsichni rodi¢e uvazuji o budoucnosti svych potomkd a obavaji se ji. Kladou si
mnoho otdzek, na které mnohdy nenachéazeji odpovédi. Plati to pfedevSim o vzdalenéjsi
budoucnosti, kdy rodi¢e jiz nebudou moci zastavat roli pecovatelti, at’ uz z davodi
nezvladnutelnosti ndrocné péce nebo z diivodu jejich odchodu ze zivota. Rodice vyjadiuji

prani byt svému synovu nebo dcefi co nejdéle tou nejlepsi oporou.

Vétsina rodict ma velké obavy z budoucnosti svého potomka a stavi se kni

pesimisticky.

Naratorka A je velmi traumatizovana ptedstavou, ze po jejich odchodu ze Zivota by
syn zlstal sdm bez moZnosti zZit ve svém domové. Z toho diivodu pocituje, Ze jejim
nejvetsim pranim musi byt to, aby ho alespon o jeden den piezila, aby k takové predstavé

viibec nemohlo dojit. Z jeji vypoveédi zazniva strach, hriiza a velké citové rozruseni.

., Nocni miira je, Ze jednou bychom tady nebyli a Y. tady ziistal sam a nekdo, na koho
on neni zvykly, by mu vzal domov.“ (A, 1R, s. 21)

,,Do konce Zivota je to mij udél a jediné prani, aby to takhle vydrzelo, a bohuzel
musi byt, strasné si to nedovedu predstavit, musi byt mé prani to, ho prezit alespon o jeden
Jjediny den, ale prezit ho.* (A, 1R s. 22)

»To je nejvetsi asi trauma posledni dobou, co jsme zacali zaZivat, a ceho uz se

nezbavime. “ (A, 3R, s. 3)

I naratorka E ma o budoucnosti své dcery velmi pesimistické pfedstavy. Divodem,
7e naratorka pocit'uje velkou tihu péce o ni a také si uvédomuje, ze starne. Ma proto obavy
jak jesté dlouho ji bude moci poskytovat svou péci a domov. Velmi se strachuje o to, co
nastane a co s jeji dcerou bude a zda bude moci délat to, co ma rada. Tyto obavy vyjadiuje

se smutkem a ztrapenosti.
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,, Nekdy si Fikam, Ze to ani vSechno nezvidadnu a Ze ty roky pribyvaji, Ze mam hriizu
z toho, co bude dal. “ (E, 1R, s. 10)
., ...btthvi, jak dlouho tady budeme, takze to mé nejvic trapi, kam se ta holka dostane,

kde by mohla zit normdlné a délat aspon to, co ji bavi. “ (E, 1R, s. 10)

Nejinak je na tom i narator F, kterému také zalezi na tom, aby mohl o svého syna
pecovat co nejdéle. S citovym rozrusenim hovoii o obavéch z toho, ze snizi socidlni davky

a syn se nakonec stane bezdomovcem.

,,Ja uz jsem o tom premyslel delsi dobu. “ (F, 2R, s. 27)
., Nedej boze, kdybych ndhodou skonal. Ten by byl chudak ten kluk. Ten bude chudak.
Ted’ to okroji, okrojili (poznimka autorky: rodi¢ mini socialni davky) a nakonec zistane jako

bezdomovec. “ (F, 2R, s. 27)

Narator B si se zamySlenim a citovym rozrusenim klade otdzku, co se synem bude,
kdyz pro néj nebude ve vyssim veéku dostupné zatizeni, kam by se mohl uchylit a kde by
mohl dlouho a vklidu zit. M& velké obavy, zda nakonec neskon¢i v Ié¢ebné pro

dlouhodobé€ nemocné.

,, Tohle stredisko je do urcitého véku.“ (B, 2R, s. 10)
, Myslim si, jestli do padesati nebo do Sedesdti, no a co potom? To pak budou

Vv lécebné dlouhodobé nemocnych privdazani na posteli nebo jak to bude? “ (B, 2R, s. 10)

Dva z rodi¢t nevidi situaci tak negativné a divaji se na budoucnost potomka s vétsi
nad¢ji. Doufaji, Zze o n¢& bude jakymkoli zplisobem postarano. Piesto se v jejich
vypoveédich objevuje nejistota a urcité obavy.

Naratorka D doufa, ze po jejich odchodu by se mohl postarat o dceru jeji dnes uz

témer dospély syn, pokud by tim netrpél on nebo jeho rodina.

,»No a do budoucnosti si myslim, zZe ten nas zpusob zivota bude stejny, dcera bude Zzit
porad s nami, pokud to piijde samoziejmé. A pokud to nepiijde nebo pokud zemieme, tak si
myslim, uz jsem o tom uvazovala, ze mame starsiho syna, ktery se dokdze o ni postarat. Ale

uprimné receno, nechtéla bych, aby trpél tim on a jeho rodina. “ (D, 1R, s. 7)

Naratorka C méla velky strach z budoucnosti dcery po tom, co se postizeni projevilo.

Nyni je vSak spokojena s tim, Ze ona sama zacina postupné fungovat a vpravovat se do
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koleji normalniho Zivota a je spokojena i se stavem dcery, kterd se v soucasném specidlnim
zafizeni rozviji. Naratorka sice bere v uvahu, Ze by se mohlo stat, Ze by opustila svét, ale

hieje ji na srdci, Ze dcera je zde zabezpecena a neztlistane sama.

,Ja jsem méla nejvetsi strach z toho, co bude. Jakd budoucnost je pro takového
clovéka kromé sezeni doma a cekdani na smrt* (C, 2R, s. 22)

., Zacala ted’ budoucnost jakoby, ten XYZ, coz teda vnimam, Ze je minimalné na par
let Sance, vystarano.“ (C, 1R, s. 22)

., Takze mam 1 dobry pocit, Ze viastné kdyby se fakt mé cokoli stalo, i kdyz si to
neplanuji, tak je tam zabezpecend, ze fakt je tam proces, Ze mi neziistane sama. “ (C, 2R, s.
26)

VSichni rodice si pieji, aby jejich potomei byli v budoucnu dobte zaopatieni, at’ uz se
to tyké jejich budouciho zivota s ostatnimi ¢leny rodiny nebo umisténi do ustavni péce.
Dulezité je pro né, aby vedli pékny a dastojny zivot, ktery by je tésil a dal vyniknout jejich
moznostem a schopnostem. Rodi¢e rozhodné nechtéji, aby jejich potomci né&jakym

zpusobem trpéli.

Naratorka E se bude snazit hledat néjaké specidlni zatizeni, které by dcefi maximalné
vyhovovalo nejen z hlediska bezbariérového ptistupu a stalého bydleni, ale ma také zajem

o to, aby zde byly i pracovni dilny, kde by se dcera mohla uplatnit.

,, Budeme se snazit hledat néjaké zarizeni pro tyhle deti, aby tam mohly i bydlet, aby
tam byla ta péce i pomoc teda téch ctyriadvacet hodin denné a aby tam u toho byly néjaké
pracovni dilny, kde by uplatnila svoji Sikovnost, aby méla néjakou napin zivotni. “ (E, 2R,

s. 5)

Naratorka E se také domniva, ze spole¢nost nevychazi lidem s postizenim dostate¢né
vsttic. Uvitala by, kdyby se spole¢nost zaméfila na odstranéni mnoha bariér, které jeji dcefi
Casto komplikuji zivot. Tyka se to dle jejich slov napi. 1ékaiskych zafizeni, socialnich
uradi, specidlnich zafizeni, hromadné dopravy, stavu silnic a chodnikt. Matka pocituje ze

soucasného stavu smutek a projevuje i vétsi citové rozruseni.

., Aby méli ten pristup a tu komunikaci co nejvic zjednodusenou nebo aby se jim co

nejvic pomohlo, protoze oni sami nejsou schopny. Takze by se dalo predpokladat, Ze jim
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budou vsichni pomdhat. Bohuzel nekdy to tak neni. No, ale to bych si prala, aby clovek pak
mohl v klidu umrit. “ (E, 2R, s. 17)

Narétor F s nadgji a citovym pohnutim hovoti o tom, Ze by byl rad, aby syn nemusel

zit v bid¢ jako oni sami a aby ho nikdo nezatracoval a snazil se mu porozumét.

,, Co ja bych mu pial? Aby nezil v takoveéhle bide jako my ted'...  (F, 2R, s. 6)
., Aby ho prosté nikdo nezatracoval, kazdej se snazil porozumet. “ (F, 2R, s. 26)

., Aby ho kazdy bral, tak jak je a nebral ho jako néjakého chuddicka. (F,2R, s. 26)
I pranim naratora B je, aby se syn mél po vSech strankach dobfe a nijak netrp€l.
., Rozhodné bych chtél, aby néjak netrpél psychicky, ani fyzicky.“ (B, 1R,s. 9)

Naratorka D uvazuje o tom, Ze pokud by délalo problémy umisténi jeji dcery
v domov¢ jejiho syna, je svolna k tomu, aby ji nalezl dobry Ustav, kde by se o ni dobie

postarali a kde by ji navstévoval.

,, Tak ja 0sobné mam predstavu, Ze by ji dal [syn] do néjakého staciondre treba od
pondéli do patku, na vikend by si ji bral nebo celkové, celorocné do néjakého ustavu, do

néjakého dobrého ustavu, kde by védél, ze se dobre staraji a kontroloval to a samoziejmé |i

navstevoval. “ (D, 1R, s. 7)

Naratorka C by do budoucna ptala, aby se dostala do specidlniho zafizeni, kde by
méla bliz pfirod€ 1 zvifatim, protoZe zna dcefiny zaliby a je pfesvédCena o tom, Ze by byla

jeste vice spokojena.

. Moje predstava je, zZe bych prala X. prostiedi jesté o néco hezci, tireba pobliz
prirody.” (C, 1R, s. 22)
., To bych ji moc prdla, ja si myslim, zZe takhle je to o ni* (C, 1R, s. 22)

Rodic¢e také zhodnotili Zivot s postizenim vyjadienim poselstvi ostatnim rodi¢im
0sob s postizenim a nakonec i lidem, ktefi s nim nemaji zkusenost. Vsichni z rodict berou

péci o postizeného jako samoziejmou véc.
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., Ty lidi, co maji dobry svédomi a védomi, tak se dycynky vo tyhle déti postaraj,
dycynky. “ (F, 2R, s. 32)

Jedna z matek nabada ostatni rodice, aby postizeni svého potomka nebrali jako zlo,
ale jako néco, co maji pfijmout a zpracovat. Jako dulezité vidi, aby i rodi¢ stal pevné na

nohou, mél se rad a byl §t’astny, protoze jenom tak mize byt svému potomkovi ku pomoci.

., Ze kdyz se jim stane néco v zZivoté zlyho, co se jim nelibi, tak je dobry védeét, Ze to
K nim patri, Ze se to K nim pritahlo a Ze to neni boZi trest, ani zla viile osudu a ani omyl, ale
néco, co maji pochopit, prijmout, zpracovat, postavit se tomu cCelem, nelitovat se,
neodmitat, divat se na to a délat néco. A Ze zase na druhou stranu ale to neznamend
fatalismus, Ze zvlast, kdyz jsou to postizeni, a ja vaimam ty rodice, Ze jsou v takovym fakt
zlomeni nebo kapitulaci: ,Jo, tak dobre’, tak to je. A ja vim, Ze to neni Zadna legrace,
protoze ty décka fakt treba to maji se vsim i s tim télesnym postizenim a tak, ze kdyz je vira,
tak se zlepsuje i to décko a ze je strasné dilezity vérit, nevzdavat se, ale zaroven mit se rad,
strasné dulezity je v tom jako rodi¢ mit se rad a myslet na sebe, protoze to dité potrebuje
mit Stastnyho rodice a ne zoufalce, kterej se kaci i s nim, protoze to dité se pak nemiize

uzdravovat, asi tak. “ (C, 2R, s. 28)

Dalsi z matek vyzdvihuje, ze mnoho lidi nechépe, potomci s postizenim maji také
ostatnim mnoho co dat, at’ uz se to tyka jejich radosti nebo vdécnosti. Je také presvédcena,
ze je krasné, kdyz Clovék néco dava cloveéku postizenému, ktery pomoc obzvlasté

potiebuje.

,Ja si myslim, Ze spousta lidi si tohle neuveédomi, zZe postizeni lidé tim, Ze oni
potiebuji a projevuji, ja nevim, radost, vdecnost, tim myslim v roviné psychické
samoziejmé, tim oni ostatnim hodné davaji. A prave spousta lidi kvilli tomu o to prichazi
tim, Ze to nechdpou a tim, zZe se jich boji nebo se jim vyhybaji nebo neprijimaji, odsuzuji a
tak dale. Naopak je to krdsné, kdyz mizete nékomu néco dat a zvlast ten clovek tu pomoc

potrebuje, ten postizeny. (D, 2R, s. 12)

Jedna z matek smysli o Zivoté s potomkem s postizenim podobné a hovoti s velkym

citovym rozruSenim.

,,Je to pro ty rodice velkej zasah do Zivota, je to velka rehole, ale zase stoji to za to.

Je to Vase dité a at’ je takovy nebo takovy, milujete ho a snazite se tu lasku mu dat ve vsem
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a ten zivot mu zprijemnit, jak to nejvic jde. A kdo to dokaze, tak si myslim, Ze i ty déti to
oceni a jsou Stastny v té rodiné, co nejdyl teda to jde. Takze jestli pak maji dal do Zivota
krasny vzpominky, je to vopravdu vod téch rodicu to nejlepsi, co miizou pro ty svoje déti
udelat. A ja rikam, aby bylo takovejch rodicii vic, aby ty déti nekoncily v tech ustavech bez

1 lasky.  (E, 2R, s. 19)

Jedna z matek vola po informovanosti, protoze se domniva, ze odstup a piipadné
nevhodné chovani vetejnosti k 0S0bdm s postiZzenim prameni pravé z toho, Ze lidé nejsou
dostatecné informovani o této problematice a také z toho, Ze si nepfipoustéji a ani nechtéji

ptipoustét, ze by se kvuli néjaké nemoci také mohli stat 0sobami s postizenim.

A pravé i diky tomu si clovék uvédomuje, Ze se to miize stat vlastné i blbym
zakopnutim a miizu dopadnout jako Y. pravé, i ja asi. Coz zase nesmi to uvédomeni bejt az
tak prehnany, Ze na to bude clovék pordad myslet, protoze spousta lidi to ziejmé taky v tom
srdicku mad nebo vétsina z nds. Ale nikdo radsi na tyhle, to je vono, nikdo radsi na tyhle
veci nemysli. Ale je to i vo tom, Ze voni ty lidi maji mozna vétsi strach nez ja, protoze
nevedi az tak vo co presné jde. Proto se toho moznd vic boji a neuméji si uvédomit, co to je

dostat zanét mozkovejch blan. (A, 2R, s. 22)

Jeden z rodicu sdé€luje, ze i s potomkem s postizenim lze celkem dobfte Zzit, pokud
dojde k odliseni dulezitého a nedulezitého, ¢imz dojde k ur¢itému zjednoduseni, i kdyz

nekteré véci povazuje za sloZitéjsi.

,, Takze nemiizu rict nebojte se toho. Na druhou stranu treba miiZu rict, Ze se s tim d&
docela dobre Zit a nevim, co bych ktomu mél dalsiho ... clovék je od spousty véci
Vv celku je to do znacny miry, aspon pro mé 0svobozujici nejakym zpiisobem, kdyz se to tak
zpétné promitd.” (B, 2R, s. 13)

. ... Ze se musite snazit odliSovat, co je dulezity a co neni a tak.” (B, 2R, s. 13)

VSichni rodice maji obavy o budoucnost svych potomkd. Tyka se to zejména
vzdélenéjsi budoucnosti. Vétsina rodicli na ni nahlizi velmi pesimisticky. Jednim z divoda
je, ze si uvédomuji svoje starnuti a nevi, jak dlouho se budou moci o své dité postarat.
Dal$im diivodem jsou obavy ze sniZeni socidlnich dédvek nebo z toho, Ze nebude dostatek

ustavll nebo vhodnych zatizeni, kde by mohl potomek s postizenim v klidu a spokojené
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dozit. Tyto obavy jsou provazeny velkym strachem a citovym rozruSenim. V jednom
ptipad¢ matka doufd, ze se ji podaii prezit svého syna alespoil o jediny den, aby nemusel
byt umistén do néjakého ustavu ¢i podobného zafizeni. MenSina rodict nahlizi na
ale nahled je pozitivngjsi, ktery spocivd v tom, Zze o potomka se mulze postarat jeho
sourozenec, ktery ptipadné umisti dceru do néjakého dobrého zatizeni a také ve vite, ze se

najde pro dceru vhodné zafizeni, kde by mohla spokojené¢ zit.

Da se tedy fici, ze rodice se velmi trapi tim, jak bude vypadat budoucnost jejich
potomka. Vidim to jako velkou psychickou zatéz, k jejimuz uneseni potiebuji rodi¢e hodné

sil a vyrovnanosti.

Rodice se také pokusili vyjadtit poselstvi ostatnim lidem. Lze v ném spatfit pobidnuti
K tomu, aby rodi¢e nedavali své déti s postizenim do Gstavi, protoze i takové dité dokaze
dat rodi¢tm spoustu radosti a n€kdy i smysl zivota. Také se zde vyskytuje nazor, Ze
postizeni potomka nelze brat jako néjaké zlo, ale jako néco, co k nim patfi a s nimz maji
bojovat a také myslet sami na sebe, aby mohli svému ditéti pomoci a ucinit je Stastnym.
Dal$im nazorem je, Ze povédomi o téchto lidech neni bohuzel pfili§ rozsitené, coz je na
piekdzku porozuméni spole€nosti tomu, kdo vlastné Clovek s postiZzenim je. Rodice takeé

sdéluji, ze pies ruzné komplikace se da i s potomkem s postizenim docela dobte Zit.
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4 ZAVER

V diplomové praci jsem si dala za cil zmapovat obraz zivota rodin s osobou
s postizenim ve véku mladé dospélosti a to tak, jej rodi¢e sami nahlizeji. Uéelem bylo
popsat, oziejmit, a piiblizit, jak se Vv riznych rodinach vyrovnavaji s postizenim ¢lena
rodiny, sjakymi problémy se se pii péci o takového jedince setkavaji a jaké radosti ve
svém zivoté nachazeji. Dale jsem se soustiedila na to, jak probihd jejich bézny den, jak
travi volny c¢as, jak nahlizeji na dospélost, sexualitu a budoucnost svého potomka. Takeé
jsem se zajimala o to, jak rodi¢e vnimaji postoj okoli a jaky dopad mélo postizeni ¢lena
rodiny na jejich osobnost i1 Zivot rodiny. V neposledni fadé€ Slo o zachyceni subjektivnich
prozitki, emoci, pohnutek a nazort.

V teoretické c¢asti jsem téma nejprve na zakladé odborné literatury ukotvila.
Vychéazela jsem z literatury vztahujici se k nékolika oborim. Hlavné se jednalo o literaturu
z obora specialni pedagogiky, a dale z psychologie, sociologie. Také jsem pro nazornost
uvedla literaturu vztahujici se ke konkrétnimu zivotu rodic¢ déti s postizenim. Literatura
byla podkladem pro koncipovani vyzkumu.

Metodika realizace, analyzy a interpretace byla zaloZena na metodé oralni historie,
kterou jsem v takovém vyzkumu shledala za velmi vhodnou. Metoda spocivala
v provedeni rozhovorl s rodi¢i, které jsem dale zpracovala a zhodnotila a nasledné

propojila s poznatky v teoretické ¢asti prace.

Rozhodnuti rodich starat se o dit€ s postizenim bylo pro vSechny rodice
samoziejmosti a to i vzhledem k tomu, Ze se vyskytl ze strany spolec¢nosti i tlak se svych
déti vzdat. O tomto tlaku hovoti napi. Struskova [s. 30]. Piikladam to skute¢nosti, Ze Se
jedna o jejich vlastni dité, at’ uz je jakékoli. VétSina rodict hovoii o tom, Ze se s postizenim
potomka jiz vyrovnala. Z nékterych jejich projevu lze vSak soudit, Ze téma vyrovnavani je
stale Zivé 1 po tolika letech. Z uvedeného vyplyva, Ze tento proces je velmi dlouhy a
osobné se domnivam, zZe mlzZe zlstat v mnoha piipadech i1 nedokonceny. M4 zjiSténi se
Caste¢né nekryji s tvrzenim Duvdevanyho, Vudinskeho a Otipkové, Ze rodice se obvykle

vyrovnaji s postizenim svého potomka maximalné v dob¢ starsiho $kolniho véku [s. 68].
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Rodice se musi potykat s fadou problémd, které jsou pro n¢ velmi zatézujici a to po
strance Casové, psychické, financni a také po fyzické strance. O této zatézi hovoii mnoho
autoru, napi. Matéjcek [s. 58]. Bézny den je naplnén mnoha povinnostmi a starostmi, které
se rodi¢e snazi zvladat, jak jen to jde. Hlavné pfitom maji na védomi, ze to prosté musi
zvladnout. Ptesto jsou radi, Zze své dité maji. MUj zavér zde odpovida tvrzeni napf.
Vancury, ktery uvadi, Ze pro rodice je na prvnim misté jejich dité a teprve na druhém misté
vhimaji jeho postizeni [s. 67]. Ve svém zivoté si také ale dokaZzi najit alespon néjaké
radosti. Jednim z aspektii, ktery vyvolava u rodi¢t radost je hlavné¢ védomi, Ze jejich
potomek je spokojeny a dokaze se radovat a piipadné i projevit ndklonnost smérem
k rodi¢im. Pecujici osoby se vesmés citi pietizené, protoze jim chybi ¢as na odpocinek.
Vézi si 1 minimdlni pomoci prarodicl (pfipadné sourozenci), kterd jim pomuze alesponl na
chvili v tom, aby si odpocinuli. Ve vSech rodinach také dochazi k déleni se o povinnosti,

coz osoby, které ptevazné o potomka pecuji, velmi vitaji.

S postojem okoli, ktery neni mnohdy pfili§ vstiicny, se celkem dobie vyrovnavaji, i
kdyz lze v jejich postojich nalézt znamky piecitlivélosti viéi nékterym piistupum. Toto mé
zjisténi odpovida zavéru mnoha autord, napf. Vagnerové, Strnadové a Krejcové [s. 63].
Domnivam se, ze to ukazuje na velkou odolnost rodici. Obcasna nevstiicnost okoli dle

mého odpovida nevelkému rozsiteni této problematiky.

Zivot celé rodiny je ovlivnén po mnoha strankach. U viech rodi¢i doslo ke zméng
hodnotového Zebficku, coz nékteti rodice vnimaji pozitivné. Tito rodi¢e dokonce
zaznamenali svlij osobnostni riist, kterého si velmi ceni, ptestoze je jeho dosazeni stalo
mnoho trapeni a sil. Rodi¢e dosli k poznani, ze podstatou Zivota jsou nejen pozitivni, ale
negativni udalosti, kterym je téeba se postavit. Neéktefi rodice také projevuji rezignaci nad
zivotem. Pro vSechny rodice je hlavni silou, kterd jim umoziuje zvladat rtizné obtizné

situace laska k potomkovi, ptipadné k druhému z manzeld.

Projevilo se pfevazné také utuzeni rodinnych vztahl a nedoslo z diivodu postizeni
potomka k rozpadu rodiny. Zde se tedy nepotvrdil pfedpoklad, Ze ¢asto dochazi k rozpadu
rodiny, jak o tom hovofi napt. Kraus [s. 59]. Z toho divodu se domnivam, Ze vyrovnavani
se s problémy souviselo s fadnym piijetim odpovédnosti spocivajici ve snaze problémy

fesit a ne pred nimi utikat.
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Rodice vesmés nejsou spokojeni s vefejnou podporou osob s postizenim véetné
poskytovanych sluzeb. Jedna se o hlavné finanéni podporu, kterou téméf vSichni z nich
povazuji za nedostate¢nou. Diivodem je, Ze financni ndklady jsou obvykle vyssi a mnoho
sluzeb je nutné hradit. Tento aspekt lze podpofit tvrzenim napi. Michalika aj. [s. 61].
Tiziva je situace hlavné pro rodiny, kde rodiCe jsou jiz star$i a jejich pfijmy jsou malé.
Rodice casto nejsou spokojeni s mnozstvim zatizeni vénujicich se péci o lidi s postizenim
nebo je povazuji za nevhodné (napt. z divodu nemoznosti bezbariérového ptistupu u osob

S pohybovym postizenim).

U menSiny rodi¢i doSlo také vlivem fyzické naro€nosti ke zhorSeni jejich

zdravotniho stavu, coz se nékdy negativné projevuje na péci o potomka.

S naro¢nosti péce hlavné z ¢asovych duvodu je také spojena nutnost omezit nebo
prerusit zaméstnani hlavni pecujici osoby, coz se projevilo u vSech rodi¢t. Tento ndzor
podporuje napt. Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, které uvadéji, Ze narocnost péce je tak
velka, ze si vynucuje odchod ze zaméstnani nebo jeho omezeni alespon u jednoho z rodict
[s. 64]. Tim doslo témét ve vSech rodinach k finanéni ujmé, ktera u nékterych rodin vedla

az k zadluzovani. Nékteii z rodic¢u se také citi nedocenéni.

Rodic¢e jsou vétsinou omezeni i Vv délce a zpusobu traveni dovolené, protoze
zdravotni stav potomka né€kdy nedovoluje nikam se vypravit. Divody jsou 1 finan¢ni.
Volny ¢as musi jednotlivi ¢lenové rodiny ¢asto travit oddélené, protoze vzdy je tieba, aby

se jeden z rodi¢d nebo jiny ¢len rodiny o potomka postaral.

Polovina rodi¢ii ma problém s pfijetim skuteCnosti, ze jejich potomek je dospély.
Vyplyva to zejména obav rodici, Ze bézny svét mize byt pro jejich dité nebezpecny. O
tom ze rodi¢e mnohdy berou své dospélé potomky jako déti, hovoii napt. i Vagnerova [s.
60].

Vesmés vSichni rodi¢e maji problém pfijmout u svych potomki sexualitu. Ani jeden
z rodicu se nesnazil svého potomka se sexualitou seznamit a nevyhledal odbornou pomoc.
Nekteti rodi¢e maji v planu ho s touto problematikou seznamit. Domnivam se, Ze je to

zpusobeno obecné rozsifenym tabu spojeném s riznymi predsudky, ze osoby s postizenim
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nemaji zadné sexualni potieby. Tento mij zavér podporuje i nazor Venglaiové a Eisnera

[s. 66], ktefi hovofi o existenci tohoto tabu.

Z budoucnosti svych potomkli maji vSichni rodice obavy, které¢ jsou spojeny hlavné s
jejich pocitem, Ze nebude o jejich potomka diky malé vstiicnosti spole¢nosti dobie
postarano. To rodi¢e velmi zasahuje. Toto podporuje i nazor mnoha autort, napf.
Vagnerové, Strnadové a Krejcove, které také hovofti o tom, ze tato skutecnost je pro rodice
velmi psychicky zatézujici [s. 65]. Nékteti rodice se jiz dnes snaZzi orientovat v nabidce

ruznych zatizeni.

Rodic¢e nicméné veskerymi problémy prochazeji. Z toho vyplyva, Ze musi mnohdy
vynalozit velké usili k jejich pfekonani.

Celkove se da tedy fici, ze zivot rodin s 0S0bou s postizenim je ve velké mite obtizny
a to po strance ¢asové, psychické, finanéni i fyzicke.

Jako dilezité aspekty, které¢ by mohly byt predmétem dal§iho vyzkumu, povazuji

nedostate¢nou vefejnou podporu jak po strance financni, tak po strance faktickeé.
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