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UvVOD

Zivot s postizenim s sebou piinasi mnoho situaci, které se tykaji nejen samotného
jedince s postizenim, ale i celé jeho rodiny. Rodice, ktefi ptivedli na svét dité s postizenim,
se ocitli v docela jiném svété a musi obstat v naro¢nych zivotnich situacich. Narozenim
ditéte s postizenim se jejich stavajici rodinny Zivot zméni zasadnim zptuisobem. Rodinni
se musi rodina vyrovnat. Pro harmonickou atmosféru v rodin¢ je duleZité osvojit Si

efektivni strategie zvladani. Ale i tento svét ma svou krasu a bohatstvi.

V predkladané bakalatské praci chei porozumét situaci, kdy rodi¢ vychovava dité
s postizenim. Cilem vyzkumného Setieni je zachytit a pfiblizit naro¢nou situaci, kterou
S sebou pfinadsi do rodiny narozeni ditéte s mentalnim postizenim a popsat, jak se matky
S jejich situaci vyrovnavaji. Vyzkumnou c¢ast bakalaiské prace tvoii kvalitativni vyzkum.
Stanoveného cile bude dosazeno prostiednictvim piipadovych studii ctyt matek, které jsou
hlavnimi pecujicimi osobami déti S mentdlnim postizenim, a také pomoci analyzy

polostrukturovanych rozhovort a nasledné interpretace téchto tidaju.

Dané téma jsem Si zvolila zejména proto, ze jsem si na zakladé mych osobnich
zkusenosti s jedinci s postizenim nekolikrat polozila otazku, co prozivaji rodice, kdyz
se jim narodi dité S postizenim, a jak tato skute¢nost mize ovlivnit jejich zivot. Mij zajem
o lidi s postizenim zafal pfed dvéma lety. Dochazela jsem do Domova pro osoby
se zdravotnim postizenim, poté do tydenniho stacionafe jako dobrovolnice a byla jsem
osobni asistentkou zeny se zdravotnim postizenim. Sviij zdjem o tuto problematiku jsem
prohlubovala zpracovanim seminarnich praci v ramci mého bakalaiského studia. Zjistila

jsem, zZe zvySend by méla byt vénovana nejen détem s postizenim, ale i jejich rodi¢lim.

V této sféfe pro sebe nachazim moznost budouciho uplatnéni jako psychologa nebo
psychoterapeuta Vv psychodiagnostice lidi s postizenim a v odborné podpoie rodi¢um
zamétené na usnadnéni adaptace rodiny s ditétem majici postizeni. Chtéla bych jim

pomahat osvojovat si dovednosti pro efektivngjsi interakci s ditétem, dat jim védomi toho,

Ze na jejich naro¢nou Situaci nejsou sami a snizovat u nich vyskyt stresu.



TEORETICKA CAST

1. Rodina s ditétem s postiZenim

V prvni ¢asti kapitoly vymezim struéné pojem rodina. V dalsi ¢asti pojednam
0 procesu prijeti ditéte s postizenim. V poslednim oddile se budu vénovat dopadim

naro¢né situace na matku.

1.1. Vymezeni rodiny

Neexistuje shoda na univerzalni definici pojmu rodina. Pojem je obtizné
jednoznaéné definovat, nebot’ kazda rodina je jedinecnd a neopakovatelna. Kramer
(in Sobotkova, 2007) vymezuje rodinu jako skupinu lidi, kterd ma spole¢nou historii,
soucasnou realitou a budouci ocekavani. Mezi ¢leny rodiny existuji intenzivni a nepietrzité
vazby vézany hereditou, legdlnimi manzelskymi svazky, adopci nebo spole¢nym

usporadanim zivota v urcitém useku jejich zivotni cesty.

Dospéli jedinci maji hlubokou Zivotni pottebu Zit s détmi. DéEti napliuji tuto
potiebu tim, ze vnasi do zivota mnoho zdroji Cinnosti, radost, Zivotni moudrost, pocit
citového zazemi a posileni rodinného spolecenstvi (Matéjcek, 1989). Dospély ¢lovek détmi
uspokojuje pocit vlastni hodnoty, smysluplnosti existence, psychickou pohodu a zdravi

(Matousek, 2003).

Ve vSech znamych spolecnostech se uznavaji Ctyfi zékladni funkce rodiny, které
rodina Vv soucasné dobé plni viuci svym ¢lenim (Sobotkova, 2007). Reprodukéni
(biologicko-reprodukéni) funkce je nejstarsi funkei rodiny. Tato funkce piedstavuje
zachovani lidského rodu a uspokojeni biologickych potieb jednotlivych c¢lenli rodiny.
Druhou funkci se uvadi materidlni (ekonomicko-zabezpecovaci) funkce. Ta se tyka vedeni
domécnosti, zabezpecovani hmotnych podminek a potieb clenti rodiny. Vychovna
(socializa¢né-vychovna) funkce urcuje vhodné prostiedi pro ziskavani novych dovednosti
a formuje osobnost. Posledni funkce je funkce emocionalni (citova). V této funkci ma
rodina uspokojovat citové potieby clenli rodiny, bezvyhradné své ¢leny rodiny pfijimat
a podporovat je. Vyse zminéné funkce se tykaji pievazné rodin s détmi bez postizeni.

Je zifeymé, ze plnéni téchto funkci je pro rodinu s ditétem s postizenim htife zvladatelné.



1.2. Reakce rodicii na narozeni ditéte s postiZenim

Sdéleni skute¢nosti, ze se rodicim narodilo dité s postizenim, je extrémné Spatna
zprava a pro lékare velmi obtizny ukol, ktery vyzaduje pochopeni, takt a diveéryhodnost
(Jankovsky, 2003). T¢lesna postizeni jsou vétSinou viditelna ihned po narozeni,
U mentalniho postizeni se celkovy rozsah a hloubka postizeni projevi postupem casu.
Teésné po narozeni Iékaii ani psychologové nemohou vytvaiet o ditéti konecné zavéry
(Markova, Stredova, 1987). Rodic¢e by se méli dozvédét diagndzu co nejdiive, aby se s ni
mohli co nejrychleji vyrovnat a nebyly drzeny dlouho v tzkosti a nejistoté. Odborni
pracovnici jsou povinni informovat rodi¢e 0 postizeni jejich ditéte pravdivé. Psycholog
svym sdélenim diagn6zy mentéalni retardace ptfindsi rodic¢im tulevu, jelikoz védi, na cem
jsou a co je ¢eka. Pii sdélovani zpravy je nezbytna pfitomnost obou rodicu ditéte, aby
se zamezilo pfipadnému komunika¢nimu zkreslovani a obvinovani druhého partnera.
Lékat i psycholog by mél zdaraznit dal$i vedeni a péci o dit¢ anabidnout rodicim
moznosti spoluprace s jinymi odborniky. Rodi¢e by méli mit pocit, ze se pro jejich dité

déla vse, co je mozné pii dneSnich moznostech védy a organizaci (Vymeétal, 2003).

Vztah rodi¢t k ditéti se utvaii jeSté pted jeho narozenim. Ve svych ptedstavach
rodic¢e ocekavaji, ze jejich potomek bude zdravy zdatny jedinec. Po zjisténi, ze se jejich
dit¢ narodi s postizenim, se pivodné vytvoreny ideal jejich ditéte zhrouti. Matéjcek
a Dytrych (1997, in Vancura, 2007) pisi, Ze pro rodi¢e znamena ztrata jejich ocekavani
nejvetsi ottes. V tu chvili nevidi Zadné pozitivni moznosti souziti s ditétem. Pocit’uji silnou
uzkost, beznad¢j, stres a trauma. V této zatéZové situaci je tieba piekonat bolest a byt

pro dit¢ oporou (Matéjcek, 1989).

Rodi¢e maji pocity selhani v rodi€ovské roli z divodu nenarozeni zdravého dité
a pocity viny vztahujici se k jejich ditéti. Obdobi po sdéleni diagndzy ditéte se oznacuje
jako krize rodi¢ovské identity. Pokud defekt dosud zdravého ditéte vznikne pozdéji,
nedojde ke znehodnoceni rodicovské prestize a reakce rodic¢ti na ziskané onemocnéni jsou
tudiz odlisné. Takova situace je pro n¢ akceptovatelnéj$i a srozumitelnéjs$i. Doba, kdy
si rodice uvédomuji, ze jejich dité neni v pofadku, se nazyva fdze nejistoty. Béhem ni

se vytvaii konflikt mezi tendenci hledat pravdu a ziskat tak jistotu o stavu jejich ditéte

a mezi potiebou zachovat si iluzi o jejich ditéti (Vagnerova, 2008).

Reakce rodicl na narozeni ditéte s postizenim jsou velmi variabilni a individualni,
ale maji vétsinou své spolecné rysy. Zobecnit tyto zakonitosti samoziejmé nejdou, jelikoz
9



se vSe odviji od osobnosti. Kazdy jedinec miize prubéh akceptace nepiijemné udalosti
prozivat rizné - jednotlivé faze mohou trvat jinak dlouho v jiné posloupnosti, nékteré faze

muze pieskocit, jiné se mohou opakovat, jinymi muze prochazet najednou.

Rodi¢e prochazeji podobnymi fazemi pociti a psychické odezvy na zatéZovou
situaci, jaké popsala Elisabeth Kiibler-Rossova (1992, in Jankovsky, 2003) v modelu
dusevni krize u lidi, ktefi se potykaji s vaznymi nemocemi. Kiibler-Rossova vymezila Sest
fazi prib¢hu zvladani. Jako prvni charakterizovala inicialni (pocatecni) sok. Dalsi faze
nazvala: popreni faktu nemoci a stazeni se do izolace; obdobi hnévu, zloby ¢i agrese;
smlouvani; deprese a faze akceptace pravdy. Haskovcova (1994, in Jankovsky, 2003)
doplnila Kiibler-Rossové faze o fazi nulitni. Je to faze, kdy si ¢lovek fikd, ze néco neni
takové, jaké by mélo byt, nepfipousti si nic nepatfi¢ného a rozhoduje se, zda ma, nebo

nema, vyhledat odbornou pomoc.

Krejéifova (in Ri¢an a kol., 2006) uvadi odlisné reakce rodi¢ti na sdéleni diagnozy
ditéte od popisu Kiibler-Rossové. Nabizi nejcastéji uvadény popis fazi, kterymi rodice
prochézeji, kdyZ je jim sdé€lena zprava o postizeni jejich ditéte. Prvni reakci na subjektivné
nepfijatelnou skutecnost, Ze jejich dité neni zdravé, je Sok, v této fazi rodice prozivaji silné
emoce, zmatek, derealizaci a Casto jednaji neadekvatné. Néktefi nejsou schopni situaci
piijmout. Na prvni fazi navazuje popreni toho, co je pro n¢ nepiijatelné. Rodice nechtéji
uvétit, ze pravé jejich potomek ma postizeni. V této fazi se muze objevit obranny
mechanismus vytésnéni, pti némz rodi¢e zapomnéli sdéleni informaci odbornikem. Dalsi
faze je typicka obdobim smutku, zlosti, uizkosti a pocitii viny. Vagnerova, Hadj-Moussova
a Stech (2000) poznamenavaji, Ze se u rodi¢i mohou vyvinout dalsi obranné mechanismy,
které¢ uvadim v kapitole Cislo 2.2., aby si udrzeli alespoii uspokojujici psychickou
rovnovahu. Rodic¢e naptiklad tvrdi, ze vySetfeni bylo nedokonalé, nebo eliminuji svoji
tenzi a frustraci napadanim domnélych vinikd. Rodi¢e se vsak mohou i sebeobvinovat,

z ¢ehoz casto plyne degradace osobnosti, deprese apod.

Tuto etapu nemohou dlouho snaSet a zpravidla za¢nou pouzivat riizné copingové
strategie, které popisuji v kapitole ¢islo 2.2. Na fazi smutku navazuje stadium rovnovahy.
Rodi¢e upravuji svoji hodnotovou hierarchii a snazi se najit to nejlepsi pro jejich dité.
U rodi¢a dochazi ke snizovani uzkosti a deprese a smifeni se s realitou. Uz to pro rodice
neni trauma, ale dlouhodoby stres z naro¢né péce o dité. Posledni faze je stadium

reorganizace, kdy rodi¢e pfijimaji své dité, takové, jaké je, a zaméfuji se na realnou
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budoucnost. Krize je zaZehnana a rodina tak posilena (Krejéifova, in Rian a kol., 2006).
Do této faze vsichni rodice ale nedojdou. Lidé se bud’ smifi se svoji situaci, nebo rezignuji
a upadaji do zoufalstvi. Rodi¢e se ale vétSinou sami rozhodnou situaci zvladnout
a svobodné piijmout zivotni zmény podle jejich ditéte. Tento moment pievzeti iniciativy
hraje vyznamnou roli V pfijmuti naro¢né situace (Vancura, 2007). Pozitivni piinosy z péce
o dit¢ s postizenim budou rodi¢e vnimat, pokud se Uspé$né¢ vyrovnaji s tim, ze maji dité
S postizenim, a sami piijmou roli rodice ditéte s postizenim (Matéjcek, 2001). V nejlepSim
piipadé by rodi¢e méli postizeni vnimat jako vyzvu ke zméné zpiisobu jejich zivotniho
stylu, Kk rekonstrukci jejich hodnotového systému nebo jako pfilezitost k jinému thlu

pohledu na mnohé situace v jejich zivoté (Jankovsky, 2003).

V odborné literatufe najdeme celou fadu psychologickych modelt zabyvajici
sereakci rodi¢ti na sdéleni diagndézy. Zminila bych jesté napiiklad Dalea' (2004,
in Strnadova, 2008) a Vagnerovou? (2008). U vétsiny autorii lze vypozorovat velké

mnozstvi shodnych prvkil a neni proto tieba zde zminovat veskeré interpretace.

1.3. Psychosocialni vliv narozeni ditéte s postiZenim na matku

Vzhledem k tomu, Ze se ve vyzkumném Setfeni zamétuji na problematiku matek

déti s postizenim, povazuji za podstatné pojednat zde kratce o roli matky.

Matefstvi tvofi vztah mezi matkou a ditétem. Matky jsou vétsinou ty, které na sebe
piebiraji roli primarni pecovatelky o dité S postizenim. Diivodem muze byt delsi vékovy
prameér Zen ve srovnani s muZi, nebo tradicni rozdé€leni roli v rodiné. Rodice nejsou péci
o dité¢ s postizenim zatizeni stejné intenzivné. Matky travi vice Casu se svymi détmi
nez otcové, ti obvykle rodinu zajistuji po ekonomické strance. Péce o dité s postizenim,
pokud neni umisténo v instituciondlnim =zafizeni, je pro matku velice naro¢na

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

! Dale (2004, in Strnadova, 2008) uvadi modely jako: model chronické bolesti/utrpeni (rodi¢e
mohou prochazet fazi smutku i v pozdéjSich letech zivota ditéte), model osobniho konstruktu
(rodiCe si vytvafi pfedstavy o nastavajicich Zivotnich udalostech vychazejici z pfedchozich
osobnich zkuSenosti) a model nesmyslnosti & bezmocnosti (rodice interpretuji véci v kontextu
historie jejich interakce s druhymi).

2 Véagnerova (2008) popisuje fazi Soku a popfeni, fazi bezmocnosti, fazi postupné akceptace
reality a vyrovnani se s problémem, pfechodné stadium fazi smlouvani a fazi realistického postoje.
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Pribyvajici dikazy z riznych studii naznacuji, ze dité s postizenim je pro rodiny
jednim z nejvice stresujicich zazitkti (Hendriks, DeMoor, Oud a Savelberg, 2000,
in Al-Qaisy, 2012; srov. Scorgie, Wilgosh a McDonald, 1998, in Jones, Passey, 2004). Je
dokazano (srov. Trute, Hiebert-Murphy 2005, in Strnadova, 2008), ze vy$$i hladinu stresu
prozivaji matky nez otcové. Tento fakt mlze byt ovlivnhén mens$i otevienosti muzil
V projevovani pocitd.

vewvr

zdravych déti. Vyzkum z Velké Britanie (Emerson et al. 2006, in Strnadova, 2008)
prokazal, ze matky déti s mentdlnim postizenim vykazuji niz8i stupenn zazivaného §tésti

a horsi sebepojeti nez matky déti bez postizeni.

Postizeni ditéte, které bylo zptisobeno vnéjsimi vlivy, je davano za vinu vétSinou
matce, jelikoz se laicky predpoklada, Ze je uzsi souvislost mezi psychickym a fyzickym
zdravim ditéte a jeho matkou nez mezi ditétem a otcem. Matka se tak stdva pro mnohé
vinikem a ob&étnim berankem. Dusledkem toho je psychické poskozeni stavu matky

a narusent jejiho vztahu k ditéti (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2000).

Vrozené postizeni ditéte miize vést k naruseni rodicovské schopnosti intuitivniho
sladéni se sditétem. Ma-li dit¢ postizeni, nemusi matka pochopit jeho jemné signaly
amuze je Spatné prijimat. Chybé&jici pozitivni zpétna vazba od ditéte vede k pocitu
bezmoci a nevyrovnanosti. Psychoanalytici se zmifuji o narcistickém traumatu matky.
Matka povazuje své dité za soucast sebe samé a je traumatizovana pocitem, ze selhala

jako matka i jako Zena a citi se ménécenna (Matousek, 2003).

Od matky se o¢ekava potlaceni vlastnich potieb ve prospéch péce o svého potomka,
od otcll se obvykle o¢ekava méné. Matky déti s postizenim jsSou povinny prizpusobit svij
zivot nove vzniklé situaci a pfijmout svou roli. Dité s postizenim vyzaduje zménu denniho
rozvrhu obou rodici, ale je to matka, kdo se obvykle vzda svych zajmi a profesniho zivota
a stava se zenou v domacnosti na plny tvazek. Dusledkem toho je ztrata kontaktt
s blizkymi osobami, pfetizeni velkym mnozstvi povinnosti, nasledné vyc€erpani a pocit
degradace (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Matky se c¢asto domnivaji,
ze maximalni péCi se stav ditéte zlepsi. Jakmile si uvédomi, ze postizeni je trvalé,

propadaji depresi a beznadéji (Bristol a Schopler, 1984, in Al-Qaisy, 2012).

Péce o dit¢ s postizenim ma kromé psychickych dopadi i dopady materidlni.

Rodina obvykle pocituje zvysenou financni zatéz, se kterou je nutno pocitat v prub&hu
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celého zivota jedince s postizenim. U déti s mentalnim postizenim se jedné o dlouhodobou
péci. Matky byvaji financné zavislé na piijmu manzela a na socialnich davkach (Markova,
Stiedova, 1987).

Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009) popsaly téi skupiny matek déti
S postizenim. Prvni skupina matek nikdy neméla profesni ambice, byt Zenou v domacnosti
jim nevadi a obvykle trpi nedostatkem financi. Do druhé skupiny byly zafazeny zeny,
které¢ diive rady pracovaly, poté se smifily s tim, ze musi ziistat doma se svym ditétem
amaji Casto pocit, ze je jejich situace vyrovnana. V posledni skupiné jsou matky, které
se s ulohou byt Zenami v domdacnosti odmitaji smifit a touzi po névratu do pracovniho
prostiedi. Nemohou vsak najit praci, ktera by souc¢asné umoznila zajistit dostatecnou péci
0 jejich dité. Tato skupina je nejpocetnéjsi.

Neni pochyb o tom, ze stres a zmény V rodinném Zivoté se dotykaji manzelského

v

vztahu, sourozenct 1 Sir§i rodiny. Rodi¢e maji pfed narozenim ditéte predstavy
0 spokojeném manzelstvi. Poznéni, Ze S ditétem neni néco V poradku, s manzely otfese.
Pro funkénost rodiny je dulezity pevny partnersky vztah rodici a soudrznost celé rodiny,
adaptabilita®, spole¢né traveny &as, socialni podpiirna sit’ a sdilené hodnoty. Rodinné
fungovani je ovlivnéno zvladanim stresu a rodinnou resilienci, které vysvétluji v kapitolach
¢islo 2.2. a 3.2. (Sobotkova, Reiterova, Hurnikova, 2011). PostiZzeni v rodiné mtize rodinu
stmelovat, ale také ji mulze spoleéna zatéz naopak rozkladat. Mnohd manzelstvi
se po narozeni ditéte s postizenim rozpadla z toho dtivodu, Ze otec nezvladl jejich naro¢nou
situaci a rodinu opustil. Dalsim divodem rozpadu rodiny mize byt postupné vyhasnuti
vztahu, nebo skute¢nost, ze matka vyzaduje od partnera od néj nesplnitelné - ekonomické
zaji$téni, snahu vnimat jeji pocity a schopnost pecovat o dité. Nejcastéji se vSak stava, ze
se matka orientuje na své dit¢ na ukor partnerského vztahu (Véagnerovd, Strnadova,
Krejéova, 2009). Manzelsky konflikt mize vzniknout i rozdilnym tempem a zplisobem
vyrovnavani se s faktem postizeni u ditéte. Vyzkumy ale prokazaly, ze k definitivnimu

rozpadu rodiny nedochazi Castéji nez v Siroké spoleénosti4. Krejéifova (in Ri¢an a kol.,

® Adaptabilita je vymezena jako schopnost rodiny pfizplisobovat se poZzadavkim Zivota
(Sobotkova, 2007).

*V Ceskeé republice mira rozvodovosti dosahuje hodnoty pfiblizné 50%. Rozvadi se v podstaté
kazdé druhé manzelstvi v poméru k poétu manzelstvi uzavifenych v daném roce. Mezi pfiinami
rozvodl nejvice lidé uvadi rozdilnost povah, nazor a zajmu, dité s postizenim konkrétné neuvadi
(Cesky statisticky urad, 2012).
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2006) dodava, ze kvalita partnerského vztahu po narozeni ditéte s postizenim vysoce

koreluje s piedchozi urovni manzelské spokojenosti (Ri¢an a kol., 2006).

Bub (2004, in Vancura, 2007) zdiraznuje, ze Clovék vyjadienim svych emoci
a naslouchanim ze strany partnera Iépe zvladne jeho naroc¢nou situaci a malokdy se dostane
do chronického zarmutku. Je zadouci, aby matky mély pocit sdileni a pozitivniho piijeti
od okoli. Partnerem jim muze byt profesional, svépomocnd skupina apod. Pomoc

od ostatnich by ale neméla vychazet z litosti a charitativnich postoju.

Péce o dit€¢ s postizenim se n¢kdy feSi angazovanim prarodicli, jinde placenou
vypomoci. Pomoci s pé¢i o dité s postizenim mohou byt i jeho zdravi sourozenci. Neni
vSak mozné jejich pomoc o¢ekavat automaticky. Pristup ke zdravému sourozenci musi byt
od rodi¢li maximalné citlivy, aby u sourozence nevznikl pocit Zarlivosti. Pokud se to
podafii, zdravy sourozenec si postupné osvoji dominantn&-ochranitelskou roli a stane se

pro sourozence s postizenim moralni autoritou (Matousek, 2003).

Matky maji jiny Zivotni styl uzpisobeny limitovanym mozZnostem a specialnim
potiebam ditéte. Tato vyjimec¢nost mize dovést az ke spoleCenské izolaci (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009). Socialni izolace je prognosticky nepfiznivym faktorem
(Vymétal, 2003). Kabele (1987, in Matousek, 2003; srov. Jones, Passey, 2004) tvrdi,
ze rodice, ktefi si udrzi svlij okruh pfibuznych po narozeni jejich ditéte s postizenim, maji

lepsi nadgji na Gispé$nou adaptaci rodiny na jejich stresovou situaci.

Vyzkumy mentéalniho postiZzeni kladou dliraz na pozitivni pfinos rodinného souZiti
s ditétem s postizenim teprve V poslednich dvou desetiletich (Blacher, Hatton, 2001,
in Vancura, 2007). Hastings a Taunt (2002, in Vanc¢ura, 2007) vidi v tomto typu rodinného
souZziti soucasn¢ negativni i pozitivni pifinosy. Autofi vyzkumu utfidili ¢trnact oblasti
pozitivnich p¥inost®. Strnadova a Evans (2008, in Strnadova, 2008) uvadsji, Ze si matky

déti s mentalnim postizenim uvédomuji, jak je jejich rodi€ovstvi posililo.

® Pozitivnimi pfinosy jsou dle Hastingse a Taunta (2002, in Vanéura, 2007) radost plynouci

z péCe o dité, dité jako radost, vnimani vlastni kompetence ve vykonani nejlepdi mozné péce

o dité, sdileni lasky s ditétem, dité pfinasi vyzvu a pfileZitost k u€eni se, dava novy smysl

nebo zesiluje proZitek smyslu v Zivoté, rozvinuti novych schopnosti, dovednosti a pracovnich

prilezitosti, rozSifeni vztahové sit&, posileni rodiny a manzelstvi, zména v lepSiho &lovéka a vlastni
zivotni perspektivy, zvySeni vliastni sily a sebedlveéry, ocenéni kazdého dne.

14



2. Narocné situace vyplyvajici z péce o dité s postiZzenim a jejich
zvladani

Ve vyzkumech o problematice zvladani naro¢nych situaci se pouziva fada pojmu.

Aby nedoslo k nedorozuméni v terminologii pfi dosahovani vysledkl, povazuji za vhodné

upfesnit vyznamy vybranych pojmt, které jsou v této praci uzivany. Poté se zaméefim

na zvladani stresu, tak jak byly definovany u jedince, a nasledné tyto poznatky aplikuji

na jeho zvladani v roding. V zavéru kapitoly definuji termin adaptace.

V mé praci se zabyvam specifickou naro¢nou situaci, kdy se do rodiny narodilo dité
s postizenim. Jedna se o neoéekavanou situaci, na kterou se ¢lovék nemiize piipravit.
Pojem néro¢nd situace vyjadiuje takovou situaci, kde je potieba velké Usili ke zvladnuti
piekazek s ni souvisejici. Jedinec hodnoti situaci jako naro¢nou tehdy, kdyZz je pro ného
necitelnd (nezna problém, nemohl odhadnout jeji vznik), neteSitelnd (nenachdzi strategii),
nezvladnutelna (nema dostatek sil ¢i prostfedkd na subjektivné nepfiméfené naroky) nebo
ohrozujici (jeji vyfeSeni pro n¢ho znamena riziko). Zalezi na subjektivnich pocitech

a na odolnosti viici vnéjsim vliviim (Vagnerova, 2008).

Sohledem na mé vyzkumné Setfeni povazuji za dulezité uvést Cinitele, které
ovliviiuji pfijeti faktu postizeni ze strany rodice a jeho zvladani v roding. Krejcifova
(in Ri¢an a kol., 2006; srov. Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009) za né povazuje typ
a zdvaznost postizeni. Je ztejmé, ze postizeni riznych funkci a riiznych ¢asti téla vytvari
rozdilné situace. Mentalni postizeni znamena pro rodie vétsi zatéz nez jiny typ postiZeni,
nebot’ ve vét§im rozsahu negativné zasahne jejich sebehodnoceni. Podobné obtizné jsou
pro rodi¢e vrozené morfologické odchylky téla ditéte. Problematické chovani, poruchy
spanku a pfijimani potravy vede jesté k vétSimu vycerpani rodi¢li. Znaény vliv na stres
rodici ma také dlouhodoba nejistota, zda jejich dité piezije, ¢i bude mit t€zké postizeni.
Doba, kdy rodice zjistili defekt u ditéte, je také vyznamnym cinitelem. Rozhoduje cas
defektu, jestli se zlepSuje, nebo se zhorSuje, jak rychld je progrese. Faktor etiologie
postizeni hraje také velkou roli pfi zvladani narocné situace. Neznama pficina postizeni
znamena pro rodie dalsi ztizeni celé situace. Dalsi faktor, ktery spoluvytvari Zivotni
situaci rodiny, je individudlni charakteristika ditéte s postizenim. Zalezi na jeho
temperamentovych vlastnostech, inteligenci, schopnosti ziskat dostatek pozornosti a péce
apod. Vyznamné pro piijeti jsou i individualni charakteristiky dalsich clemi rodiny, jako
télesné¢ zdravi, resilience, osobnostni zralost, sebehodnoceni, emocni stabilita a jiné.

15



Dulezitou roli hraje istruktura a organizace rodinného systému (pocet déti v roding,
ptitomnost prarodicl), kvalita vztahit v rodiné a vyvojova faze rodiny. Predposlednim
vyznamnym faktorem jsou styly zviadani (coping). Mnozstvi socialni opory rodiny uréuje
faktor prostredi. Maté&jcek (1989) vénuje jeSté navic pozornost socioekonomickému
prostiedi rodiny (vzdélani clend, spoleCenskd prestiz) a tzv. citové hodnoté ditcte
prorodi¢e (zda bylo chténé ¢i nechténé). Podle autora bychom se méli zamyslet

i nad socialnim rozsahem — jakou odezvu budi u ostatnich lidi, jak moc je defekt napadny.

Mezi naroné situace patii podle Vymétala (2003) konflikt®, frustrace’, deprivace®,
pfesycenig, psychotrauma, stres. Vagnerova (2008) k nim piifazuje jesté krizi. Zjisténi
rodi¢li, Ze se narodilo dit¢ s postizenim, je pro rodice velka zatéz, je to traumaticka,

krizova a stresova situace v kazdé rodiné.

2.1. Trauma, Krize, zatéz, stres

N4

traumat. Vyplyva to ze ztraty predstavy zdravého potomka a z vynucené zmény Zivota
(Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Psychické trauma lze definovat jako nésledek
nahlé siln¢ negativni situace, ktery vede k ur¢itému poskozeni jedince (Vymeétal, 2003).
Trauma je podobné stresu. Projevi se pocitem nejistoty, prozivanim uzkosti vyjadiujici
jeho obavy zbudoucnosti a smutku, ktery vyjadiuje truchleni nad ztratou néceho
dalezitého (Vagnerova, 2008). Podle vyzkumu zroku 1995 provedeného Tedeschim
a Calhounem (in Vancura, 2007) 1idé berou negativni situaci jako traumatizujici, pokud ji
vnimaji jako necekanou a neobvyklou, mysli si, Ze ztratili kontrolu nad situaci a Ze jsou

nasledky vzniklé v disledku situace trvalé.

® Konflikt znamena stietnuti dvou a vice vzajemné neslugitelnych tendenci, z nichz zadna nema
vyraznou prevahu (Vymétal, 2003).

’ Frustrace je situace, kdy jedinci stoji v cesté uspokojeni zakladnich potieb nebo cilti prekazky
(Vymétal, 2003).

® K deprivaci dochazi tehdy, kdyz se jedinci néeho nedostava v dostateCné mife
a po dostate&né dlouhou dobu (Vymétal, 2003).

Pfesyceni je opakem deprivace. Nastava tehdy, kdyz je jedinec pretizen podnéty

(Vymétal, 2003).
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Narodi-li se dité¢ s postizenim, bere to rodi¢ jako nejvétsi krizi (v détech je Clovek
vzdycky nejvice zranitelny). Je to krize zlomova. Utrpeni, zivotni krize, nemoc, smrt
K Zivotu patii a maji svij smysl, formuji kvalitu osobnosti, zlid$t'uji (Jankovsky, 2011).
Psychickd krize se vymezuje nahlym vyhrocenim stresové situace nebo dlouhodobymi
kumulacemi problémd, které narusuji psychickou rovnovahu. Krizi charakterizuje i selhani
adaptace, negativni citové prozitky a zména uvazovani a hodnoceni situace. U ¢lovéka
se objevuje pocit ochromeni, bezmocnosti a neschopnosti situaci zvladnout. Jedinec musi
zménit dosud uzivané zpusoby reagovani a musi nalézt jiné, dostate¢né ucelné. Reakce

a zpracovani jsou podobné pribehu stresu (Vagnerova, 2008).

Jedinec je obvykle pfipraven na bézné Zivotni situace. K jejich feseni si vystaci
S osvojenymi pfistupy, schopnostmi, znalostmi, dovednostmi a navyky. Kazdd zména
vyrazngj§iho charakteru vyzaduje zménit své standartni pfistupy v souladu s povahou
vzniklych okolnosti. Jedinec aktivizuje potencialni pfedpoklady k feseni nové vzniklé
situace. Stretne-li se s nadmérné vysokymi naroky situaénich kontextt, dojde k zatézi,
jelikoz se nedokaze smnovymi (neimérnymi) naroky dostateéné vyrovnat. Clovek je
| pfes to schopen se s novou situaci vypofadat a na pfijatelné urovni vzniklou zatézovou
situaci teSit (Miksik, 2009). Narozeni ditéte s postizenim piedstavuje pro rodice zatéz,
na kterou nemaji Sanci se pfipravit. Rodina je vystavena neobvyklym narokim a celi
citové, pracovni i organizaéni zatézi. Paulik (2012) pojima zdtez jako stav, kdy je jedinec
vystaven narokiim, které jsou na néj kladeny, a s nimiZ se musi s vynalozenim energie
vyrovnat v adaptacnim procesu. Pisobeni vnéjsich vlivii na adaptaci je pro ¢loveéka zatéz
v rizné kvalité, trvani a intenzité. Zatéz se diferencuje podle nékolika hledisek, mize byt
kratkodobd, nepifijemnd, minimalni, psychicka, optimalni atd. Pojem zatéz je piibuzny
pojmu stres. Mnozi autofi nemaji ustalené uziti pojmu zatéz a stres. Spojuje je vymezeni

obtiznymi situacemi, které narusuji vnitini rovnovéahu jedince.

Zvladani naro¢né situace s sebou nese velké mnozstvi stresd. Stres lze také vylozit
jako zvlastni druh zatéze - neoptimalni. Stres vétSinou u jedince nastava tehdy, kdyz
se jedinec ocitne v obtizné situaci, kterd vyznamné naruSuje rovnovdhu organismu
a pfesahuje unosnou mez adapta¢nich moznosti (Paulik, 2010). Hladky (1993, in Paulik,
2010) tvrdi, ze mira stresu je urena podle podilu expozi¢nich (pozadavkl na jedince)
a dispozicnich (osobnostnich ptedpokladll) faktorii. Stresovou situaci jini autofi definuji
obvykle podobné (French and Fernandez, 2005, in Strnadova, 2008; Ktivohlavy, 2003).

Selye (1979, in Paulik, 2010) poprvé pouzil pojem stres jako situaén¢ podminénou
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psychofyziologickou aktivaci. Lazarus odlisuje stres fyziologicky a psychologicky. V této
praci se zabyvam stresem psychologickym. Lazarus vychazi z toho, ze psychologicky stres
zavisi jak na objektivnich parametrech podnétu (na situaci), tak na reakci jedince. Stres
muze vzniknout nejen tlakem vnéjSich néarokii a ohrozeni organismu, ale i na zaklad¢
subjektivni interpretace vyznamu situace a hodnoceni miry ohrozeni i normalnich

pozadavkl (Paulik, 2010).

Stres v rodinach charakterizuje Boss jako ,,ndtlak ¢i napéti v rodinném systému —
rozruSent ustaleného stavu rodiny* (2002, s. 16, in Strnadova, 2008, s. 35). Ve studii Jones
a Passey (2004) se prokazalo, ze mnoho takto ohrozenych rodin se umi s jejich novou
situaci pozitivn¢ vyrovnat a pfizpusobit se stresu. Rodice, ktefi jsou presvédceni, ze jejich
Zivot neni fizen postizenim jejich ditéte a kteti zvladli jejich situaci diky rodinné integraci,

spolupréci a optimistickému naladéni, vykazuji niz§i miru stresu.

2.2. Zvladani zatézovych situacich (coping)

Rodice ditéte s postizenim prozivaji, jak jiz bylo napsano v Kkapitole ¢islo 1.4.,
naro¢né situace ve vyS§i mife nez rodice déti bez postizeni. Zplsoby vyrovnavani se
S naroénymi zivotnimi situacemi vychazeji ze tfi zakladnich fylogeneticky danych
mechanismii. Clovék ve stresu reaguje bud’ pasivnim utékem (studem, stazenim se
do sebe), nebo aktivnim utokem (hnévem, agresi), nebo vola o pomoc v okoli. Od téchto
strategii se vyvinuly obranné mechanismy (Vymétal, 2003). Obranné reakce jsou huie
pozorovatelné, jsou aktivovany intrapsychicky a jejich vysledkem je automatické chovani.
Jsou povazovany za mén& hodnotné zplisoby zvladani, podléhaji rGznym subjektivnim
zkreslenim a to nasledné znehodnocuje sebehodnoceni a zpétné vazby. Patii mezi né
napiiklad unik ze situace (vzdani se péce o dité, odchod od rodiny), tnik do fantazie
(pfedstavy o zdravém vyvoji ditéte), racionalizace (tvrzeni rodic¢u, Ze ,,pomalej$i vyvoj
ditéte je vyhodnéjsi®), substituce (pfesun zajmu do profesni oblasti) apod. (Vagnerova,
Hadj-Moussova, Stech, 2000). Zakladnimi obrannymi mechanismy je nevédomé vytésnéni
a védomé potlaceni'®. Zptisoby vyrovnavani se se zat&zovymi situacemi se déli podle toho,

zda jsou neuvédomované (jiz zminéné obranné reakce) ¢i védomé, tzv. zvlddaci reakce. Ty

19 pyi vytésnéni chce jedinec odstranit emocné negativni pocity z védomi. Potlaeni je zaloZeno
na opusténi od subjektivné atraktivni aktivity nebo jeji odlozeni na pozdéji (Paulik, 2010).
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muzeme oproti obrannym mechanismiim snaze pozorovat, aktivuje je prostfedi a jejich
vysledkem je chovani promyslené (Paulik, 2010). V této kapitole budou popsany prave

védomé volby strategie zvladani zatéze, které usnadnuji prekonavani stresovych situaci.

Pro védomy zplsob zvladéani stresu se ustalil pojem coping. Je mnoho definici
pojmu copingu. Coping je v podstaté zvladani narocnych ¢i stresovych situaci aktudlnich
nebo predpokladanych a s nimi spojenych negativnich emoci a sméfuje k pozitivnim
disledkim (Paulik, 2010). Napiiklad Lazarus definoval zvladani stresu (1981,
in Sobotkova, 2007) jako proces urCité snahy fidit nadmérné vnitini ¢i vnéjsi pozadavky,
které zatézuji jedincovy psychické zdroje, a usili vyrovnat se se stresovou situaci.

v

Schopnost zvladat zatéz psychologie zkouma podle téi vztahovych ramct. Diivéjsi
teoretické piistupy kladly diraz na osobnostni dispozice jako hlavni predikatory chovani.
Oproti nim strukturalni piistup zdiraznoval obranné mechanismy, které zajistovaly
zvladani zatéze. Piedpokladem byla intraindividudlni stabilita (trvalé charakteristiky
osobnosti). Dalsi smér se zamétoval na kognitivni hodnoceni a chovani reagujici na ngj. Je
reprezentovan jako dynamicky model, jelikoZ v ném jde o procesy spojené se zvladanim,
které se uplatiuji v transakci mezi jedincem a situaci. Tento ramec sleduje, jak ¢loveék
vyuzivd svlj potencial pii zvladani naro¢nych situaci a jak situaci proziva. Pozdéjsi
situacionisticky pristup povazoval osobnostni i situacni faktory za stejné silné. Riznym

typiim situacim odpovidaji rizné reakce a strategie zvladani (Paulik, 2010).

Copingové zdroije

Rozhodujici vyznam odolnosti vii¢i negativnimu dopadu stresu na zdravi maji
zdroje zvladani, které jsou k dispozici na stran¢ jedince v okamziku stfetnuti se stresogenni
situaci (Solcova, 2009). Copingové zdroje jsou aspekty prostiedi jedince, a to bud’
vnitiniho, nebo vnéjsiho, které pomahaji jedinci poprat se se stresem. Mezi vnéjsi zdroje
se zatazuji demografické a socioekonomické proménné a socidlni podpurné sité. Socialni
podplirna sit’ mize byt emocionalni, praktickd, informacni a hodnotici. Tvofi ji nuklearni
rodina, ostatni ptibuzni a blizci ptatelé, sousedé, ostatni znami a profesiondlové v riznych
sluzbach a pak socialni a vzdélavaci instituce. Vnitrni copingové zdroje mohou byt osobni
i rodinné. Jsou velmi variabilni a je jich velké mnozstvi. Rozumime jimi sebedivéru
a pozitivni sebepojeti, osobni zdatnost, fyzické a psychické zdravi, vnitini ohnisko fizeni

¢innosti, nezdolnost v pojeti resilience, nezdolnost v pojeti koherence, nezdolnost v pojeti
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hardiness (ur€ité pojmy blize specifikuji v kapitole Cislo 3.), a ptedchazejici zkusSenosti
¢lovéka se stresovou situaci. Rodinné zdroje piedstavuji pfedevSim soudrznost a flexibilita
rodiny, sdilend duchovni orientace, jasna komunikace, rodinné feSeni problémt, rodinna

rutina, rodinna organizace a pravidla (Sobotkova, 2007).

Paulik (2012) zminuje piedpoklady zvladani zéatéze jedince z pSychologického
hlediska podrobné&ji. Osobnostni predpoklady jedince, které jsou uplatiovany v zatézovych
situacich, souvisi s rysy osobnosti, které se vztahuji k uréitym vzorcim chovani (styly,
strategie zvladani) v riznych zatéZzovych situacich. Nezanedbatelny vyznam pro adaptivni
zvladani zatéze maji koncepty jako smysl pro humor, odvaha, pocit smysluplnosti zivota,
lokalizace kontroly™, optimismus®?, sebedtvéra'®, konstruktivni mysleni** a jiné. Pozitivni
vliv na zvladani zatéze maji mimo jiné i osobnostni vlastnosti zahrnuté do pétifaktorového
modelu osobnosti'®, fyzicka zdatnost a kondice (Paulik, 2012). JelikoZz osobnostni
charakteristiky a jejich vliv na coping se daji zméfit predev§im psychometrickymi
diagnostickymi metodami (testy, dotazniky, metaanalyzy) a ve vyzkumném Setieni nebyly

pouzity, nepovazuji za podstatné se v teoretické ¢asti o nich podrobné&ji zminovat.

Dalsim piedpokladem zvladani zatéze jsou situacni faktory, které ovliviwji
piedevsim zplsob reagovani jedince na stresory. Patii mezi né zejména ruSivé podnéty
a udalosti, které plisobi na jedince nepfiméfenou intenzitou (negativni zivotni udélosti),
rizikové (duSevni onemocnéni rodict) a projektivni (Paulik, 2012). Rizikové faktory
zvySuji pravdépodobnost neti¢éinné adaptace. Jsou v interakci s protektivnimi faktory, které
Ize vymezit jako konkrétni individualni nebo situacni atributy potfebné pro formovani
resilience (Solcova, 2009). Autorka protektivni faktory déli na kompenzaéni, neutralizujici
ohrozujici ¢i Skodlivé faktory a zodolnujici. V odborné literatufe se zmifiuje nékolik

desitek protektivnich faktort (srov. Maté&jéek a Dytrych, 1998, in Solcova, 2009).

1| okalizaci kontroly se mysli relativné neménny zplsob pfistupu jedince k hodnoceni miry
podilu na situaci (Paulik, 2012).

2 Optimismus je presvédéeni, e souéasny i budouci stav véci je prevazné pozitivni
(Paulik, 2012).

'3 Sebedtivéra vyjadfuje pozitivni orientaci na minéni o sobé samém umoziiujici eventualni
dobré vysledky v nejrliznéjSich oblastech (Paulik, 2012).

" Konstruktivni mySleni je kognitivni proces, diky kterému jedinec uvaZuje o zatéZovych
situacich jako o zdrojich podnétl podporujici G¢innou organizaci chovani (Paulik, 2012).

> pétifaktorovy model osobnosti tvofi neuroticismus, otevienost vi&i  zku$enostem,
svédomitost, extraverze, pfivétivost (Paulik, 2012).
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Ttetim predpokladem je dynamicka stranka jedince, coz jsou procesy a transakce,

které probihaji aktualné v interakci jedince s prostfedim (Paulik, 2012).

Copingové reakce

Copingové reakce jsou akce, myslenky, slovni vyjadfeni nebo emoce reagujici

na bezprostiedni stresor uplatitujici se v procesu zvladani stresu (Vancura, 2007).

Probihaji ve tiech fazich a postupné dochazi ke zvladani stresové situace. V prvni
fazi se aktivuji psychické obranné reakce a jedinec si uvédomi vyvolanim siln€ negativnich
pocitl ze situace, Ze tato situace je stresujici. Dusledkem S$patného ptizplsobeni
na vzniklou zatéZzovou situaci muze byt zména emocniho prozivani. Jedinec muze
najednou prozivat Uzkost, tenzi, vztek, smutek, apatii. Zatézova situace méni i zpusob
uvazovani. Pocit ohroZeni zhorSuje zpracovani informaci a jejich hodnoceni, jedinec potom
byva pesimisti¢téj$i a zkratkovitéjsi. Zat€z mize aktivizovat i védomé strategie zvladani
(coping). Druha faze je pravé fazi hledani ucelnych strategii, moznosti feseni ke zvladnuti
situace, které by mohly vést k pfijatelnému zvladnuti situace. Pokud v této fazi jedinec
zatéZ zvladne, jeho funkce se vrati do pivodniho stavu, jestlize se ale situace nezméni,
nastupuje faze rozvoje stresem podminénych poruch. Tady uz jde o zavaznéjsi problémy.

Je to projev tzv. selhani obrannych funkci (Vagnerova, 2008).

Copingové strategie

Komplexnéjsi copingové reakce jsou chdpany jako copingové strategie. Copingové
strategie predstavuji vyznamny faktor, ktery ovliviiuje to, jak bude postizeni ditéte rodici
pfijato. Pfesné feceno, jsou to volby postupl pii zvladani zatéZovych situacich pfihlizejici
k danym podminkam, které¢ jsou osobnostn¢ zakotvené a situa¢né¢ ovliviiované (Paulik,
2010). Zaucinné strategie Shapiro (1983, in Sobotkova, 2007) povazuje takové, které

zmirnuji stres. Efektivita strategie je hodnocena podle subjektivniho pocitu jedince.

Lazarus a Folkman (1984, in Strnadova, 2008) vymezuji dva typy zvladani zatéze:
strategie zaméfené na feSeni problémil a strategie zaméfené na emociondlni zvladani
naro¢né Zivotni situace. Je to procesualni model zvladani stresu, ktery se pouziva nejcastéji
pii déleni copingovych strategii. Kdyz jedinec ohodnoti situaci tak, Ze ji muze vyfesit,
zvoli prvni typ copingu a bude se orientovat na vznikly problém. Pokud usoudi, ze s ni nic
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neudéld, upfednostni druhy typ copingu a pokousi se K problému pfistupovat jinym
zpusobem. U strategie zamérené na reseni problemii jesté autofi rozliSuji strategie
zamé&fené na vn&jsi zdroj stresu (vyhledavani informaci, hledani spoleenské podpory)
a strategie zamétfené na vnitini zdroj stresu (usili o samostatnost pii jejim feSeni, pozitivni
ptehodnoceni situace). Jedinec se snazi aktivné zmeénit svoji situaci a konstruktivng ji fesit.
Sestavi si naptfiklad plan postupu, jednd pfimo a samostatné. Pfi strategii zamerenou
na emoce se jedinec snazi redukovat negativni pocity ze situace v pritbehu stresové situace
a uchovat si piijatelnou psychickou rovnovahu. Jedinec se snazi zménit svij postoj
a ovlivnit své prozivani napf. relaxaci, smifeni se situaci, placem, vyhnutim se stresovym
situacim spanek nebo i uzivani navykovych latek, piijetim situace. Tento styl neni

povazovan za efektivni.

vvvvv

napiiklad podle Vancury (2007) na deskriptivni (popisuje riznd jednani v naro¢nych
situacich), sekven¢ni (schéma Kiibler-Rossové) a typologické (zména zdroje stresu nebo
emoce usilujici o zvladnuti prozivanych negativnich emoci). Nebo Paulik (2012) rozliSuje
copingové strategie na priklonové a odklonové. Pii ptiklonovych strategiich Elovek
problém aktivné Fesi, vyuziva kognitivni restrukturaci a usiluje o kontrolu svych emoci.
Pti druhé strategii existuji moznosti jako vyhybani se problému, fantazijni unik,
sebeobviniovani a socialni izolace, které snizuji tzkost a jsou kratkodobé vyhodnéjsi

nez piiklonové strategie, ale ty jsou naopak v dlouhodobé perspektivé vyhodng;jsi.

Vodackova (2002, in Paulik 2010) uvadi dalsi strategie, které mohou pomoci
pti zvladani krizi. Naptiklad je podle ni vhodné vyjadfit vlastni emoce, odreagovat se

placem ¢i hnévem, uspotadat si dostupné informace, mit viru nebo nalézt smysl krize.

Strategie zvladani zatéze v rodiné se lisi od individudlné uzivanych strategii.
Zvladani zatéze je ovlivnéno kognitivnim zhodnocenim situace rodici. Strategie zvladani
zatéze v rodiné znamena podle Sobotkové (2007) to, co rodina dél4, aby ziskala a vyuzila
zdroje odolnosti rodiny a dosahla rovnovahy i v problematickych dobach. Maji vést rodice
napiiklad k pozitivnimu pfehodnoceni situace nebo nalezeni pozitivnich stranek na ditéti.
Zahrnuji rovnéz vyuzivani socidlni podplrné sité, hledani duchovni opory a strategie feSeni
problémi v roding (zorganizovani problému) (Sobotkova, 2007).

McCubbin, McCubbin a Thompson (1996, in Sobotkova, 2007) identifikovali ¢tyfi
skupiny ucéinnych strategii zvladani zatéze v rodiné. Patfi mezi né strategie zamétené
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na snizeni narokt Vv rodiné (rodina se rozhodne umistit své dit¢ do tstavni péce), strategie
zamétené na ziskavani dalSich zdroji (zajiSténi asistentské sluzby), strategie zamétené
na pritbézné zvladani tenze v rodiné (zabavné aktivity) a strategie zamétfené na hodnoceni
situace a pochopeni jejiho vyznamu (ocenéni kladnych stranek t€zké situace).
Nejobvyklejsi zamérné volené strategie zahrnuji hledani informaci, planovani a kontrolu
ucinku. Strategie se v prubchu casu méni, nékteré mohou byt kratkodobé uspésné
a z dlouhodobého hlediska nikoliv. Nékteré copingové strategie jsou variabilni podle dané

situace. Zmény copingovych strategii jsou mnohdy nezbytné (Sobotkova, 2007).

Vagnerova (2008) strategie zvladani Vrodiné rozdéluje podle intenzity usili
vyrovnani se se zatézi na aktivni a pasivni. Utok je aktivni varianta, kdy se jedinec snazi
S nepiijatelnou situaci vyrovnat (hledani odborné pomoci, rehabilitacni cviceni, agrese).
Tato strategie je efektivni v pfipad€ chronického stresu a je G€innd, pokud je situace
pod kontrolou jedince. Pasivni charakter zvladani zatéZzové situace je unik ze situace,
kterou jedinec neni schopen uspokojivé zvladnout, nebo se s ni rodice jesté nedokazou
vyrovnat (umisténi ditéte do instituce, rozvod, bagatelizace) a chtéji od situace utéct.

V situaci, ktera se vymyka kontrole jedince, je vyhodné&jsi aplikovat strategii pasivni.

Copingoveé styly

Dalsim faktorem pro zvladnuti stresu je obecnéj$i pojem nez strategie - Styl
zvladani zaté€ze. Zvladaci styly jsou relativné konzistentni vzorce jedndni uplatiované
jedincem v zatézovych situacich pusobicimi v rizné dobé a v riznych situacich. Jedinec
situaci ur¢itym zpusobem zhodnoti a zareaguje na ni v souvislosti se svymi osobnostnimi

charakteristikami (Paulik, 2010).
Shapiro (1983, in Sobotkova, 2007) uptesnil Ctyfi faktory, které nejvice ovliviiuji
styl zvladani v roding: charakteristiky situaci nebo udalosti; vnimané ohroZeni rodinnych

vztahl, statusu nebo cili; dostupné zdroje rodiny a piedchozi zkuSenosti s naro¢nou

zivotni situaci.
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2.3. Adaptace

Kiivohlavy (2003) vymezil rozdil mezi adaptaci a copingem tak, ze oba procesy
se vztahuji k aktivité Cloveéka v t€zké situaci, adaptace je ale obsahové $irSim pojmem.
Pfi adaptaci se jedinec vyrovnava se zatézi, na kterou staci svymi dovednostmi
a znalostmi, je pro cClov€éka zvladnutelna relativné dobie, kdezto pfi copingu fesi
mimotadné téZké situace, u kterych nema k dispozici potfebné znalosti a dovednosti a je

potfeba vyvinout zvysené usili k jejimu zvladnuti. Coping je tedy vyssi stupen adaptace.

Ve stresové situaci je dulezité adaptovat se na ptichozi zmény. Pojem adaptace je
akcentovana v riznych védnich oborech. Obecné se jim rozumi schopnost organismu
ptizplsobit své moznosti vnéj§im podminkdm a udrzet stav vnitini rovnovahy. Toto u¢inné
chovani organismu je nezbytnou podminkou pro Zivot v dynamickém prostiedi. Vyuziva
K tomu stavajici osvédéené adaptacni mechanismy, modifikuje se v novych podminkach,
nebo realizuje nové zpusoby jednani. Vyrazné zmény v organismu nebo ve vné&jSim
prostfedi vytvoii v interakci organismu s prostiedim stresovou situaci. U¢inna adaptace je
takovd, kdy se jedinec citi spokojen¢ za danych okolnosti, nebo kdyz dosahuje vykonu
odpovidajiciho pfedpokladim. NeuspéSnad adaptace se nazyva maladaptaci. Jedinec
nezvlada narocné situace, ma nizké sebehodnoceni, je nespokojeny a miva konflikty

s okolim (Paulik, 2010).

Celkova adaptace rodin déti s postiZzenim je rliznoroda. Nékteré rodiny se se svoji
situaci vypotadaji dobfe a jini se stale potykaji se zdvaznymi problémy (Bristol a Schopler,
1984, in Al-Qaisy, 2012). Idealni adaptace rodiny je takova, kdy rodinné fungovani spliiuje
potieby ditéte 1ostatnich c¢lenli rodiny. Odchylkou adaptace mulze pak byt
hyperprotektivita, odmitani ditéte, pretrvavajici vztek (Krejéifova, in Ri¢an a kol., 2006).
Vétsina rodicu ale pfijme své dit€ s postizenim s piijetim a laskou (Backer et al, 1997,

in Al-Qaisy, 2012).

U téchto rodin vystupuje do popiedi prizplsobit se co nejrychleji nové situaci.
Rodina musi pfepracovat vytvoiené stereotypy, systém hodnot, piekonat situacni vlivy
a aktivizovat nezbytny raciondlni vhled na situaci. Rodina v adaptatnim procesu
Vv naro¢nych situacich prochazi tiemi fazemi. Prvni fazi, globalni orientace, charakterizuje
psychické napéti, anticipacni nejistota, naruSeni sebevédomi, uzavirani se do sebe sama
a hledani podpory v okoli. V dalsi fazi si védomé pousti do novych ndroki Zivota a vytvari

si obranné mechanismy. V zavéru se pln¢€ vyrovnaji s novou realitou (Miksik, 2009).
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Na adaptacéni proces pusobi cela fada vnéjsich a vnitinich vlivi, které jej usnadiuji,
podporuji ¢i komplikuji. Mezi vnéjsi vlivy se tadi zivotni udalosti, denni drobné
nepiijemnosti, kazdodenni drobné radosti, pfijemné zazitky a socialni opora. Rtzné zivotni
udalosti spojené s velkymi problémy mohou byt povazovany za adapta¢né naro¢né, jejich
kumulace v pribéhu roku ztézuje adaptaci a zvySuje zatéz jedince az na Uroven stresu.
Sociélni oporou je pozitivni pasobeni lidi, ktefi maji dan¢ho jedince radi, jsou mu blizci
ajsou ochotni mu pomoci. Piedevsim je to funkc¢ni rodina, kterd se stard o omezeni
pusobenti stresu. Pozitivni socialni vztahy usnadiuji GspéSnou adaptaci na narocné situace.
Pozitivni vliv socialni opory spo¢ivd v navozeni pocitu spokojenosti se sebou samym
a se svym zivotem, ve védomi, ze existuje dostupnd pomoc a porozuméni od lidi v okoli.
Socidlni opora muze byt instrumentalni, ktera je zaloZena na potfebné pomoci pomoci
konkrétnich néstrojli, na poskytovani informaci. Emocionalni socialni opora piedstavuje
napiiklad chovéani okoli vyjadiujici starostlivost, lasku, socidlni akceptaci. Evaluaéni

socialni opora poskytuje pozitivni hodnoceni (Paulik, 2010).

Scorgie, Wilgosh, McDonald (1998, in Vancura, 2007) na zaklad¢ svych zjisténi
potvrdili vliv n€kolik proménnych na adaptaci rodicli a na jejich efektivni copingové
strategie. Uvedli ¢tyfi souhrnné kategorie. Prvni kategorie vychazi z charakteristiky
rodiny. Zafazuji do ni soudrznost rodiny, ktera souvisi s niz§i mirou stresu rodi¢t a s vyssi
manzelskou spokojenosti; schopnost fesit problémy (tvofivost) vede K vétsi mife pozitivni
adaptace otcli a niz8i mife stresu matek; nezdolnost (hardiness) rodiny vykazuje vnimani
prekazek jako pftilezitosti a védomi o vlastnim vlivu na prozivané udalosti; sdileni
odpovédnosti a vymezeni roli; sloZeni rodiny, kdy je prospésné, kdyz je v rodin€ zdravé
dité¢. Druhou kategorii jsou charakteristiky rodicu. Zde zalezi na kvalit¢ manzelského
vztahu, na lokalizaci kontroly matky, na pfesvédceni a hodnoceni ze strany rodici,
na ¢asovém rozvrhu a plénovani aktivit. Dal§i kategorii oznacili autofi studie
charakteristiky ditéte. RodiCe maji vyS$i miru stresu, kdyz ma jejich dité¢ zavazné&jsi
postizeni, kdyZ ma nejednoznacnou progndzu, vyskytuje se u néj problematické chovani,
obtize v komunikaci. Rodice dévcat s postizenim jsou Iépe pfizplisobeni ve své situaci nez
rodice chlapct. Posledni kategorii jsou vnéjsi proménné. V této kategorii hraji roli socidlni
postoje, socidlni opora a spoluprace s profesionaly. Trvaly zdroj stresu piedstavuji

negativni postoje lidi viici détem s postizenim. Miru stresu sniZuje vztahova sit’ rodica.

Vyse zminéni autofi predstavili osobnostni charakteristiky, které rodice z jejich

vyzkumu sami povazuji za prospésné pro zvladani jejich situace, a strategie ke zvladani
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role rodi¢e ditéte s postizenim, které pomohou rodi¢im dosahnout uspéSné adaptace.
Zrozhovort s rodi¢i autofi studie usoudili ndsledujici kategorie efektivni adaptacni
strategic rodi¢t. Prvni z nich je reinterpretace vlastnich myslenek a postojii viici své
situaci, ta ma jeSt¢ n€kolik podkategorii. Prvni podkategorie piijeti ditéte, jaké je,
znamena, ze rodice si v tomto piipadé vSimali vice samotné osobnosti ditéte nez jeho
postizeni, rozvijeli dovednosti a kvality svého ditéte. Podobnou tvahu mél i Matéjcek
(1989). Jako druha podkategorie byla zminéna odhodlani uspét. Odhodlani je ve studii
popisovano, ze rodice se divaji na situaci realisticky, uznavaji, ze pokrok u ditéte vyzaduje
néjaky Cas a je potieba celit naroCnym situacim. Ziskavani a uplatnovani vlastnich
kompetenci je posledni podkategorii. Rodi¢e maji vétSinou potiebu védét o postizeni ditéte
co nejvice, je nutné, aby nalezli u sebe sebediivéru a stali se odborniky na postiZzeni svého
ditéte. Sdileni zkuSenosti ma pozitivni disledky pro zvlddani naro¢né situace. Jako druhou
kategorii oznacili ucelnou rovnovahu respektujici osobni role a riizné odpovédnosti rodicii.
Do této kategorie se jesté tadi podkategorie, kterd se nazyva byt predevSim rodicem
a vzdeélavani spolecnosti. Podle autorii maji rodice déti s postizenim specifické role, roli
rodice, uclitele a obhijce. Rodice by své aktivity neméli pfehanét a méli by zastavat
piedeviim roli rodi¢e. Rada rodi¢t skrze svoji novou roli déla osvétu laické vefejnosti:
iniciuje prednasky, pisi clanky o postizeni jejich ditéte, pomahaji se stavebnimi Gpravami
budov apod. Spoluprace s profesiondly se zaslouzila o dalsi kategorii. Ta ma kladny
vyznam ve vytvoieni novych dovednosti v komunikaci ve vztahu k odbornikim, rodice
jsou schopnéjsi ve vyjedndvani, jsou otevienéjsi ve svych pocitech, jasné formuluji své
myslenky, vztah s profesionaly berou za partnersky. Ctvrtou kategorii byla popsana jako
schopnost rozhodovat se a resit problémy, jelikoz rodi¢e ve vyzkumu uvadéli, Ze urcité
strategie rozhodovani a jeji védomé pouzivani poméaha k efektivnimu zvladani. Spociva
Vv pfijeti odpovédnosti za své rozhodovéani a schopnosti hledat riiznd alternativni feSeni.
Dalsim zjisténim je, Zze rodi¢e ne€kdy duvétuji vlastnimu instinktu. Kategorie ochota
ke zmené zakoncuje efektivni adaptacni strategie. Poukazuje na pozitivni zmény v zivoté
rodict. Rodi¢e ziskavaji nové Zivotni role (vedouci svépomocnych skupin, mluvci
na konferencich), stavaji se trpelivéjsi, dusledn€jsi, maji smysl pro humor, jsou ochotni
snaze dosazeni prospéchu pro jejich déti. Matéjcek (2001, in Vancura, 2007) a Parappully
(2002, in Vancura, 2007) zmiiuji podobné kategorie ve svych studiich.
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3. Resilience

V rodinach déti s mentalnim postiZzenim je stres zadvaznym problémem, k funk¢énosti rodiny
muze pomoci resilience rodiny i resilience jednotlivych ¢len rodiny. V této kapitole

predstavim odolnost individualni a nasledné se budu vénovat rodinné odolnosti.

3.1. Individualni resilience

Odolnost je souhrnné oznaceni relativné stabilizovanych osobnostnich vlastnosti,
které umoziuji nenechat se vyraznéji vyvést z miry z rozsahu podnétd, rychle regenerovat
puvodni stav akceschopnosti a kreativné vyuzit ziskané zkusSenosti z jiz zvladnuté zatéze
s vynalozenim odpovidajiciho volniho Gsili ve zvladnuti dal§ich adaptaci. Odolnost muze
byt jak vysledkem adaptace, tak piedpokladem ucinné adaptace v budoucnu. Je
charakterizovana i jako dynamicky jev, diky kterému jedinec zvldda néroky v rtznych
situacich a v rtiznych vyvojovych obdobich bez maladaptivnich reakei. Umoziuje
nepodléhat rusivym Skodlivym ¢i ohrozujicim vliviim. Odolnost vi¢i zatézi je nutna
Kk uspésnému pribéhu adaptacniho procesu. Pokud odolnost chapeme jako dynamicky
se meénici a rozvijejici se psychicky jev, ktery se proménuje v ¢ase v zavislosti na interakci
mezi jedincem a jeho okolim, odpovidd pojmu resilience, u kterého je vyzdvihovana
plasticita v pfizpisobeni se podminkdm. Pojem resilience byva v odborné literatute
zahrnovan do druhii odolnosti, ale nékteti autofi ho chapou jako synonymum k pojmu
odolnost. Odolni lidé se citi ve srovnani s méné odolnymi 1épe, jsou vykonng&jsi,
spokojengjsi apod. (Paulik, 2010). Solcova (2009) ukazuje na skutenost, ze odolnost je
celozivotni proces, jelikoz uspésnost adaptace se mize v Case a v ruznych situacich ménit

Vv kontextu protektivnich i rizikovych faktort.

Resilienci se také jinak fika odolnost, pruznost ¢i houzevnatost nebo nezdolnost
(Vagnerova, 2008). Jednotna definice resilience v psychologii neni. Termin resilience je
obvykle definovan jako univerzalni schopnost umoznujici zvladnout (pfedejit, zmirnit
¢i prekonat) stfetnuti s nepfiznivymi okolnostmi (dopad ¢i dusledky) a zachovat si pfi tom
duSevni rovnovdhu. Tento termin vystihuje i1 pruznost rychlého navratu systému
K pivodnim podminkam pifi naroénych podminkach, aniz by doslo k jeho deformaci
(Solcova, 2009). Na resilienci se mizeme divat jako na rys, proces adaptace nebo vystup
adaptacniho procesu (Kaplan, 1999, in Paulik, 2012).
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K odolnosti ¢lovéka napomaha nckolik proménnych, které piedstavuji urcité
predpoklady disponujici ke zvladani. Solcova (2009) k nim zafazuje osobnostni
charakteristiky jedince (hardiness, optimismus, atribu¢ni styl, sebevédomi, osobni
kontrolu), socialni oblast (socidlni opora, domaci zvife, sousedskd soucinnost)
a somatickou oblast (fyzicka zdatnost). Paulik (2010) uvadi nezdolnost (hardiness a sense

of coherence — dale jen SOC), salutogenezi a smysl pro soudrznost u SOC.

Kiivohlavy (1991, s. 59, in Paulik, 2010, s. 108) pojmu hardiness rozumi ,,takovou
charakteristiku osobnosti, kterd wumoziuje cloveku zmirnit ¢i ztlumit negativni viv
nepriznivych zivotnich situaci*. Hardiness, neboli tuhost, zdatnost, znamena schopnost
vytrvale vyvijet Gsili v boji s tézkostmi a ptekonavat je. Mezi komponenty hardiness
se fadi piesvédCeni o vlastnich moznostech ovladat a zvladat danou situaci (maximalni
kontrola az bezmocnost), pfijimani tézkych zivotnich situaci jako vyzvy (vyzva — hrozba)
a oddanost vuc¢i tomu, co Clovék déla (pohrouzeni se - odcizeni). Maji své pozitivni
a negativni polarity. Pokud jsou slozky optimalné rozvinuty, jedinec je télesné i psychicky
zdravéj$i a ma k feSeni potizi aktivni, iniciativni a soustfedény piistup. Je-li hardiness

nedostate¢né rozvinuté, doprovazi jedince pocity bezmoci, hrozby, odcizeni (Paulik, 2010).

Salutogeneze je proces, ktery podporuje zdravi. Pozname to tehdy, kdyz jedinec
nepodlehne nepfiznivému plisobeni a je stale v duSevni rovnovaze. NejspiSe to souvisi

s jeho optimismem, pozitivnim mySlenim, sebediivérou, lokalizaci kontroly, spiritualitou

aj. (Paulik, 2010).

Sense of coherence (zdroj salutogeneze) se pieklada jako smysl pro soudrznost. Je
to dlouhodobé osobnostni orientace, kdy se jedinec diva na svét jako na smysluplny vnitiné
soudrzny celek. V&, ze zije v uspofadaném, pochopitelném a piedvidatelném prostredi.
SOC ma tii dimenze, které jsou odstupnovany od kladnych naboji po zaporné: schopnost
zvladnout situaci svymi predpoklady, srozumitelnost situace a smysluplnost feseni daného
problému piinasejici radost a spokojenost. Nizka urovenn SOC se projevuje pocitem chaosu
v zivote, Cloveék niCemu nevéri, nemd nad ni¢im zadnou kontrolu a neexistuje podle n¢j
zadny tad. Rodiny s vysokou mirou SOC zvladaji jejich situaci 1épe, nez rodiny s nizkou
hodnotou SOC. Chapou souvislosti, jsou presvédceny, ze jejich situace ma smysl, stoji jim
za to investovat do jejich prozivanych tézkosti svou energii a Cas, povazuji situaci
za teSitelnou, znaji své sily a moznosti a lidi, ktefi jim mohou pomoci v jejich situaci
(Paulik, 2010).
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3.2. Rodinna resilience

O resilienci rodiny se v odborné literatuie hovoti zhruba od poloviny 90. let
20. stoleti. Vyzkumnici chtéli vysvétlit, pro¢ se nékteré rodiny pii vystaveni narocné
situaci hrouti, zatimco jiné ji piekonaji pomérné snadno. Rodinna resilience neboli rodinna
odolnost, vychazi z longitudindlnich vyzkumu individuélni resilience u déti a z teorii
rodinného stresu (Sobotkova, 2007). Hamilton McCubbin (1996, in Sobotkova, 2007)
svym vyzkumnym projektem piesvéd¢il odbornou spole¢nost, Ze muzeme zvlast mluvit
0 kategorii rodinné zvladani zatéze a zvlast o kategorii individudlni zvladaci strategie
¢lenti rodiny. Resilience neni ale soucet individualnich resilienci jednotlivych ¢lent rodiny,
nybrz schopnost rodiny jako celku vyprodukovat spolecnou copingovou strategii.
McCubbin, McCubbin (1996, in Sobotkova, 2007) definovali rodinnou resilienci jako
kladné vzorce chovani, pozitivni interakce a funkéni kompetence, které rodina vykazuje
I za naro¢nych okolnosti, umoznuji udrzet i rychle obnovit zavedené vzorce rodinného

fungovani a jeji harmonii pii plisobeni stresu (rizikovych faktori).

Biichagek (2002, in Solcova, 2009) definuje resilienci rodiny a to tak, Ze je to
dynamicka rovnovaha mezi udrZzenim funkci rodiny v zatézovych situacich a kapacitou
jednotlivych ¢lentt rodiny vzijemné se podporovat, komunikovat a vyrovnavat se
s obtizemi. Na vyvoji resilience se podili rizikové a protektivni faktory. Mezi protektivni
patii podle autora rodinna koheze, flexibilita rodinnych roli a vztahd, srozumitelna
a oteviena komunikace vSech ¢lenti rodiny navzajem, schopnosti, dovednosti a ochota feSit
a zdolavat konflikty i krizové situace, shoda v pojeti smyslu a ukold rodiny. Do rizikovych
faktorti zarazuje nizky ekonomicky status, chronicky pusobici negativni podminky,

traumatizujici udéalosti a proménlivost naroki soucasné spolecnosti.

Rodinna resilience se sklada podle McCubbin, McCubbin a Thompson (1997,
in Sobotkova, 2007) ze tfi komponent. Prvni komponentou jsou rodinné protektivni
faktory, které maji vyznam pro zvladani rizikovych faktorti (rodinné oslavy, rodinna
hardiness, ¢as trdveny celou rodinou spole¢n€, rodinné zvyky, rodinnd komunikace,
rodinna soudrznost, soulad osobnich vlastnosti ¢lentt). Boss (2002, in Strnadova, 2008)
uvadi za protektivni faktory styl pfisuzovani (pficitani viny prostiedi), styl reakce
(pfemitani o dané situaci/postoj vii€i okoli), kognitivni styl (optimista/pesimista), socialni
dovednosti (spojeni s druhymi/socidlni izolace) a dovednosti tykajici se feSeni problému

(vyhledavani rady u odbornikt/osobni hledani feseni bez rad odborniki). Solcova (2009)
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piSe, ze protektivni faktory pii stfetnuti s neptizni eliminuji potencidlni negativni dopad
rizikovych faktori a napomahaji resilienci, mohou posilit vnitini charakteristiky jedince,
podpofit kognitivni zhodnoceni stresogenni udalosti a mohou vybavit jedince schopnosti
vyrovnat se s rizikovym faktorem®®. Mezi protektivni faktory patii naptiklad pozitivni
vztahy s ostatnimi, podptrné obcanské organizace, pfistup k materidlnim zdrojim, alespon
primémé kognitivni dovednosti, smysl pro humor, empatie, pocit osobnostni sily.
Protektivni faktory se Vv této oblasti déli na kompenzacni a zodoliujici. Kompenzacni
faktory dokazou neutralizovat vliv rizikovych faktorti. Zodolnujici faktory posiliuji

resilienci, v piipadg, Ze se jedna o stresujici situace zvladnutelné urovné (Solcova, 2009).

Druhou komponentou rodinné resilience jSou rodinné obnovujici faktory. Ty hraji
dulezitou roli v adaptaci na naro¢né situace, protoze podporuji rodinnou schopnost zotavit
se z rodinné krize. Jsou jimi: rodinné integrace, optimismus, rodinna koheze, sebediivéra,
orientace naorganizaci chodu rodiny, rodinna podpora a ucta, rodinny optimismus
(McCubbin, McCubbin a Thompson, 1997, in Strnadova, 2007).

Obecné resilientni faktory jsou dalsi komponentou nadfazenou piedchozim
skupinam faktorim, maji vyznam ve schopnosti ¢elit rizikovym faktorim (komunikace
rodiny ohledné feSeni problémd, rovnost v roding€, optimismus, spiritualita, pravdivost,
divéra, nadéje, socialni podpora, zdravi, spolecné traveny Cas, rutinni aktivity, flexibilita,
rodinny hardiness) (McCubbin, McCubbin a Thompson, 1997, in Strnadova, 2007).

Uspé&sné piekonani nepiiznivych okolnosti se li§i interindividualng, situaéné
(socialni, kulturni a historicky kontext), ve zdrojich a vyviji se v pribéhu zivota. V rizném
obdobi mohou hrat roli rizné faktory a stejné faktory mohou jedince odlisn¢ ovliviiovat
(Solcova, 2009). Mira resilience rodiny zavisi na vice faktorech - na zavaznosti stresoru,
zranitelnosti rodiny, typu rodinného fungovani, zpisobu hodnoceni a interpretace stresové
situace rodinou, strategiich feSeni problémi v rodiné, na strategiich zvladani zatéze,

osobnosti rodi¢t a zdrojich odolnosti rodiny (Sobotkova, 2007).

Existuje nekolik variant modelu rodinné resilience. Popisi zde model Pattersonové
(2002; in Sobotkova, 2007) vychazejici z FAAR (Family Adjustment and Adaptation
Response Model), ktery dodatec¢né upravila Sobotkova (2007).

® Rizikové faktory pro Spatnou adaptaci obvykle byvaji traumatické Zivotni okolnosti,

socioekonomické znevyhodnéni, rodinny konflikt, dlouhodobé vystaveni nasili a psychopatologie
u rodigt (Solcova, 2009).
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Sobotkova (2007) popisuje dvé faze ptizpisobeni — adjustace a adaptace rodiny,
coz jsou procesy, kterymi rodiny obnovuji svou harmonii a jsou projevem rodinné
resilience. Adjustacni fazi chape jako bezprostfedni reakci rodiny na vyssi naroky ¢i stres,
kdezto adaptaci jako komplexnéjsi a dlouhodobé¢jsi procesy piizpusobovani se. ,,Ma-li byt
adjustacni faze uspésna, musi rodina dosahnout rovnovahy mezi pusobicimi naroky
a svymi moznostmi* (Sobotkova, 2007, s. 90). Pokud rodina nedokaze vyrovnat naroky
situace se svymi moznostmi a pievazi naroky nad moznostmi, dochazi k rodinné krizi,
rodina se pak touto nezdafenou adjustaci dostava do faze adaptace, kde znovu vyhodnocuje
situaci, hledd zdroje a zavadi nové vzorce fungovani, které pomohou k rovnovaze a tim

ke zvladnuti stresu. Paklize se adaptace nezdafi, zvySuje se zranitelnost rodiny.

FAAR model ma jesté dalsi zakladni konstrukty. Rizikové faktory, ohrozujici
stabilitu rodiny, jsou vSechny naroky na rodinu, které tvoii stresory, trvajici rodinné potize,
kazdodenni nepfijemnosti. Patfi mezi n& zavaZnost stresoru a aktudlni vulnerabilita'’
rodiny. Souhrn vSech moznosti rodiny jsou pak protektivni faktory, které podporuji
adaptaci a posiluji rodinné fungovani. Rodinné moznosti piedstavuji zdroje odolnosti

(co ma rodina k dispozici) a strategie zvladani zatéze (co rodina déla) (Sobotkova, 2007).

o Pojem vulnerabilita neboli zranitelnost je opakem pojmu resilience. Znamend nachylnost
k zazivani obtizi, citlivost. M{ize byt dUsledkem i pfi¢inou naruseni adaptace (Paulik, 2012).
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VYZKUMNA CAST
4. Vyzkumny cil prace

Je pravdépodobné, ze kazda matka bude prozivat sviij zivot s ditétem s postizenim
jinak. Lze ale oCekavat, ze existuji obecné zakonitosti a faktory, které hraji roli v procesu
vyrovnavani se s touto narocnou rodinnou situaci.

Cilem vyzkumného Setieni je zachytit a pfiblizit naro¢nou situaci, kterou s sebou

piinasi do rodiny narozeni ditéte s mentalnim postizenim a popsat, jak se matky s jejich

situaci vyrovnavaji.

Dil¢imi cili je pochopit, co matky prozivaji, kdyz zjisti, ze se jejich dité nenarodilo
zdravé, urcit, K jakym zménam v zivoté¢ matky doslo v dusledku péce o dité s postizenim
a identifikovat fungujici strategie zvladani této narocné Zzivotni situace. Vyzkum se také
zaméfi na zjistovani zdroju, ze kterych matky Cerpaji silu ke zvladani jejich situace,

na hodnoceni jejich dosavadniho Zivota a na popis jejich budoucich o¢ekavani.

Prace se pokousi pfispét k rozvijeni osvéty 0 dané problematice, aby lidé pochopili
specifické postaveni rodiny s détmi s postizenim ve spoleCnosti. Vyzkum mulze byt
ptinosem i pro rodie. Poznani procesu vyrovnavani se s naro¢nou situaci, jako je narozeni
ditéte s postizenim do rodiny, mize rodicim pomoci k lepSimu vyrovnani se s jejich
situaci pochopenim svych emoci a zjisténim, Ze to, co proZzivaji, neni ojedin¢lé. Prace je
urcena také lidem, ktefi chtéji pomoci matkam déti s postizenim, protoZe znalost procesu
vyrovnavani se s takovou ndrofnou situaci a zvladacich strategii je nezbytnym
predpokladem k pochopeni jejich problémi a k u¢inné podpote. Vysledkem prace by mélo

rovnéz byt odkryti dalSich navazujicich témat pro budouci vyzkum v této oblasti.
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5. Vyzkumné otazky

Pro potfeby vyzkumného Setieni byly stanoveny vyzkumné otdzky. Pii jejich formulovani
jsem vychazela z vyzkumnych cild. Nazakladé zvolenych vyzkumnych otazek byly

kladeny dotazy vyzkumnému souboru.

VO1: Jak matky vnimaji sdéleni diagnozy ditéte?

VO2: Jak se matky vyrovnavaji se skute¢nosti, Ze jejich dité ma postizeni?
VO3: Jak péce o dité s postizenim ovlivituje Zivot matek?

VO4: Jak matky déti s postizenim vnimaji budoucnost svych déti?

VO5: Jak matky hodnoti sviij dosavadni zZivot s ditétem s postizenim?
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6. Popis zvoleného metodologického ramce a metod

6.1. Zvoleny typ vyzkumu

K dosazeni vyzkumného cile bakalaiské prace byla pouzita metoda kvalitativniho
vyzkumu. Miovsky (2006) uvadi, ze tato metoda umoznuje vyzkumnikovi ziskat
0 zkoumaném jevu detailni informace a interpretaci problematiky Zivota jedince. Svati¢ek
a kol. (2007) vidi podstatu kvalitativniho vyzkumu v tom, Ze se pfi ném zkouma Siroce

definovany jev a vyzkumnik ziskava o tomto jevu maximum informaci.

Pro maj vyzkumny cil pokldddm mimo jiné v kvalitativnim vyzkumu piinosny
mensi odstup vyzkumnika od respondentli a pfistupnéjs$i ziskani intimnich informaci
od respondentti. Nevyhodou je podle mého nazoru to, ze vysledky ziskané kvalitativnim
vyzkumem jsou platné jen pro vybrany vyzkumny soubor a piinds$i vysledky spiSe
pfenositelné nez zobecnitelné. U tohoto typu vyzkumu je také nevyhodna ¢asova naro¢nost

sbéru dat a vysoké riziko zkresleni vyzkumnikem.

6.2. Metoda ziskavani udaju a jeji prubéh
S ohledem na charakter prace a stanovené cile byla pouzita pro ziskani pottebnych
udajii nejcastéj§i pouzivana vyzkumnd metoda kvalitativniho vyzkumu, a to metoda
moderovaného rozhovoru (interview), konkrétné interview polostrukturované. Pouziva se
v ptipad¢€, kdy zkoumame cleny urcité specifické socialni skupiny, abychom pochopili
vnimani a jednani téchto jedinch v urcité situaci. Cilem polostrukturovaného rozhovoru je

ziskat detailni informace o studovaném jevu (Svaiicek a kol., 2007).

Tuto metodu jsem si vybrala, abych prostiednictvim rozhovoru navazala
s respondenty osobni kontakt, zachytila vypovédi v jejich piirozené podobé a mohla tak
hloubéji proniknout do jejich vnitiniho svéta a také proto, aby ucastnici mohli projevit své
nazory i s moznymi souvislostmi. Pfi§lo mi rovnéZz vyhodné mit pfipraveny seznam témat
a otazek, které je nutné v ramci rozhovoru probrat, a pfitom se nefidit jejim pofadim
a presnym znénim. Zajistila jsem tim prodiskutovani vSech dileZitych témat a udrZeni cile
rozhovoru. Nevyhody v polostrukturovaném rozhovoru shledavam v tom, ze mnohdy

ucastnici rozsifovali témata, kterd se neshodovala s mym cilem prace, bylo pro né¢ zfejmé
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tézké hovoftit s neznamym c¢lovékem o citlivych tématech a délit se o svoje pocity uplné

a presn¢. Také je zfejmé, Ze si na mnoho podstatnosti nevzpomnéli.

Rozhovory s tc¢astniky byly rozdéleny do péti okruhd. Okruhy témat spolu
S ptipadnymi otazkami rozhovoru jsou uvedeny vV pfiloze ¢. 2. Okruhy bylo nutné
v pribéhu Setfeni modifikovat dle zkuSenosti z pfedchozich rozhovori s tucastniky,
vytvaret nové dopliujici otazky a meénit otazky predem pfipravené tak, aby co nejlépe
korespondovaly s probihajicim rozhovorem. Pfi tvofeni otazek jsem se drzela rad

Breakwella a Kerlingera (in Ferjencik, 2000).

Abych byla peclivé pfipravena na rozhovory s Ucastniky vyzkumu, prostudovala
jsem pied sbérem tudaji nejprve odbornou literaturu zvolené problematiky. V zajmu
zvySeni sebejistoty ve vedeni rozhovoru a pro vyzkouseni formulaci otazek a jejich
adekvatnost jsem realizovala jeden pilotni rozhovor. Otestovala jsem svoji schopnost vést

vyzkumny rozhovor. Tim jsem zvysila kvalitu tvorby udaji a tim 1 validitu vyzkumu.

Nejprve jsem pred samotnym interview ziskala pfedbézné informace o osobach,
se kterymi jsem chtéla provadét rozhovor, abych se mohla pfipravit na ptipadné situace
a pfizplsobila jim své chovani a svlij postup. S GCastniky jsem se spojila telefonicky.
V tvodu jsem se respondentiim predstavila, vysvétlila jsem jim ucel rozhovoru a seznamila
je s piibliznym obsahem rozhovoru. Poté jsem se zeptala, zda by mi byli ochotni
poskytnout rozhovor, zodpovédéla jejich dotazy a domluvili jsme se na setkani. Termin
a misto konani rozhovoru jsem piizpusobila ucastnikim, aby se citili co nejlépe. Bylo
provadéno v ramci navstévy v roding, aby Ucastnici byli obeznameni s prostfedim a nebyli
stresovani okolnim nepfirozenym prosttedim. Chtéla jsem tim vytvofit optimalni klima
K uvolnénému rozhovoru. Jadrovému rozhovoru piedchdzelo seznameni s ucastnikem
rozhovoru a volnd spolecenskd konverzace. Dala jsem ucastnikim dostatek Casu
k navazani davéry a ke snizeni napéti z ocekavani. Poté jsem jim ptedlozila informovany
souhlas. Respondenti byli také seznameni s tim, Ze ma osnova rozhovoru je pouze

informativni material, nikoliv pfesny scénai rozhovoru.

Otazka o informaci o jejich ditéti nékdy odstartovala bezprostfedni vypravéni
ucastnikd. Jini ucastnici byli opatrnéj§i a potiebovali vybidnout mymi pfipravenymi
otazkami. Rozhovor nebyl ¢asové limitovany. Doba rozhovort se pohybovala od 30 do 80
minut Vv zavislosti na sdilnosti jednotlivych WucCastnikii. V zavéru rozhovoru jsem

respondentim podc¢kovala za spolupraci. Po vypnuti diktafonu dale pokracovala
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konverzace o b&znych zalezitostech. Udastnici byli radi, Ze je nékdo, kdo se o tuto
problematiku zajim4d a mohl by Vv budoucnu pomdhat rodindm se stejnymi problémy.
Ugastniky vyzkumu jsem obdarovala malou pozornosti. Pfed odchodem mé vétsinou jeste
rodiCe seznamili s jejich ditétem. K tomuto pribéhu rozhovoru mé inspirovala série

pravidel pracovnikti Survey Research Center (1969, in Ferjencik, 2000).

Kviili pfesnosti se vSechny rozhovory nahravaly na diktafon. Zvukovy zaznam
zachyti veskeré kvality mluveného slova v odpovédich ucastnikii a je pfesny a pravdivy.

Vyzkumnik si nemusi délat poznamky o obsahu a miize se vice vénovat rozhovoru.

6.3. Metody zpracovani a analyzy udaju

Ziskané udaje byly pro zpracovani a analyzu udaji upraveny procesem transkripce.
V prvni fazi byly udaje zachycené na zvukovém zaznamu doslovné pievedeny do textové
podoby v elektronické podobé. Mé otazky jsou oddéleny novym fadkem a psany béznym
pismem, vypovédi ucastnikii jsou psany kurzivou na novém fadku. Nelze ale
zaznamenavat vSe, jako napiiklad atmosféry z vyzkumného setkani. V druhém kroku byly
osobni Udaje o Ucastnicich, jména osob a nazvy profesionalnich zatizeni nahrazeny
fiktivnimi jmény a obecnymi oznafenimi (syn, lékat apod.). Také probé&hla redukce
prvniho fadu, pfi niz se vynechaly casti vét, které nesdéluji explicitné vyjadienou
informaci (tzv. slovni vata) a to tak, aby nedoSlo k pozménéni vyznamu vypovédi.
Ugastnice ¢asto nedokoncovaly véty, dlouze piemyslely, hledaly adekvatni vyrazy pro své
sdéleni. Tato opatieni ucinily prepis piehlednéjsi a plynulejsi. Tretim krokem byla kontrola

udaju, kterou jsem provedla opakovanymi poslechy rozhovort.

Za vyzkumny design byla pro ucely vyzkumného Setieni zvolena piipadova studie.
Podrobné ji popisuje Sedladek (Svaticek a kol., 2007) a Ferjenéik (2000). Piipadovy
postup je vhodny pii malém mnozstvi pfipadl, kterymi se rozumi objekty zajmu
vyzkumnika. V tomto vyzkumu sejedna o mnohondsobnou piipadovou studii, kdy
zakladem tohoto pifipadového Setfeni byl sbér Ctyf ptipadd detailniho mnozstvi tdajt.
Pouziti vyzkumného planu piipadové studie je vhodné k analyze a popisu piipadu jako
zastupce urCité skupiny (Bfichacek, 1981, in Miovsky, 2006). Zde jsou objekty
vyzkumného Setfeni matky s urcitymi charakteristikami. V tomto Setfeni byla vybrana
volba kritickych piipadi, kdy se vyzkumnik podle Yina (2003, in Svaticek a kol., 2007)

muze opfit o teorii definujici hlavni faktory a proménné souvisejicich s danym jevem.
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Podle Stakeho (in Hendl, 2008) se jedna o instrumentalni pfipadovou studii. Byl zvolen
jev, ktery se zkoumal, pak byl vyhledan pfipad reprezentujici dany jev a byl podroben
zkoumani. Nevyhodou piipadové studie je fakt, Ze neumoziuje vztdhnout vSeobecné

vysledky na §irsi spolecnost.

V piepisech byly nalezeny vypovédi ti€astnik majici vztah k vyzkumnym otazkam
a k ptrectené odborné literatufe. Pro snadnéj$i manipulaci S vypovéd'mi ucastnikt, byla
pfifazena K jednotlivym ¢astem textu uréita oznaceni. Ty byly na zaklad¢ spoleé¢nych ryst
roztiidény do obecnéjSich kategorii piedstavujici tematickou osnovu rozhovoru. Analyza

probihala ptedevs§im na zaklad¢ vyhledavani copingovych strategii a zdroja.

Rozhovory byly rozdé€leny do péti oblasti, které tvotily tematickou linii pro vedeni
rozhovort: 1) Sdéleni diagnozy; 2) Vyrovnavani se; 3) Dopad na matku; 4) Budouci

ocekavant; 5) Bilancovani Zivota.

6.4. Etické problémy a zpiisob jejich FeSeni

Ochrana prav Ucastniki vyzkumu byla zajisténa, ve vyzkumu bylo dbéano
na dodrzovéani etickych zéasad. Pfed zahdjenim rozhovorti byli Ucastnici vyzkumu
informovani o ochrané jejich soukromi a byla jim zarutena anonymita. Ucastnici byli
seznameni s tim, Ze i Nazvy organizaci a mést a jména vSech zminénych osob, jez by
umoziovaly identifikovat ucastniky vyzkumu, nebudou zvefejnéna. Ziskané rozhovory

byly po ptepisu rozhovorii vymazany.
Udaje nebudou uzity k jingm uéeltim neZ pro uéely této bakalaiské prace.

Na zacatku rozhovora byly od ucastnikti vyzkumu ziskany souhlasy se svoji ucasti
na vyzkumu vyplnénim formulari, ktery je pfiloZen v piiloze ¢. 1. Informovany souhlas
mél pisemnou formu, kazdy ucastnik vyzkumu svym podpisem potvrdil ticast na vyzkumu,
na nikoho nebyl k tcasti na vyzkumu vyvijen natlak. Nedochazelo ke klamani ti¢astnikd.
Vnimala jsem individualni charaktery ucastniki vyzkumu a pfizpusobila jim své reakce,

abych ucastniky neposkodila.

Ma role vyzkumnika ve vztahu k terénu byla tzv. cizinec, jelikoz jsem jednorazove
sejmula udaje a s Gcastniky jsem se nesetkavala ani piedtim ani potom (Svaiiéek a kol.,
2007). Ke stietu zajmu tedy nedoslo, identita Gcastnikti mi nebyla znama, ve vzajemnych

rolich bylo jasno a byla dodrzena hranice vzajemného kontaktu.
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/. Vyzkumny vzorek

7.1. Strategie vybéru vyzkumného souboru

Pii vybéru respondentl jsem nejdiive oslovila rodi¢e béhem informacni schiizky
rodic¢l, ktefi maji své déti umisténé ve stacionafi, kam jsem dochézela jako dobrovolnik.
Nikdo se k ucasti na mém vyzkumu nepftihlasil. Pfedpokladam, ze diivody spocivaly v tom,
ze by jim bylo nepfijemné mluvit o své situaci, ¢i jim pro ucast v tomto vyzkumu chybéla

motivace. Metoda samovybéru a vybér pres instituce nebyly tspé$né.

Nasledné byla pro vybér vzorku pouzita nepravdépodobnostni metoda zamérného
vybéru vyzkumného souboru, konkrétné prosty zamérny vybér. Potenciondlni ucastnici
byli vybirani podle zvolenych kritérii a podle toho, zda souhlasi s GiCasti ve vyzkumu
(Miovsky, 2006). S pomoci svého okoli jsem vyhledavala potencialni tcastniky k téasti
na vyzkumu, ziskala jsem devét kontaktt, z nich do vyzkumného souboru byli zahrnuti
pouze Ctyfi kandidati. Vyradila jsem ucastniky majici déti se specifickymi postizenimi
vzhledem k niz§i srovnatelnosti s vétSinovou diagnézou (s Downovym syndromem,
s ditétem se smyslovym postizenim a s dité¢tem s fyzickym postizenim bez kombinace
s mentalnim postizenim). Vybirala jsem homogenni soubor osob, pro které je vyzkumna
otazka relevantni a ktefi mohou mit podobné zivotni zkusenosti. Jako objekt zkoumani byli

urceni ucastnici, ktefi spliiuji tato stanovena kritéria:

Ucastnik vyzkumu je biologickou matkou ditéte s postizenim.

U ditéte Gcastnika vyzkumu je diagnostikovéana stiedné tézka ¢i t€zka mentalni retardace
(ptipadné€ kombinované postizeni s pridruzenou mentalni retardaci).

Variabilita kategorie mentalni postizeni je nesmirné velka. Osoby jsou rozdilné v€kem, socioekonomickym
statusem, rodinnymi konstelacemi, z&vaznosti intelektového postizeni atd. Pfili§ mnoho kritérii by vSak
znaén€ znesnadnilo vybér moznych ucastnikii. Diagndézu mentalni postiZzeni jsem zvolila z toho divodu, ze
podle Vyhnalka (in Ri¢an a kol., 2006) rodice pfisuzuji vétsi vahu mentalnimu defektu jedince nez t&lesnym

porucham a je u nich podle Al-Qaisy (2012) naméfend vysoka mira stresu.
Dité tcastnika vyzkumu neni umisténo v ustavni péci, trvale Zije s ucastnikem vyzkumu.
Vek ditéte ucastnika vyzkumu je nad 15 let.

Zamérné byly vybrany matky, jejichz déti se nachazi ve vyvojovém obdobi nazvaném adolescence a to
z toho diivodu, aby matky mély se svymi détmi co nejvice zivotnich zkuSenosti, aby mohly sviij Zivot zpétné

zhodnotit a mohly projit co nejvice fazemi vyrovnavani se s postizenim jejich potomka.
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5. Ucastnika vyzkumu osobné neznam.

Pii vybéru potencialnich udastnikti jsem davala pozor na to, abych s nimi neméla blizsi osobni vztah, ktery
by mohl ohrozit otevienost a divéru v anonymitu respondentti, a mohlo by dojit ke zkresleni z mé strany.

Na druhou stranu se mohli Gi¢astnici stylizovat do riznych roli a ovlivnit tim kvalitu ziskanych udaju.
Ucastnik vyzkumu je schopen mluvit o citlivych zalezitostech.

Ucastnik vyzkumu nema zadné postizeni.

7.2. Popis vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor piedstavuji ¢tyfi matky, které jsou primarnimi pecovatelky déti.
V dobé vyzkumu se veék matek pohyboval v rozmezi 40 — 48 let a vek jejich déti mezi 16 -
22 lety. U déti byli zastoupeni pouze chlapci, i kdyz nebyli cilené vyhledavani. VSechny
matky maji dité, které ma kombinované postizeni. Zadna z matek se o dité nestard sama

dvacet Ctyfi hodin denng.

JelikoZ mé nabozenska vira vliv na odolnost, ptala jsem se ucastnikil, zda jsou véfici.
Jejich vira se promitd do jejich vnimani Zivotni spokojenosti, dodava jim silu, nadéji

a odpusténi p¥i zvladani naroénych situaci. Zadna z matek neprojevuje spiritualni postoje.

Charakteristiky ptipadi shrnuje tabulka ¢. 1.

Tabulka ¢. 1: Popis vyzkumného souboru

kod vek rodinny vek sourozenec | podpora
diagnoza ditéte
matky | matky | stav matky | ditéete ditete Z vnéjsku

sttedné t¢zkd MR + DMO
Alena 46 vdana 20 o bratr, 21 let | babicka
+ epilepticka aktivita

sttedné t¢zka MR + DMO | sestra, 25 | pomocna

Barbora | 48 vdana 22 ‘
+ poruchy feci let Skola
tézka MR + DMO + internatni
Dana 45 | rozvedena 17 ] ] nema
autoimunitni onemocnéni zafizeni
tézka MR + DMO + pomocna
Eva 40 svobodna 16 bratr, 18 let
Dandy-Walker syndrom Skola
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8. Pripadové studie

Kazdy ptipad byl jedine¢ny. Pro jejich popis byla vyuzita tematickd osnova
Z rozhovort. Pro moznost posouzeni analyzy a interpretace dat uvadim ve vysledcich
nekolik autentickych vypovédi ucastniki. Vysledky dopliuji sdélenimi opfenymi

o teoretickou znalost.

MATKA ALENA

Matce je 46 let. Je vdana a ma dva syny. Star§imu synovi je 21 let a je zdravy.
Mladsi syn je dvacetilety a trpi stfedné tézkou mentdlni retardaci, détskou mozkovou

obrnou a epileptickou aktivitou.

Sdéleni diagndzy

Té&hotenstvi matky probihalo v pofadku. Syn se narodil ale pfed¢asné a piiduseny.
Matka k tomu fika: ,,Mné ho znicili pri porodu.* Tato véta muze byt disledkem obdobi
smutku, zlosti, uzkosti a pocitd viny, kdy rodie eliminuji svoji tenzi napadanim
domnélych viniki. Doktor ji pribéh porodu sdélil trhnutim rameny se slovy: ,,4si se néco
stalo pri porodu!.” Matka nedostala jiné informace ani po odchodu z nemocnice. Syna
vidéla matka po péti dnech po porodu, do té doby, neméla o synovi zadné informace:
... ja jsem nevédéla, jestli Zije, neZije, jak vypada, nic“. Je mozné, ze matka zazivala fazi
popieni, kterd ndsleduje po zjisténi skutecnosti, ze dit€ neni v pofadku. Kolem osmého
meésice véku syna zjistila, Ze syn neprospiva, zacala cvi¢it Vojtovu metodu. Ve dvou letech
zacal syn chodit. Mentalni postiZeni zjistili v rehabilita¢nich jeslich. Na otazku, jaké pocity

‘

zazivala, sdélila pouze: ,,Rikala jsem si, pro¢ zrovna my. Co jsem komu udélala.*

Vyrovnavani se

Manzel radéji pracoval. Matka ocenuje, Ze se o rodinu dokazal finan¢né postarat,
ale v té dob¢ by vice ocenila, kdyby ji vice pomahal doma. V této dobé Alena Casto doma
brecela. ,,Protoze ten vztah nebyl dobry. Ten se vytvoril az ted, kdy jsem Sla do prace.* Jeji

¢

situaci ji pomahal ptekonat syn. ,,Ja jsem byla hodné upnuta na toho syna.
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Stale hledala moznosti, jak synovi pomoci, a nemohla se smifit s tim, Ze jeji syn
nebude nikdy v potradku. Snazila se najit to nejlepsi pro jeji dite. ,, Furt jsem si myslela, ze
neco existuje, co ho vylepsi... “. M¢la silnou motivaci s problémem bojovat. S jeji matkou
zkouSely i rtizné alternativni metody k vyléceni syna. Syn dochazel od ¢tyf let do riznych
instituci a Alena zistala se synem ¢trnact let doma. Pred Sesti lety se jeji matka angazovala
do péCe o syna, nast¢hovala se k rodin¢ domi a syn zlstal tim padem doma. Matka
0 prazdninach vyuzivala sluzby stacionare, ale syn tam dlouho nevydrzel, plakal, Ze chce

domui. Star$i syn do deseti let mlad$iho syna pomahal matce vice neZ manzel.

Jejimi copingovymi zdroji jsou vzdélavaci instituce, jeji nuklearni rodina a jeji
matka, matky s podobnou situaci, v soucasné dob¢ ji pomaha i soudrznost rodiny, pocit
smysluplnosti Zivota, pozitivni sebepojeti a nezdolnost v pojeti hardiness. Pii zvladani jeji
situace pouzivala copingové strategie zaméfené na emocionalni zvladani naro¢né situace,
snazila se uchovat si pfijatelnou psychickou rovnovahu, uzivala psychofarmaka. Nyni

se zaméfuje na vnitini zdroj stresu, situaci Si pozitivné piehodnotila.

Dopad na matku

Matka se vid4 s ostatnimi matkami, které¢ také maji déti s postizenim, chapou
odchylky chovani u déti a prozivaji to samé co ona. Jezdi spolu na rizné akce, na letni
rehabilitaéni pobyty, vzajemné si radi. Od svych byvalych znamych se odtrhla sama:

,, ... protoze jsem se s temi lidmi neméla co rict . Podle ni fesi nesmysIné véci.

Alena celych ¢trnact let méla nizké sebevédomi: ,,... tak jsem si pripadala fakt
ménécennd, jak debil od spordku“. Skoncila na antidepresivech. Syn ma snizenou
bunéénou imunitu: ,,... my jSme cely ty léta Zili v takovém napeéti, jestli se rano probudime
a syn bude na svere... “. To matku hodné vycCerpalo a citila se na Sedesat let: ,,Jad jsem
si neuméla predstavit, jak se o néj budu za pét, za deset let starat.” Neméla ¢as na zadné
zaliby ani na zadny jiny odpocinek. Matka se dostala do deprese, méla strach z neznamého
a byla zcela vytizena. Jeji fyzicky stav méla také Spatny, méla kozni problémy, bolesti

hlavy, prod¢lala slabou mozkovou mrtvici: ,,... prosté upinée vsechno slo do hdje “.

Pak kvuli finanénimu zajisténi si nasla praci. V soucasné dobé ma prace dve.
Manzel také pracuje, mél i tfi prace najednou, aby rodinu uzivil. Nemohli chodit za Zadnou

kulturou, protoZze neméli penize a nemohli nechat syna doma samotného. Matka neméla
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radost ze zivota: ,,... fakt mé ten Zivot nebavil “. Pfed dvéma roky ji kamaradka seznadmila
se zelenymi potravinami, ato ji zmeénilo zivot. Kazdému clenovi z rodiny se zlepsil
zdravotni stav. Alena vysadila antidepresiva, zacala se malovat, mddné oblékat,

komentovala to slovy: ,, Citila jsem se mladsi.* Doma zavladla harmonie.

Budouci o¢ekavani

Matka diive premyslela o tom, Ze az se nebude moct starat o syna, da ho do ustavu,
protoze bratr: ,,... zase nemuize ziistat kvili néemu doma*. Ale kdyz vid¢€la, jak mladsi syn
nechce do tydenniho stacionafe, rozhodla se, ze vydela hodné penéz, aby mu mohla

zaplatit osobni asistentku. Matka se jiz zamétuje na redlnou budoucnost.

Bilancovani Zivota

Kdyz se matka podivala zpétn€ na svij zivot, ,,... tak se divim, Ze jsem to prezila“.
Je na sebe pysna, ze se tak vypracovala: ,,Stala se ze mé sebevedomad, krasna Zenskd, kterd
se neboji promluvit.” Matka se s tim dfive nedokazala smifit, brala svou situaci jako trest,
ale nyni to bere jako dar. ,,Tyhle déti si nds vybraly.” Matka stale hledala, jaky tikol ma

na svété, az ho nasla, chce pomahat lidem.

Matka je ve stadiu reorganizace, kdy uz své dité pfijima takové, jaké je. Matka
Vv této dobé ma jiz nad béznymi vécmi nadhled, oproti lidem se zdravymi détmi, ktefi
problém je pro ni smifit se s budoucnosti, kdyz uz tady matka nebude. Nejhez¢i obdobi ma
ted: ,,V mém veku jsem se dopracovala do faze, kdy miluju svoji rodinu, miluju svij
domov, svého manzela po dvaceti letech a hlavné mam pred sebou praci, kterou takeé
miluju.“ Alenina rodina je krizi posilena. To, jakd byla pfedtim, si uz neuméla ani

predstavit, to bylo pro ni tézké obdobi. Matka tika: ,,Zelendce nas zachranily.

MATKA BARBORA

Barbote je 48 let. Je vdana. Jejimu synovi bude v letoSnim roce 23 let a dcefi 26 let.
Dcera nemé zdravotni potize. Syn ma stfedné¢ téZkou mentéalni retardaci, détskou

mozkovou obrnu a poruchy feci.
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Sdéleni diagndzy

Tehotenstvi u syna podle jejich slov probéhlo v pofadku, ale narodil se pfedcasné
a zdravotnici jej pti porodu museli kiisit. Pravé ptiduSeni ptisuzuje piic¢inu postizeni.: ,, Tim
vzniklo to postizeni, jaky ted ma.” Kdyz se dozvédéla, Ze porod nedopadl dobfe: ,,... tak
Jjsem neméla zadny pocity, protoze nevite, co Vas ceka...“, mize to byt tim, ze v této fazi
zazivaji jedinci Sok. Matka pry zadné informace o svém synovi po porodu neméla: ,,Prosté
ho v nemocnici odnesli, nikdo mi nic nerekl, obrannym mechanismem vytésnénim mohla
ale zapomenout nasdéleni informaci odborniky. Faze nejistoty, kdy matka ¢ekala
na diagnézu od odborniku, trvala dlouho. ,,Doktori nam jednu dobu vikali, Ze syn nebude
chodit. “ Pediatr ji doporucil cvicit se synem Vojtovu metodu a motorika se mu zlepsila:
. To svalové napéti stile ma, ale chodi, takze je schopen se premistit, to je dulezity. "

Ve dvou letech ji pediatr sdélil diagnézu syna a vysvétlil ji pfi¢iny postiZeni. Byl to
pro ni otfes, jelikoz ji nenapadlo, Ze bude mit syn postizeni i do budoucna, myslela si, ze to
vSechno zvladnou. S odbornymi pracovniky ma dobré zkuSenosti az na jednu pani

doktorku: ,,4 ona ho nazvala debilem. To jsme tenkrat nesli tézce."

Vyrovnavani se

Jeji oporou byl v tézkych chvilich manzel. Prarodice jim s péc¢i o dité pomahaji, ale
jak tika: ,,Je to prosté spis na nds . Syn ma s dcerou dobry vztah a rodi¢im dcera poméha.
Syn chodil do jesli, do matetské Skoly, do zékladni Skoly specialni, do centra
pro rehabilitaci 0osob se zdravotnim postizenim. Nyni navstévuje praktickou skolu, ktera
mu umoznuje jezdit narizné pobyty. Matka tika, ze si mize tak odpocinout a muize
se starat jen sama o sebe: ,,Treba mam par dni, kdy se staram jenom sama o sebe, takze je
to takovy docela mily.* Pti zvladani jeji situace ji nejvice pomahalo moznost umisténi syna

do kolektivu a védomi toho, ze je tam spokojeny.

Matka ma k dispozici copingové zdroje jako podporujiciho manzela, soudrznost
rodiny, vzdélavaci instituce, profesionalové v riznych sluzbach, blizké pratele a kontakty
na matky ze sdruzeni 0sob s postizenim. Coz muzeme povazovat i za protektivni faktory
resilience. Zvolila strategie zamétené na feSeni problému. Snazila se aktivné fesit situaci
tim, Zze vyhledala odbornou pomoc, cvi¢ila Vojtovu metodu. Matka hovofila i 0 pozitivnich

strankach ditéte. Jeji syn pry posilil rodinu: ,,Kdyz byl jednou pryc, tak jsme si s manzelem
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rikali, Ze syn vylozené stmeluje rodinu.” Také na ném ocenuje to, Ze si hodné véci pamatuje
a ze je pratelsky. U matky jsem jeSté identifikovala strategii zaméfenou na pribézné
zvladani tenze v roding, jelikoz maji Sirokou Skalu zajmu a provadi razné vylety. Také

vyuzila strategii zaméfenou na emocionalni zvladani situace odreagovani se placem.

Dopad na matku

Synovi Barbora ptizpisobila ze zacatku vSechno. Stala se Zenou v domacnosti
na plny avazek po dobu péti let. Zistala se synem doma sama, do jeho dvou let ustaviéné
cvidili a chodili po doktorech. Toto obdobi povazuje za naro¢né. Nyni pracuje kazdy den.
Syna se snazi brat na rizné akce, i kdyz se n¢kdy se synem vyskytnou komplikace. Chodi
do divadla, jezdi spolu na dovolenou, chodi na prochazky, ale dodala, ze ,,Kdyz byl maly,
tak je fakt, ze jsme s nim nikam nechodili, on byl hodné hyperaktivni...“ S rodici, ktefi maji
také dit¢ s postizenim, se vida pti akcich, které porada specializované sdruzeni, ale ptateli
se spiSe se svymi znamymi z okoli. Matka se nevyjadfila, Ze by ztratila kontakty se svymi
blizkymi. ,,Mdme kolem sebe zndami, ktery si myslim, Ze jsou dobry. Nemaji zadné Spatné

zkuSenosti s negativnimi reakcemi od vefejnosti.

Jejim novym Zivotem se zménila hodnotova orientace. Nyni dava duraz na rodinu,
na pohodu, nikam se nezene. Podle ni ji a jejtho manzela dité s postizenim stmelilo.

Pocit'uje finan¢ni zatéz, jelikoz nemtize syn jezdit do 1azni jako diive.

Budouci oéekavani

Barbora jesté netusi, jak to bude, az dod¢€la syn praktickou skolu. Z toho ma strach,
do zaméstnani chce chodit, stacionaf je pro ni finanéné nedostupny, ale nékdo s nim bude
muset byt doma. Doufd, ze se to né¢jakym zpiisobem vyiesi jako ostatni zalezitosti: ,,My
Jjsme prave méli v tomhle asi to Stésti, Ze ta péce se vzdycky néjak zajistila...*. Boji se také

toho, az se jednou nebudou schopni rodi¢e 0 syna postarat, 0 moznosti dcery se nezminila.

Bilancovani Zivota

Matka tika, ze ¢lovék to pry musi piekonat, jinak to nejde. Podle jejich slov toho

zvladli jako rodina hodné, avsak: ,,Clovék se s tim ale nevyrovnd do konce Zivota.” Mysli

44



A4

obdobi po porodu, kdyZ nevédéla, co se bude dit dal, vétu jesté dopliuje slovy: ,,Clovek
Cekd, co bude, furt ma takovou nadéji, ze bude vsechno dobry a pak po case zjistite, Ze to
uplné idealni neni.“ Nejhezci obdobi specifikovala Siroce: ,,Ja bych rekla, Ze to je potom,
co se clovek s tim tak néjak trosku vyrovnal. Nevim, no...“. Matka vidi pozitivni pfinos

jejich situace v tom, ze si ted’ ceni kazdého dne a v posileni rodiny.

MATKA DANA

Dané je 45 let. Je rozvedena, ale v soucasné dobé¢ ma partnera. Jeji syn trpi

primérné t€zkou mentalni retardaci a détskou mozkovou obrnou. Jiné potomky nema.

Sdéleni diagndzy

Matka rodila ve 28 letech. T¢hotenstvi probéhlo v poradku: ,,Kdyby mi nerostlo
bricho, tak bych ani nevédéla, ze jsem téhotnd.* Syn se narodil v 31. tydnu rano, plodova
voda matce ale praskla ptedchozi vecer. ,,T7eba kdyby se narodil hned, tak by nemusel byt
postizeny tolik, ale to uz dneska nikdo nevi.“ Pti porodu byl kiiSen. Doktofi nevéd¢li, jaké
postiZzeni bude syn mit, ale od zacatku védéli, ze syn nebude v potadku a matku na tu
skutecnost ptipravovali. Pfemyslela nad tim, pro¢ zrovna ona, co udélala Spatné. Tyto

slova si rodi¢e pokladaji ve fazi smutku, zlosti, Gzkosti a pocity viny.

Vyrovnavani se

Od synova prvniho roku do jeho Sesti let k nim jezdila Rana péce a ucila matku
rehabilitovat a ,,... jak se s témi détmi pracuje . Matka si mysli, Ze jim Rana péce hodné
pomohla. Poté §li do pedagogicko-psychologické poradny, ,,...kde chteli, aby syn zacal
chodit nékam do skoly“. 1 matka ho chtéla nékam umistit, protoZe vidéla, Ze uZ na n¢j
nestaci. V deviti letech ho dala do Centra pro osoby se zdravotnim postizenim, kde je
doted’ kazdy tyden od pondéli do stiedy. ,Jad vidycky Fikam, zZe je na intru.“ A Dana zacala
mit volny ¢as ,,...a zacala vést néjaky zivot“. Do té doby S nim byla stadle doma, S nikym
se nestykala. ,,Coz teda ze me byla troska. “ Podporu u byvalého manzela necitila. Jeji otec

je mrtvy a jeji matka: ,,... je dost ztrapend z toho, ze syn neni zdravy, natoz jesté abych
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si ja stezovala.* Cela 1éta se s jeji situaci potykala sama. Oporu nasla u syna, ten tu pro ni

vzdy byl. ,,Syna jsem méla jako to stésti, to mi mozna pomohlo prekonat to postizeni.*

Matka vidi kladnou stranku Vv jeji situaci: ,,...jd jim Fikam, Ze se nemusim bat, Ze
se zabije v aute, nekouri, nepije... . Trvalo dlouho, nez k tomuto nahledu na situaci dosla.
Nechtéla se pustit nadéje, Ze se vSe spravi. Ted’ se raduje se z toho, Ze je se synem. ,,On je
vesely, neni Zadny vystresovany...*“. Matka uz je s jeji situaci vyrovnand, uvédomila si, ze
nema cenu se stale snazit o nedosazitelné a byt akorat zklamana. ,,Tak jsem se prestala

uplné trapit, zZe je syn postizeny a Ze svét na mé tohle nalozil, fakt se mi ulevilo. “

Matka ma k dispozici copingové zdroje jako samotného Syna, profesionaly
vV riznych sluzbach (ptfedevsim z Rané péce), vzdélavaci instituce, volny ¢as a blizké
pratele. Vnitinimi zdroji nejspise pro matku jsou jeji hardiness a pocit smysluplnosti. Dana
pouziva copingovou strategii zameéfenou na feSeni problému. Diive matka zvolila
copingovou strategii zaméfenou na vné&jsi zdroj stresu. Nyni pouziva strategii zamétfenou
na vnitini zdroj stresu, kdy se snazi samostatné fesit jeji situaci a pozitivné prehodnotila
svoji situaci. Matka vidi pozitivni vlastnosti na synovi: ,,Je krdasny, jak mé muj syn furt
chce, furt se se mnou mazli, chce mé pusinkovat*. Matka si v§imala hlavné¢ samotné

osobnosti ditéte, nikoli jeho postiZeni.

Dopad na matku

Narozeni syna ji jeji zivot otoilo naruby. ,,Byla jsem deset let mezi lidmi
a najednou jsem ziistala doma sama.” Matka zplozeni ditéte s postizenim ohrozilo
planovani dalSich déti. Neméla odvahu mit dalsi dité, protoze by neunesla mit dalsi dite
S postizenim. ,,Dneska si rikam, Ze to mozna byla chyba, protoze dneska mohl mit syn

‘

bratra nebo sestru... “.

S manzelem se rozvedli pted Ctyfmi lety, ,,Protoze jsme nikam nemohli, méli jsme
ho jako miminko, ktery potrebuje furt péci.“ To, ze se odcizili, zjistila matka, az kdyZ bylo
pozdg. ,,To pramenilo z toho, ze jsem se soustredila na dité a vsechno slo stranou. * Matka
potlacila své potieby ve prospéch péce o syna, neméla na partnera ¢as. Manzela hodnoti
jako despotu: ,,Jako kdybyste za sebou méla za sebou furt draba.* Dana byla na manzelovi
financné zavisla. ,,Taky deélal to, Ze Fikal, Ze ja nosim domii penize, tak ty bud zticha.*

Doted’ fika, ze se manzela boji. Tvrdi: ,,My bychom se rozesli stejné a mozna i drive. *
b
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Byvaly manzel nemél rad, kdyz Danu doma navstévovaly kamaradky a tak ptestaly
za Danou dochazet. ,,/ mému bratrovi rekl, co sem leze, i kdyz k nam chodil jednou
zarok“. ,,Spousty kamaradek, ktery mi dneska za to nestoji, se otocilo zady. “ Kamaradky
z détstvi se s Danou ale stale bavi, 1 kdyz ma zivotni styl uzptisobeny specialnim potfebam
ditéte. Je za né rada, protoze ji pomahaji zvladat jeji situaci. Chodi spolu na rizné akce,
vnaseji do jejiho zivota optimismus. S matkami, které maji podobné problémy, se matka
nestyka, nechce, aby se jeji cely zivot toCil kolem toho, Ze ma syna s postizenim, ,,... jd

nechci mit kamaradky, které se v tom budou furt patlat. “

S reakcemi okoli ma pozitivni zkuSenosti, hlavné s mladymi lidmi. Cht&ji ji
pomahat, mnoho véci chapou. ,,Tak jsem si rikala, Ze ta osveta hodné funguje. “ Setkava se
ale s neinformovanosti a neochotou utedniku. ,,Kazdou chvili bojuju s pojistovnou, protoze
néco potiebuju.” Plno véci fesi pies sluzby jedné organizace, ktera zajist'uje bezplatnou
socialni a pravni poradnu. Potyka se problémy i v Centru pro osoby se zdravotnim

postizenim, kam umist'uje syna.

Budouci oéekavani

Matka si je jista tim, Ze syn bude v budoucnosti v ustavu. Piala by si ale, az tu ona
nebude, aby tu byl nékdo, kdo na né&j dohlédne. ,,Ale ja doufam, Ze je to jesté za spoustu let
a treba se tu jeste nekdo objevi.“ MizZou to byt pfitelovo déti, bratrovy déti. SnaZi se
CO nejvice Syna osamostatnit, ,,musi si umet rict a ten jeho Spatny mozecek musi pochopit,
ze kdyz ted’ nebude jist, tak uz pak nebude.* Az syn nebude moci chodit do $koly, coz bude

asi v jeho 21 letech, nevi jeste, co bude délat. ,, Nevim, co bude zitra, natoz za ¢tyri roky.

Bilancovani Zivota

Matka poklada za dilezité se se svoji situaci smifit. Dana je jiz ve stadiu
reorganizace, kdy syna pfijima 1 s jeho chybami a vnima pozitivni piinosy z péce o svého
syna. ,,Ja nez jsem se dostala k tomu ndzoru, Ze prosté takhle to je, tak se mi ulevilo
azacala jsem mit pocit, Ze ten zZivot je vesely.” Dané jeji situace ptinesla pokoru

atrpélivost. ,,Musite si plno véci odeprit, musite vstat a jit, at' je Vam, jak Vam je.

Za pozitivni piinosy vidi dité jako radost, ocenéni kazdého dne a zména v lepsiho Clovéka.

47



Nejtézsi obdobi bylo pro matku, ,,... kdyz jsem se probudila a zjistila jsem, zZe jsem
najednou upiné jinde, nez jsem chtéla byt, postizené dite, manzelstvi v rozpadu*. Trvalo
dlouho, nez si to uvédomila. ,,Musim rict, Ze jsem brecela mnohem vice kviili vztahu
s byvalym manzelem nez kviili synovi, Ze je nemocny. “ Nejlépe Dané bylo ,,Asi az po tom,
o jsem se srovnala s tim, ze syn je takovy, jaky je, a zacala se radovat, ze prosté je.” Ted

je ji rovnéz hezky, ma pocit svobody a nasla si pritele.

MATKA EVA

Evé je 40 let. Zije sama se svymi dvéma syny. Star§i syn, osmnactilety, je
bez zdravotnich potizi, mladSimu synovi je 16 let a ma tézkou mentalni retardaci, détskou

mozkovou obrnu a Dandy-Walker syndrom.

Sdéleni diagndzy

Té&hotenstvi probihalo u Evy v pofadku. Porod byl ale komplikovany, syn se narodil
piiduseny a piedCasné v 33. tydnu. Vidéla ho az za n€kolik dni. ,,Lékari mi ho prosté
odnesli a nic nerekli.” Pokud je tato vypovéd pravdiva a neni disledkem obranného
mechanismu vytésnéni, je zde zfejmé netaktni jedndni ze strany lékait. Pozdé&ji ji
Vv nemocnici I¢kafi oznamili, Ze jeji syn nebude v pofadku. Matka se béla, co se se synem
d¢je, ale nepfipoustéla si, Ze by syn mél vazné problémy. Tim se vyznacuje taze popieni,
kdy rodi¢ nechce pfijmout skute¢nost, ze jeho dit¢ ma n¢jaké postizeni. Brzy cvicila
se synem Vojtovu metodu. Matka prozivala fazi nejistoty: ,,To bylo takovy to obdobi, kdy
Jjsem to nevédela, ale tusila jsem, Ze tam néco je.“ Chtéla ziskat jistotu o stavu jejiho ditéte,
nem¢éla potiebu si zachovat iluzi o jejim synovi. Zjistovala si maximum informaci o jejich
domnénkéch a srovnavala jeho vyvoj se star§Sim synem.

ce oy

se zdravotni stav syna zlep$i. ,,Myslela jsem si, Zze se to dozene.” Kdyz se dozvédéla
pfesnou diagndzu, ulevilo se ji, ze konetn¢ vi, na Cem je, ale také citila zklamani
ze zhrouceni jeji piedstavy o zdravém ditéti. Matka na to byla jiz ¢aste¢né pfipravena, i tak

ale: ,,... nikdy jsem si nemyslela, zZe se mi jesté tohle muize stat“.
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Vyrovnavani se

Matka tika, ze se z toho otfesu dostala sama, i kdyz dodava, ze ji s pohlidanim syna
obCas vypomuze rodina. StarSi syn se uz také umi o svého bratra postarat. Mladsi syn
chodi do Centra pro osoby se zdravotnim postizenim, kde se o néj staraji, zatimco je matka
Vv praci. Jeji prace ji pomaha nemyslet na jeji situaci: ,,Prdce mi spis pomaha, ze vypadnu
Z toho naseho prostredi a resim néco jineho.* Negativn€ hodnoti podporu od zaméstnancti
na ufadech, ktefi ji nejsou schopni fici dalezité informace. Eva se nestyka s matkami, které
maji podobné problémy, ale se svymi dlouholetymi ptateli, ktefi ji dokazou podpofit.

Se situaci se vypotradava rovnéz pomoci internetovych diskuzi a chatu.

Eva je zvykld bojovat snepfiznivymi situacemi. Uz se smifila, ze ma dité
S postizenim: ,, ... pFijala jsem to, i kdyz to trvalo néjakou dobu “. Syna bere takového, jaky
je, uz se prestala trapit a naucila se s tim Zzit, k tomuto tvrzeni dodava: ,,... nevyménila bych
ho prosté*. Eva si mysli, ze matka se stim, Zze ma rodi¢ dité s postizenim, smifi 1épe
nez otec. Pro otce je to obtizné v tom, Ze pocituje selhani v rodicovské roli ,,... zklamdni
sam ze sebe, Ze nedokdzal udélat néco dokonalého...“, oproti nému matka chce dat svému

ditéti to nejlepst, ale vi, ze ,,... nikdy nebude zit to dité takovy Zivot jako kazdy z nas “.

Matka disponuje témito copingovymi zdroji: socidlni podplrnou siti (rodina,
pratele, internetové diskuze, vzdélavaci instituce), psychickym zdravim a nezdolnosti
V pojeti resilience. K jeji odolnosti napomohly pfedchdzejici zkuSenosti s naro¢nymi
zivotnimi situacemi. Pouziva copingové strategie zaméfené na feSeni problémi. Matka
vyhodnotila situaci jako zvladnutelnou a zaméfila se na dany problém. Matce pomohlo
védomi toho, ,,... Ze kazda situace se néjak prekona “. Vyuzila strategie zamétené na vngjsi
zdroj stresu (vyhledavani informaci, hledani spolecenské podpory) i strategie zaméfené

na vnitini zdroj stresu (samostatnost pfi jejim feSeni, pozitivni pfehodnoceni situace).

Dopad na matku

Pro matku je sloZité mit volny Cas, jelikoZ neni jednoduché zajistit pro syna hlidani,
pofad u n¢j n€kdo musi byt. Kdyz ma hlidani pro syna, tak si jde posedét s kamarady nebo
si zaplavat. Starsi syn ji také obcas pomuze. Ale jelikoz ,,nechci furt otravovat mamku, aby

mi kluka pohlidala “, tak byva Casto unavend. ,,Kolikrat padnu do postele a Fikam si, jestli
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budu mit rano vitbec silu vstat.* Matka méla diive zdravotni problémy, Casto ji bolela zada

Z pienaseni svého syna.

Syn jezdi ve velkém kocafe, matka je tak omezena Vv nav§tévovani riznych mist.
Spatné snasi, kdyz se na né lidi divaji: ,,Nebo kolikrat radéji jedu s kocdrem nékudy jinudy,
abych nemusela potkavat tolik lidi.* Jelikoz se syn nékdy chova nepiiméteng, ,,lidi kolem
si pak mysli, Ze mam rozmazlené dité... “. Matce se ptatelé po narozeni jejiho druhého syna

¢

nezménili. ,,Mné se uz kamaradi vyselektovali behem mého Zivota...” a zustali sni

kamaradi, ktefi jsou doopravdovymi ptateli. ,,Co mam vylozené kamarady nebo

3

kamaradky, tak téch je par a oni to védi a neresi to.*

wPro mé tohle nebylo, zZe by mi to otocilo vzhiiru nohama... “. Matka uz od svych
15 let méla problémy s partnery, s penézi, s rodinou, nikdy netouZzila po dokonalém Zzivoté
a vzdy se spoléhala jen sama na sebe. Zivotni hodnoty se ji zménily po jejich Zivotnich

zkuSenostech ,, ... ja uz jsem chtéla mit jen zdravy deti a ve finale to zase nevyslo .

Budouci oéekavani

Eva nad budoucnosti nepiemysli, protoze se podle jejich slov mulze stat jeste
v Zivoté cokoliv. Ale je si jistd tim, Ze syn bude potiebovat pomoc i1 nadale a tak
»Potrebuju vybudovat mezi sourozenci fakt dobry vztah... “, aby se o n¢j dokazal star§i syn

postarat, nebo se stane, ze bude mladsi syn ve stacionati.

Bilancovani zivota

A4

Nejtézsi obdobi byly pro matku zacatky péce o jeji dite, kdy jesté nevédéla, co dité
ptesné chce. ,,... tam byl problém, ze on néco chtél, ale on si nerekl, takze jsem zkousela
a zkousela, co je dobre . Objevilo se u ni problémové intuitivni sladéni se s ditétem, které
se brzy napravilo. Matka pozitivn¢ hodnoti obdobi takové, kdy syn déla pokroky ve svém
vyvoji a kdy se syn sméje. Celkove svoji soucasnou situaci tak, ze ,,Tohle obdobi je fajn.*
Mysli si, Ze je pro pozitivni piijeti situace dilezité mit moZnost se na nékoho obratit, mit
dostatek informaci, mit pevné nervy a mit ,, ... nadhled a mit moznost od toho odejit ... *.

Piinos jeji nové zkusenosti vidi: ,,Clovék si ale urcité vic vazi véci.* Také uvedla,
ze si nyni ceni kazdého nového dne. To, ze vnima pozitivni pfinosy z péce o jeji dit¢,

nasvédcuje tomu, ze se opravdu uspésné vyrovnala se svoji situaci.
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9. Vysledky vyzkumu

Ucinéna zjisténi ziskanad zrozhovorti koresponduji s uvadénymi poznatky z odborné

literatury. Ziskané informace jsou platné pouze pro dany vzorek.

VOI1: Jak matky vnimaji sdéleni diagnozy ditéte?

Vsechny oslovené respondentky se o postizeni svého ditéte dozvéd€ly az po jeho
narozeni, byla to pro né¢ neoc¢ekavana situace. Jejich t€hotenstvi prob¢hla bez komplikaci,
riziko vzniku postizeni nebylo tedy signalizovano. Ve vSech piipadech bylo postizeni

zpusobeno predéasnym narozenim ditéte a jeho piidusenim pii porodu.

Vsechny ucastnice byly pifesvédCeny o tom, ze jim lékati sdélili diagnézu
neSetrnym zpusobem. Stézovaly si, Ze ji oznamili stroze a také jim vadilo, ze nedostaly
dostatek informaci tykajici se postiZeni jejich déti. Tato tvrzeni nemusi byt zcela pravdiva.
Je mozné, ze matky objasnéni postizeni od lékaiti nepifijmuly a vytvofily si vlastni
predstavy o sdé€leni informaci, coz mlize byt projevem obrannych reakci na vzniklé trauma.
Jen jedna matka ziskala odborné informace o tom, jak ma se svym ditétem pracovat. Zadni
odbornici matkam netekli hned po porodu, jak na tom jejich dit¢ doopravdy je. Vétsina
respondentek zaregistrovala vyvojové odlisnosti u mladsiho ditéte diky zkuSenosti se svym
star§im potomkem. Jedna ucastnice Si shanéla informace k diagnoze jejiho syna sama

¢etbou knih a internetovych diskuzi, chtéla ziskat jistotu o stavu jejiho ditéte.

Moznost trvalého postizeni ditéte si matky nepiipoustély, stale si drzely nadéji
ve zlepSeni stavu. Do tfi let véku ditéte byla vS§em matkédm sdé€lena presnd diagndza. Do té
doby byly ve fazi nejistoty, kdy prozivaly specifickou stresovou situaci. Stanoveni pfesné
diagnozy se ukazalo zlomovym bodem pro jejich Zivot. Pojmenovani problému vnimaly
jako urcitou ulevu, protoze do té doby nevédély, Cemu vlastné celi, na co se maji

do budoucna pfipravovat; ale i jako zklamani, jelikoZ se jim zhroutil ideal zdravého ditéte.

VO2: Jak se matky vyrovnadvaji se skutecnosti, zZe jejich dité ma postiZeni?

Na zjisténi skuteCnosti, ze dité neni v potadku, reagovaly vSechny matky silnymi
emocemi. Plakaly, nemohly tomu uvéfit, ptaly se samy sebe, pro¢ se to muselo stat pravé
jim, co udélaly $patné. Tato otazka je pochopitelna. Clovék na ni v takové situaci neni
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schopen odpovédét, coz ho zranuje jesté vice. Poté stale hledaly moznosti, jak svému ditéti
jesté pomoci a postupné se se svou situaci vyrovnavaly. Matky prosly nékolika fazemi
vyrovnavani se, neni ale ziejmé, zda vSemi a v jakém potadi. Je zfejmé, Ze si prosly t€émito
fazemi: Sok, obdobi smutku, zlosti, uzkosti a pocitd viny, fazi popfeni a stadiem
rovnovahy. Témé&f vSechny matky dosly do stadia reorganizace, ale uvedly, Ze smifeni se
s jejich situaci pro né bylo velmi obtizné. Jedna matka tvrdi, Ze se S narozenim potomka

S postizenim nevyrovna do konce zivota, ale naucila se s timto faktem Zit.

Soucasti denniho programu vSech matek bylo cvi¢eni Vojtovou metodou, které
pro n¢ bylo samo o sobé& stresujici. Tii déti ze Ctyf navstévuji vzdélavaci instituce, dve
z nich dochazely do rehabilita¢nich jesli. Jedna matka si vychvaluje zlepseni zdravotniho
stavu svého ditéte ptirodni 1écbou. Jind matka oceniuje informacni oporu od Rané péce.
Dilezitou tlohu v podpofe matek sehraly i navstévy lazni. O jednoho syna se v soucasné
dob¢ stara prarodi¢ v domacim prostiedi, zatimco je matka v praci. Na zvladani naro¢né
situace se ukdzal jako nejvyznamnéjsi faktor ptedchazejici zivotni zkuSenosti a soucasné
klima rodiny, do které se dit¢ narodilo. Pocit sdileni je také velice dilezity. U jedné matky

tento pocit chybél a ukézalo se, Ze narocnou situaci zvladala nejhtre.

Vsechny matky maji pfi vyrovnavani se sjejich situaci K dispozici copingové
zdroje v podobé vyuziti vzdélavacich instituci. Ve tfech ptipadech jsou nyni zdroji také
blizci ptatelé apodporujici manzel. Ve dvou piipadech spatfuji vnimanou oporu
vV samotném Synovi, U vlastni matky, u profesionald v riznych sluzbach, v soudrznosti
rodiny a u matek spodobnou situaci. Dale jim pomaha pocit smysluplnosti zivota
a nezdolnost v pojeti hardiness. Ojedinéle se objevily zdroje jako volny ¢as, internetové
diskuze, nezdolnost v pojeti resilience, psychické zdravi, pozitivni sebepojeti, piedchozi

zkuSenosti s narocnymi zivotnimi situacemi, pocit smysluplnosti zivota a pozitivni sebepojeti.

Matky pouzivaji nc€kolik copingovych strategii pii zvladani jejich situaci. Dvé
matky se nejdiive zaméfily na emocionalni zvladani naro¢né zivotni situace, jedna
si pomohla s vyrovnavanim se uzitim psychofarmak a druha se odreagovavala placem.
Nyni vSechny uzivaji strategie zaméfené na feSeni problémd. Jedna se o Strategie zamétené
na vnéjsi zdroj stresu i vnitini zdroj stresu. Uchovat si psychickou rovnovahu jim
pomahalo vyhleddni odborné pomoci, sdileni bfemene s ostatnimi, pozitivni piehodnoceni
situace, zduraziovani pozitivnich stranek ditéte a samostatnost pfi feSeni jejich situace.

Jedna z respondentek se zamétuje na pribézné zvladani tenze v roding.
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VO3: Jak péce o dité s postiZenim ovliviiuje Zivot matek?

Jednotlivé matky se musely vypotadat s podobnou fadou problémi. Jsou to
zalezitosti tykajici se zdravotniho stavu jejich déti, komunikace s odborniky, ekonomické
zajisténi rodiny, vztahti v rodiné a zpusobu vyuziti volného Casu. Sdélovaly, Ze jsou
nuceny orientovat se samy v moznostech péfe o dit¢, schazi jim ale informace
0 nabizenych sluzbach od tfadu a 1ékaru. Pouze jedna matka byla spokojena s podporou
odbornikii, na které se mohla v pfipadé potieby obratit. Také matkam vadily kumulace
zdravotnich problémi ditéte, poruchy spanku nebo nepfimétrené chovani ditéte. Matky tesi

I problémy S bezbariérovosti vefejného prostranstvi.

Ve trech ptipadech matky zminily finan¢ni zaté€z. Dvé se vzdaly svého profesniho
Zivota, staly se na del$i Cas Zenami v domacnosti, ale po umisténi ditéte do instituci

se pro finan¢ni zajisténi vratily do pracovniho procesu.

Dvou Zenam se Vv dasledku péce o své dit€ zhorSil zdravotni stav. U jedné
se vyskytly problémy se zddy vlivem pfendSeni vétsi vahy ditéte, druhd matka trpéla

psychickymi i1 fyzickymi problémy.

Pro jinou matku narozeni ditéte s postizenim byl dalsi boj v jejim zivoté, nebyla to
pro ni takova situace, ktera by ji zménila zivot zasadnim zplsobem. Narozeni ditcte
S postizenim méni hodnotovy systém, ale u této matky se Zivotni hodnoty zménily

pfedevsim uZ pfed narozenim mladsiho ditéte. U dalSich matek doslo ke zméné priorit.

24

Celkové¢ se da fici, Ze narozeni ditéte s postizenim zakonité¢ zméni dosavadni chod
rodiny riznym smérem. Ve dvou piipadech postizeni ditéte vyznamné zménilo partnersky
vztah rodic¢i. U jednoho piipadu se manzelsky vztah jeSté vice posilil, coZz se stalo
pravdépodobné diky jejich sdileni spolecnych problémi a spole¢né stravenému casu
s dité¢tem. V dalSim piipadé¢ se rodi¢e rozvedli kviili odcizeni se, jelikoz matku zcela
pohltila péce o dité. Zde otec matku svym chovanim deprimoval, byl pro ni dalsi zatézi, je
mozné, ze by manzelstvi skoncilo i bez existence ditéte. V jednom piipadé si rodic¢e prosli
krizi, ktera ale vyustila v modifikaci starych vzorct fungovani a manzelé po case obnovili

svij harmonicky vztah. V tomto okamziku je tieba poukazat na projev rodinné resilience.

weovr

V procesu akceptace postizeni u ditéte hraje roli podpora od §irsi rodiny, pfedevsim
pak od prarodict. V jednom piipad¢ se denni péce ujala v pozdé€jsim veéku ditéte babicka.

Jevi se tudiz jako jisté, Ze tato podpora mohla utuzit vztah mezi rodi¢i, protoze byli
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nasledné ve vétsi psychické pohodé. U matky, ktera nemd partnera, Vypomaha s hlidanim
ditéte Sirsi rodina. VSichni potomci matek maji mezi sebou hezky vztah a matku podporuji

V péci o potomka s postizenim. Matky nezatézovala reakce starSich zdravych déti.

Zda se s postizenim smifi, zalezi na mnoho ¢initelich, také na podpoie svych
blizkych. Ty matky, které si udrzely svlij okruh znamych, se na narocnou situaci Iépe
zadaptovaly. Dvé matky reflektuji zménu v socialnich kontaktech vlivem postizeni ditéte.
Ve dvou ptipadech doslo k ziskani novych pratel. Respondentky se zacaly vidat s matkami,
které maji obdobné problémy jako ony. Vytvofily se hlavné ptatelské vazby ve formalnim
prostiedi, v ramci Skolni dochazky ditéte nebo jinych instituci. U jedné z nich doslo
soucasné i ke ztrat¢ pratel, ta se sama od nich odloucila, nebot’ se vzajemné odcizily. Dvé
z matek, které maji deti s téZkou mentélni retardaci, se s ostatnimi matkami nesetkavaji,
maji své kamaradky, které znaji uz od doby pied narozenim ditéte. U jedné z nich
se pratelé vyselektovali uz v pribéhu jejiho Zivota a narozeni jejiho ditéte neovlivnilo
pocet pratel. U dalSiho ptipadu zapfti¢inil manzel, Ze ji kamaradky piestaly navstévovat.
Se svymi prateli spolu matky chodi na riizné akce, vzajemné se podporuji a vnaseji

do jejich Zivota optimismus.

Péce o dite s postizenim je hlavné v prvnich letech nesmirné naro¢néa. Chronicky
nedostatek volného Casu zpusobuje tnavu, kterou musi respondentky denné pirekonavat.
Bylo by docela myslitelné, ze by matky uvadély, Ze na sebe nemaji vilbec Cas, to se ale
nestalo, matky se ¢asem naucily, jak skloubit péci o své dité a ¢as pro sebe. Hlavné diky
institucim maji matky ¢as alespon na ¢asteCny odpocinek a pfitom védi, Ze je o jejich déti
dobfe postarano. Matky se ale nemohou vénovat zalibam v takové mife, jak by chtély.
U jedné z matek je nyni situace jednodussi v tom, Zze se o syna stara doma babicka, ale
diive ji péce o dit¢ velmi omezovala v kontaktu s prateli a neméla ¢as na své volnocasové
aktivity ani na odpocinek. Jedina matka, ktera nepracuje, ma vétsi vyuziti volného Casu.
V jednom ptipadé matka bere za traveni volného Casu i Cas traveny se synem, voli takové

aktivity, které mlzZe realizovat spolu se svym synem.

VO4: Jak matky déti s postiZenim vnimaji budoucnost svych déti?

Budoucnost déti je zavazné téma, kterym se kazdd matka zabyva. Planovani
budoucnosti ditéte s postizenim je pro matky zdrojem tzkosti a stresu. Otazka planovani

budoucnosti potomka byla u matek kli¢ova, jelikoz jsou jejich déti v obdobi adolescence
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a matky si uvédomuji, Ze ony také starnou. Jednoznac¢né tfeSeni budoucnosti nezna jeste
zadna z nich. Vnimaji, ze jejich déti nebudou ani pozdé¢ji sobéstaéné. Mezi matkami
prevladal piedpoklad, ze seV pfipadé¢ potfeby postaraji o jejich potomka druzi. Da
se nicmén¢ usoudit na to, Ze pocit zivotni jistoty je u nich oslaben. Boji se toho, kdo

se 0 dité postara, az ony nebudou moci.

Jejich prvoradnym zdjmem je zajistit détem dustojny Zivot. Jedna matka diive
chtéla dat svého syna do stacionafe, ale jelikoz vid€la, jak si tam syn nepteje byt, rozhodla
se, Ze mu zajisti osobni asistentku. Tato matka jako jedind vénovala pozornost piani svému
ditéti a zaujala postoj aktivniho planovani budoucnosti. Dal§i matka upozornila
na skutecnost, ze stacionar je pro n¢ financné nedostupny a potiebuje chodit do prace, nevi
tedy, co pozdéji bude dé€lat. Zatim se vyhyba rozhodnuti, ¢eka na to, co se naskytne. Treti
matka si pieje, aby na syna nékdo v budoucnu dohlédl, az bude syn v Gstavu, ale jesté nevi,
kdo jim bude. Nejmladsi z matek se snazi budoucnost neplanovat, protoze si mysli, Ze

se muze stat cokoli, Zije momentalni situaci, ale zvazuje moznosti.

VOS5: Jak matky hodnoti sviij dosavadni Zivot s ditétem?

Matky tvrdi, Ze je jejich dité obohatilo, ve vSech piipadech hodnoti zménu v lepsiho
¢lovéka. Jedna matka bere svoji situaci jako dar, diky ni naSla smysl svého Zivota.
Pro matky jsou pozitivnimi ptinosy z péce o syna ziskany nadhled nad béznymi problémy,
nebo je pro né jednoduse dité jako radost. Ve tfech ptipadech se objevilo ocenéni kazdého
dne, vedvou pftipadech posileni rodiny. Pozitivni disledky, jez matky vnimaji

ze zkuSenosti z péce o dité s postizenim, mohou byt rovnéz copingovym zdrojem.

Za nejhez¢i obdobi povazuji tfi matky to soucasné. Dvé jsou rady za to, ze jsou
S partnerem S$t'astné a ze miluji své syny. Jedna matka, kterd uvedla, ze se s touto situaci
neda vyrovnat, nejhez¢i obdobi nedokdzala konkrétné uvést, oznacila za néj takové obdobi,
kdy se s tim ¢lovek aspon trochu vyrovnal. Je mozné, ze k nému teprve dojde. Jina matka
uvedla, ze to bylo obdobi po vyrovnani se s tim, ze jeji syn je takovy, jaky je. Pro jinou
matku jsou zdrojem radosti kazdé vyvojové pokroky ditéte a jeho spokojenost.

o 24
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10.

Diskuze

Otazkou je mira otevienosti vSech informantt pti odpovédich na néktera témata. Je
mozné, ze n¢jaké udaje ucastnici nechteli vyjadfovat oteviene, nebo mohli byt mimo jejich
rdmec uvédomeéni. U nékterych otdzek jsem se setkala s nekonkrétnimi odpovéd'mi.
U témat tykajicich se pocitli se ucastnici nedokézali rozpovidat, byli ochotni mluvit vice
0 svych détech, o praci nebo o pratelich. Mize to pramenit z intimnosti kladenych otazek,
ale i1z toho, ze myslenky a pocity neni vzdy mozné adekvatné vyjadfit pomoci feci.
Zanedostatek prezentovaného vyzkumu povazuji nevytvoreni bezpecného vztahu
mezi ucastniky a mnou, pii takovém vztahu, nejlépe v terapeutickém slova smyslu,
by se Gcastnici jisté vice otevieli. Jelikoz pro smifeni se s narofnou situaci je proziti
nevyjadienych, zadrzovanych emoci dulezité, povazuji roli psychologa v procesu adaptace
za podstatnou. Podle mého nazoru je pro rodi¢e déti s postizenim rovnéz dulezité zajistit
jim profesiondlni poradenstvi v riiznych fazich jejich Zivota a umoznit jim ucastnit
se svépomocnych skupin, kde by mohli sdilet své prozitky, najit pochopeni pro jejich

problémy a dostat odpovédi zaloZzenych na odbornych poznatcich.

Také beru v tivahu, Ze by tcastnici své vypovédi interpretovali jinak, S tim se ale
u ptipadové studie pocita, jelikoz je zalozena na subjektivnich interpretacich a slova
mohou mit mnoho riznych vyznami. Existuje pravdépodobnost, ze mnozstvi i charakter
informaci, které respondenti sdé€lili, bylo ovlivnéno s ohledem na mé charakteristiky. VIiv
na ziskani udaju i jejich interpretaci muze mit fakt, Zze jsem Zena, bezdétna, ze jsem
mladsiho véku nez Gi¢astnici vyzkumu a pokouSim se proniknout do zkuSenosti matek déti
s postizenim. Myslim si ale, ze skuteCnost, Ze nejsem vdana, ani nejsem matkou, muize

pomoci k nezaujatosti a objektivité ve vyzkumu.

Jsem si védoma toho, ze vysledky vyzkumu znacné ovlivnil vybér respondentt.
Vyzkum byl proveden jen s témi ucastniky, kteti byli ochotni se na vyzkumu podilet, coz
samo sve&d¢i o jejich schopnosti sdilet jejich zivotni zkuSenosti a oteviené o jejich situaci
komunikovat. U lidi, ktefi se nechtéli vyzkumu zucastnit, bych se mohla setkat s jinym
nahledem na situaci, ale to s ohledem na etické zasady neni mozné provést. U vSech
pfipadli déti s postizenim pfiSly na svét jako druhorozené, je mozné, Ze v piipadé
prvorozenych déti s postizenim by zvladaly matky naro¢nou situaci odlisné. Velikost
zkoumaného souboru je mala, presto se domnivam, ze pro tento typ vyzkumu to neni

na skodu, a to diky jeho urcité homogenité a ziskanych detailnich informaci o vzorku.
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Divéryhodnost vyzkumu byla zvysena peclivym vybérem ucastnikli vyzkumu
a doslovnym piepisem vsech rozhovori, které uvadim v priloze €. 5. Je potieba zdlraznit,
ze se ve vyzkumu jedna o subjektivni vypoveédi matek, které nemusi ve vétSim mnozstvi

piipadi odpovidat skute¢nosti.

Vysledky vyzkumného Setfeni jsou dle mého nazoru v souladu s teoretickymi
poznatky z odborné literatury a i v souladu s mym ocekavanim. Zjisténi dobte dopliuje
dany teoreticky kontext a rozSifuje jeho platnost. Uvédomuji si, ze vysledky popisuji

situaci matek tak, jak o ni hovotily, a jejich vypovédi nemusi byt zcela pravdivé.

Oblast zvladani naro¢né situace jako je situace péce o dit¢ s mentalnim postizenim
je Siroka a vSechny jeji aspekty jsem nebyla schopna v ramci limitovaného poctu stran
prace zachytit. Pokud jsem chtéla podrobné rozvinout zamyslena témata, nemohla jsem se
vénovat dal§im, kterd vznikla v pribéhu vyzkumu, nebot’ bych piesihla ramec bakalatské
prace. Se ziskanym materidlem se naskytlo nékolik moznosti zpracovani. Vétim, ze tato

prace bude inspiraci k dalSimu zkoumani.

V budouci diplomové praci bych chtéla navazat na tuto préci. Chtéla bych
se zaméfit na osobnostni charakteristiky jedinc a vyuzit kK vyzkumu standardizovanych
kvantitativnich metod. Také mé v této souvislosti zajima syndrom vyhoteni v dasledku
pietizeni, které si matky nemusi pfipoustét. Za vyznamnou skute¢nost pokladam to, ze
vzhledem k rozsahu této prace se vyzkumu ucastnily pouze matky, které v této praci byly
jedinym zdrojem udaju o roding, a mohly tudiz podat odlisny obraz vnimani zvladani jejich
situace, nez by podali ostatni ¢lenové rodiny. Proto by bylo dle mého nazoru slibné
v dal§im vyzkumu pokracovat Se sbérem dat u ostatnich ¢leni rodin a porovnat, jak
vnimaji zvladani narocné rodinné situace oni a jak matky. Vystupujicim tématem pro dalsi
vyzkum se ukazuje rovnéZ podrobnéj§i analyza pozitivnich piinosti z péce o dité
S mentalnim postizenim, jelikoZ dosud neni v odborné literatufe této oblasti vénovana

znacna pozornost.
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ZAVER

Tato prace se zabyvala zvladanim narocné rodinné situace, konkrétné situaci
narozeni ditéte s mentalnim postizenim do rodiny a jejim vlivem na zivot matky. Cilem
bakalarské prace bylo na zaklad¢ prostudované literatury a kvalitativniho vyzkumu
zachytit a pfiblizit naro¢nou situaci, kterou s sebou piinasi do rodiny narozeni ditéte
s mentdlnim postizenim a popsat, jak se matky s jejich situaci vyrovnavaji.
Pii vypracovavani bakalaiské prace jsem zjistila, na kolik je toto téma rozsahlé. Objevilo
se mnoho otazek, jakymi jsem se mohla zabyvat. V rozsahu bakalafské prace jsem

zmapovala pét oblasti, ve kterych vnimam, Ze by psycholog mohl byt uzite¢ny.

Teoretickd C¢ast prace je uvedend vymezenim rodiny, dale se vénuje obdobi
po narozeni ditéte s postizenim a moznym dopadiim piitomnosti ditéte s postizenim
na matku. V teoretické ¢asti jsou také popsany naro¢né situace, zpusoby jejich zvladani
a je zde osvétlen termin resilience. Vyzkumna ¢ast se tyka kvalitativniho vyzkumu, ktery
byl proveden formou polostrukturovaného rozhovoru. Tvoii ji ¢tyfi ptipadové studie matek
déti s mentalnim postizenim. Vyzkumného cile se podafilo dosdhnout. Cile vyzkumného
Setfeni bylo dosaZeno popisem Zivota vybranych respondentll a identifikaci zplsobu
zvladani jejich naro¢né situace. Na zakladé kvalitativni analyzy odpovédi respondentii byly
zodpovézeny vyzkumné otazky. V diskusi bylo kriticky zhodnoceno vyzkumné Setfeni

a bylo uvedeno doporuceni pro dalsi vyzkum.

Za vystup bakaldiské prace miiZeme povazovat zjiSténi, Ze kazdd matka zvlada
naro¢nou situaci jedineénym a specifickym zpisobem. Vysledky koresponduji s poznatky
z odborné literatury. Poukazuji na to, ze vétSina matek se dokézala vyrovnat s obtizemi,
které pred nimi v souvislosti s péci o své dit¢ s postizenim vyvstaly. Mezi ptipady jsou
takové matky, které¢ skloubily péci o dité, profesi ivolnocasové aktivity. Vysledky
kvalitativniho vyzkumu ukazaly, Ze nejvyznamnéj$i strategie vytvoiené matkami
ke zvladani jejich naro¢né situace byly aktivni vyuzivani socidlni opory, vyuzivani

vnitinich zdroji a umét vyuzit sviyj volny cas.

Zpracovani a realizace vyzkumného Setfeni pro mé bylo vyzvou a piinosem
zaroven. Uvédomila jsem si dileZitost citlivého pistupu a respektu k lidem, ktefi to nemaji

v zivoté jednoduché, a slozitost najit pozitivni vychodiska v ndro¢né situaci.
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Priloha ¢. 1: Informovany souhlas

Jiho&eska univerzita v Ceskych Budg&jovicich
Pedagogicka fakulta

Obor Psychologie

Informovany souhlas

pro vyzkumny projekt: Rodiny s postizenym ditétem — zviddani ndarocné rodinné situace

tesitel projektu: Katerina Adamcova

Vézena pani,
obracim se na Vas se zadosti o spolupraci na vyzkumném projektu, jehoz cilem je
popsat problematiku vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim do rodiny. Ke zjisténi

informaci bude pouzita metoda rozhovoru. Pokud s Gc¢asti na projektu souhlasite, pfipojte
podpis, kterym stvrzujete souhlas s nize uvedenym prohlaSenim.

Prohlaseni

Prohlasuji, 7e souhlasim s u¢asti na vy$e uvedeném projektu. Resitelka projektu mne
informovala o podstaté vyzkumu a sezndmila mne s cili a metodami a postupy, které budou
pii vyzkumu pouzivany. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané tidaje budou pouzity jen
pro ucely vyzkumu a Ze vysledky vyzkumu mohou byt anonymné publikovany.

Me¢la jsem moznost vSe si fadné, v klidu a v dostatecné poskytnutém cCase zvazit, méla
jsem moznost se feSitelky zeptat na vSe, co jsem povazovala za pro mne podstatné
a potfebné védét. Na tyto mé dotazy jsem dostala jasnou a srozumitelnou odpovéd’. Jsem
informovana, Zze mam moznost kdykoliv od spoluprace na projektu odstoupit, a to
I bez udani divodu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti originalu,
Z nichz jeden obdrzi moje osoba a druhy fesitel projektu.

Podpis ucastnika v projektu:

Podpis fesitele projektu:

\ dne:
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Priloha €. 2: Osnova rozhovoru
SEZNAMENI SE S RODINOU

MtiZete mi fict néco o sobé a své roding?
Jste Zena svobodna, vdana, rozvedena?
Kolik let je Vasemu ditéti?
Mate jesté dalsi déti?
Jaka je diagnoza Vaseho ditéte?
SDELENI DIAGNOZY
Kdy a jakym zpisobem jste se dozvédéla o postizeni Vaseho ditéte?
Mate pocit, Ze jste byla v zacatcich o postizeni dostate¢né informovana?
Jaké jste zazivala pocity, kdyz jste se dozvéd¢€la o postizeni ditéte?
VYROVNAVANI SE
Co Vam pomahalo pii péci o Vase dite?
Setkéavate se s rodinami, které pecuji o dit€ s podobnym postizenim?
Vyuzivate podpory z vnéjsku? (osobni asistenci, pobyty, atd.)
Pomohla vam v ptekonani Vasich problému vira?
S jakymi problémy se potykate v souvislosti s péci o Vase postizené dité?
DOPAD NA MATKU
Chodite do zaméstnani?
Jak travite sviij volny ¢as?
Myslite si, ze mize narozeni postiZzeného ditéte rodice stmelit nebo rozdélit?
Jaky vztah ma druhy potomek Se sourozencem s postizenim?
Mate oporu ve svych rodi¢ich?
Jak se k vam zachovalo Vase okoli, kdyz se Vam narodilo dité s postizenim?
BUDOUCI OCEKAVAN{
Jak si pro Vase dité predstavujete budoucnost?
BILANCOVANI ZIVOTA
Co Vam zivot s ditétem s postizenim dal a co Vam vzal?
Jaké obdobi Vaseho Zivota povazujete za nejhez¢i od narozeni Vaseho ditéte?
Co byste vzkazala jinym rodi¢im, ktefi se dostali do podobné situace?

Chtéla byste jest¢ néco doplnit, co je dilezit¢ a zatim jsme o tom nemluvili?
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Priloha ¢. 3: Zdravotni postiZeni

ZDRAVOTNI POSTIZENI

Zdravotni postizeni je poskozeni nebo ztrata urcitého organového systému
a nasledné naruseni, omezeni ¢i uplnéd ztrata nékteré ze standardnich funkci (Buivalova,
Reitmayerova, 2007). Matéjcek (2001, s. 7) definuje zdravotni postizeni takto:
., Zdravotnim postizenim myslime nejen ujmu na zdravi jako ndsledek vrozené nebo ziskané
poruchy struktury a funkce organizmu, nybrz vsSechna postizeni vedouci k omezeni
pohybové zdatnosti, funkce smyslovych organii, mentalnich a jinych funkci a vyustujici
V handicap dotykajici se postaveni takového jedince ve spolecnosti.

Rané poruchy centralni nervové soustavy v perinatalnim obdobi maji za nasledek
tézké poruchy hybnosti, poruchy psychomotoriky poruchy psychiky, intelektu a poruchy
védomi. To znamend, Ze se muze u Clovéka v rizném stupni a v riznych kombinacich
vyskytnout détska mozkova obrna, hyperkinetickd porucha, mentalni retardace
a epileptické zachvaty. K nim se je$t€ mizou ptidruzit dalsi poruchy, a to poruchy zraku,
sluchu a feci.

Jelikoz se v mé praci objevilo pouze vrozené postizeni, zaméfim se na néj, nikoli
na ziskané. Pocet jedinci s vrozenym postizenim se v lidské populaci pohybuje
mezi 3 a 5 % (Buivalova, Reitmayerova, 2007).

KOMBINOVANE POSTIZEN{

Postizeni se vétSinou vyskytuji soucasné jeSt¢ s jinymi postizenimi. Je tolik
moznosti kombinovaného postizeni, ze existuje i nékolik kategorizaci vicendsobného
postiZeni a n€kolik ¢lenéni jednotlivych skupin osob s kombinovanym postizenim.

Teply (in Ludikova, 2005) usuzuje, ze pro kombinované postizeni je signifikantni
mentélni postiZeni, které doplituji dalsi vady v télesné, smyslové ¢i mravni oblasti.

Jedna z kategorii dle Vaska (in Ludikova, 2005) vychazi z obecnéjs$iho ¢lenéni.
Chce postihnout vSechny mozné kombinace postizeni a tak rozd€luje osoby
s kombinovanymi vadami do tfi symptomaticky pfibuznych skupin: mentalné postiZeni
a dal$im(i) postizenim(i), slepohluchota, poruchy chovéni v kombinaci s dal$im(i)
postizenim(i) ¢i naruSenim(i).

TELESNE POSTIZENI

T¢lesné postizeni muze byt bud’ pohybovy defekt ve smyslu funkéniho omezenti,
nebo télesna deformace ve smyslu estetického postiZeni. S télesnym postizenim je spojeno
omezené mnozstvi a kvalita riznych podnét. Existuje n€kolik druhti télesnych postizeni
(Butvalova, Reitmayerova, 2007).
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Ja s ohledem na mou praci popisi détskou mozkovou obrnu (dale DMO), ktera je
nejcetngjsi pri¢inou vzniku télesného postizeni a Dandy-Walker syndrom.

DETSKA MOZKOVA OBRNA

DMO se tyka postizeni mozku vedouci k zavaznému motorickému postizeni. DMO
muze vzniknout rizn¢, mnohdy se pfiCiny ani nepodafi objasnit. Pfi¢iny DMO jsou
pied narozenim ditéte (jedna se o infekci matky béhem téhotenstvi, nedonoSenost,
pusobeni rentgenovych paprskll, Graz matky), pti porodu (patii sem neobvykly porod,
novorozeneckd zloutenka, asfyxie novorozence) nebo brzy po ném (jsou to onemocnéni
jedince prodélana v dob¢ do prvniho roka véku) (Vagnerova, 2008)

Mira zévaznosti je heterogenni. K DMO se v mnoha ptipadech pridruzuji
I postizeni smyslovych funkci a mentalni retardace (u 1/3 az ' jedinct s DMO), poruchy
chovani nebo jiné zdravotni potize, zejména epilepsie (u vice nez jedné tfetiny jedinch
s DMO). Pro stanoveni jasné formy DMO je nejlepsi pockat az do véku 3 let ditéte.
Zanejucinnéjsi rehabilitaci déti s DMO je povazovana Vojtova metoda, ktera znamena
pravidelné cviceni (az 5x denn¢) piedstavujici fyzickou i emoc¢ni zatéz pro dité i pro rodice
(Krejéitova, in Ri¢an a kol., 2006).

Jedinci s DMO se vyznacuji emo¢ni labilitou, snizenymi poznavacimi schopnostmi,
mivaji problémy s pozornosti nebo s fe¢i (Vagnerova, 2008).

DANDY-WALKER SYNDROM

Dandy-Walker syndrom je vzacné vrozené onemocnéni mozku. Pfi¢inou syndromu
je Dandy-Walkerova malformace, jez spo¢iva v chybném uzavéru cervovité ¢asti mozecku
a ve vzniku cysty vzadni jamé¢ lebni, ktera je rozSifena do IV. komory mozkové.
Ve vétsSiné pripadi dochédzi k neprichodnosti otvori IV. komory mozkové, nacez
se mozkomis$ni mok hromadi v mozkovych komoréach. Toto onemocnéni je typické Spatnou
psychomotorikou a kognitivni poruchou. 50% osob s timto onemocnénim ma sniZenou
inteligenci. Nékdy jsou pfidruzeny anomalie srdce (Vokurka, 2009).

MENTALNI POSTIZENI - MENTALNI RETARDACE

Christianson, Howson a Modell (in Van&ura, 2007) uvadi, ze se v Ceské republice
rodi pfiblizn¢ 45 déti s postizenim na tisic porodd. Pocet lidi s mentdlnim postizenim
celosvétoveé stoupd. Je to nejspiSe vyspélejsi diagnostikou a medicinou, coz zapficinuje
preziti déti, které by difive nejspiSe zemiely. Lidé s mentalnim postizenim tvoii
nejpocetnéjsi skupinu v ramci kombinovanych vad.

Mentalni postizeni pozitivné koreluje s vyskytem DMO a epilepsie. U jedinctu
s mentdlnim postizenim se cCastéji nachdzi psychické poruchy, agresivni projevy,
autostimulacéni stereotypie a sebeposkozovani (Krejéifova, in Ri¢an a kol., 2006).
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Mentalni retardace je vrozena porucha integrace psychickych funket, které postihuji
daného jedince ve vSech slozkach jeho osobnosti. Jde o trvaly stav postizeni rozumovych
postizenim mozku, které muze vzniknout v prenatdlnim, perinatalnim nebo i1 Casné
postnatalnim obdobi (Krejéifova, in Ri¢an a kol., 2006).

Jednim z nejvyrazné€jSich rysti mentalni retardace je narusena poznavaci schopnost,
zaostavani  vyvoje rozumovych schopnosti, snizena pfizplsobivost Kk socidlnim
pozadavkiim. Jedinec s mentalni retardaci neni schopen dosahnout odpovidajiciho stupné
intelektového vyvoje, i kdyz byl dostate¢né stimulovan. Clovék s mentalni retardaci ma
inteligen¢ni kvocient nizsi nez 70 (Vagnerova, 2008).

Hloubka mentalni retardace se uruje podle inteligencniho kvocientu.
Ke kategorizaci mentalni retardace se uzivd mezinarodni klasifikace nemoci podle desaté
revize Svétové zdravotni organizace (Bartoniovéa, Bazalova, Pipekova, 2007). Mentalni
retardaci podle stupné postizeni déli na lehkou, stfedné tézkou, t€Zzkou a hlubokou.
U tézkych kombinovanych postizeni nelze jeji stupeit presn€ urcit. Lehka mentalni
retardace je charakterizovana inteligencnim kvocientem 50-69. V dospélosti to odpovida
mentalnimu véku 9-12 let. Jedinci s touto diagnézou maji obvykle opozdény vyvoj teci,
lehce opozdénou jemnou a hrubou motoriku. VétSina z nich dokaze byt nezavisla v osobni
péci a v praktickych domacich dovednostech. Emoc¢ni dasledky se projevi v afektivni
labilité, impulzivnosti, zvySené sugestibilité a uzkostnosti. U jedinct v kategorii stiedn¢
tézka mentalni retardace se 1Q jedince pohybuje v rozmezi 35 az 49. U dospélych
odpovidaji v€ku 6-9 let. U téchto jedinch jsou podstatné rozdily v povaze schopnosti,
typicky je vyrazn€ opozdén rozvoj chépani a uzivani feci, sebeobsluha a zru¢nost. Jsou
schopni vykonavat s dohledem jednoduchou manudlni praci, jestlize jsou ukoly peclivé
strukturovany. U tohoto stupné mentalni retardace se Casto vyskytuji télesna postizeni,
psychiatrickd onemocnéni a neurologickd onemocnéni (Krejéitova, in Ri¢an a kol., 2006).
Tteti kategorii je tézka mentalni retardace, pti niz IQ dosahuje hodnot 20-34 a u dospé€lych
tomu odpovidd mentalni v€k 3-6 let. Tato kategorie je podobna stfedné tézké mentalni
retardaci. VétSina jedinclh ma vyraznéj$i sniZenou uroven schopnosti, vyrazné opozdéni
V psychomotorickém vyvoji, nebo i pfidruzené vady, které prokazuji poSkozeni ¢i vadny
vyvoj nervového systému. Sebeobsluha je vyrazné omezena. V emocni sféfe jsou
charakteristicti jejich emocionalni labilitou a impulzivnosti. Je nutna celozivotni péce, ale
v€asnd rehabilitacni, vychovna a vzdélavaci péce muze piispét ke zlepSeni kvality jejich
zivota. Hlubokd mentalni retardace je vymezena IQ, které je niz8i nez 20. Jedinci jsou
tézce omezeni Vv oblasti motoriky, ve schopnosti pefovat o své zakladni potieby
a ve verbalni komunikaci. VétSina osob je nepohyblivd. B&Zné jsou poruchy zrakového
a sluchového vnimani, atypicky autismus. Kategorie jind mentalni retardace se pouziva
pouze tehdy, kdyz stanoveni stupné mentalni retardace pomoci obvyklych metod je zvlaste
nesnadné nebo nemozné pro pridruzené smyslové nebo télesné poskozeni, tézké poruchy
chovani a pro autismus. Nespecifikovana mentalni retardace se uziva v ptipadech, kdy je
ur¢ena mentalni retardace, ale neni dostatek znakil pro presné zatfazeni klienta do shora
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uvedenych kategorii (Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007; srov. Vagnerova, 2008;
srov. Krejéitova, in Ri¢an a kol., 2006).

24

gestlim, chovani nebo i feci jejim détem. Navic rodice musi vynalozit znacné usili k piijeti
socialné¢ nepiiméreného chovani ditéte. Témto rodicim pomadhaji s interakei rodic-dité
stiediska rané péce (Krejéifova, in Ri¢an a kol., 2006).

Jedinec s mentalnim postizenim ma zkreslené sebehodnoceni, snizenou schopnost
sebeovladani, je rigidni ve svém sebepojeti a zvysené sugestibilni (Vagnerova, 2008).

NEUROLOGICKE PORUCHY
EPILEPSIE

Epilepsie provazi DMO a mentalni postizeni pomérné casto. Definice epilepsie
Vagnerové (2008, s. 134) zni: ,, Epilepsie je chronické postizeni mozkové tkané, které
se projevuje opakovanymi zdchvaty ruzného charakteru, spojenymi se zménou v oblasti
prozivani, uvazovani a chovani, motorickymi projevy a casto i s poruchami védomi*.
Epileptické zachvaty jsou vyvolavany z epileptického ohniska v mozku, kde dochazi
K uréitym zménam mozkovych bungk, které se rozsiti do dalSich casti téla. VétSina
epilepsii ma zacatek v détstvi. U déti je vyssi riziko zachvatu z diivodu nezralosti centralni
nervoveé soustavy. Pri¢iny vzniku jsou riizné — genetickd dispozice, poskozeni mozku,
infekce, emoc¢né naro¢na stresova situace (Vagnerova, 2008).

Mezi projevy epilepsie se kombinuji napfiklad pfiznaky jako kiece, svételné
zéblesky, zména barvy kiize. Casto jedinci s epilepsii soucasné trpi pfidruzenymi riiznymi
poruchami - mentalni retardace, poruchy motoriky, poruchy fedi (Krejéifova, in Ri¢an
a kol., 2006).

Epilepsii mnohdy provazi negativni ladéni, afektivni reagovani, poruchy mysleni,
snizené sebehodnoceni, unavitelnost a mnoho dalSiho (Vagnerova, 2008).
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10.

Priloha ¢. 4: Doporuceni pro rodice déti s mentalnim postizenim

V této ptiloze jsou doporuceni pro rodice s ditétem s mentalnim postizenim, ktera by jim
mohla pomoci usnadnit jejich naro¢nou situaci. Matéjcek (1992) je setadil do desatera.

Rodice by méli urcité védét co nejvice informaci o postizeni jejich ditéte, aby mohli svému
ditéti co nejlépe pomahat. M¢li by se ptat odbornych pracovnikd, zajit do poradenskych
pracovist, chodit na rehabilitaéni oddéleni, zapojit se ke Sdruzeni pro pomoc mentalné
postizenym. Mé&li by vyuzivat i détska centra, stacionare, kde se miizou stykat s rodi¢i déti
také s postizenim a sdilet s nimi podobny osud.

Rodi¢e by neméli brat postizeni svého ditéte jako pohromu, ale mé&li by se snazit divat
na to jako na zivotni zkouSku. M¢li by byt obétavi, ale neméli by se obé&tovat.

Péce o dite s postizenim rodic¢e vycerpava. MéEli by zaktivizovat sily a zacit spolupracovat
s okruhem svych nejblizsich. M¢la by se na praci s ditétem podilet celd rodina, ¢i by rodice
méli pozadat o pomoc pratele, aby rodice mohli délat i néco jiného nez peCovat o dite.

Rodicim S$kodi, divaji-li se na vyvojové perspektivy ditéte nerealisticky, jsou potom
zklamani a uzkostny. M¢li by pfijmout pravdivou prognoézu odbornikit a sledovat
I nepatrné pokroky ditéte a nesrovnavat své dité s druhymi détmi jeho véku.

Rodice by méli myslet na to, Ze jejich dité netrpi, neproZiva tak jako rodice své postiZeni.
Nem¢li by dit¢ nadbytecné ochrafiovat a rozmazlovat ho. M¢li by si uvédomit, Ze

vvvvvv

litovat.

Rodi¢e by méli cilevédomé ucit své dit€¢ novym vécem v pravém Case a v nalezité mite.
Jinak si dité mize osvojit nespravné navyky, nebo miize reagovat obrannymi mechanismy.

Rodic¢ii s ditétem s postizenim je vice, ktefi maji podobné postizené dité. M¢li by
si navzajem predavat své zkuSenosti, sdilet starosti i radosti. Neméli by odmitat solidaritu
od odborniki, ktefi jim uc¢inné pomizou. Neméli by pted lidmi nic skryvat, ale méli by
jednat otevieng, aby lidé z jejich okoli véd¢li, jak se maji chovat ve spole¢nosti osoby
S postizenim, a tak aby mohli pochopit problémt rodi¢i a eventuélné jim pomoci.

Rodice ditéte s postizenim jsou diky prozité bolesti zvySené vnimavi a tak maji neustale
pocit napéti a ohroZeni. Jsou az pfecitlivéli na pozndmky a zdjem druhych lidi, které
nemusi byt zlého tmyslu.

Manzel¢ ditéte s postizenim si maji byt obzvlast oporou. Bohuzel kvili ztizenym
podminkam, které piinasi dité s postizenim, se mnoho rodict déti s postizenim rozpada.
Rodice by m¢li védet, ze oba dva maji na péci svij dil odpovédnosti.

Rodice musi realisticky zvazovat budoucnost ditéte. M¢li by myslet na své sily i sily svych
nejblizsich, hledat nejvhodnéjsi perspektivy. Mohou také premyslet o dalsim ditéti, které
by jim mohlo vnést do rodiny uklidnéni a vyrovnani. Nejdilezitéjsi je optimisticky pohled
na budoucnost.
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Priloha ¢. 5: Piepis rozhovori

ROZHOVOR S MATKOU | - Alena
trvani rozhovoru: 75 minut

datum rozhovoru: 27. 1. 2013

Uz jste se n€kdy zucastnila podobného rozhovoru?
Ne.

Jste zena svobodna, vdana, rozvedena?

Jsem vdana.

Rekla byste mi, prosim, néco o Vasem synovi?

Narodil se predcasné v osmém mésici. Respektive v sedmém mésici jsem zacala mit stahy, tak mé
manzel odvezl do nemocnice. Oni se rozhodli misto toho, aby ho hned vyndali, protoze mél kolem krku
omotanou pupecni Sniiru, tak ho prosté udrzovali asi ¢trndct dni, nebo t7i tydny a potom, kdyz uz bylo zle, tak
ho nékdy v devét hodin vecer, nékdy v podvecer, kolem sedmy hodiny mi delali prosté monitor a potom prisli
za mnou rano s vysledky s tim, ze rano pujdu do programu, do operacniho programu cisarem. Prvni jsem
méla taky cisarem. V deveét hodin prisli doktori, pak mi dali jesté monitor, no a najednou za mnou pribéhli,
nalozili mé a odvezli mé proste na sal. Takze kluka vyndali a potom, potom kdyz jsme viastné zbaveni
svépravnosti, bali jsme se, aby ho nékdo nezneuzil. Hodné pripadit kolem mé mame, Ze, on mi teda nechodi
bez doprovodu, ale mdme hodné piipadii kolem nas se znamymi lidmi, Ze vilastné zndame, co chodi se synem
do jednoho stacionare, nebo chodil do pomocné Skoly, tak se zname se spousty maminek, vidame se, jezdime
spolu na ruzné akce, takze vim, ze se stalo hodné pripadii, Ze si je odchytli nékde na nadrazi a ty deéti
podepsaly néco, co nemély a ty rodice postizeného to pak museli platit. Toho jsme chteli byt uSetieny, takze
Jsme Fekli ne, tady to k tomu neni.

Kdy jste se rozhodli pro zbaveni svépravnosti?

To ma asi dva roky. Takze jsme postoupili u nezavislé pani psychiatricky v nemocnici psychiatrické
vySetieni. No, a kdyz se ho zeptala, za kolik by prodal chalupu, mame krasnou chalupu, ke které ma hezky
vztah, a on vekl za sto. Ona: Co za sto? A on korun. Tak to jsme Sli tam vSichni do kolen. S manzelem jsme se
podivali, chalupa pomalu za dva miliony a on by ji dal za stovku, tak uz z toho diivodu. Jesté mame starsiho
syna, ktery by tim padem prisel o vsechno.

Kolik let je Vasim détem?

Tomu mladsimu, postizenému, bude v kvétnu dvacet let a starsimu bude v bieznu dvacet dva let. Ten
je v poradku.

Jak probihalo Vase t€hotenstvi u mladsiho chlapce?

Vsechno bylo v poradku, protoze pak vlastné manzel md B krev, myslim, ze minus, tak dokonce
delali i krevni testy, aby to dité bylo v poradku. Vsechno bylo v porddku, tam to bylo vylozené tim porodem.
Mné ho znicili pri porodu. Ja jsem Fikala, kdyby mi ho prosté vzali, kdyz mé ten manzel odvezl, Ze mam tedy
pravidelné stahy, tak kdyby mi ho prosté hned vzali ven, tak by byl nedonoseny, byl by sedmimésicni, ale byl
by v poradku, kdyby mi ho nepridusili v tom brise.

Jakym zptsobem Vam doktofi fekli o stavu Vaseho ditéte?

Jak? Ja Vam to ukazu. Kdyz jsem teda vekla doktorovi, co se teda stalo, tak on udélal tohle (trhnuti
rameny a hlavou) : ,,4si se néco stalo pii porodu! “. To bylo celé vysvétleni a ja jsem se potom docetla, az
kdyz jsme teda délali tu svépravnost, tak jsme tam vlastné méli vyjadreni od doktorky, a az tam jsem si
precetla tu dokumentaci, co ma od détské lékarky a tam jsem se dozvedéla, ze kdyz ho vyndali, tak ho kiisili.

Takze jste neméla informace o VaSem porodu a o tom, co se délo s Vasim synem?

Ne. Oni mi ho vlastné vzali, dali ho do inkubatoru a ja jsem ho viibec nevidéla, ja ho vidéla, az kdyz
mi dovolili vstat, na JIPce vam to nedovoli, Ze jo, takze ja jsem ho poprvé videla asi az po péti dnech, ja jsem
nevedela, jestli Zije, nezije, jak vypada, nic. Takze jsem nekojila, Ze jo.
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Dostala jste néjaké informace o predpokladaném vyvoji ditéti? A nabidli Vam néjakou pomoc pii
péci o Vase dite?

Ne, tam mé proste pustili domii z porodnice, nerekli viitbec nic, ja jsem tam byla potom asi dvakrat,
protoze neprospival, porad zvracel, porad tval. To bylo neskutecny. Pak jsem teda zjistila, ze blinkal, jo, ja
jsem ho prosté nakrmila, at to po jidle, mezi jidlem. Pak jsme chtéli jet tFeba na chalupu, tak jsme vzdycky
schvalne cekali, az to bude po trech hodindach. Tak jsme jeli tesné na tu hranici, kdy miizeme jet a kdyz bych
prijela, tak ho potom hned nakrmila. A on to dal vSechno ven. Takze mi neprospival. Takze jsme skoncili
V nemocnici. Tak jsme zkouseli s babkou vSechno mozny, takovy ty laicky. To se jesté doktoriim moc nelibilo.
Nakonec sem tady potkala pani, se kterou jsem byla v porodnici a ta mi rekla, Ze existuje mléko, ktery, ono
VYypada jako Granko, ale bylo to mléko, ale kdyz se to rozdelalo, tak to bylo hustsi, stalo to hrozné moc penez,
nevydrzelo to jako sunar. To jsem mu dala a on zacal prospivat, zacal pribirat na vaze. A kdyz jsem to rekla
doktorovi: ,,Pane doktore, proc jste mi to neporadil? “. On rikal: ,,Vim, Ze to existuje, ale ja jsem se bal, Ze to
bude na Vas drahé”. Ja vikam: ,,Podivejte se na mé, ja i kdybych méla jist suchy chleba a pit vodu
Z vodovodu, tak tomu ditéti bych dala cokoliv®. Pak kolem osmého mésice jsme zjistili, Ze nedéla to, co ma
delat v jeho veku. Tak jsme zacali cvicit Vojtovu metodu.

Jak Vas napadla Vojtova metoda? To Vam nékdo poradil?

Ja jsem Sla za jinym doktorem, za primarem, ktery mél uspéch s nedonoSenci, ze zachranil plno déti.
Ale nékdy nevim, jestli je to dobre, treba zachranéni ditéte se na mnoho vécech také podepsalo, protoze ono
kdyz to udélal té pani vedle, kdyz se pusti do inkubdtoru moc kysliku, tak se mize spalit néjaké pohybové
centrum nebo ocni centrum. TakzZe té to udélali tak, Ze ten chlapecek v inkubatoru oslepl. No a my mame
V Praze znamou, které se to také stalo, té spalili centrum pohybového aparatu, takze ta holka je na voziku.
Takze urcité plno déti zachranil a treba jsou i v poradku, ale taky se to obcas nepovedlo. Asi takhle no.
Vojtovu metodu jsme délali osm meésicu, a kdyz potom zacal, vilastné on potom zacal chodit, kolik mu bylo,
néjak v roce zacal az lézt, zacal zpozdéne na chalupé na travé. Zacal chodit pomalu ve dvou letech az.
Vsechno to bylo zpozdeny, no. No a potom, zZe tam je to mentdlni zpozdeni jsme zjistili az potom kdyz byl
V rehabilitacnich jeslich, pak jsme se ho pokouseli dat do normalni, ja jsem do pomocné nechtéla, ja jsem
chtéla rovnou do zvlastni, aby mel pak moznost jit aspon na néjaky ucnak. No, jenomze tam byly problémy,
hodné tam byly cikani, chodil domii pokousany, hrozné brecel, pokopany, hrozny, tak to jsem rekla ne, tak
Jjsem ho dala do pomocné, naucil se pocitat do dvaceti, naucil se cist, psat teda jenom hitlkovym pisem, jenom
se podepise krestnim jménem, prijmenim uz ne. Takze jenom tak, no.

Kdy jste se dozvédela, ze Vas syn ma mentalni postizeni?

Chodili jsme k pani doktorce psycholoZce docela pravidelné. Kolem jeho ctyi let to bylo tak
neunosny, ze jsem myslela, ze ho dam do ustavu. Prosté to neslo. Jenomze pak jsem vidéla, jak to manzel
Spatné nese, ze bych ho dala pryc¢. Tak jsem se prosté rozhodla, Ze prace teda ne, teda Ze s nim budu doma.
Tak jsem snim byla ctrndct let doma. S nikym jinym byt nechtél. ManzZel mi chtél ulevit, Sel s nim na
prochazku, nikam ale nedosli, protoze vyvadeél, Ze chce maminku, takze se manzel vratil a dal mi ho, Ze prosté
nechce. Kolem osmi let si ho prarodice brali na tyden na dovolenou. Pry tam brecel, Ze chce maminku, ale
néjak ten tyden vydrzel. Kdyz déda pred Sesti lety zemrel, tak babicka rekla, at jdu do prace, ja ti se synem
pomiizu, takze od té doby je s nami. Maji sviij pokojicek, kde tam spolu spi. Takze chudik babicka ho ma
dvacet ctyri hodin denné. Ale samoziejmé ji pomaham. Potrebovala bych, aby syn shodil, takZe jsem se
zamérila na zdrava jidla. Tim, jak nema pohyb, treba na chalupé basti, ale aspon tam néco dela, driv jezdil i
na kole, chodili jsme plavat. On by potieboval plavat, ale tady je to pro néj studeny od té doby, co jsme byly
V termalnich laznich. Babicka s nim jezdit na kole nebude, tak se snazime ho dostat na prochazky, ted jsme ve
fazi, Ze nechce nikam chodit, protoze se boji lidi, to mu prosté vadi. Takze mame problém chodit i ven. My to
délame tak, Ze jsme od jara hlavné na chalupé. Ja mam dvanactky a délam dlouhy, kratky tyden, takze jsem
tam v kratkém tydnu a manzel tam jezdi po prdaci. Musi se to prosté néjak zkombinovat, aby to bylo dobre.

Ma syn jesté jiné problémy kromé mozkové obrny a mentalniho postizeni?

Jeste ma epileptickou aktivitu. Ale zachvaty diky bohu nema. Mél jeden Sileny zachvat, to jsou asi
tri, Ctyri roky, ale jen diky tomu, zZe jsem byla u psychiatricky a chtéla jsem léky na zklidnéni. Protoze mél
takovy hodné blby stavy, kdy jsme se teda bdli, Ze dostane az zdchvat, aby se k tomu teda nedopracoval. Tak
dostal jeden prasek, dostal druhy prasek a potom druhym dostal takovy zachvat, zZe ho ani zdchranka
nemohla probrat po trech davkach, nez ho odvezli do Spitalu. Tak jsem volala doktorce, pak ona to cetla a
pry by ty prasky neméli epileptici vitbec dostat. Pochopitelné tady se mnou nemluvil pomalu nikdo, tak jsme
rekli ne, tak prasky prosté v zadném pripade.
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Ted Vam chci Fict o tom obdobi, nez se dostanu k tomu lepsimu, ja jsem chtela, abyste se o tom
dozvédeéla, protoze to mi strasné moc pomohlo, ale ted’ Vam chci rict vilastne, jak jsem to prozivala viastné ja
Vv té dobé, kdy nam babka jesté tak nepomdhala, manzel, protoze jsem viastné brala jenom 3000, tak chodil
do prace porad, nekdy mel i dvé i tri, abychom to vSechno utahli a mohli si taky néco poridit. Byla jsem doma
a bylo to tezky. Bylo to tezky v tom, Ze teda nebyly penize na riizné véci, tak jak si Ziju ted, nemohli jsme
nikam chodit, protoze jsme tu nemohli nechat syna, nemohli jsme nikam do spolecnosti, do kina, nikam
prosté a hlavné presto, Ze mam ekonomku a néjak jsem uvizla u toho spordku, tak jako sebeveédomi jako
Zenskad jsem méla uplné Sileny, bojovala jsem stdle s nadvahou, tak jsem si pripadala fakt ménécenna, jak
debil od spordku. Vysledky prakticky zadny, kdyz tady jenom uklizite, varite, pak prijde demolicni ceta a za
chvilku to neni videt, tak to ¢loveka prestane bavit. V tomhle jsem vlastné Zila ¢trnact let. Do toho jsem méla
Jjednu praci, protoze kazda koruna navic byla dobra. Jsem si rikala, je to dite, docela jsme to zvladali dobre,
no, ale to bylo strasny. Pak jsme se prestehovali sem po dédovo smrti, no a mamka potom rekla, kdyz to
vidéla, ze to nema cenu, oni fakt byli demolicni ceta, béz do prace, tak jsem zacala chodit do prace. Ale ja
jsem si vilastné mdlem dopracovala K astmatu, protoZe jsem furt kaslala, tak mi doktorka rekla, Ze mdam
zacinajici astma, alergii na vSechno mozny, co existuje, prosté uplné vSechno slo do haje. Byla jsem chvilku i
na antidepresivech, protoze jsem meéla stavy uzkosti, nemohla jsem dychat, takovy hrozny pocity, to se mi
viastné stalo po tom zdchvatu, zase uzkosti byly, zase se mi to prosté vratilo, my jsme cely ty léta zili
V takovém napéti, jestli se rano probudime a syn bude na svété, protoze dvakrat malem umrel. Dvakrat mi
dostal febrilni krfece, aspiroval, ono mu nic nebylo a najednou byla ctyFicitka nahore, febrilni kiece a
aspiroval, furt, zachranka a uz jsme jeli, takze to se stalo dvakrat, kdyz mu byl rok a potom zase za rok. Takze
potom jsme hlidali viechno, on byl porad nemocny. Kazdy mésic mu pichali usi, kazdy mésic anginy. Ma
snizenou bunécnou imunitu. TakzZe to bylo pordd. My jsme se bali jakékoli zvysené teploty, takzZe furt
diazepam, paraleny. Ted se to vSechno psalo, hlidalo, po jaké urcité dobe se to ma délat, jsem si vedla i
zaznamy, protoze se to potom uz nedalo pamatovat. TakzZe jsme potom s manzelem spali tim stylem, Ze jsme
se u néj stridali prosté. Takhle jsme Zili do té doby, nez mu vzali kréni mandle. Tam bylo loZisko zdanétu a
stiidalo se to, usi, krk, usi, krk. Takze jsme furt beéhali, furt horecky. Takze jsme si fakt uzili, to mi dalo zabrat
Jjako silené. Ten organismus byl tak vycerpany, zZe jsem se pred téma dvéma lety, nez jsem zacala délat to, co
ted’ délam, tak jsem se citila fakt na Sedesat. Ja jsem si neuméla predstavit, jak se o néj budu za pét, za deset
let starat.

Vy jste teda neméla viibec ¢as na své konicky, ze?
Nebyl cas.
M¢la jste v té dobé blizké pratele, na které jste se mohla obratit, kdyz byste potfebovala pomoc?

Ano, my jsme se schazeli, ale nakonec to dopadlo tak, Ze to bylo zneuzivani z jeji strany, protoze byli
u nds, ten jeji kluk je v pohode, byl u nds na pocitaci, ja jsem je obskakovala, dala jsem jidlo a podobné.
Jenomze pak se zacal bourit manzel, protoze nemél svoje soukromi, potieboval ty jeho procedury kazdého
chlapa pred praci, pak mu to zacalo vadit, tak jsem to musela ukoncit. Ale bylo to dobry v tom, zZe jsme jezdili
na tom kole a takhle, jo. Ale pak kdyz to bylo kazdy den, tak to bylo uz moc, to uz potom manzel vikal, takhle
ne prosté. TakZe to jsme potom taky odbourali teda. Pak jsem jezdila s nim kazdé léto na tydenni
rehabilitacni pobyt maminky s détmi. Jak se zname v té Skole, tak jsme vsichni propojeni, Fikame si, kdyz se
nékam jede. Pak se poradaji kazdy rok v ¢ervnu vylety do Italie na tyden k mori. Jedete s normalnimi lidmi,
dvacet maminek s témito détmi, jedete vSichni ven, ale tak Ze kazdy chdpe to, Ze ten druhy, kdyz ma nékdo
néjakou blbou chvilku a vyvadi tam, tak ta druha pochopi, Ze to je naprosto normalni. Kdyz by vyvadel nékde
V autobuse, tak by se vsSichni jako, to zndte ty lidi kolem. Ted mi zase volali nabidky, ale on k mori nechce,
protoze se nam tam stala takova neprijemna véc. Prosté on tam odjizdel s tim, ze ho boli zada, to je pravda,
chodil na rehabilitaci, pri uklizeni uhli si udélal néjaky blok, tak jsme tam jeli a my jsme ho tam nechali
namasirovat na plazi. Tak prvni byla dobra. My na détech nesetiime, takze jsme zaplatili dalsi masaz, ale
ona zajela néjak moc do hlavy a ona rozpustila néco, co jsme si neumeéli vysvetlit. My jsme $li do mésta a
najednou vika: ,, Jsem mrtvy. Srdce mi nebije“. Babku cely tyden budil, furt jsme museli mérit puls. On furt,
Ze je mrtvy. Lezel v té posteli jako mrtvola, fakt on véril, ze je mrtvy.

Jak dlouho to trvalo?

Ten cely tyden tam a tady dobie dva, tri mésice jeste taky, jo. Nez se to zase malinko. Pak jsem na
poradé mluvila praveé s jednou pani, co déla alternativu, tak ta rikala, Ze se do hlavy viibec nema Sahat. Ona
viastné jela po celé hlavé. Prosté néco spustila, nevim co. On by mozna jel nékam jinam, ale on mi posledni
dobou déla to, zZe mi néco zaplatime, on se rano sekne, Ze nikam nepojede, a nikam se nejelo. Nakonec byla
ledovka, tak by se asi mozna ani nejelo. On ma asi takovy Sesty smysl, ze vi. TakzZe se bojim, Ze zaplatime
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1talii a on se pak tady sekne. To tolik penéz zas vazné nemame, abych to vyhazovala. To se spise sebereme a
pojedeme na chalupu a uzijeme si to prosté jinak podle svého.

Vyuzivala jste né¢jakych podptrnych sluzeb?

Chodil do tydenniho stacionare. Bylo to proto, Ze o prazdnindch mu zacala chybét trochu ta Skola,
pak uz se i nudil na té chalupé, tak babka rekla, ze abych méla trochu dopoledne casu pro sebe, takze jsme se
rozhodli, zZe ho dame na dopoledne prosté do toho staciondre. Mésic se chodil divat do schranky, kdy uz
prijde ten dopis, zZe uz miize nastoupit. A jak to dopadlo. Byl tam tFi, étyri dny, rekl, Ze uz tam nepujde. Ano,
protoze tam musi poslouchat, protoze tam je néjaky rezim. Ale tady to je, ze babicka posloucha jeho. Tak
jsem tam jela s nim a on brecel. To bylo néco. To byl takovy plac, on na mé lehnul a :,, Maminko, prosim té,
vezmi mé domit“. To nenahrdl. On je komediant, on nahraje leccos, ale tady to nenahral. Babka rikala, Ze
tohle nema cenu, prosté se ta nervova schranka zase zhorsi, co s nim budujeme. Nehledé na to, ze ho na
osmou hodinu nikam nedostanu, on vstava v pul desaté. Babka mi rikala, Ze to zviada dobre, at to necham
byt. Ale bylo by potreba, kdyby tam dvakrat tydne na to dopoledne Sel. Od ctyr do osmi let chodil do
rehabilitacnich jesli. To bylo uzasny. Pak nastoupil na mésic do zvlastni skoly, museli jsme ho preradit a tam
pak byl asi do osmnacti let, pak chodil piil roku do praktické Skoly, pak jsme to ukoncili, protoze on chodil
uklizet do néjaké firmy na hodinu, on je velmi peclivy, babka mu délala asistentku. Tam ho to rozcililo a ted
je doma. Ale funguje doma.

A on ma teda lehkou nebo stfedné tézkou mentalni retardaci?

Asi stredné tezkou. Ted' jsme ho nechavali prehodnocovat, protoze mu sebrali prispévek. A nechali
ho na dvojce, on musi mit dvaceti ctyrhodinovy dohled. On dojde na zdchod, ale uz musim jit a musim to jit
po ném uklidit. Pri ¢isteni zubit mu musime rikat, jak si je myt. Je takovy tézkopadny, hromotluk.

Kdy jste si byla jista, Ze to neni se synem v poradku?

Asi kolem toho osmého mésice, kdyz jsem zjistila, Ze mi neprospiva. Ja jsem méla uz jedno dité, tak
Jsem vedéla, jak ten vyvoj ma vypadat.

Jaké pocity jste zazivala?

Rikala jsem si, pro¢ zrovna my. Co jsem komu udélala. Brala jsem to jako trest za néco. Nedokdzala
jsem se s tim smirit.

Jak se v dob¢ po sdéleni diagndzy ditéte choval manzel?

Ten to bral v té dobé takovym stylem, Ze radéji pracoval. Ale je fakt, Ze po té financni strance se nas
vzdycky snazil zajistit, ale v té dobé bych vice ocenila, kdyby sedél doma, kdyby mi vice s nim pomdhal.
Protoze ten vztah nebyl dobry. Ten se vytvoril az ted, kdyz jsem sla do prdce. Se synem si vice na sebe zvykli.
Prevzal kus role za mé. To bylo obdobi, kdy jsem ho méla jenom ja. Vzpomindm si, Ze to bylo obdobi, kdy
Jjsem furt ivala, furt fvala. Protoze on mél nadobi treba, ze smetl ze drezu vSechno nadobi. To byly momenty,
kdy bych ho zaskrtila. Ale to se tak néjak viechno prekonalo.

Co Vam to pomohlo piekonat?
No, nic. Ja jsem byla hodné upnuta na toho syna.
Véftila jste na n¢jaky zazrak, ze se d4 vSe do potradku?

Ne, ale ja jsem porad hledala néjaké cesty. Ja jsem se furt nedokdzala smifit s tim, Ze nikdy nebude
V poradku. Furt jsem si myslela, Ze néco existuje, co ho vylepsi, ze se neco zmeéni. TakzZe jsem ja navstivila
spoustu lécitelii, spoustu bylinek, cinska medicina, prosté vsechno mozny, co existuje. Furt jsme néco
zkouseli, ale vysledky Zadny, zlepSent nic jako.

Ten stav byl teda furt takovy, Ze nejdriv marodil, pak jsme to teda odbourali. Potom jsem se
dostavala do zdravotnich problémit hodné ja. To bylo od zad, kozni problémy, psychické problémy, bolesti
hlavy. Pred dvanacti lety jsem meéla slabou mozkovou mrtvici, nakonec to bylo dobry, akordt kdyz mi délal
neurolog EEG, tak vikal, Ze tam ndlez néjaky je, ale po case to odbouraly prasky, ale ptal se mé, jestli mam
moznost, abych si od ného odpocinula, abych si vitbec odpocinula. To v té dobé neslo proste.

Star$i syn Vam nepoméahal?

Ano, nekdy s nim pockal doma, kdyz jsme sli nakoupit, Ze jsem ho nemusela brat uplné vsude. Ale
taky se c¢lovék bal, co ho napadne. Kdyby to byl vétsi vekovy rozdil, tak jo, ale zase ty dva roky. Byly porad
stejné stary. 1 kdyz starsi syn vzdy pusobil jako starsi a pusobi do ted starsi. Do deseti let mladsiho syna mi
pomahal vice nez manzel. Kdyz jsem potiebovala, tak opravdu mi hodné pomahal.

74



Jaky vztah se mezi kluky utvofil?

Dobry. Starsi syn je jediny clovek v rodiné, ze kterého ma mladsi syn respekt. Starsi syn zacne
nadavat, kdyz mladsi néco provede, i kdyz ted je ten vztah mnohem lepsi, byly doby, kdy jsem musela dat
dvakrat do mésice Diazepam, kdy to bylo fakt hodné zly.

Jak reagoval star$i syn na to, Ze jeho mladsi bratr je jiny nez ostatni?
On to bral normalné, on to bral, Ze to tak prosté je, jako fakt.
Vysvétlovala jste mu to néjak?

Jo, Fikala jsem mu o tom porodu. Tenkrdat mu viastné zachranil Zivot. Kdyz dostal poprvé mladsi syn
febrilni kiece, tak tomu klukovi nebylo nic, ja jsem s nim byla dopoledne na prochazce, dala jsem je potom
spat a starsi syn nechtél viikbec usnout. Cely odpoledne neusnul, furt mi z toho pokoje odbihal. Ja jsem je tam
chodila kontrolovat, uz jsem se na toho starsiho zlobila a najednou prisel a rekl, ze se néco s mladsim synem
deje. Takze kdyby usnul ten den, tak mladsi syn nebyl, protoze mél febrilni krece s aspiraci a jeste mu zapadl
Jazyk. Ja bych se viastné po nejaké hodiné, sla na né podivat a mladsi syn by nebyl. Takze mu zachranil zivot.
Ja nevim, tak to melo byt. Do nemocnice jsem volala porad v noci, nespala jsem, a starsi syn také celou noc
nespal. To bylo hrozné obdobi. Kdyz na to ted zpétné vzpominam, tak se divim, ze jsem to preZila.

VYy jste vyhledala pro sebe sama odbornou pomoc?

Ja jsem byla u doktorky a ta mi dala prasky na nervy. Ja jsem méla obdobi, kdy jsem lezla po
zabradli domii, nemohla jsem jit po ranni prosté domui, ja jsem prisla domii a musela jsem si jit lehnout, to
neslo, nefungovalo prosté. Viechno zkolabovalo.

Jak dlouho to trvalo?

Trvalo to asi tFi mésice. Brala jsem takovy slaby prasky. Pak mi doktorka nasadila silnéjsi. Kdyz
Jjsem si Cetla ten pribalovy letdk, tak jsem si rekla, Ze jestli tohle zacnu brat, tak uz v Zivoté nebudu normalni,
tak jsem rekla a dost. Dost holka, takhle to dal nejde, musis se prosté vzpamatovat. Musis jit jinou cestou,
tohle opravdu nejde. Nechtéla jsem ty prasky, takze jsem se vratila zpatky do prdce. Neurolog mi rekl, zada
mdte poSkozeny, budou vas bolet, vezméte si Ibalgin. Takze jsem byla na nich prakticky denné. Ta hlava
Z prepracovani, kréni pater, odchdzi mi ploténky, na operaci to neni. A uz mé to neboli, uz jsem se 7 toho
dostala uplné nécim jinym.

V té praci za rohem jsem delala pét let. Coz bylo kousek. Kdyz se néco stalo doma, tak jsem letéla
domii. Kdyz jsem byla na pokladné jako zastupce, tak to bylo dobry. Pak jsem sla na hlavni zastupkyni a tam
jsem se neshodla s pani vedouci, protoze jsem takovy dobrdk, co chce dobro pro ostatni a ona chtéla dobro
pro podnik a to se neslucovalo dohromady. Tak to jsem rekla, zZe ne. Ale ja jsem uz v té dobé délala néco, co
mé uplné nadchlo a co mi zménilo Zivot, ale ne mné, ale celé rodiné. Tady to vypadalo docela zajimave.
Samoziejmé obdobi puberty, ona probihala troSicku jinak nez u jinych lidi, trosicku lip bych rekla, nicméné
ty projevy taky byly, stoji si za svym, takze kdyz jsem nékdy prisia z prace, tak tady bylo docela dusno, jo. Ted
jsem nevédela, na kterou stranu se priklonit. TakzZe kdyz jsem prisla takhle z prace a vidéla tady to dusno, tak
jsem méla kolikrat chut se otocit a jit zpdtky. Do té doby nez mi zavolala moje kamaradka. Protoze védéla, ze
mam postizeny dité, tak rekla, mam néco uzasného, chci ti o tom 7ict. Bylo to v dobé, kdy jsme se s manzelem
rozhodli predélat byt a ja uz na tom byla tak, ze jsem ty prasky méla schovany, ty antidepresiva, pro pripad
Ze z té postele prosté nevylezu a fakt mé ten zZivot nebavil. Ja neznam nic jiného nez drinu, bolest, to bylo v té
dobeé, kdy mné fakt vsechno bolelo, opravdu hrozny. Bylo to pred dvéma roky. Neuméla jsem si predstavit, ze
to pujde dolit a dolii. Manzel Fikal, co blbnes, mas tady syna, prece ho tady nemiizes nechat. A ja jsem rekla,
Ze o syna se vidycky nékdo postard, prakticky jsem cekala, az mi starsi syn odmaturuje. Tak jsem na tom
byla. Vypadalo to tu hrozné, my jsme bydleli zatim dva mésice u mamky, bylo to na Vanoce. Tak jsem ji
udeélala vanocni uklid a ja jsem nemohla rano vstat ze sedacky. Mné tak bolely zada. A 27. 12. 2010 na to do
smrti nezapomenu, Sla jsem na schiizku s tou kamardadkou. Oni mé ted’ davaji na poradach jako za exota a
jsem na sebe pysnd, Ze jsem se tak vypracovala, protoze oni mé videéli jako statnou padesdtnici. Nikdo
neveril, ze jsem kamardadky spoluzacka. Tak jsme méli schiizku a ona mi vekla o zelenych potravinach. Ja
jsem si to poslechla, dala mi ochutnat. Prinesla jsem ty letaky domii. Jesté jsem rikala kamaradce, zZe jsem
pro syna ochotna udelat vsechno mozné, ale nevim, ten mozek je nenavratné poskozeny, ty bunky jsou pryc,
tak nevim, co by to udélalo. Ona rekla, tak kdyz nepomiizu jemu, tak pomiizu tobé. A to se ji podarilo, protoze
pak nasledoval sled udalosti. Prinesla jsem to domiu, nase babi si to precetla a rFekla, Ze mi to koupi k JeZisku,
tak jsem $la za kamaradkou a koupila si prvni baleni jecmene a tim to zacalo. Takze jsme zacali, chtéla jsem,
aby to jedli vsichni. Méla jsem obavy, protoze ostatni berou léky, takze jsme u nich jela pomalu, presné jak
mi kamarddka Fekla. Rekla jsem, Ze to prosté budeme jist, nikoho jsem se neptala, prosté tady to mds, zapij to
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a jedeme. Zacali vSichni. Synovi to moc nechutnalo. V té dobe, kdy jsem byla u kamaradky, jsem méla 89 kg.
Babi ted’ dobiha autobusy, zlepsil se ji cukr. Pak jsme pridali jesté chlorellu. Takze jsme se do toho pustili. 1
manzel rikal, zZe nevi, jak by mu bylo bez toho, ale praci a délani na bytu zvlada, biopsii mél najednou cistou.
Mné bylo dobre, jako nikdy predtim. Starsi syn uz nepotiebuje prasky na alergii. Zlepsila se mu tréma.
Miladsi syn od té doby nemél Diazepam. Po roce a piil zelenacii se mu zlepsila epilepticka aktivita. Doktor
mu chce odebrat i jiné prasky. Uz i on sam se dozaduje toho zelendce, vi, Ze mu to doda energii. Kulicky jsou
na nervovou soustavu a mohla jsem si uplné dovolit vysadit antidepresiva. Po mésici mé holky nepoznaly.
Koupila jsem si minisaty, zacala jsem se malovat. Citila jsem se mladsi. Takze ty zeleny potraviny jsou tady
navzdycky. My to bereme jako jidlo. Zelenace nas zachranily. Kdyz jsem po tom mésici prisla domii, tak tady
viadla pohoda. A je stale.

Jak se k vam zachovalo Vase okoli, kdyz se Vam narodilo dité s postizenim?

Neodtrhli se oni. Ja jsem se odtrhla, protoZe jsem se s témi lidmi neméla co rict. Takze je
nevyhledavam. Soustiedila jsem se na skupinu lidi, se kteryma jezdime. S témi si mam co rict. Ti prozZivaji to
sami. Treba mam problémy s jednou pani, ktera ma zdravy deti, ale zabyva se takovymi kravinami, resi podle
mé nepodstatny kraviny a mné to vadi, a proto tu spolecnost nevyhledaviam. Tak jsem radsi sama s rodinou.
Mné tieba vadi to, ze nechaji syna doma a odjizdi trikrat ctyrikrat do roka do ciziny. Vadi mi to docela dost.

Jak si pro Vase dit¢ predstavujete budoucnost?

Jedna pani mi vekla, ze tady vzdycky nékdo bude, kdo se o néj postara. Ale ja jsem myslela na ten
ustav, ze by si mohl zvykat na jinou spolecnost, preci ten bratr bude, ja treba vim, Ze si ho vezme nebo tohle,
ale zase nemiize zustat kvili nému doma. Bude mit svoji rodinu, miize si ho treba vzit na vikend, na
dovolenou, ale kdyz to vidim, jak tam nechce, jak tam trpi, tak jsem se rozhodla tak, ze budu uspésna v Green
Ways a vydelam tolik penéz, abych méla na to, abych si zaplatila asistentku, ktera v pripadé, Ze ja budu na
poradé a manzel v prdci, tak si prosté zaplatim asistentku. Mam dat za par hodin penize cloveku, ktery se o
néj chvilku postara. V tom ustavu taky zaplatite za hodiny. Takze je jedno, komu to zaplatim. Ale budu védet,
Ze to prostiedi, ze se mu libi a kde vim, Ze tady nékdo je, Ze se postara o to, aby tady néco nevyvedl, a budu
urcite ve vetsim klidu a nehlede na to, Ze prosté to je prave to, ze chci mit jak financni i casovou svobodu. Ja
si ty schiizky muzu naplanovat na dobu, kdy je manzel v praci, tak ja jsem tady ted. Takze takhle to chci
delat. Pak tieba budu mit pod sebou lidi a budu délat porady, tak si holt zaplatim nékoho, kdo sem na ty dve
hodiny prijede.

Co byste vzkazala jinym matkam, ktefi se dostali do podobné situace?

Aby to nebraly jako trest, ale aby to braly jako dar. Tyhle déti si nas vybraly. Jsou tady proto, aby
nas nécemu naucily. Kazdy clovek ma na svété néjaky ukol, ja jsem porad hledala, nevédéla jsem co, furt
Jjsem meéla pocit, Zze mam néco udelat a nevédéla jsem co, ze mi furt neéco chybi a ja jsem to nasla. Tim jsem se
dostala do Green Ways. Chodi mi sem pani, ktera rikd, Ze jsem napojend na syna. Muj vukol je pomdhat tém
lidem a ne jen zdravim, coz je uzasna vec, ale i tém, kterym chtéji, aby nebyly dvanact hodin v praci a
prinesli domit tu desithu a byli z toho vycerpani. U téch Vietnamcii jsem proto, zZe je to miyj kamardd a
potirebuje na to ceskou pani a dovoli mi byt u Green Ways.

Green Ways Vam tedy zménilo nahled na Vasi situaci, kterou jste piedtim brala jako trest a ted’ ji
berete jako dar?

Ano. Ona mi to ta pani tak podala. Sama jsem se zklidnila, i syn se zklidnil. Dva roky mam zelené
potraviny a ted v srpnu jsem se rozhodla zménit zivot, a Ze chci délat jenom Green Ways a Ze chci pomdahat
tem lidem.

Jakou zkuSenost Vam pfineslo to, ze mate dité s postizenim?

Kazdy, kdo ma zdravé dite, se hrouti kvili prkotiné, jo. A ja kdyz to zpétné vezmu, co jsme museli
vydrzet a zustali jsme relevantné normalni, tak jako kdyz poslouchdam ty normalni lidi, ¢im se zabyvaji, co
rest, kvitli cemu se doma hadaji, tak mi prijde, Ze nejsou normdlni oni.

vy

Nejtezsi je smirit se s budoucnosti, kdyz tady nebudeme. Premyslim moc dopredu. Tim jsem se
zabyvala moc. A ta pani mi rekla, to nedélej, protoze tady vidycky nékdo bude. Ono je to tak prosté dany. Nic
neni nahoda. Jedna pani, ktera z oc¢i dokaze poznat rizné potize, mi rekla, ze jsme zacali brat zelendce za pét
minut dvandct. Méla jsem pry v hrozném stavu vSechno. Ano, tim, jak jsem byla vycerpana, vlastné kazda
bunka potrebuje enzymy a kazdy clovek se narodi s néjakou enzymatickou bankou a ja tim zZivotem, kterym
jsem prosla, jsem si z téch organii odcerpavala, abych mohla nejak fungovat. Ta sama pani mi rekla, Ze mam
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poslouchat syna a vnimat ho. On mi cestu ukaze. On Fika plno véci, treba mi rekne: ,,Maminko, pojd’ do
diichodu. “ To znamena, ze chce, abych byla doma, protoze babka je v diichodu a je doma, takze to je, Ze chce
byt s nami. Stala se ze mé sebevédomad, krasna zZenska, ktera se neboji promluvit. O tom, ze bych méla nekdy
vest porady, byla pro mé nepredstavitelna véc. Ted' se na to tésim.

Takze se da fict, ze tohle obdobi je pro Vas nejhez¢i?

Ano, nejhezci za cely Zivot. V mém veku jsem se dopracovala do faze, kdy miluju svoji rodinu, miluju
sviij domov, svého manzela po dvaceti letech a hlavné mam pred sebou prdci, kterou také miluju. To, jaka
Jjsem byla predtim, si uz ani neumim predstavit, ale rozhodné to nevedlo ke spokojenému manzelstvi. Ted’ dva
roky Ziju. Predtim starsi syn chodil a rikal mi, Ze porad jenom ivu, zZe se tady neda byt. Nebylo to dobry.
Hlavne ty lidi kolem mé, mam uzasny lidi kolem sebe. A kniha Tajemstvi funguje. Strasné jsem si néco prala
a ono se mi to vyplnilo. Prosté staci si prat.

Jste, prosim, vétici?

Nene, nejsem.

Chtél/a byste jesté néco doplnit, co je dulezité a zatim jsme o tom nemluvili?
K tématu uz mé nic nenapada. Povidala bych jen o Green Ways.

K vyzkumu uz jiné otazky tedy nemam. Moc Vam dékuji za rozhovor.

ROZHOVOR S MATKOU II - Barbora
trvani rozhovoru: 40 minut

datum rozhovoru: 6. 2. 2013

Uz jste se nékdy zucastnila podobného rozhovoru?
Ne.

Jste zena svobodna, vdana, rozvedena?

Jsem vdana.

Rekla byste mi, prosim, néco o Vasem synovi?

Meému synu bude v letosnim roce dvacet tii let. Ma stFedné tezkou mentalni retardaci. Narodil se
predcasné, priduseny, byl kiiseny. Tim vzniklo to postizeni, jaky ted ma.

Pfed porodem jste Zadné problémy neméla?
Ne, tehotenstvi probéhlo v poradku.
Jakym zptsobem Vam byla informace o stavu vaSeho ditéte sdélena?

Nijak. Prosté ho v nemocnici odnesli, nikdo mi nic nerekl. Az kdyz jsem se ja trochu zmatorila a
zjistovala jsem, co je s ditétem, tak teprve mi o tom rekli, Ze syn je v inkubdtoru a Ze je napojen na pristroje.
Do devatého mésice jsme byli v nemocnici na nedonoseneckém oddelen.

Mate pocit, Ze jste byli v zaCatcich o postizeni dostate¢né informovani?

Viastné kdyz se dité narodi, tak nikdo nepozna, ze to dité bude postizeny. Oni nevédéli, jak ten vyvoj
bude pokracovat. Az kdyz jsme chodili kazdych ctrndct dni k pediatrovi, a ten podle toho, co dité déla, zjistil,
Ze se dite nevyviji tak, jak ma. Pak jsme chodili po doktorech. Zacali jsme cvicit Vojtovu metodu. Do dvou let
jsme cvicili a pak nam tim pddem zjistili diagnozu, Ze ten vyvoj neni takovy a Ze postizeni mozku tam je a Ze
je to viastne diky tomu, Ze byl priduSeny a nedostatek kysliku. Kdyz se prosté narodil, tak nas ani nenapadio,
Ze to dité bude mit néjaky problém. Mysleli jsme si, ze se to vSechno zvlddne.

Pamatujete si, jaké pocity jste zazivala, kdyz jste se dozvédéla o postizeni ditéte?

Bylo to hrozny. Pocity presné ja nevim. Kdyz se narodil, tak jsem neméla zadny pocity, protoze
nevite, co Vas ceka, ale to vite, Ze clovek breci, ale prosté se snazite, protoze si myslite, Ze se to zvladne.
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Myslim si, ze jsme toho zvladli hodné. Viastné syn chodi, akorat ze nemluvi, protoze ma postizeny hlavné
centrum reci a tu mentalni oblast.

Jaké pro Vas byly zacatky narozeni syna? Co jste museli ve svém zivoté zmenit?

Ja bych rekla, ze clovek musi tomu ditéti prizpiisobit vSechno. To znamend, abychom nékam jeli, to
neexistovalo. Prosté cvicit s nim a cvicit. Do téch dvou let to bylo Sileny. Viastné jsme litali porad po
doktorech. TakzZe to bylo dost ndarocny, musim fict.

Kdo Vam v tu chvili byl nejvétsi oporou?
Manzel. My jsme to zvladali v rodiné.
Méli jste oporu u prarodicu?

V dobe, kdy se syn narodil, jsme bydleli u manzelovych rodici, takze nam taky pomdhali. Ale
veétsinou to bylo na nas. Kdy? je dité zdravy, tak vam lidi spis pomiiZou, nez kdyz je néjak postizeny. Neciti se
na to. Je to prosté spis na nds.

Myslite si, ze mlze narozeni ditéte s postizenim rodice stmelit?

To urcité. Ja si myslim, Ze jsme to zvlddli dobre. Clovék se s tim nevyrovna do konce Zivota.
Vérila jste na néjaky zazrak, ze se da vse do poradku?

Ze zacatku samoziejme ano. VeFili jsme, Ze se to zlepsi v puberté.

Mate jesté dalsi déti?

Mame jeste starsi dceru. Dceri bude dvacet Sest let.

Jak reagovala na narozeni sourozence?

Ta to brala uplné normdalné. Nestydéla se za néj. To jsem tedy nezpozorovala. Ani ze by nam davala
za vinu, zZe jeji bratr je takovy, jaky je. Kdyz mohla, tak nam pomdhala. Vyzvedavala ho ze skoly. Maji mezi
sebou dobry vztah. Ted uz s nami tedy nebydli.

Jak se k vam zachovalo Vase okoli, kdyz se Vam narodil syn?

Mame kolem sebe znami, ktery si myslim, Ze jsou dobry. Pro mé je dulezity, aby toho syna brali jako
¢lena rodiny, ze je prosté takovy, jaky je. Nasi znami ho berou takového, jaky je. Je fakt, Ze mi se synem
chodime vsude. Do divadla chodime, do kina chodime, proste vsude, na dovoleny s nim jezdime. Samoziejme
prosté jako normalni zdravy dite.

Jak jste to dokazali?

Doktori nam jednu dobu rikali, ze syn nebude chodit. Ale my jsme cvicili do jeho dvou let poctivé
trikrat denné. Od jeho osmnacti mésicu jsme jezdili do lazni, tam mu taky pomohli. To svalové napéti stdle
mad, ale chodi, takze je schopen se premistit, to je dilezity. Nez kdyby jenom lezel. Takze s nim miizeme diky
tomu vlastné vSude. On ma zajimavy, Ze ma pamatovaka, protoze mi treba jdeme do divadla a to predstaveni
trva treba ctyri hodiny a my pak jedeme za pul roku autobusem a oni tam hrdli pisnicku z toho muzikalu a on
hned, Ze jsme na tom byli v Praze. On si na to, Ze md to postizeni, pamatuje fakt hodné.

Chodi syn do né&jaké instituce?

Nejdrive chodil do jesli, pak jsme ho od péti let davali do normalni skolky. Tam jsme byli dohodnuty.
Bez asistentky. Pak byl asi rok jako predskolak v jednom centru pro rehabilitaci osob se zdravotnim
postizenim. Pak nas tam nechtéli, protoze tam méli déti spis vozickare. Videli, ze ten vyvoj nepokracuje tak,
jak by si oni byli mysleli, zZe bude pokracovat, a méli s nim vice starosti, nez si mysleli, ze mit budou. Nevim.
Rekli, Ze tam mezi né nepatii. Protoze byl i mentdlné postizeny a tam maji hlavné télesné postizeny. Tenkrdt
mé to dost mrzelo. Pak chodil deset let na zakladni Skolu specidlni. Tam se naucil relativné Cist a psat. Byly
tam starsi pani ucitelky, které presné védely jak na to. Mély na to specialni grif, umély to s nim. Tam se
hodné naucil. Tam jsme byli spokojeni. Pak byl dva roky v praktické Skole. Tam se naucil uklizet. Taky tam
byl moc spokojeny. Prave od téhle skoly jezdi s nimi na rizné pobyty. Jezdi i o prazdnindch na tabory. Ty déti
a ucitele viastné znd, tak se mu tam moc libilo. Ja si viastné odpocinu. Treba mam par dni, kdy se stardam
jenom sama o sebe, takze je to takovy docela mily.
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Mate Cas na své zaliby?

My s nim délame vsechno. Manzel ho naucil jezdit na kole, takZze my jezdime na kole. Chodime na
prochazky. Jedeme i do Prahy na pamatky. To se mu libi. I na plesy s nami chodi. Manzel s nim chodi na
fotbal. Kdyz byl maly, tak je fakt, Ze jsme s nim nikam nechodili, on byl hodné hyperaktivni, ze chvilku
nevydrzel, ale vékem se uz zklidnil. Treba k doktorovi na vySetieni do nemocnice s nim museli chodit dva.
S nim to bylo na pul dne. Kdyz to bylo tFeba na tii hodiny, tak on nevydrzel, aby tam sedél tak dlouho. Takze

vvvvvv

Chodite ted’ do zaméstnani?
Ano, chodim.
Citite se Casto vyCerpana?

No, ja jsem s nim byla pét let doma. Bylo to narocny. Kdyz pak ¢lovék normdlné videl zdravy dite,
tak to je uplné néco jiného. To to dité vyrista ani nevite jak.

Setkavate se s rodinami, které maji podobnou situaci jako Vy?

Jo. On chodi do tanecnich, takze tam mame zase svoje znamy a jezdime nekdy i s nim na ty vylety, co
Jezdi, tak ty rodice taky zname. Primo se tedy nenavstévujeme, ale zname se s nimi. Jezdime i do Prahy na
koncerty pro postizeny nebo na Matejskou. Takze tam jezdi ta parta, kterou zname. To organizuje sdruzeni
postizenych. Syn uz i ty lidi zna, on je takovy pratelsky.

Pomohla vam v ptekondni Vasich problémut vira? At uz jakakoliv?

Manzel pochazi z rodiny véricich. Moji rodice jsou taky viastné vérici. Ale je to takovy, ze do kostela
obcas jdeme, ale néjak tak normalné, jako plno lidi jinych. Samozrejmé ze clovek kdyz potom néco je, rekne
treba, pane BozZe, pomoc mi, ale to asi rekne kazdy, kdo to ma tezky, ale tak asi néco existuje.

Jak hodnotite péci a pomoc profesionall z oblasti zdravotnictvi?

Kdyz vezmu treba pediatricku, kam chodime, tak musim rict, Ze jsme méli na pani doktorky Stesti, ze
ten pristup je velice dobry. I ted’ co ma v dospélosti. Kdykoli se na ni po telefonu obrdtim, tak mi vyjde vstric.
Ale co jsme byli prekvapent, tak kdyz jsme byli na foniatrii, tam byl ten pristup hrozny. Byli jsme tam dvakrat.
Syn byl maly a byl roztékany. Ona at sedi, at sedi, at nebere tamto. On tam videél hracky, tak si je chtél vzit.
A ona ho nazvala debilem. To jsme tenkrat nesli tézce. To ten pristup nebyl profesiondlni, na to, ze to byla
detska doktorka foniatricka. To jsme i my byli takovi mladsi, tak jsme to brali néjak, dneska uz bychom to
brali jinak. Ten pristup musim Fict, jinak byl dobry. Nesetkali jsme se, ani v laznich. Akorat tady u toho
Jednoho. Tak jsou to taky jenom lidi. Ale je to doktorka a vidi, Ze tam ma néjakou diagnozu. Pak jsme jezdili
teda i do téch lazni a tam jsme se to nejak dozvedeli od neurolozky, do té doby nam to nikdo nerekl, ze by
mohl treba jezdit driv. Ale coz to je jind véc. Ale ty procedury mu prospély. Byly tam ty bazény, virivky. To
napéti mu taky uvolnilo. Samoziejmé ze ted uz je starsi a ony se mu zkracuji ty slachy, potieboval by, ale ja
uz ted’ na to nema sily, abych s nim nékde jesté jezdila po rehabilitaci. Do osmnacti let to tak néjak hradi. Ale
kdyz je mu osmndct, tak to vSechno odriznou a jakoby pak asi péci nepotiebuje. Nevim, jestli je to tim, Ze ma
DMO, tak na to nema narok, protoze tenkrat mi to pani doktorka jesteé napsala a ted mi prave pojistovna
napsala, Ze uz na to nemdme ndrok, ze uz je mu devatendct. Do ldzni ted nejezdime. Bez doprovodu
dospélého v laznich byt nemiize. VSude musime s nim. At uz jde kamkoli, kdyz ho vedu do skoly, kdyz nekam
Jjedeme. Tak nemiizu ho poslat samotného, musim prosté vSude s nim, neexistuje, aby jel sam. Kdyz neni zbyti,
tak je u nej babicka, ale stale tady musi byt nékdo s nim. Takze ted kdyz skonci praktickou Skolu, tak nevim,
co bude.

Jak si pro syna tedy predstavujete budoucnost?

Dokud mam zameéstnani, tak bych chtéla do toho zaméstndni chodit. Zatim mame tenhle rok a pristi
rok snad jesté bude chodit do té praktické, ale jako nevim, no. Fakt nevim, co pak bude. Ja se désim toho, az
Jjednou nebudeme schopni, tak z toho mam strach. Dokud clovék miize, tak to néjak. Pak bych s nim zustala
asi doma.

Premyslela jste nékdy o ustavu?

No, to nechci. To jako ne. Jako nevim. Treba on s nimi jede na ten tyden, ale abych ho tam dala, aby
tam byl furt, no, nevim, no. Ja si myslim, ze se da zatim zvladnout doma, tak jako nechci. Stacionare jsou
denné ho vozit, ale to je financné hrozné ndrocny. Ano, pro né je nejlepsi, kdyz jsou zapojeny nekde
V kolektivu. Kdyz pak chodite do nejakych stacionaru, tak jsou to Sileny castky. Zatim to nereSim. Zatim prdaci
mam, miize se stat, Ze treba o praci prijdu. Treba se to vyresi. Treba plno véci se vyresilo nejak samo, kdyz
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jsme si mysleli, Ze to budeme muset vesit. Treba s témi Skolami, co budeme délat. Kdyz koncil na té prakticke,
tak jsme si Fikali, co bude dal. Pak mi viastne volali ze Skoly z té predchozi, ze by tam mohl zacit chodit, ze
tam oteviraji zase praktickou, takze se to vilastne vyiesilo samo. Taky jsme premysleli co. Treba za ten rok, za
ty dva roky, zase vznikne néco nového, kde by mohl byt. Uvidime. Nebo aspon néjaky den.

Co Vam zivot s Vasim synem dal? Jakou zkusenost Vam to pfineslo?
Ja bych rekla, ze clovek ma uplné jiny nahled na ten zivot, ma jiny hodnoty.
Jaky konkrétné?

Plno lidi se treba Zene za tim, aby byl in, aby mél vSechno. Ja mam rada, kdyz je rodina stmelend,
musim Fict, Zze se my nestveme néjak, abychom byli néjaky. Prosté tak néjak Zivot Zijeme, jak se da. SnazZime
se prosté to, co jde udélat, udélame.

Co byste vzkazala jinym rodi¢tm, kteti se dostali do podobné situace?

Hlavné silu a pevné nervy. Ty clovek opravdu musi mit. Musi byt silny, musi to vSechno néjak
zvladat, hlavné psychicky.

Co Vam nejvice pomohlo pfi zvladani Vasi situace?

Také jsem nékdy. Clovék ma toho. No. Jd nevim, co mi pomohlo. Vidycky se ¢lovék néjak zvedne
zase, protoze Vi, Ze to jinak nejde. Musite to néjak prekonat, kdyz nechcete vylozené, kdyz chcete, aby to
fungovalo, tak musi to clovek zviadnout.

Vv

To bylo po porodu, kdyz clovék nevi, co bude. Clovék cekd, co bude, furt ma takovou nadéji, Ze bude
v§echno dobry a pak po case zjistite, Ze to uplné idedlni neni. Casem se s tim cloveék hodné smituje.
Samozirejmé smireny s tim, nebudete uplné nikdy, ale zZe to clovek bere tak, jak je to. Musi to tak ¢lovék brat,
Jinak to uz nejde, no.

Jaké obdobi Vaseho zivota povazujete za nejhez¢i a proc?
Ja bych rekla, Ze to je potom, co se clovek s tim tak néjak trosku vyrovnal. Nevim, no.
Co by byvalo Vam pomohlo ve zvladani Vasich problémt, co by Vam zjednodusilo zivot?

My jsme praveé meli v tomhle asi to stésti, Ze ta péce se vzdycky néjak zajistila, Ze jsem mohla potom
nastoupit do prdce a ze vlastné byla moznost ho nékam treba umistit do kolektivu. To si myslim, Ze to mi
delalo velkou radost, zZe miize byt mezi détmi a zZe je tam spokojeny. To je o tom, aby ty deti byly spokojeny.
Byl spokojen v tom centru, chodil tam rdd, bylo to pro néj prinosem, pak chodil do té skoly. TakzZe jsem rada,
Ze se zacleni do néjakého toho kolektivu. Doma je treba o prazdnindch a pak se nudi. Takze je dobre, Ze ta
moznost je.

A jak to délate tedy o prazdninach?

To mdam dovolenou, nebo na ten tabor jezdi, nebo babicka tady, jo, nebo s manzelem se tak nejak
stridame. Prosté délame to, jak to jde, no. Ty prazdniny musime vidycky néjak prekonat. Nebo spolecnou
dovolenou naplanujeme a ono se to néjak preklene. Takze aby ten program néjaky prosté byl. Hodné nam
pomiize, Ze ma ten tabor. Protoze dovoleny tolik neni. Kdyz jsme doma, tak ja se snazim s nim nékam jet,
protoze aby byl jenom doma, to ne, tak s nim jedu aspoin na jeden den s nim nékam. Tak to néjak
kombinujeme. On by pak byl schopny cely den byt v pokoji a koukat na televizi. On tFeba si prohlizi noviny.
Clovék mu musi vymyslet néjaky program. Tieba se mu nejprve nechce, ale pak je spokojeny. Kdvz ho ¢lovék
potom dotlaci. My treba jdeme spolu na prochdazku a jsme tam tri hodiny nekdy, ne pokazdé samozrejme,
aspon aby byl venku, kdyz je teplo, tak taky to kolo, to byla vyhra, kdyz se naucil jezdit na kole

Chtela byste jesté néco doplnit, o Cem jsme jesté nemluvili?

Mné uz nic nenapada. Néjak jsme to zvladali, nekdy to bylo tézsi, ale myslim si, Ze jsme si ten zZivot
uzili s nim. Kdyz byl jednou pryc, tak jsme si s manzelem vikali, Ze syn vylozené stmeluje rodinu. Takhle kdyz
on nebyl doma, samoziejmé jste jim limitovana, tak jsem si délala véci, které jsem s nim délat nechtéla,
chtéla jsem si to prosté délat sama, tak jsem si to udelala, takze doma tFeba nikdo nebyl, kdyz on byl pry¢, tak
ja jsem si délala néco, manzel byl treba na motorce. Takze to bylo takovy, zZe clovek si udélal ten program
prosté opravdu podle sebe.
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Tak to je ode mé vSechno. Dékuji Vam mnohokrat za rozhovor. Doufdm, ze Vam byl rozhovor
aspon trochu pfijemny a nedélal Vam potize.

ROZHOVOR S MATKOU I11 - Dana
trvani rozhovoru: 80 minut

datum rozhovoru: 18. 2. 2013

Uz jste se n¢kdy zucastnila podobného rozhovoru?
Ano, zucastnila. Bylo to néco kolem syna.

Jste svobodna, vdana, rozvedena?

Rozvedena.

A ted jestli byste mi ve zkratce predstavila Vaseho syna. Napfiklad kolik je mu let, jakou ma
diagnozu.

Synovi letos bude 18 let. Ma diagnozu détskou mozkovou obrnou. Lezi, sedi s oporou, ma pleny.
Nemluvi, komunikuje neverbalné.

Znakovou fe¢ umi?
Ne, na to nemad kapacitu.
Takze ma ptidruzenou stfedné tézkou nebo t€zkou mentalni retardaci?

Ma tézkou mentalni retardaci. On rozumi vécem denni potieby. On se mnou komunikuje. Ja mu
rozumim a on mné bézny véci také. Ted' treba oslavujeme. My rekneme, aby se vyciiral a on se vycurd.
Vi, co chci.

A jak to Ze se to najednou naucil?

On ma zanéet glomerulu. Tak jak mu odebirali moc, tak jsem furt do néj hucela, tak on najednou vi. I kdyz
mu to musim rict dvacetkrat. Vidim, Ze kdyz cird, tak si to uvédomuje, sméje se a ¢eka na to, az ho budu
chvalit, Ze je génius.

Kdy jste se dozvédéla, jakym postizenim Vase dité trpi?

On se narodil v 31. tydnu a viastné krisili ho pri porodu.

A co Vam tekli doktoti po porodu?

No, oni nevedeéli, jaky to postizeni bude, ale vedi, Ze to postizeni néjaky bude, protoze délaji néjaky
ty testy po tom porodu. A uz treba, jaky maji saci reflexy a vitbec uz z tich testii poznaji, Ze to nebude
uplné koser. Ale jaky to postizeni bude, se zjisti, az podle toho, jestli se to dité vyviji jo nebo ne. A
nasemu synovi zarvostla brzy i fontanela. Tim padem mu nerostla idedlné hlava, takze ten mozek mu
uplné zakrnel viastné tim, ze ma dodneska malou hlavu, ale spis je to otazkou vsechno té obrny, protoze

ho museli krisit a jak ho krisili, tak mu odumrel mozek, takze uz odmalicka jsme viastné rehabilitovali a
uz to vSechno bylo viastné podchycené rehabilitaci. Rand péce k nam jezdila.

Odbornou pomoc jste tedy zajisténou meli?

Ano, meéli. Kdyz k nam zacala jezdit rana péce, tak nas ucili, jak se s témi détmi pracuje. Protoze
normalni laik to nevi, to ani nemdte Sanci to védet.
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A jak jste se dostali k Rané pé¢i?

Mé na ni napojil pan primar z ocniho. Tak tam uci maminku pracovat s témi détmi, protoze nevite,
Jjak madte rozvijet o¢i apod. Ja jsem byla v Praze v centru Rané péce a tam mi rikali, Ze vSechny déti se
muzou ucit koukat. Tihle nechtéji, takze my jsme je ucili se koukat. To je zrakova stimulace. Takze jsme
meli véci, které chrasti, které se tipytily, a to dité na to upird zrak, protoze se mu to libilo. Mél predtim
nystagmus, ze mu litaly oci. RozsiFilo se mu videni. Byla u nas i pani, ktera mé ucila krmit. Protoze syn
dodneska teda nekouse, ale on neumel viibec polknout, takze to jsme ho vsechno ucili. Myslim si, Ze Rand
péce odvedla dobrou prdci.

Jak dlouho Vam pomahala?

Ja si myslim, ze takovych Sest let urcité od jeho roku. Jak jsme chodili na ocni, tak primar rekl, Ze by
bylo dobry, kdyby k nam Rana péce jezdila. Ze me nauci, jak s nim pracovat, aby se mu ustalil zrak. On
chtél, abych ho nechala divat na televizi, aby se dival na jeden bod. Takze on mé na né napojil. Oni

.....

téch rodin. Nasledné po nich jsme presli do pedagogicko-psychologické poradny, kde chtéli, aby syn
zacal chodit nékam do Skoly.

To bylo v kolika letech?

To bylo asi v osmi, deviti letech. Ona k nam jezdila jedna pani a navrhla mi, jestli ho nechci dat do
Skoly a ja uz jsem na ném vidéla, zZe mu nestacim.

A vy jste byla s nim tedy celou dobu doma?

ANo, a jsem furt doma. A ted jsem vidéla, jak se nudi, jak mu nestacim. Takze jsme ho dali do
Centra pro osoby se zdravotnim postizenim, kde teda nastoupil do Skoly a do té doby je tam.

A jak casto tam jezdi?

On odjede v pondeli rano a ve stiedu prijede. Ja vidycky Fikam, Ze je na intru. Ja ho odvezu k jedné
Skole, jedna holka si pro néj prijede, odvezou ho do skoly a ta holka si ho zase priveze a rano mi ho ve
stiedu zase odvezou a ja si pro néj dojedu.

Takze si docela odpocinete, ne?
Ano. To je velky plus. Hodné mné to prospelo a jemu taky.
A do ted’ do ni tedy dojizdite?

Ano, uz deset let. Ted je posledni pil rok teda doma, protoze ma ty glomeruly. Ale my jsme furt
nevédeli, co mu je. Ted zase nechtéji, aby Sel do Skoly, protoZe je chiipkové obdobi tak, aby néco chytil.
Nemoci se mu budou totiz tahnout dlouhodobé, protoze to je autoimunni onemocnéni. Dneska jsem ho
Soupla do Skoly, aby se s nimi potésil.

Takze do skoly chodi rad?
Ano. On se diva na ucitelku jak na Boha a ma je tam rad.
Ted’ se prosim vratme ke sd€leni diagnozy. Ocekavala jste to?

Ne. Nebyla jsem na to vitbec pripravend. Mné bylo skoro 28 let, kdyz jsem rodila a nic mi nebylo.
Kdyby mi nerostlo bricho, tak bych ani nevedela, zZe jsem téhotna. Najednou mi vecer praskla plodova
voda a syn se narodil rano. Treba kdyby se narodil hned, tak by nemusel byt postizeny tolik, ale to uz
dneska nikdo nevi.

Kdyz jste zjistila diagnézu syna, byl u Vas n€kdo, kdo Vas podpofil?

To nebyl. S manzelem jsme spolu jesté byli, ale Zidnou podporu jsem necitila. Pak se to jesté
zhorsovalo. U nas pak byla takova ta ticha domdcnost, Ze jsme si uz neméli a nechtéli ani co rict.
Spousty let jsme byli kazdy single, akoradt jsme spolu bydleli. Po patndcti letech manzelstvi to uz
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vyvrcholilo, Ze nemélo cenu na néco cekat. Ja jsem méla furt pocit, ze jsem sama, i kdyz jsem byla vdana,
takze pro mé to psychicky nebyla zadna zména.

Oporu u rodic¢u jste také neméla?

Muj otec je uz davno mrtvy a moje maminka je uz hodné stard. Maminka mé méla hodné pozdé a ja
Jjsem si ji nikdy nestézovala, abych ji netrapila. Mamka je dost ztrapena z toho, Ze syn neni zdravy, natoz
jeste abych si ja stezovala. Takze jsem se s tim léta potykala sama, protoze miij manzel byl jeste despota,
ktery nesnasel, kdyz k nam nékdo chodil, takze ja jsem tak deset, dvandct let byla jenom se synem. Coz
teda ze me byla troska. Takze kdyz syn zacal chodit do Skoly, tak jsem zacala mit trochu volného casu a
zacala se vénovat prateliim a zacala vést néjaky Zivot.

Takze osm let jste byla jen doma a s nikym jinym se jinak nestykala?
Ano. Presné tak.
Ani s rodici, ktefi maji podobné problémy?

Ne. Ja o to ani nestojim, abych Vam rekla pravdu. Ja mam vsechny kamaradky, které maji zdravy
deti, a ja nechci mit kamaraddky, které se v tom budou furt patlat. Ja nechci prozivat zZivot tak, Ze budu
sedét na kave a sdelovat o tom, ze kakaji, ciiraji a ktera z ndas je lepsi matka, kterd se vice obétuje, o to
nestojim. Ja se chci bavit s kamoskami o normalnich vécech. Ony vzdycky rikaji, Ze musim mit starosti,
ale ja jim rikam, ze se nemusim bat, Ze se zabije v aute, nekouri, nepije, je ve viastni posteli. Ja nestojim
ZIt tim, Ze syn je postizeny a cely muij Zivot by se tocil kolem toho. Jednou odejde a pro¢ bych méla zit, ze
mé tohle potkalo.

TakZze uz nepocitujete pocity litosti, bezmoci, tizkosti?
Vitbec. Uz jsem s tim naprosto vyrovnand.
A jak dlouho Vam trvalo dostat se do tohohle stavu?

Hodneé dlouho. Muzu Vam vict, kdyz mi doslo, ze je to prosté takhle a neda se s tim nic délat a ze
prosté budu muset Zit, prizpiisobit se tomu a najit néjaky kompromis mezi tim, tak se mi ulevilo. Tak jsem
se prestala uplné trapit, Ze je syn postizeny a ze svét na mé tohle nalozil, fakt se mi ulevilo.

Jak jste k tomu dospéla?

Jd nevim, nevim. Ja myslim, Ze clovék musi mit v sobé néco od prirody, Ze to vezme, jak to je.
Nerikam, ze mé to nestve, samoziejmé, ze mé to trapi. Taky mé to trapi, byla bych radsi, kdyby dneska
maturoval. Ale prosté je to takhle a on mi déla radost i tak. Ja to beru, Ze mam treba starosti jiné nez
ostatni. Jinak starosti mame vsichni stejny, akorat oni maji jiny nez ja. Az kdyz jsem k tomu dosla, tak se
mi strasné ulevilo. A mné se to se synem libi. On je vesely, neni zadny vystresovany, on cely den brepta,
usmiva se. Ja jsem v tuhle chvile vazné spokojend. Nehroutim se, nepadam na pusu.

Pomohl Vam né&jaky odbornik se s Vasi situaci vyrovnat?

My jsme jezdili k jedné pani doktorce, ktera pracuje pravé i s rodici, pripravuje je na to, Ze to dité
nemusi byt zdravé. On Vam nikdo nerekne, tak bude debil, zZe to tak reknu. Oni to neveédi. Ale ona Vas na
to pripravi, Ze to nemusi byt v poradku. Pamatuju si, zZe jsem se jednou ptala, jestli bude chodit, protoze
to clovek jeste furt nezpracoval a vy se nechcete pustit nadéje a ono to vilastné musi prijit postupné. Mné
to postupem casu dochdzelo, Ze to nebude OK. Drive jsme jesté stale doufali, Ze kdyz se bude
rehabilitovat, delali jsme Vojtovu metodu, kdyz se na tom bude pracovat, tak on bude dobry. A kdyz jsem
se ji teda ptala, tak ona mi rekla, Ze je to to posledni, co nds zajima, aby chodil, my se spis budeme
soustredit na to, aby se najedl. Ted my jsme jeli domii, tak jsem Fikala manzelovi, Ze je blbd, co to Fikala.
A jak ty roky ubihaly, tak si clovek uvédomil, ze by byl dneska rdd, kdyby se najedl, Ze to chodit nen to,
na ¢em stoji svét. Byla bych mnohem radsi, kdyby se sam najed|, napil, odpovédel mi, to jsou takovy
dulezity véci pro zZivot, nez to, zZe bude béhat za micem. Ale to vas takhle vede vyvoj té nemoci a vyvoj
téch rodicui, protoze ti také prochazeji nejakou fazi, treba nekdo se s tim nesmivi nikdy a treba bojuje, ale
mé asi doslo, Ze asi furt je lepsi Zit takhle, Ze by mohlo byt jesté hir, nez se furt honit za nécim, co nikdy
nebude, a trapit se tim, zZe ja bych chtéla, aby to takhle bylo, ale prosté ale to nebude a ja budu cely zivot
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zklamana. Tohle je realita a ja se raduju z toho, Ze on je, Ze prekondva nemoci, protoze on tady zitra byt
nemusi a ja se nechci cely Zivot nécim trapit, s ¢im uz nejde nic délat. Tohle je prosté konecna a zadné

vvvvv

nez proste se pachtit za necim, co mé jenom zklame.
Dalsi déti nemate?

Nemam. Ani jsem o dalsim ditéti nepremyslela. Mnée uz u syna bylo 28 let a par let je clovek
ukotveny v rehabilitaci. Lidi Fikali, at mame dalsi dité. Ale ja jsem uz neméla odvahu mit tFeba jesté
jedno jako je syn a mit pak dva postizeny. Dneska si Fikam, ze to mozna byla chyba, protoze dneska mohl
mit syn bratra nebo sestru, ktery by nékdy v budoucnu na néj dohlidnul, ne staral, to bych nikdy nikomu
neudélala. Ale kdyz syn bude nékdy v néjakem ustavu, samoziejme, ze tam bude, tak aby se postaral o fo,
aby mél syn vSechno, co by mél mit. Coz ted mit nebude. Tak treba jeste byvaly manzel bude mit dite.

S otcem se syn ted’ styka?

Ano. Dost. On ho ma syn rad a ja mu nechci v tom branit, at uz my dva mame mezi sebou, co
chceme. Je to jednou jeho tdta a proc¢ bych méla si na néj vybijet vztek pres kluka, ktery ho ma rad a on
ma rad jeho.

Vas vztah s manzelem se narusil kvili Vasemu synovi?

Ne. Samoziejmé, zZe to k tomu prispélo. Protoze jsme nikam nemohli, méli jsme ho jako miminko,
ktery potrebuje furt péci. Najednou manzel vsude chodil sam a ono se to vSechno najednou odcizilo.
Manzel je jesté obr nervik a despota, ze ono mu to ani nevadilo, on mé ubijel uz tim, zZe takhle to bude.
Ja jsem méla takovou fazi, ze spustil, Ze uz nékam jdeme a ja jsem z toho byla tak vynervovanad, ze jsem
si nemohla z toho ani zavazat boty. Jako kdybyste za sebou méla za sebou furt drdba. Ulevilo se mi. Cim
ty roky pribyvaly, tak mi to prestalo byt jedno a nedélala jsem si z toho takovou hlavu. TakZe se mi
odtizilo uz predtim, nez jsme se rozvedli. Ale trvalo to dlouho, nez jsem dosla k tomu, Ze mi to musi byt
jedno, jinak skoncim nékde v Bohnicich. Dodneska on Zije V tom, kdyz se stard o syna on, tak je to diina,
a kdyz se staram o néj ja, tak je to, ze lezim doma. Pro néj cely roky lezim doma. Taky délal to, Ze Fikal,
Ze ja nosim domii penize, tak ty bud zticha. To bylo viechno soucdsti toho Zivota. Pak aZ syn zacal chodit
na intr, tak ja jsem teprve zacala chodit ven a zacinala jsem se osamostatiiovat. Samoziejmé Ze to trvalo
dlouho. Pro manzela bylo treba uplné nepredstavitelny, ze jsem si udélala papiry na auto. Nez jsem se
rozvedla, tak jsem chodila do predmanzelske poradny, protoze jsem to chtela probrat i proto, abych si
Vv sobé udélala poradek sama v sobé, abych si to urovnala, ujistila se, ze délam dobre, a prisio mi to jako
dobré Feseni. Pro néj to byl Sok, ze ja jako obét jsem mu utikala. Taky kdyz jsme se rozvedli, tak on zacal
chodit k psychiatrovi, protoze to prosté neunesl, Ze nemél nikoho peskovat. Najednou se vybijel v prdci a
ne doma, jemu to taky délalo problémy. Mné léta trvalo, nez jsme se zvedla z popele a méla silu tu Zadost
podat. Ja se ho dodneska bojim. Na to nezapomenu. Ja jsem se ptala té doktorky, jestli mé to nékdy pusti,
ona, Ze treba nikdy. On prijde a ja jsem zarazend. Ja se s nim bavim a ja si rikam, Ze prisel drab. A to
nema cenu takovy manzelstvi drzet. Jemu bylo dobre, ale mné ne. Pak se to trosku otocilo. My jsme
rozvedeny Ctyri roky. Takze se to ustdlilo, ale ve mné je furt skryty stres z nej. Az se prestéhuju a on
nebude mit klice od bytu, tak doufam, Ze mi bude lépe. Ja jsem typ, ktery vyckava, rozhoduju se dlouho,
ve mné bouchnou kamna jednou za deset let a pak palim mosty. On mé tolik let dostaval, az ve mné ty
kamna bouchla a ja jsem rekla dost, ja uz s tebou zit nebudu. Syna jsem méla jako to stésti, to mi mozna
pomohlo prekonat to postizeni. On byl najednou ten, o kterého jsem se opirala, i kdyz mé potreboval,
protoze manzel ne. Syn tu pro mé byl, nezlobil se na mé, nekricel na mé, nenadaval mi, neponizoval me,
neurdzel mé, to viastné délal ¢lovék, ktery mél byt moje opora, ba naopak mé jesté srazel k zemi, s tim Ze
si na me lécil svij mindrak. On se takhle chova ke mné furt, on to nepochopil. Ja jsem mu to dovolila a
on si to dovolil. To pramenilo z toho, zZe jsem se soustiedila na dité a vsechno slo stranou. To jenom
slysite, musite s nim cvicit, musite s nim rehabilitovat, aby byl, aby byl. Tak se snazite tomu diteti dat to,
co Vam radi odbornici a ted mné se stalo, Ze ten Zivot krdacelo okolo, a kdyz jsem se probudila, tak na
v§echno uz bylo pozdeé, tak jsem byla otrok s bicem za zady a najednou nebylo kam utikat, tak jsem se
musela otocit a jit zpatky. Takhle teda postizeny dité mi zménilo Zivot. Muj teda. Moznd kdyby byl
zdravy, tak bych vice venovala cas tomu partnerovi, ja jsem na to cas neméla. Pak prisly urazky,
ponizovani a takovy a uz nemdte chut s nim spat a ted mu néco sdélovat néco niterného a to ty lidi
vzdaluje strasne od sebe. Lidi spolu musi mluvit, ale my uz jsme pak skoncili, Ze manzel se jen zeptal na
syna a to bylo vSechno. Byl to zacarovany kruh, z kterého uz nebylo kam. Ja si myslim, Ze takhle ten miij
zivot zménilo to dité, ze treba kdyby byl syn zdravy, tak by chodil do Skolky, ja do prace, vsichni bychom
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nekam jezdili. Takhle nékam nemiizete, nebo ja nejsem typ, ktery je zrovna podnikavy a rekne si, ja mam
postizeny dité a polezu s nim po skalach. To ja jako nejsem, ja jsem takova konzerva.

A Vas okruh pratel se také zménil?

Samozrejmé. Protoze oni potom dochdzeli k nam a manzel to nechtél, protoze ho vsichni otravovali.
I mému bratrovi Fekl, co sem leze, i kdyz k nam chodil jednou za rok. A moje kamarddky k nam chodit
prestaly. Ted' se ty zivoty hrozné rozdeélily a ja jsem pak byla s manzelem sama. Az kdyz jsem se trochu
od toho osvobodila, tak jsme s téma kamarddkami navazaly kontakt.

A pak jste byla znovu v kontaktu se vS§emi kamaradkami jako piedtim?

Profiltrovalo se to. Jesté vice po rozvodu. Spousty kamarddek, ktery mi dneska za to nestoji, se
otocilo zady. Ty kamaradky, které jsem méla jako holka, ty ziistaly, ba naopak, ze jsme treba prerusily na
par let styky a vratily jsme se do uplné stejnych koleji. Jedna je Zivotni optimista a jsem rada za takovou
kamarddku, ona prosté neresi véci, ja si ze spousty véci délam hlavu, ale ona to 7esi vécné a iekne je to
takhle a takhle, tak se nezbldaznis, ono mi to pomaha, clovek se ve vSem pak nepatla. Jdeme spolu na
kavu, zasméjeme se spolu, jdeme spolu na spinning, na nakupy. Ona zase trochu rozumi, jaky Zivot Ziju,
protoze viastné svagrova taky méla postizeného syna, takze ona vi, Ze ten Zivot neni prochdzka rizovym
sadem, coz si spousta lidi mysli.

Mate takové zkuSenosti?

Pravdou je, ze co mam syna, tak se strasné posunulo vnimani toho, jak se divat na lidi, hlavné na
mladé lidi.

V pozitivnim nebo negativnim smyslu?

V pozitivnim. Ja tieba jdu do nemocnice a rvu tam ve snéhu kocar, a ze to je vaha, syn ma ted’ asi
Ctyricet kilo, dvandact kilo kocar. Sla dvé mladd dévéata, Jestli nechci pomoct, Fikam, ne, Ze jsem na to
zvykla. Hodné mlady lidi do toho vidi. My treba bydlime u Skoly, kde integruji, takze mné neprijde, ze by
byly néjaky spatny reakce z okoli. Kdyz potkavame déti ze Skolky, tak samoziejmé se mé ptaji, co to je za
kocar a samoziejmé zdlezi na tom, jak jim maminka odpovi a pak si mé za dva dny treba nevsimaji, pak
uz je to pro né normdlini. Jednou jsem tireba slySela jedny kluky, jak jeden se ptd druhého, vis co mu je,
on, zZe ne, tak mu rekne, on je postizeny a mama rikala, Ze se jim nemame vitbec smat, Ze oni za to
nemuzou. Na to nezapomenu, az se mi chce brecet. Klobouk dolii mamince. Tak jsem si rikala, Ze ta
osvéta hodné funguje. Ze po nds tak nekoukaji. Spoustu lidi nevi, jak se k nému chovat, ale to ani
nemtizou vedet, clovek se na né nemiize zlobit, a kdo ho znd, tak se k néemu chova normalné, pozdravi ho
a syn furt sedi jak pred deseti lety a oni to berou normalné, tak je prosté takovy. Kdyz ho neznaji, tak
nevi, jak se K ndm md chovat, zase je blby nékoho litovat, protoZe nevi, jestli vas md litovat. Pak treba
poznaji, jak s nim komunikuju, tak se uvolni.

S jakymi dalsimi problémy se potykate v souvislosti s pé¢i o Vase postizené dite?

Napriklad je jeste slozité dostat od statu davky. Stat by mél mit dohled, jestli ty penize maji mit lidi
opravnené a co si clovek nevykrici, to nemd. Nas syn patri do té nejvyssi ctvrté tridy postizeni, potiebuje
celodenni péci, takze beru na nej 12 000 K¢. Sam se nenaji, nemluvi. Kazdou chvili bojuju s pojistovnou,
protoze néco potrebuju. Musim si to zjistit ale sama, protoze ta neinformovanost v tomhle je. Oni treba
informuji lékare, jenomze ty maji lécCit a ne Fesit néjaké papirovani. Treba jsem ted méla probléem
S plinkami, pojistovna hradila plinky za 4 500 K¢ na ctvrt roku, coz pro mé bylo dvandct balikui, které mi
samoziejmé nestacily, tak jsem je musela dokupovat. Znama, kterd ma taky postizené dite, tak mi volala
do pojistovny a zjistila nakonec, zZe pul roku uz plati 5200 K¢ Oni Vam to neoznami, Vy si o to
nepozdadate a tim Setii. Pak zdleZi na pracovnicich, jestli jsou ochotni s Vami spolupracovat. Musite mit
Stésti, nebo si to Fekneme na intru mezi rodici. Ja plno veci resim tak, Ze se obracim na organizaci
Vozickari, tam je poradna zdarma, socialni, pravni. Treba jsem nevédéla, jak to chodi s obcéankou u
téchhle déti a to Vam tézko nékdo rekne, tak jsem tam napsala a ona mi odpovédéla, Ze vSichni musi mit
obcanku, i kdyZ on ji nemd podepsanou, to je ale pritkaz totoZnosti, takze pak by to bylo, jako kdyby
nebyl. Ted budu resit v jeho 18 letech invalidni diichod, zbaveni svépravnosti. Tak se zase obratim na tu
poradnu, aby mi poradili, jaky kroky mam udélat, protoze mam strach, aby toho nékdo zase nezneuzil,
aby nemeél za dva dny pujcku na piil milionu. Nevite. Tohle se asi tyka vice téch chodicich a castecné
myslicich. I kdyz syn je porad pod kontrolou, nikdy neni sam, ale nékdo si mize ty data vytahnout. Nebo
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Jjeste spoustu véci védi ve Skole ucitelky, protoZe vSichni rodice s nimi komunikuji a oni v tom vlaku jedou
taky.

Pro¢ jste dala syna na intr?

Poradila nam to pedagogicko-psychologicka poradna. Dojizdime padesat km. Syn potreboval néjaky
ustav, kde se plné o néj postaraji. U nas je uistav, ale nemaji tam lezaky. Kdyz otevirali to zarizeni, kde je
syn, tak to bylo domaci prostredi, kde bylo par lidi a méli je jako viastni déti. Byli jedna velka rodina.
Nebylo tam tolik lidi, i kdyz na to neméli vzdelani, ale délat to chtéli, pak se to prestavélo a zacal do toho
Jit jiny penize, dneska jsou tam vysokoskolaci, kteri chtéji delat jinou prdci. Takze jeden cas se tam
zhorsila péce, az to musel resit krajsky urad, protoze tam byly tak zavazny véci, ze to bylo na zavrieni. Ale
pro takhle tezky déti je to jediny staciondr v kraji, takze to podpori. Ustdlilo se to. Museli zabrat. Od té
doby je tam klid, syn jezdi v poradku domii.

A jak vypadal, kdyz nejezdil domi v poradku?

Bylo vidét, ze ho nekoupali. Syn trpi na plenkové plisné. To jste ani nevidéla, jak vypadal, za ty dva
dny mu hnil zadek. Ale to ho zrovna mél byvaly manzel, kdybych ho méla ja, tak ho shalil a jedeme na
pohotovost, ale on ho jen namazal. Kdyz jsem ho rano vidéla, tak jsem ho vyfotila, Sla jsem s nim
Kk doktorovi, ti mi dali masti. No, nebyl jediny, takze se to muselo resit. Méli jsme mediaci a spousty déti
odeslo. Museli s tim néco deélat. Ted jezdi domii v poradku. Jsou detaily, jako Ze vozi domii cizi oblecent,
nebo néco nepriveze, ale to clovék nemiize vesit. Nebo kdyz mi treba volaji, Ze neji, tak uz z toho hlavu
nedelam, clovek taky musi néco nechat na ném a ne mu furt zametat cesticku. Musi si umét rict a ten jeho
Spatny mozecek musi pochopit, ze kdyz ted’ nebude jist, tak uz pak nebude. Jeho takovy Zivot ¢eka. Takze
kdyz se nebude prosazovat v tom svete sam aspon minimalné, tak nemiize existovat. Ja prosté chci, aby
se postaral sam o sebe, aby védél, Zze mama mu furt nestoji za zady, ze bude sam. Ja jsem rada, Ze je ve
skole, ze on vi, Zze ma v tom poradek. Ma ty lidi rad. Ma ten zivot usporadany, prijede domii, pak jede do
skoly, vi, co bude a libi se mu to. Dat ho pak nékam ve triceti, az ja uz nebudu moct, tak pro néj by to byl
Sileny Sok. On to nepochopi, ze ja ho nemuzu mit. A ja ho nechci pak stresovat. Nikdy nebudou skakat
lidi, tak jak bude on chtit. Ja chci, aby mél hranice. Kazdy musi byt sobec.

Pomohla vam v ptekondni Vasich problému vira? At uz jakakoliv?
Ne, vitbec. Mné to zajima vseobecné. Vérim ale tomu, Ze véFicim jejich vira miiZze pomoci.
Co byste vzkazala jinym matkam, které se dostaly do podobné situace?

Nevim. Ja asi nemiizu nic radit, ja mam pocit, Ze potrebuju poradit sama. Musi se s tim naucit Zit,
Jinak jim bude zle. Ja nez jsem se dostala k tomu nazoru, ze prosté takhle to je, tak se mi ulevilo a zacala
jsem mit pocit, Ze ten Zivot je vesely.

A jak jste diive premyslela nad Zivotem?

Premyslela jsem nad tim, proc jd, co jsem udélala Spatné. Clovék tyral sam sebe. Rodina je z toho
samozi'ejmé Spatna. Vidite, ze se manzelstvi hrouti. Vérim tomu, ze je spoustu lidi, ktery to nestésti
rodinu semkne, a jsou Stastni, ale u nds to bylo naopak, my jsme se od sebe odvratili. Ale zdlezi na tom,
jak je v tu chvili vztah zdravy. Ono viastné nezdlezi na tom, jestli je, nebo neni syn zdravy. My bychom se
rozesli stejné a moznd i diive. Manzel je despota a ja nemdam rada hadky.

Co vam zivot s Vasim ditétem dal?

Prineslo mi to mého syna a strasnou pokoru a trpelivost. A to si musite vypéstovat. Abyste s tim
ditetem mohla byt, musite takova byt, musite si plno veci odeprit, musite vstat a jit, at’ je Vam, jak Vam
Je. Treba jsem ho pét let ucila jenom polykat. To jsou roky, nez z téch déti néco vydundate. Ja neprestanu
obdivovat ucitelku, ktera chodi do prace s tim, Ze tam bude stdle zacinat tim samym a dokadze se u toho
jeste usmivat. Jeho narozeni mi otocilo Zivot, zménilo mi to plany, clovek cekd, Ze bude mit zdravé deéti,
Ze odrostou a ze bude chodit do prdce a ten Zivot popluje dal. Mné se to otocilo o 360 stupmii. Ja jsem
byla servirka. Byla jsem deset let mezi lidmi a najednou jsem ziistala doma sama. Je krdsny, jak mé miij
syn furt chce, furt se se mnou mazli, chce mé pusinkovat. I babicka je za to rada, jak ji furt zboZnuje
oproti jinym vhoucatim a on ji taky miluje.
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Asi ta doba, kdyz jsem se probudila a zjistila jsem, Ze jsem najednou uplné jinde, nez jsem chtéla by,
postizené dite, manzelstvi v rozpadu. Pecovala jsem, pecovala, manzel zacal taky pritlacovat, neméla uz
jsem kam couvat, rozhlédla jsem se a Fekla jsi, Ze ted jsem v hdji. To trvalo par let. Kdyz jsem se z toho
vzpamatovala a dosla jsem k tomu, zZe se budu bourit, tak jsem az pak nasla silu se mu postavit. Od jeho
dvou do jeho deseti let to bylo krusny. Kdyz mu bylo asi 7,8 let, kdyz jsme zacali davat do skoly, tak to mi
bylo asi nejhir. Jakmile jsme ho tam zacali davat, tak manzel Sel do prdce, syn byl ve Skole a ja jsem
meéla néjaky cas pro sebe a nebyla jsem uvazana jako pes u boudy. Ale furt jsem si to v sobe nesla,
neuméla jsem to hodit za hlavu. Casem k tomu dojdu, jako jsem dosla k tomu, Ze Zivot neni takovy, Ze syn
neni zdravy a naudila jsem se S tim Zit, tak treba se s tim taky naucim Zit, ale zatim mi to komplikuje ten
Zivot ddl, furt ten drab za mnou stoji. Clovék se ale snazi na sobé pracovat.

Jaké obdobi Vaseho zivota byste povazovala za nejhez¢i?

Asi az po tom, co jsem se srovnala S tim, Ze syn je takovy, jaky je, a zacala se radovat, zZe prosté je.
Syn je rizikovad skupina lidi, kdy kolem néj projde vir a zitra tu byt nemusi. Ja se raduju z kazdého dne,
kdy tady se mnou je. Mné je ted hezky. Mam pocit svobody, syn je relativné v pohodé. Samozrejmé jsou
veci, které mé Stvou, ale to jsou takovy ty béiny veci. Ale nad nimi se clovek povznese. To ja si
ponadavam pro sebe, ale zivot jde dal. Jsou horsi véci, co cloveka mizou potkat. Ted jsem si nasla
pritele. On je pravy opak byvalého manzela, je hodny, ale stejné mam pocit, ze mé stale omezuje, i kdyz
to tak neni, ale nemiizu se toho zbavit. Mné je dobre, i kdyz jsem sama, odpocinu si, rada ho vidim. On
by chtél to pustit dal, ale ja nemiizu, ale cekd. Nemiizu se stale vyrovnat s tim, jak mé byvaly manzel
ponizoval. Nekolik let jsem se nemohla podivat do zrcadla. A vraci se mi to. Vici pritelovi je to ted’ blby.
Ale ja to ani nechci prekonat, mné je dobre takhle. Chci mit pocit, ze delam dobre, nechci se unahlit.
Nechci, aby se ke mné choval nékdo tak jako byvaly manzel. Ten vztah bude mit jiné rozméry, abych se
meéla konecné o koho oprit a ne ze se budu opirat o nemocného kluka, protoze ten mi byl tou oporou,
kdyz mi bylo nejhiir, ne ten manzel, ktery jim mél byt. To jsem si Fikala, Ze to jsem teda dopadla, cekala
Jjsem tolik, nez jsem se vdala a tohle jsem si ted’ vzala. To jsem méla pocit, Ze svét je jen cerny. Musim
Fict, ze jsem brecela mnohem vice kviili vztahu s byvalym manzelem nez kvili synovi, ze je nemocny. Ted’
si Ziju hezky. Mam zaliby. Ted’ mam dobry obdobi. I kdyz pritel chce byt stale se mnou, tak ja si to drzim
na uzde a mam pocit svobody. Chodim s kamaradkami na kavu, do bazénu, do sauny, na spinning.
Clovek ma pocit Zivota, ne Ze preziva, ale Zije. Ted rdno vstavam a je mi dobre.

Nemate nékdy pocit, ze jste kvuli ditéti néco zmeskala?

Ne, vitbec. Samoziejme byly chvile, kdy mi bylo néco lito, treba to, ze mi nerekne, Ze jsem mamka.
Ale on mi to nahrazuje tim, ze me chce, objima mé, dava mi pusinky. Musite si prosté vybrat. Kdyby
clovek se chtel trapit, tak ma dostatek ditvodii se trapit, ale ja nechci prozit zivot tim, ze budu brecet nad
rozlitym mlékem. Ja si myslim, ze jsem se nabrecela dost. Mné je ted dobre a nechci uz brecet a to ze je
Syn postizeny, tak zazraky se nedéji. Mné je s nim dobre i takhle. Kdyz kolem néj jdu, tak on rozkvete jak
kytka, to normalné s detmi nemdte. VSichni déti rodice opusti, ale mé neodlitne do jiného bytu, ale
odlitne mi do néjakého ustavu, kde se o néj budou starat a ja se budu zajimat jenom o to jak. Budu za
nim jezdit, budu mu stale davat tu lasku a vedomi, ze mé ma, a Ze kdyz se néco deje, tak mama tady je,
pokud tady budu. Jediny co mé trapi je, ze kdyz tu nebudu a on tu jesté bude, tak tu nebude nikdo, kdo se
o néj bude starat tak, aby na néj dohlédnul. Ale ja doufam, Ze je to jesté za spoustu let a treba se tu jesté
nékdo objevi. Treba pritelovo deti, bratrovy déti, nebo byvaly manzel bude mit treba dite. Mné se spousty
lidi pta, co budu delat, az nebude syn chodit do Skoly. Jesté nevim. Jemu to vychazi asi do 21 let, a co
bude potom, proc to mam resit dneska. Nevim, co bude zitra, natoz za ¢tyri roky. Clovék se s tim zabyvd,
Ze muize prijit chiipka a on ji nemusi zvladnout, ja se snazim teda ho chranit. Jako miminko mél zapal
plic. Ma gastritidu. To jsme dlouho 7esili. Jsou komplikace se vSim moznym, ale clovék s tim musi Zit.
Miize zit padesdt let a nemusi se stdt nic, ale miizou se mu treba za piil roku rozpadnout ledviny, tohle
nikdo nevi. Ale co mam délat, ale nic s tim nenadélam. Az to prijde, tak to holt budu muset resit, ale
nemuzu se furt trapit nad tim, co by kdyby. Mné to neprijde divny, Ze to neresim. Jinak se na Vas nasdazi
tolik véci, prosté to tak je. Tak holt budeme chodit jednou za piil roku k doktorovi, udeélaji mu vysetrieni,
ale co jiného miizu délat. To je jako se zdravym ditétem, kdyz zacne brat drogy, at's nim rodice délaji, co
chtéji, tak mu to nezabrani. Oni maji jiné starosti a taky je néco trapi. Ja se nechci furt trapit, proc¢ bych
méla furt bojovat, a reknu si, ze ted pojedu do Prahy, necham ho tam vysetrit viemi moznymi prostiedky
a ja budu vedeét, ze neni obr debil, ale jenom debil, kdyz to tak reknu. Ale k cemu mi to bude, kdyz on jiny
nebude. Podstata toho je, Ze on takovy bude a bude potiebovat celodenni péci a porad. Je mi uplné
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jedno, jak se to jmenuje. Prosté takovy je a ja ho takhle beru. Jako beru, Ze je takovd moje mdama a
ostatni. Mam je rada i s téma chybami. Toleruju je takovy, jaci jsou. A kdyz nejsme toho ochotni, tak se
S nimi nestykdame.

Chtéla byste jesté néco doplnit, co je dilezité a zatim jsme o tom nemluvili?
Ne, ja si myslim, Ze jsem toho rekla dost. Ja si myslim, Ze kdyz se narodi postizené dité do rodiny,
tak je to do rodiny zasah obrovsky. Ja uz se ale nechci trapit kvili nicemu, kwili chlapovi, kviili synovi,

kvitli penéziim, proc, kdyz tady zitra nemusime byt. To miize potkat kazdého. Zije se mi celkem dobre i
S tim, Ze syn neni zdravy.

Ja Vam moc dékuji za odpovédi.

ROZHOVOR S MATKOU IV - Eva

trvani rozhovoru: 30 minut

datum rozhovoru: 4. 3. 2013

Uz jste se nékdy zucastnila podobného rozhovoru?
Ne.

Jste svobodna, vdana, rozvedena?

Svobodna.

Rekla byste mi, prosim, néco o Vagem synovi?

Synovi je 16 let. Ma tézkou mentdlni retardaci a détskou mozkovou obrnu a Dandy--Walker
syndrom. A mam jesté starsiho syna, tomu je 18 let.

Jak probihalo Vase téhotenstvi?

V porddku, vithec nic mi nebylo, ale narodil se v 33. tydnu. Takze byl silné nedonoseny. Porod byl
docela komplikovany, byl hodnée dlouhy. Syn byl priduseny. Pak ho dali do inkubatoru. Ani mi syna tenkrat
po tom neukazali, videla jsem ho az za nékolik dni. Lékari mi ho prosté odnesli a nic nerekli. Byl to hrozny
pocit, méla jsem strach. Vsude samy hadicky, pristroje. Nekojila jsem ho tedy. Nepripoustéla jsem si, Ze by
byly problémy i v budoucnu.

Kdy a jakym zplisobem jste se dozvédéla, jakym postizenim Vase dité trpi?

V nemocnici mi vekli na rovinu, Ze bude postizeny. Ze to nebude dobry, ale Ze nevi, jak se bude
vwijet. To jsem hodné brecela. V kojeneckém ustavu mi doporucili Vojtovu metodu. To mi dalo zabrat, cvicili
Jjsme hned ze zacatku. To jak brecel, bylo pro mé ndarocny. I dojizdéni na rehabilitace, na rizna vySetieni
bylo celkem vycerpavajici. Natvrdo mi rekli na neurologii, zZe to je détska mozkova obrna, za delsi dobu mi
rekli Dandy-Walker syndrom, ktery jsem neznala ani trochu, nic mi to nerikalo. Vidéla jsem, Ze ma jinou
hlavicku, ale zZe to bude tohle. Asi jsem méla jit v tehotenstvi na testy, ale rikala jsem si, Ze kdyz predchozi
dite bude v poradku, tak tohle preci bude taky. Ale to uz je kdyby, kdyby. Nevim, pro¢ zrovna ja, je to velmi
ojedinély onemocnéni. Cim vsim se to stalo, to nevim, miize to byt néjakou genetikou, porodem, nevim, no.
Do té doby jsem si rikala, Ze pokud budeme poradné cvicit, tak to bude dobry. Myslela jsem si, Ze se to
dozene. I doktori mi Fikali, jak musim poradné cvicit a zZe to doZeneme. V laznich mi rekli, Ze chodit nebude.
Asi az v jeho tirech letech nam presné rekli, ¢im jeste trpi. Doktorka mi vikala, Ze bych si méla dojit na
psychologické vySetreni, Ze ma podezreni na mentadlni retardaci, to byl pro mé Sok. I mama a sestrenice mi
rikala, zZe si to mysli. Takze jsem zacala zjistovat vsechny mozny informace u znamych a z knizek. A kdyz jsem
se o to zacala zajimat, Cist to, tak mi bylo jasny, ze to ma. Taky jsem ho srovndvala s mym starsim synem, on
Jje o dva roky starsi, tak jsem tak néjak védéla, co vsechno by uz mél maly délat. Tenkrat to bylo hodné drsny
obdobi, protoze to jsem se i v noci budila ze spani. To bylo takovy to obdobi, kdy jsem to nevédela, ale tusila
jsem, ze tam néco je. No a pak jsme byli na tom vysetieni a pravé doktorka mi rekla, Ze to je az tézka
mentalni retardace, byl to uz jen hrebicek, nastésti jsem se postupné na to pripravovala, kdyz jsem vidéla,
jaky je. Vysvétlila mi to, ale ja uz jsem viastné tak néjak vedeéla diky diskuzi se znamyma a z knih, ale spis
jsem se potrebovala dozvédet, jak s nim zachazet, jak s nim mluvit. Byla to rana, nikdy jsem si nemyslela, ze
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se mi jeste tohle miize stat. Ale zase jsme najednou védéla, na cem jsem. Takze jsem citila docela ulevu. Jiny
pocity si uz nepamatuju. Mozna zklamani, ze se mi v zivoté zase neco nepovedlo.

Kdo Vam v tu chvili byl nejvétsi oporou?

Ja jsem méla syna za svobodna a ted se k nému otec uz nehldsi. Dostala jsem se z toho, z toho
otresu, prosté sama. Nikdo mi nebyl oporou. Pripadala jsem si sama, i kdyz mi tFeba muj bratr a druhy syn
obcas pomiizou. Vlastné i matka a sestrenice mi nékdy pomuzou. To je fakt. To pak muzu vyuzit cas pro sebe
a zajit si treba zaplavat, nebo si jit s kamarady nekam sednout.

Byvate ¢asto unavena?

Ano. Nechci furt otravovat mamku, aby mi kluka pohlidala. Preci jen uz taky neni nejmladsi.
Kolikrat padnu do postele a Fikam si, jestli budu mit rano vitbec silu vstat. Nastesti mi v prdci vychazi vstric,
Ze tam nejsem tak dlouho a nezaobiram se tolik praci. Prace mi spi§ pomadhd, ze vypadnu z toho naseho
prostiedi a reSim néco jiného.

Mate rozdilny vztah k détem?

No, da se Fici, ze ja uz jsem od zacatku k nim pristupovala jinak, protoze starsi syn mél jiné potreby
nez mladsi. Byt jsem si déti nesrovnavala, tak treba mladsi nedostal nikdy na zadek. To jsem si vycitala, zZe
svym zpiisobem jednomu ublizuju. Treba mdama mi rekla, Ze mdm radsi starsino, to bylo jesté diiv, ale ja ho
nemdm vic rada, on je prosté jiny. Takze jsem se k nému chovala jinak uz od zacatku. Clovék to tak néjak
vyciti, ze to neudela schvalne. Ale urcité se chovam ke klukiim jinak. A nebylo to ani po té diagnoze. Po té
diagnoze jsem si jen uz byla jistd, ze starsi syn si na mladsiho uz prosté néjaky veci dovolit nemohl. Ale na
druhou stranu jsem se snazila vic se se starsim mazlit, protoze jsem nechtéla mit pocit, aby byl odstrceny. Ale
starsi to tak nevnimal, to spis ja jsem to hodné resila. Méla jsem pocit, Ze jsem na starStho tim padem
hnusnd, ale zase starsi mél vysvétleny ode mé, Ze mladsi to ma v hlavé jinak a my se k nému chovame také
Jinak, takze to proto takhle nevnimal. Treba musim Fict, Ze starsi je asi diky tomu hodné empaticky a mladsi
je diky tomu, ze ma starsiho sourozence o hodné dal, protoze kdybych méla jenom jeho, tak si neumim
predstavit, kde by byl, to by vitbec takhle nepostoupil. Vztah maji mezi sebou snad hezky. Starsi se o néej
dokaze postarat a mladsi na néj neni Skaredy, treba ze na néj nekrici, nebo ho neboucha.

Setkavate se s rodinami, které pecuji o dité s podobnym postizenim?

Ano, ale jen ve skole, nebo pri nejakych akcich. Nesetkavame se doma. Mam svoje kamarady, se
kterymi pujdu radsi na tu kavu nebo nékam proste.

Vyuzivate tedy podpory z vnéjsku?

Ano. Syn chodi do jednoho centra pro postizeny. Vzdycky se tam tési. I mné se libi, Ze tam chodi. Ja
miuizu tak chodit do prdace a syn miize byt mezi sobe rovaymi a je o néj dobre postarano. Navic vidite, Ze ty
deti jsou na tom jesté hii a najednou si vazite toho, co mdte. Tohle obdobi je fajn. Ma to néjaky systém, ktery
Slape. Clovék potiebuje chodit mezi lidi. Jsem rdda, Ze chodim do prace. A taky jsou tam lidi navic, ktert
nejsou timhle zatizeni. Chodil i do specialni Skolky. Také jsme byli v ldznich. Tam bylo plno déti s temito
problémy. Tak syn je viastné stile jako miminko, ta péce mi tolik nevadi. Jsem zvykla bojovat. Tak jsem
bojovala i tady. Je to takovy kolobéh, ale zase u koho neni.

Pomohla vam v pfekonani Vasich problému vira, at’ uz jakakoliv?
Ja nedam na viru. Prosté mi pomohlo védomi, ze kazda situace se néjak prekona.
S jakymi problémy se potykate v souvislosti s péci o Vase dite?

Je slozity zajistit, aby ani chvili nebyl sam. I kdyz si chci jen skocit pro rohlik, tak musim s nim, nebo
kdyz je doma bratr, tak ho na tu chvilku pohlida. Nez jsem si zvykla na jeho vahu, tak jsem méla problémy se
zady, ted’ uz je to dobry. Ale byla jsem hodné unavend. Nékdy si vikam, kéz bych se mohla najednou sebrat a
nekam odjet. Horsi je to taky s nedostatkem informaci. Treba kdyz mam néco vyrizovat na uradech, tak
nejsou moc vstricni, nevim, na koho se mam obratit. Pak nevim, kam mam driv skocit. Taky vidim omezeni
V tom, ze se s kocarem neda vsude dostat, musite premyslet, kdyz nekam jedete, jestli se tam viibec dostanete,
ted’ uz je to lepsi, ale diiv bezbariérovy prostory tolik nebyly.

Jaké méate zkuSenosti s lidmi ze svého okoli? S jakymi reakcemi okoli se setkdvate?

Treba kdysi mi jeden doktor rekl, jestli nechci dat syna do ustavu. To mé prekvapil, ja byla
presvédcena o tom, zZe je to moje dité a moje dité bude vyrustat se mnou. Syn nemluvi, uziva gest, ale velmi
rdd poslouchd zvuky a pak se je snazi napodobovat. Kdyz se mu néco ale nelibi, tak zacne kricet. No, lidi
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kolem si pak mysli, Ze mam rozmazlené dité, kdyz se treba nékdy vzteka na ulici. Lidi se otaci, stary babky na
mé treba sycely, pak vidim jenom ty pohledy a ja uz nemam silu furt néco vysvétlovat: Tak co, tak se vzteka,
md na to papir, nekomentuju to. Z jejich ithlu pohledu to je nevychovany parchant. Ten boj s okolim ten mam.
Nebo kolikrat radéji jedu s kocarem nékudy jinudy, abych nemusela potkavat tolik lidi. Ma horsi motoriku.
Pouzivame takovy velky vozik. Za tim se lidi nekdy otaci. Velkym obchodnim centrum se vyhybam uplné. Neni
mi prijemné, kdyz citim, ze se na mé lidi divaji, nebo slysim, jak si néco Spitaji.

Jak se k vam zachovalo Vase okoli, kdyz se Vam narodilo dité s postizenim?

Tak oni uz vedi, ze je syn takovy a néjak to chapou. Co mam vylozené kamarady nebo kamaradky,
tak tech je par a oni to vedi a neresi to. A nezménili se mi potom. Mné se uz kamaradi vyselektovali béehem
mého Zivota, behem mych prusvihi, co jsem méla, a fakt se mnou zistali takovi kamaradi, kteri jsou
doopravdy kamarddi. A to je moznd takovy jediny $tésti. Ze to uz neresi, protoze ja méla takovych prisvihi,
Ze to uz jako doopravdy. Jako obrovska selekce za ten Zivot. Jako jo, jak se Fikd, v nouzi clovek pozna pritele,
tak to ja tak mela. Protoze ja mam kolem sebe vazne jen dobry pratele, o kterych vim, Ze prosté to se mnou
vydrzeli. Takze tohle je v klidu. Nepripaddam si sama.

Jak si pro Vase dit¢ predstavujete budoucnost?

Nad tim jsem jeste moc nepremyslela. Zatim to mame vyreSené a miize se stat vSechno mozné. Kdyz
Jjsem nad tim trochu premyslela, tak je mi jasné, Zze nebude moct nikdy fungovat sam a bude potrebovat furt u
sebe nékoho mit. Potrebuju vybudovat mezi sourozenci fakt dobry vztah, abych védéla, ze az tu jednou
nebudu, coz doufam, Ze umru driv nez on, tak se o néj postara prosté. Obavy v téhle skupiné maji asi vsichni.
Ale vsichni rodice maji o své dité obavy. Ja se treba bojim, Ze nevim, jak bude v budoucnosti zabezpeceny, az
tu jednou nebudu. Tak asi bude ve staciondri.

Jakou zku$enost Vam to piineslo?

Ja jsem nebyla predtim clovek, ktery by touzil mit néjaky dokonaly Zivot, manzelstvi, spoustu penez,
protoze ja uz jsem predtim nikdy nic takového neméla. Pro mé tohle nebylo, ze by mi to otocilo vzhiiru
nohama, to ne, to uz jsem méla otoceny, ten se mi otaci od mych patndcti let furt, hrozné moc. Otec spachal
sebevrazdu, odesla jsem brzy z domova, délala jsem riizny prisvihy. Ale tezko Fict, co mi to vylozené dalo.
Spoléhat se sama na sebe jsem se musela naucit uz davno pred tim. Clovék si ale urcité vic vazi véci. Treba
hodnoty se mi uz zmenily, kdyz mi zemrel tata, tam bylo mezi tim hrozné moc veci, ktery mi zménily hodnoty.
Takze presné jak Fikam, ja nejsem clovek, ktery by touzil mit bohatstvi, protoze ja uz nic takového nemam, ja
uz jsem chtéla mit jen zdravy déti a ve findle to zase nevyslo. Ne, ja si myslim, Ze clovek ma dostat ve svéem
Zivoté to, co dostat ma, aby byl tam, kde je. Kazdé rano jsem rada za dalsi den. Uz jsem se s tim smiFila,
prijala jsem to, i kdyz to trvalo néjakou dobu. Je fakt, Ze to bylo jako na houpacce. Clovék si myslel, Ze uz to
prijal a pak zase zjistil, Ze ne. Ale ted uz je to dlouho takovy, zZe uz to tak prosté beru, prosté takovy je a je
miuyj a nevyménila bych ho proste.

v v

No, ja si myslim, Ze to ani neni to, ze se mu musi ¢lovek vénovat vic, spis bych dokazala vict, v cem
to bude pro otce, to by bylo zklamdni sam ze sebe, ze nedokdzal udélat neco dokonalého, kdyz to tak rFeknu,
Vi, Ze to nejlepsi v tomhle pripade, ze vim, ze dité nebude zit ten plnohodnotny Zivot. At uz je ta mira postizeni
Jjakakoliv, tak proste nikdy nebude Zit to dité takovy zivot jako kazdy z nas. Ale tézko Fict, zda to neni pro ne
dobry to, co maji. Pro matku je asi nejtézsi to, ze vi, ze tohle mit nikdy to dité nebude. Ale uz jsem se prestala
trapit, prosté to tak je a lepsi to prosté nebude. Jako ostatni véci. V prvnich letech bylo tézky to takhle
prijmout, to stdale mate viru, ale Casem uz to tak berete a naucite se s tim zit.

A vy si myslite, ze by to, ze muz postizeni u svého ditéte neunese, bylo divodem rozchodu
partnera?

Ano. Ze neunese, Ze to je jeho dité, Ze mad postizeny dité, Ze to nedokdze ani nikde rict, Ze to jsou jeho
geny, je to jejich jesitnost. Hlavné pak také musi byt tezky, ze ty partneri pak na sebe nemaji poradné vztah.
Chlap musi o to vic makat, protoze zena bude spis s tim ditétem a i jakdakoliv volnd chvile, Ze uz jsou unaveny
a uz tam nefunguje to, co funguje normalné.

Jaké obdobi povazujete za nejhez¢i?

Jsou uzasny ty pokroky. Je krdasny vidét, kam se aZ dostal. Ve vztahu ke mné, k bratrovi,
V dorozumivani, ve vSem. Takze takové, kdy néco dokazal, néco nového. Nebo kdyz se smeje, ma radost, to
pak mam radost i ja. Vlastné i ted mam hezké obdobi. V dnesni dobé je fajn, Ze si pres internet miiZete
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popovidat s prateli nebo i s cizimi lidmi. Nékdy si ctu rizné diskuze, kde se bavi matky, které maji podobné
problémy, nekdy mi pomuzou s néjakym zarizovanim. Je fajn byt ve styku se svymi prateli alespor pres chat a
moct se tak navzajem podporovat.

Vv

Ze zacatku bylo tézkeé vedet, co chce. To mi vadilo. Vidycky jsem se chytla néjakého zdachytného
bodu, ale tam byl problém, Ze on néco chtél, ale on si nerekl, takze jsem zkousela a zkousela, co je dobre. Ale
ted uz je to dobry.

Co byste vzkazala jingym rodi¢tim, ktefi se dostali do podobné situace?

Strasné dulezité je dostat se do komunikace lidi, kteri maji stejny problém. To je asi uplné nejvic a
nekde néjakou tu podporu.

Jakou podporu myslite?

Informacni i takovou, aby Vis podrzela. Ze c¢lovek v tu chvili, ¢lovék na to nenit sam, i kdyz v tu
chvili treba je, tak vi, zZe je jesté nekdo, kdo proziva to samy, zZe ma na koho se obratit pri tom a ma pocit, ze
nékam patii svym zpusobem. To si myslim, Ze je hrozné diileZity. At uz to je pres internet, at' uz to je néjaky
sdruzeni. Ale fakt, dostat se nékam, mezi ty lidi, ktery prosté prozivaji to stejny a védi, jak se ten druhy citi,
protoze nékdo jiny to nevi. Takze to je podle mé hodnée diilezity. A pak hodné pevné nervy, no. Toho je
potreba. Taky trosicku nadhled a mit moznost od toho odejit, at' uz do prace nebo kamkoli.

Chtéla byste jesteé néco doplnit, co je dulezité a zatim jsme o tom nemluvili a co Vas napadlo
Vv pribéhu rozhovoru?

Ja nevim, jestli bych jesté néco doplnila. Asi ne.

Tak ja uz jsem se na vSechno zeptala, dékuji Vam moc za rozhovor. Doufam, ze jsem Vas moc
nezdrzela.
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