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Abstrakt

Tato bakalarska prace se vénuje Zivotnim zkuSenostem matek, kterym se narodilo dité
s postizenim. Cilem bakalarské prace je, na zdkladé provadénych rozhovord, zjistit, jaky
je jejich proces vyrovnavani a vliv narozeni ditéte s postizenim na strukturu rodiny. Ddle
se bakaladrska prace zaméfuje na to, jakym zplsobem je Zivot vybranych matek
usnadriiovan, nebo limitovan. Teoreticka ¢ast se zabyva specifikovanim vybranych
zdravotnich postizeni, pfiblizenim procesu vyrovndvani matky a blizkych se situaci.
Posledni kapitola se orientuje na problematiku za¢lefiovani matek déti s postizenim do
spolec¢nosti. Prakticka ¢ast je zaloZzena na kvalitativnim vyzkumu, pro ktery byl zvolen
polostrukturovany rozhovor s matkami. Rozhovory byly provadény se 4 matkami, které

mély pfiblizné stejné staré déti, ale s odliSnym zdravotnim postiZzenim.

Klicova slova: postizeni, dité, matka, integrace



Abstract

This bachelor thesis is about life experience of mothers who are having a handicapped
child. The aim of this bachelor thesis is to find out how mothers cope with the fact of
having a disabled child and what is the influence of this situation on a family structure.
There were used interviews. The bachelor thesis also focuses on how the life of some
chosen mothers is made easier or how is it restricted. The theoretical part looks into
specification of selected disabilities, trying to give an idea of how mothers and their
close relatives cope with this situation. The last chapter focuses on the issue of
integrating mothers with disabled children into society. The practical part is based on
quality research, for which were used semi-structured interviews with mothers. The
interviews were conducted with 4 mothers who had children of approximately same

age but with different disabilities.

Keywords: disability, mother, child, integration
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uvoD

Jak uz ndzev bakaldrské prace napovida, budu se vénovat zplsobu Zivota matek déti
s postizenim. Didvodem vybéru tohoto tématu bylo pravidelné setkavani s matkou ditéte
s postizenim. Pomadhala jsem shliddnim a vpribéhu jsme se bavily o jejich
zkuSenostech. Predevsim se prace zabyva vlivem ditéte s postizenim na Zivot matky. Co

bylo pro matky tézké a jakou oporu nasly ve spolecnosti a v rodiné.

Ve spolecnosti se setkdvame ¢asto s matkami déti s postizenim, ale neuvédomujeme si,
jak pro né mize byt narocné se o takové dité starat. Mnohé z nds se obraci k takovym

matkam zady, misto toho, aby jim nabidli pomocnou ruku, kterou potrebuiji.

Cilem prace je zjistit naro¢nost situace matek déti s postizenim. Co jim situaci usnadriuje

a co naopak ztézuje. Jak ovliviiuje postizeni ditéte zaclenovani matek do spolecnosti.

Zivot s ditétem se zdravotnim, mentalnim, nebo kombinovanym postizenim je pro
matky velice ndroéné. Méni se jejich predstavy, hodnoty a postoje ve spolec¢nosti.
VesSkera pozornost je presmérovana na dité s postizenim. Matky musi byt silné
osobnosti, aby byly schopni poskytnout ditéti vSe, co potfebuje. Spolec¢nost by se méla
snazit usnadnit zaclenéni téchto matek. Matky mulzou brat zdravé déti jako

samoziejmost, ale neméli bychom zapominat, Ze to tak vidy neni.

Teoreticka Cast se ze zacatku zabyva vymezenim predpokladanych postizeni déti, které
budou zkoumany. Poté pfechazi na vyrovnavani se rodiny s postizenim ditéte, a nakonec

se vénuje zpusobu zaclenéni matek déti s postizenim.

Praktickda ¢ast je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu, kdy prostrednictvim
polostrukturovaného rozhovoru byly ziskdvany informace potrebné k vyzkumu.
Rozhovory byly provedeny ze ¢tyfmi maminkami, kdy cilem bylo zjistit jaky vliv ma dité

s postizenim na zivot matky. Jaké opory se matce v této dobé dostavalo.



TEORETICKA CAST

1 ZDRAVOTNI POSTIZENI
ProtoZe jsem nazvala svou praci ,Byt matkou ditéte s postizenim” vymezim v této
kapitole nejprve termin ,zdravotni postizeni“ a pfiblizim problematiku jednotlivych

druhl postiZeni. Zejména se zamérim na ta postizeni, kterad maji déti respondentek.

Definice pojmu neni jasna, pouZila jsem ho pro jeho vieobecnost — nevédéla jsem jesté,
jaké druhy postizeni budou déti dotazanych maminek mit. Zdravotni postizeni mlze byt

povaZzovano, jako vyraz spiSe negativni vnitini kvality. (Vagnerova, 2001)

Podle Capa (1968) postizeni chdpeme jako naro¢nou Zivotni situaci z hlediska prozivani,
protoze dlouhodobé plisobi na jedince zatéZujicim vlivem, zvySuje jeho stres a zpUsobuje

fadu konfliktd, které jsou pro ného neresitelné.

1.1 Mentalni postizeni

Mentalni postiZzeni se vyskytuje v mnoha podobach, stupnich a stavech. Jedna se o
poruchu intelektu, ktera vznika kvali ziskanym poruchdm mozku, nebo na zékladé urazu.
V soucasné dobé jako synonymum je ¢asto pouzivany termin mentalni retardace. Podle
Mullera (2013) je vSak termin mentdlni postizeni povaZzovan za Sirsi vyznam nez mentalni

retardace.

»MentdIni postiZeni je Sirsi a zastfesujici pojem zahrnujici kromé mentdlni retardace i
takové hranicni pdsmo kognitivné-socidlni disability, které znevyhodriuje klienta
predevsim pri vzdéldvdni na béiném typu Skol a indikuje vyrovndvaci Ci podplrnd

opatieni edukativniho charakteru” (Valenta, 2012 str. 30)
Lehka mentalni retardace (1Q 69-50)

Lehka mentadlni retardace je vétSinou podminéna dédi¢nosti a pobytem v nepodnétném
prostredi. Projevuje se opozdénym vyvojem teci, malou slovni zasobou, vadami redi,
stereotypem ve hie atd. VétSina déti nemuze navstévovat predskolni zafizeni a pozdéji
maji problémy v oblasti motoriky, mechanického a logického mysleni. Vzdélavani téchto

jedincl probihd na zékladni Skole praktické, nebo na zakladni Skole s osobni asistenci.



Stfedné tézka mentalni retardace (1Q 49-35)

Ke stfedné tézké mentalni retardaci dochazi pfi poskozeni centralni nervové soustavy.
Je vyrazné opozdéno mysleni a rec, ¢asto se poji s dalSimi vadami, jako je autismus, DMO

a epilepsie (Bazalova, 2014).

Jedinec ma problémy v samostatnosti a sebeobsluinych cinnostech. Ke vzdélavani

dochazi na zakladni Skole specialni, nebo zakladni Skole praktické.
Tézka mentalni retardace (1Q 34-20)

U téchto jedincl ¢asto dochazi k ¢asté zméné nalad a prevaZzuje neverbalni komunikace.
Dorozumivaji se pomoci jednoduchych slov, ale mluvené feci jsou schopni porozumét.
Nezvladaji sebeobsluzné Cinnosti a jsou odkdzani na celozivotni péci druhého ¢lovéka.

Vzdélavani probihd na zakladni specidlni skole.
Hluboka mentalni retardace (1Q pod 20)

Velmi tézké celkové poskozeni organismu, ktery postupné selZze kvuli pfidruzenym

vadam srdce, plic a dalSich organt. (Bazalovad, 2014)

Jedinci nezvladaji sebeobsluzné ¢innosti, nedodrzuji hygienické navyky a jsou odkazané

na pobyt na lGzku.

1.2 Télesné postizeni

Charakteristickym znakem télesného postizeni je omezeni hybnosti, které se ¢asto poji
s jinym postizenim. (Zikl, 2011)Pti¢inou je zejména poruseni nervového systému.
Postizeny maze mit problémy v psychickych a socialnich oblastech (kognitivni, psychické
procesy, emociondlni a socialni projevy). (Jankovsky, 2001)

Télesné postizeni omezuje samostatnost jedince, ktery je odkdzany na pomoc jinych lidi.

Rozsah a zavaznosti pohybového postiZzeni ovliviuje psychicky vyvoj jedince.

(Vagnerova, 2004)

Pfi¢inou télesného postizeni mohou byt tedy endogenni a exogenni faktory. Pfi
poruchach nervového systému jedy dualezité sledovat Uroven motoriky a svalovy tonus.

(Jankovsky, 2001)
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1.2.1 Détska mozkova obrna(DMO)

Détskd mozkova obrna je neurovyvojova porucha, kterd vznika na zdkladé postizeni
mozku béhem prenatdlniho, nebo perinatalniho obdobi. Poji se s dalSimi poruchami, kdy
jejich pricina vzniku se lisi a neni vidy zfejma. (Vagnerova, 2004) Mezi né patfi: epilepsie,

zrakové obtize, poruchy uéeni, mentalni retardace a inkontinence. (Kraus, 2005).

DMO ovliviiuje také psychické projevy, prozivani a chovani, které muze byt spojeno
s pfijetim jedince do spolecnosti. Vzdélavani jedince probihd v matefské a zakladni

Skole, nebo v zakladni a matefské Skole specidlni.

DMO se objevuje ve tfech formach: spastickd, dyskineticko-dystonickd a atakticka,
mozeckova forma. Za spastickou formu povazujeme stav jedince, kdy je svalové napéti
trvale zvysené. Jednd se o Diparézu (postizeni dolnich koncetin), Hemiparézu (jednotné
postizeni horni i dolni koncetiny) a Kvadruparézu (postizeni hornich i dolnich koncetin).
Dalsi dvé formy se objevuji ve vzacnych pripadech. Dyskineticko- tonicka se projevuje
mimovolnimi, pomalymi a kroutivymi, nebo zdskubovitymi pohyby rlznych svalovych
skupin. O ataktickou, mozeckovou formu se jedna v pfipadé, kdy jedinec ma predevsim
problémy v udrieni rovnovahy a dochdzi k snizeni svalovému napéti (hypotonie)

(Vagnerova, 2004)
1.3 Détsky autismus

Jednd se o typickou vyvojovou poruchu, kdy je narusena schopnost komunikace a
navazovani kontakt(. Podle stupné postiZeni se projevuje Uroven stereotypniho chovani
v ¢innostech a zajmech ditéte. (Pata, 2007) Autisté nejsou schopni empatie, na béiné
situace reaguji nepfimérené, az agresivné a jejich komunikace je velmi narusend. Maji
problém s chapanim spolecnosti. Maji ,sv(j svét, ve kterém dochdzi k neustalému
opakovani stejnych aktivit. Autismem trpi castéji chlapci, nez divky. Problém
s komunikaci se projevuje predevSim na verejnosti (Skola, doprava, obchody...).
(Vagnerova, 2004). Vzdélavani probiha na zakladnich skoldch s osobni asistenci, nebo na
zakladnich skolach specidlnich. Méné zavaznéjsi onemocnéni je Aspergertv syndrom,
kdy dochdzi pouze k problémim v interakci a komunikaci. Vyvoj fedi a inteligence neni

narusen.
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2 VLIV NAROZENI DITETE S POSTIZENIM NA ZIVOT RODICU

Prvni zjisténi, Ze dité neni zcela v potadku pro rodice znamena velky otfes v jejich
postojich a predstavach. (FiSer, 1968). Rodice i nejbliZsi proZivaji narozeni postizeného
ditéte velmi bolestné, duleZité je vSak se s tézkou skutecnosti vyrovnat a pfijmout ji.
(Matéjcek, 2001) Narozeni postizeného ditéte znamend obrovskou zménu v Zivoté celé
rodiny, kdy se béhem chvile jejich svét stava jinym a tézsim. (mamaaja.cz/postizené dité,

2013)

V Zivoté rodic¢l nastava tézké obdobi, kdy dochazi k ohrozeni dosavadnich hodnot a ke
zklamani z o¢ekdvani. Musi se smitit s neCekanou situaci, kdy nemaji Zadnou predstavu
o jeji narocnosti. Dochazi k psychické krizi, kterd muaze narusit dusevni rovnovahu.
Rodi¢iim trva néjakou dobu, neZ se se situaci smiti. Kazdy rodic reaguje na danou situaci
jinak, vzhledem k jejich biologické a socialni specifi¢nosti a disledk{im na jejich budouci

zZivot. (Vagnerova, 2009)

Rodi¢e musi zménit své plany a vétSinu ¢asu vénovat svému postizenému ditéti, protoze
jeho naroky jsou vétsi a intenzivnéjsi nez u zdravého jedince, souc¢asné je ma snaha ¢asto
malou odezvu. Dochdzi k izolaci od spole¢nosti z dlivodu nedostatku ¢asu. MUZe dojit
k rozpadu manzelstvi a veskera péce o dité z(stdva na matce. Nastavaji psychické a

ekonomické problémy v rodiné. (Bazalova, 2014)

2.1 \Vyrovnavani se se situaci

Vyrovnavani se stak naroCnou skutecnosti neni pro rodice snadné. Prvnim
predpokladem pro pfijeti postizeného jedince je zhodnoceni soucasného stavu a
stanoveni vyvojovych moznosti. Fiser (1968)tvrdi, Ze existuji rodiny, které se velmi dobre
vyrovnavaji i s tézkym postizenim svého ditéte, naopak jiné se nedovedou vyrovnat
s lehkym stupném postiZeni ditéte. Zalezi na povaze, srovnani hodnot a schopnosti
rodic¢d se s danou situaci vyrovnavat. Reakce postizeni je také ovlivnéna podle toho, kdy

a jakym zpUsobem se dozvédéli o postizeni svého ditéte.
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Podle Vagnerové (2001) vyrovndavani se s tézkou situaci probiha v nékolika fazich:

Faze Soku a popreni

Jedna se o prvotni reakci na zpravu, Ze dité je trvale postizené. Naroc¢nost situace vede
rodi¢e k popreni skutecnosti: , To neni moiné, To nemUZe byt pravda!“. Stakovou
skutecnosti rodice nepocditali a ted'ji musi pfijmout. Té&Sili se na pfichod zdravého jedince

a najednou jejich o¢ekdvani neni naplnéno

Postupna akceptace reality, vyrovnavani se s problémem

v

Rodi¢ ma vice informaci a dokaze ¢aste¢né pochopit postizeni ditéte a najit zplsob, jak
zajistit jeho rozvoj. Zplsob, jak se dokaze rodi¢ vyrovnat se zatéZzovou situaci zalezi na
zralosti jeho osobnosti, Zivotnich zkuSenostech a aktudlnim psychickém a somatickém

stavu.

Objevuiji se psychické obranné mechanismy, kterymi jsou utok a unik:

Utok:

Rodic¢ se vzniklou situaci bojuje a objevuji se u néj znamky agresivity. Hleda vinika ve

svém okoli, aby sniZil intenzitu svého pocitu viny. Hledd pomoc u lékarl, od kterych

bezprostfedné ocekava navrh pozitivniho reseni situace.

Unik:

Rodi¢ takovou situaci mize resit unikem od skutecnosti, odchodem od rodiny, nebo
travenim vice €asu v praci. Odmita pfijeti situace a stale se chova ke svému ditéti s

postizenim, jako ke zdravému. Nebere ohled na jeho postizeni a ocekdva od néj, ze

zvladne bez problém( bézné Cinnosti.

Dalsi mozZnosti je racionalizace, kdy dochazi k zlehCovani situace. Realita je ponékud

zkreslenéjsi a prijateln&jsi pro rodice. Castym fedenim je také Unik do fantazie, kdy si

’

matka predstavuje realitu podle svych prani.
Rezignace:
Rodice se vzdavaiji cilG a ani se nesnazi o zlepSeni situace. Prijimaji variantu nereseni

situace.
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Regrese:

Rodi¢ unikd na méné zodpovédnou funkci, Snazi se své starosti prenést na nékoho

jiného, nejcastéji Iékare. Takovym Gnikem muze byt i duchovni svét.
Izolace:

Rodice se boji reakce okoli a strani se spolecnosti. VétSinu ¢asu travi doma a nikam

nevychazi.
Obdobi smlouvani

Rodi¢ aspon z €asti prijima postiZzeni svého ditéte, ale véri, Ze jeho zdravotni stav se
zlepsi. Tato situace opravdu mize nastat, a tak jejich pfedstava neni Uplné neredlnd a

nese jim uspokojeni.

Realisticky postoj

Nakonec u rodi¢l dojde k akceptovani postizeného ditéte a k jeho rozvijeni v rdmci
moznosti. Dochazi také k pripadim, kdy rodi¢e zaujmou neadekvatni variantu reseni
(vySe uvedené) od které se nemlZou odpoutat. Postizené dité nenapliiuje vysnéné

predstavy rodicl a pozdéji mize dojit k jeho odmitnuti a odloZeni do rukou Ustavni péce.

2.2 Reakce matky
Reakce maminek na narozeni ditéte s postizenim je rozdilna. Zalezi na jiz ziskanych
zkuSenostech, dobé stanoveni diagnozy, a predevsim jakym zplsobem je mamince

diagndza sdélena.

Podle Vagnerové (2009) je pro maminky nejvice stresujici predc¢asny porod, ktery ma
dramaticky prlbéh. Pfichazi pocity viny a selhdni, které se poté muizZou projevit na
pristupu k ditéti. ,Myslim, Ze jsem v tu dobu jednala jako v transu, necitila jsem viibec
nic, jen ohromnou ztrdtu toho ditéte v sobé. Nevéfila jsem, Ze prezZije. Okamzité jsem

citila vinu, co jsem zpusobila, sobé, manZelovi, nasim rodicum“ (Sobotkova, 2003)

Nékteré maminky si neuvédomuiji, Ze by takovy porod mohl mit Spatné nasledky na vyvoj
jedince, nebo si je nepfipousti. M(zZe dojit k zkresleni predstavy o daném problému,

nebo popreni skutecnosti, Ze dité je opravdu postizené.

Jsou maminky, které byly informovany o zdravotnim stavu ditéte hned v nemocnici. U

nékterych vsak doslo k odmitani informaci, nebo k nepochopeni zavaznosti situace.
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Dochazelo k tomu, Ze maminky byly propustény s tim, Ze je s ditétem vse v poradku.

Pozdéji se ukazalo, Ze tomu tak neni. (Vagnerovd, 2009)

2.3 Reakce otce

Otcové Castéji zaujimaji ke svym postizenym détem odmitavy postoj. Je to z dlivodu
nesmireni se s tim, Ze zplodili postizeného jedince. Objevuji se pocity selhani a situaci
nejcastéji resSi odchodem od rodiny. Nejsnadnéjsi feseni vidi v zaloZzeni nové rodiny.
(Bazalova, 2014) Otcové nenaplnili svym chovdnim ocekdvani opory matek v takové
situaci. Vétsinou se jednalo o otce se slabSim postavenim a matky nedobrovolné prejaly

dominantni roli v rodiné. (Vagnerova, 2009)

Ovsem jsou i otcové, které jsou pro matky oporou. Zalezi na tom, jak fungovalo
manZzelstvi pred narozenim postizeného jedince. (Bazalova, 2014). Matky nejvice ocenily
pristup otcl bez vycitek k nastalé situaci a pomoc pfi vychové. Otec situaci pfijal, nebo

si neumél predstavit zdvaznost problému. (Vagnerova, 2009)

Otcové, ktefi nezvladnou situaci, maji tendenci hledat vinika, nebo travit vice ¢asu
v praci. Jednd se o obranné reakce, které napomahaji s vyrovnanim se se skutecnosti, ze

jeho dité je postizené. (Vagnerova, 2009)

2.4 Vliv narozeni ditéte s postizenim na vztah rodicu

Narozeni postizeného ditéte muize velmi narusit stabilitu manzelského vztahu.
(Prevendalova, 1998) Postizené dité nema vliv pouze na samotnou matku, sourozence,
nebo otce, ale pusobi na strukturu celé rodiny. Podminky jsou ptizplsobené podle
potieb postizeného jedince a méni se role jednotlivych ¢lenl v rodiné. (Pesova, 2006).
Postizené dité narusuje organizaci domacnosti a je dulezité, aby partnefi byli schopni
spolu vzajemné spolupracovat. Pokud se rodi¢e podili na vychové nerovnomérné,

dochazi k ochuzeni vztahu a naslednému vycerpdni. (Prevendalova, 1998)

Nékdy dochazi k situaci, Ze je dité pouzivano jako zbran jednoho z rodicli proti druhému.
Vyusténim situace muze byt rozvod. (Pesova, 2006) Jak rodice sv(ij vztah vyresi, zalezi
predevsim na jejich osobnosti, hodnotovych preferencich, partnerovych postojich a jeho
pfinosu do rodiny. (Vagnerova, 2009)Podle Vagnerové (2009) existuji faktory, které

manzelstvi rodicd mizZou vice stmelit, nebo naopak rozdélit. Na zplsob komunikace
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mezi partnery ma vliv dlouhodoby stres. Ten muze byt zplsoben zvySenou finanéni a
Casovou zatézi, nedostatkem odpocinku a socidlni izolaci manzell od svych blizkych a

zndmych. (Prevendalova, 1998)
Faktory, které mohou prispét k posileni vzajemného vztahu

Nejvice partnersky vztah stmeluje spolec¢né Uspésné reSeni problém(. Pfinasi do

manzelstvi skvélou pozitivni vazbu, kterd ho poposune dal.

Dalsim pozitivnim faktorem muZe byt starost o vychovu ditéte. Vzajemné podileni se na

vychové, pomaha rodic¢lim s pfijetim postizeného ditéte a prospiva jejich manzelstvi.

Ve veskerych pfipadech zavisi jaky byl vztah obou partnert pred narozenim ditéte, jejich

osobnosti a psychickém vyvoiji.
Faktory, které mazou prispét k rozpadu partnerského vztahu

Partnersky vztah mlzZe byt narusen pfijimanim faktu, Ze se do rodiny narodilo postiZzené
dité. Pokud partner hleda vinu u druhého partnera, jejich vztah to v Zddném pripadé

neposili. Pfi naruseni partnerského vztahu dochdzi k nerovhomérnému zatizeni rodicu.

Veskeré povinnosti pfebird matka a pomoc ze strany otce chybi. Dochdzi k omezovani a
pribyvani starosti u matky a tim padem se projevuje nespokojenost v partnerském
Zivoté.

Matky si vétSinou uvédomuiji, Ze i jejich partner je unaveny a nespokojeny a maji pro to
pochopeni.V mnoha pfipadech si mysli, Ze zrovna partner je ten, ktery ma vétsi problém
se vyrovnat, Ze ma postizené dité. Vysledkem nespokojenosti v partnerském vztahu

muZe byt rozvod.
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2.5 Prijeti sourozenci

Narozeni postizeného ditéte do rodiny ma velky vliv na zdravého sourozence. Ze za¢atku
to pro néj mlze byt velkd psychicka zatéz. Pokud jsou pouzity spravné vychovné postupy
rodicu, je zdravy jedinec dobre pripraven na zZivot. (Bazalova, 2014) Zejména je zralejsi,
empatictéjsi a zodpovédnéjsi. Je-li postizené dité vychovavané pouze v rodinég, ve hte je
odkazano na zdravého sourozence. Zdravy jedinec je pro postizeného hlavnim zdrojem

poznani, ktery se mliZze ucelné podilet na terapii. (PeSova, 2006)

Vztahy mezi sourozenci jsou ovlivnény podle stupné postizeni. Postoje zdravého jedince
plsobi na vzajemnou komunikaci mezi sourozenci. Postizeného jedince nelze povaZovat
jako rovnocenného partnera, ani za vzor pro mladsiho sourozence. Budovani vztahu
mezi sourozenci zavisi na vychoveé a pfistupu rodi¢li k obéma sourozenciim. (Bazalova,

2014)

v

Zdravé dité mize mit problémy s pochopenim chovani svého postizeného sourozence.
Pokud dojde k agresivnimu chovani, mize se jeho projevld bat. Zdravym détem se ve

v

vétsiné pripadl dostava od rodi¢l méné pozornosti, kterou postradaji. (Richman, 2006)

Zdravy sourozenec slouZi jako pomoc pfi vyrovnavani rodi¢d s narozenim postizeného

ditéte. Zdravy sourozenec si uvédomuje odliSnost pfistupu ve vychové. (Bazalova, 2017)

Potvrzuje se, 7e ,dokazi“ mit zdravé dité. Casto zdravé dité chrani svého postizeného
sourozence pred utoky jinych déti a pomaha jim se zaclenit do spole¢nosti. Nékdy se
vSak objevuje nepfatelstvi k sourozenci. Za takové chovani jsou vétSinou odpovédni

rodi¢e svym pristupem k vychové obou déti. (Prevenddlova, 1998)

7

Rodice kladou na zdravé dité vétsi naroky a zodpovédnost. Mlze dojit k posméchim
vrstevnik(, které jsou pro zdravého jedince velmi neptijemné. Vysledkem je, Ze se za
svého sourozence stydi Pro zdravé dité je velmi pfrinosné vysvétleni, co postizeni
sourozence obndsi. Tato znalost mlze ovlivnit vyrovnavani se situaci mezi vrstevniky a v

rodiné. (Richman, 2006)
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2.6 Reakce prarodict

Podpora prarodi¢d ma pro rodinu velky vyznam. Prarodice se tési, Ze budou mit zdravé
vnouce, pokud je vSak zdravotné postizené, méni se i jejich postoj. Dochazi Casto
k odmitani a nepochopeni skutec¢nosti. Poskytnuta mira informaci o postizeni ditéte
prarodi¢lim je jesté mensi neZ matce, a tak nevi co od takového ditéte maji cekat

(Vagnerova, 2009)

Podle Vagnerové (2009) vétSina maminek byla s pomoci prarodi¢li spokojena.

V nékterych pripadech vsak doslo k nepfijeti a ztéZovani uz tak naro¢né situace.

Postoje prarodicd mohou vyrazné ovlivnit vychovnou atmosféru a pfispivat
k pozitivnimu vyrovnavani rodich s ditétem s postizenim. Pfi jejich nedostatecné

informovanosti m(Ze vsak dojit k opaku. (Matéjcek, 2001)

2.7 Problémy matek déti s mentalnim postizenim v predskolnim véku
V predskolnim véku vétSinou uZ jsou matky informovany o zdravotnim stavu svého
ditéte, ale stale je tézké si uvédomit jeho moznosti, co je schopné zvladnout. Posouzeni,

zda dité je zralé na klasickou materskou Skolu, dava specialné pedagogické centrum.

Nejcastéjsim problémem je zarazeni ditéte do materské Skoly. Ucitelka se musi néjakym
zpUsobem vyporadat s problémovym chovanim ditéte, které je zpuUsobené jeho
zdravotnim postizenim. Zvolené metody se vzdy maminkdm nezamlouvaji. Pro matky je
obtizné najit vyhovujici Skolku pro matku i dité s postizenim. Nejc¢astéjsi problémy
s hleddnim Skolky maji matky s autistickymi détmi a integrace je malo kdy Uspésna.
(Vagnerova, 2009)

VétsSina matek je spokojend s pristupem specidlnich vzdéldvacich zafizeni. OvSem
nékterym pfijde vyuka ndro¢na a boji se, 7e ditéti spise ublizi, nez pomaze. Casto dochazi
ze strany uciteld k nepochopeni ditéte, a matky se s tim tézko vyrovnavaji. Autistické

déti jsou nejcastéji oznacovani jako Spatné a velmi problémové déti. (Vagnerova, 2009)
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2.8 Vztah ditéte ke svému postizeni

Pro dité, které si své postizeni uvédomuje, je tézké se situaci vyrovnat.
V novorozeneckém a batolecim obdobi je to snadné, nejtézsi je obdobi, kdy se u ditéte
vytvari lidské vztahy-emocdni vztahy vici rodicdm. Nedochdzi pouze k deprivaci citové,
ale i senzorické a pohybové. V batolecim véku se vytvafi védomi o sounadleZitosti
s okolim. Kolem 2-3 roku muze dochazet k pocitim nejistoty, kterd je zpuUsobena

stupném postizeni ke vztahu k vrstevnik(m. (Jankovsky, 2001)

,Nejistota a uzkost rodicu a dalsich blizkych lidi v prostredi ditéte, jejich ndlady a postoje,
jejich projevy, zmény v chovdni vici ditéti, to vse se miZe neobycejné silné ditéte

dotykat.” (Matéjcek, 2001)

V predskolnim obdobi chce dité porozumét okolnimu svétu, ale také svému télu a
funkcim. Objevuji se pocity ménécennosti, po kterych nasleduji pocity viny. Vnimaji svou

odlisnost vlci svym vrstevnikiim. Pokud ma dité tézsi kombinované postizeni, kontakt

s vrstevniky je zna¢né ochuzen. (Jankovsky, 2001)

2.9 Viliv postizeni ditéte na profesi matky
Vétsina matek z dlivodu narozeni ditéte s postizenim, se musi svého zaméstnani vzdat.
Starost o postizené dité je ndrocna a s dochazenim do prace na plny Uvazek zcela

nekombinovatelna.

Mnohé z matek se do zaméstnani vraci na ¢astecny Uvazek, diky kterému do svého Zivota
prinasi nové podnéty. Pro nékteré matky, s détmi s postizenim, si najit préci je slozité.
Péce o domacnost a dité je ponékud stereotypni a pokud matka zlstava pouze doma,
mUzZe se pozdéji trapit. Zaméstnani mlze byt pro matku zdrojem opory a poznavani
novych lidi. Traveni v zaméstnani mulze prispét matkdm k vytvareni Ucty a zdravého
sebevédomi. (Vagnerova, 2009)

Vychova postizeného ditéte je velmi finanéné naro€nd, prace matce umoznuje pocit
finan¢éni nezavislosti. V prvnich letech postizeni ditéte je matka o tuto moZnost

ochuzena. Zaméstnani je vsak stale prizplsobovano potrebam ditéte. Mnohdy se

objevuji obavy z nezvladnuti vSsech povinnosti. (Vagnerova, 2009)

Vyzkumy podle Vagnerové (2009)tedy ukazuji, Ze maminky, které nemély vysnéné velké

ambice, jsou v domacnosti spokojené. Ostatni matky se chtéji vratit, ale vzhledem
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k jejich situaci, to neni jednoduché. Nakonec vSak vétSina matek dokaze vyresit situaci,

jak zvladat domacnost i dochazeni do prace.

2.10 Obavy z budoucnosti

Matky postizenych déti maji nejvétsi obavy, co bude az svému ditéti nebudou moct
pomoci. Nejcastéjsi otdzka, kterou si podavaji je: ,Co bude, az ja tu nebudu?”.
(sancedetem.cz/ndrocnost péce o dité se zdravotnim postizenim, 2016)

U matek prevlada strach z toho, kdo se o dité postara, bez jejich pfitomnosti.
V nékterych rodinach dochdzi k predavani péce o postizené dité dcefi, nebo synovi. Vliv
na emocionalni ladéni matky ma také narGstani problém s fyzickym zvladanim ditéte.

V rodiné ubyvaji sily a pfibyva strach z nezvladnuti vychovy ditéte. (Vagnerova, 2009)
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3 MOZNOSTI PECE O DITE MIMO RODINU - SEKUNDARNI SOCIALIZACE
DETIi S POSTIZENIM

Socializace je zdsadni proces utvareni osobnosti, ktery mda nékolik fazi. Primarni
socializace probiha vrodiné. Ale pro dozrani osobnosti je dllezitda i socializace
sekundarni, kdy se dité zaclefiuje do spolecnosti mimo rodiny, kdy vstupuje do instituci
a navazuje vztahy s vrstevniky (Helus, 2011). Podle Fitznerové (2010) socializace i mimo

rodinu umoznuje ditéti ziskat nové zkuSenosti pro jeho osobnostni vyvoj.

Pokud jde o dité s postiZzenim, potom se jeho socializace lisi, protoZe jeho dispozice jsou
omezené. Tim dochazi k ovlivnéni postojl spolec¢nosti a také vyplyvajiciho chovani.
(Vagnerova, 2001). S postizenymi détmi bychom méli jednat vidy, jako se zdravymi a
nedavat pfiliS najevo vyjimecnost jejich postaveni a nasi péce o néj. (FiSer, 1968) U
postizenych déti se muZe objevit problémové chovani (vztek, agrese, vzdor,
sebezranovani), jehoz dlivodem je neschopnost se vyjadrit, nepochopeni, napéti a

Uzkost a stres. (Bazalova, 2014)

Soucasné pro rodice je velice dulezité, aby ¢asem dité mohlo travit ¢as i mimo jejich
bezprostiedni blizkost, aby o né pecoval nékdo jiny a oni méli prostor pro svij Zivot a

jiné povinnosti a potieby.

3.1 Zdravotnicka zarizeni

Jednim z prvnich prostredi, kde se dité s postizenim ocitd jsou obvykle zdravotnicka
zafizeni. Ukolem tohoto zafizeni je zjisténi diagndzy a déle stanoveni péce, kterd je ditéti
s postizenim poskytovana. DlleZité je rozpoznani druhu a stupné postiZzeni, nasledné

navrh rehabilitace. (PeSova, 2006)

3.1.1 Komunikace s lékafi

Diagndzu ditéte se rodi¢e dozvidaji béhem komunikace s oSetfujicim Iékafem.
(Vagnerova, 2009)Jakym zplsobem je diagndza sdélena, ma veliky dopad na dalsi vyvoj
situace v rodiné. Lékar by se mél snazit, co nejvice rodiné pomoci prekonat nejtézsi
zacatky nastalé situace. Bohuzel studie ukazuji, Ze vétSinou lékar je ten, kdo jesté vice

prohlubuje krizi v rodiné (Fitznerova, 2010)
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Podle vyzkumu, rodice jsou nejcastéji nespokojeni s nedostatecnou informovanosti o
diagndze, nepochopenim situace a komunikacnimi dovednostmi ze strany l|ékare.

(Vagnerova, 2009)

Rodi¢e maji zkuSenosti spiSe se striktnim, neucelenym sdélenim na nevhodném misté.
(Bazalova, 2014) Pro matky neni dllezitd odbornost sdéleni, ale empatie, emocni
podpora, pocit bezpedi, informovanost o pfi¢inach a jak docilit zlepSeni daného
postizeni. Nejcastéji se matky o postizeni dozvidaji v obdobi prvniho roku, zalezi ovsem
na zavaznosti postizeni a pfistupu lékar(. Vétsina maminek maji pocit, Ze byla

nedostatecné informovdna a pozdé. (Vagnerovd, 2009)
3.1.2 Zdravotni rehabilitace

,Je chdpdna jako interdisciplindrni obor, ktery zahrnuje péci nejen zdravotnickou, ale
také socidlné prdvni a pedagogicko- psychologickou” (Jankovsky, 2001 str. 16) Podle
Bazalové (2014) zdravotni rehabilitace je vySetfeni, které pomahd zlepsit

psychomotoricky vyvoj. V soucasné dobé je ndm nabizeno spousta metod.

Rehabilitace mlze byt dlouhodoba, nebo kratkodob3, jejim cilem je ndvrat ke zdravi a
co nejuplnéjsi zaclenéni lidi se zdravotnim postizenim do kvalitniho Zivota. (Jankovsky,
2001)

A) Fyzikdlni terapie

Mezi nejcastéjsi metody patfi masaze, laserové zareni, perlickova a vitiva lazen, které

se uzivaji predevsim u jedinct s DMO.

B) Lécebna télesna vychova

Jedna se o nejucinnéjsi lé¢ebnou metodu u déti s DMO, ktera se mlze realizovat

individualné i skupinové. Je vyuZivano dvou strategickych lécebnych pristup(:

gymnastické prvky a reflexni motorika
Vojtova metoda

Vyuziva se u jedincl s poruchou pohybového aparatu. Pomoci vydavani tlaku na
urcitd mista, nebo protahovani nékterych svalll, dochazi k zlepseni zdravotniho stavu
ditéte. U vétsiny déti dochazi pti cviceni k velkym pokrokiim. Metoda je zaloZzena na

principu reflexni motoriky. Mudr. Vojta stanovil tfi takové modely: reflexni plazeni
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(aktivovdna v poloze na bfise), reflexni otaceni (aktivovany z polohy na zddech) a

prvni pozice (aktivovany z polohy na obou kolenou).
Bobath koncept

Je zaloZen na tymové prdci odborniki: fyzioteraupeuta a dalSich. Teraupeut zjistuje,
které Cinnosti klient zvlddd samostatné, které s dopomoci a které nezvilddd, stav

sluchu, zraku, funkce ruky, potiZe s prijmem a zpracovdnim potravy.

Terapie se provddi pomoci tzv. handlingu v reflexné inhibi¢nich polohdch a

tappingu(dotykadni tlak) (Bazalova, 2014)

C) Dalsi terapie
Muzikoterapie - Lécba pomoci hudby, vyuziti hudby s rytmem a pisni.
Arteterapie- Lécba pomoci vytvarnych prostredku

Psychoterapie Vyuziva vSech moZnych prostredkd. Netyka se pouze postizeného
jedince, ale také matky a celé jeho rodiny.

3.2 Socidlni sluzby

Socialni sluzby jsou poskytovany neziskovymi organizacemi, obcemi, kraji i soukromymi
osobami. Mezi tyto sluzby zahrnujeme socialni péci, prevenci a poradenstvi (Bazalov3,
2014). Socialnich sluzeb vyuZivaji osoby se zdravotnim postizenim, nebo takové osoby,
které se o né staraji. Nabizeji uréitou pomoc pfi feSeni narocné situace v rlznych

oblastech postizeného jedince (Slowik, 2007)

3.2.1 Prispévek na dité

Pfispévek na dité dostavaji rodice jako pomoc v obtizné situaci a ma jim pomoci dopady
postizeni ditéte na financni situaci rodiny. Byva pfiznan podle stupné zdvislosti (4
stupné), kdy je sledovana mobilita, orientace, komunikace, stravovani a dalsi. Rodi¢ si o

néj musi zazadat na obci a pfi dodrZzeni podminek mu je vyplacen.

Na zdakladé socialniho Setfeni provedeného obecnim urfadem obce s rozsifenou
plUsobnosti, je postizeny zafazen do jednoho ze 4 stupn( zavislosti: lehka, stfredné tézka,
tézka a uplna zavislost. (Zikl, 2011) Socialni Urednice dochdazi do domdcnosti a podle

zvladnutych ukon( ditéte, které jsou zapisovany do tabulek zhodnoti stupen postizeni.
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Na zadkladé vysledk( je stanovena vySe poskytnuté péce a financni podpory.

(Makovcova, 2009)

3.2.2 Zarizeni socidlnich sluzeb
Osobam se zdravotnim postizenim pomahaji predevsim centra dennich sluzeb, denni
nebo tydenni staciondre. Rodina nejvice vyuzivd pomoc pracovisté ranné péce a osobni

asistence.

Rana péce

Jedna se o terénni sluzbu, kdy odborni pracovnici z center rané péce dojizdi do rodin.
Péce je poskytovana rodindm s postizenym ditétem nejdéle do sedmi let jeho véku.
Jsou nabizeny sluzby socialniho poradenstvi, kdy stéZejni je prace s ditétem za ucelem
zmirnéni nasledkd jeho postizeni. (Zikl, 2011)

Denni rehabilitacni stacionafr pro déti

Dochazi sem déti zejména s téZkym kombinovanym postizenim, které nejsou schopni
zvladat pozadavky pomocnych skolskych zafizeni. Pracuje zde specialni pedagog a pani

pecovatelky, ktefi sdétmi pracuji podle ,specidlniho vychovného programu

zaméreného na stimulaci a rozvijeni jejich zbytkovych schopnosti®. (Jankovsky, 2001)
Osobni asistence

Osobni asistence je poskytovana osobam s postizenim, nebo se zdravotnim omezenim,
ktefi potiebuji pomoc jiné fyzické osoby. Provadi se v pfirozeném socidlnim prostredi

osob. Je nutné rozliSovat osobniho asistenta od asistenta pedagoga. (Zikl, 2011)

3.2.3 Nestatni neziskové organizace

Maji nenahraditelnou roli v poskytovani sluzeb, podpory a informaci rodindm
s postizenym jedincem, které jsou na stdtni Urovni nedostacujici. Zakladateli jsou
nejcastéji rodice, odbornici, dobrovolnici, nebo i samotné osoby s postizenim. (Bazalova,

2014)

Jsou zavislé na financovani realizované formou dotaci ze statniho rozpoctu. Jsou
posilané zadosti o dotaci na rGzné projekty, které jsou statem schvaleny a finanéné

podporeny. (Jankovsky, 2001)
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3.3 Vzdélavani osob s postizenim

Stejné jako u zdravych jedincll je i pro déti s postizenim v mnoha vécech vzdélavani
prospésné. Déti se uci Cinnosti, které zdravy jedinci zvladaji bez problému a délaji je
spontanné. Vzdélavani téchto osob pro pedagogické pracovniky je velmi ndroénd a
usilovna prace. (Slowik, 2007). Zaci s postizenim jsou oznacovani jako aci se specidlnimi

vzdélavacimi potifebami. (Bazalova, 2014)

Jedinci s lehéim stupném postiZzeni jsou integrovani na klasické zakladni Skole. Néktefi

zZaci pottebuji na zakladni Skole pomoc asistenta pedagoga. (Bazalova, 2014)

Podle vyzkum0 z roku 2009/2010 byl integrovany pocet postizenych zak( velmi maly:
cca-4,4%). Zaki se specialnimi vzdé&lavacimi potfebami na zakladnich koldch oviem

pomalu narusta. (Zikl, 2011)
Vzdélavani déti s postizenim se tykaji zakladni pojmy, které si na zacatku vymezime:

Integrace: Jednd se o rovnopravné zaclefovani c¢lovéka do spolec¢nosti. Pro osoby
s postizenim vytvarime co nejlepsi podminky, aby se mohli zaclenit, jak nejvice je to
mozné. Z4ci s postizenim jsou zafazovany do béznych tfid, nebo jsou pro né zfizovany
specialni tfidy na béznych skolach.

Inkluze: Osoby s postizenim jsou zafazovany do vSech béznych ¢innosti, které délaji
osoby bez postizeni. ,Pokud je to moZné, nejsou pritom vyuZivdny Zddné specidini
prostiedky a postupy. Pouze v situacich, kdy je to nezbytné nutné, nastupuje adekvdtni

pomoc a podpora.” (clanky.rvp.cz/integrace a inkluze, 2012)

IVP: Je zavaznym dokumentem pro zajisténi specidlnich vzdélavacich potfeb Zaka, ktery
vychazi ze specidlniho vzdéladvaciho programu. Stanovuje ho specidlné pedagogické
centrum, které sepise vysledky, co jedinec zvladne. Je vypracovan, nez zak nastoupi do

Skolského zarizeni.
3.3.1 Poradenska zafizeni

K zaclenéni ditéte s postizenim do béziné materské Skoly ¢i Skolky je nutnd pomoc
specidlnich pracovist. Poradenska zafizeni poskytuji poradenskou cinnost Zzakam,

uciteldm i rodi¢lm. Pro spravné ustanoveni poradenské intervence je dllezZita
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spoluprdce se vSemi, ktefi s postizenym ditétem pracuji ( SPC, PPP, $kola, rodice). (Zikl,

2011)
Specialné pedagogické centrum:

Poskytuje poradenské sluzby pfi vychové a vzdélavani zaka se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami. Stanoveni, zda se jedna o jedince se zdravotnim postizenim, nebo
zdravotnim znevyhodnénim. (Michalik, 2013). Jde o Skolské zafizeni, které je uréeno pro
déti s mentdlnim postizenim od tfi let do véku ukonceni jejich vzdélani. (Zikl, 2011) Ve
specidlné-pedagogickém centru pracuje specidlni pedagog, psycholog a socidlni

pracovnik. (Bazalovd, 2014)
SPC plni tyto funkce:

e Zjistuje specialni pripravenost Zaku se specidlnimi potfebami na zakladni Skolni
dochdazku, zpracuje podklady pro zatazeni jedincl do Skolskych zafizeni

e Zajistuje specidlné-pedagogickou c¢innost pro Zdky se zdravotnim
znevyhodnénim, které jsou zafazeny do Skolskych zafizeni.

e Vykondvaji specidlné-pedagogickou a psychologickou diagnostiku, pomaha pfi
feSeni probléma ve vzdélavani

e Vyhodnocuje wvysledky vyzkum( Z3dka se zdravotnim postizenim a

znevyhodnénim, na zakladé toho vypracovava IVP.
Pedagogicko-psychologicka poradna:

Pedagogicko-psychologickd poradna s SPC uzce spolupracuje, ovSsem kazdé ma své

funkce.

e Zjistuje pedagogickou pripravenost zakl na Skolni dochazku
e Zjistuje specialni vzdélavaci potreby zak( ve Skolach, vypracovava navrhy

opatreni pro Zaky se specidlnimi potfebami
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3.3.2 Predskolni vzdélavani se specidlnimi vzdélavacimi potiebami

Pfedskolni vzdélavani ma za ukol poskytnout détem ve véku od 3-6 let zaklady pro dalsi
vzdélavani ve skolskych zafizeni. Dochazi k rozvoji rozumovych, pohybovych a socidlnich
dovednosti. O pfijeti ditéte do mateFské $koly rozhoduje feditel MS. (Michalik, 2013)
Dité s lehkou mentalni retardaci je integrovano do bézné materské Skoly. Déti s tézsim
stupném mentalni retardace jsou vzdélavany ve specidlnich matefskych skolach, nebo
ve tfidach s upravenym programem pro déti se specidlnimi vzdélavacimi potrebami.

(Zezulkova, 2011)

Nejvétsi vyznam maji pro rodice stfediska rané péce, které poskytuji sluzby formou
terénni prace. Prvnim skolskym zatizenim je materska Skola, kam ze zacatku dochazi i
déti s postizenim, kterym neni diagndza zjisténa, nebo jejich stupen postiZzeni neni tak
zavaziny. Pokud se jednd o tézsi stupen zavaZnosti postiZzeni ditéte, ke vzdélavani dochazi
ve specidlni materské Skole. (zikl, 2011) , Vzdéldvani probihd podle Rdmcového
vzdéldvaciho programu pro predskolni vzdélavani (RVP PV), skoly realizuji své Skolni

vzdéldvaci programy podle potreb déti” (Bazalova, 2014)

Pti vzdélavani déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami je dllezité dbat na upravu
podminek, aby pro né byly pfijatelné. Mezi né patfi poklidné vzdélavaci prostredi,
osvojeni sebeobsluznych dovednosti, zajisténi asistenta pedagoga, snizeni poctu déti ve
tridé, vyuzivani kompenzacnich pomicek a dalsi. Zména podminek pro optimalni rozvoj
takového ditéte je zaznamendna v IVP. (Bazalova, 2014) Podle vyhlasky, ve tfidach, kam
jsou zarazeny déti se zdravotnim postizenim, ma byt nejméné 12 déti, nejvice vsak 19
déti. Détem se specidlnimi vzdélavacimi potfebami musi byt poskytnuta specidlné
pedagogicka podpora. (Michalik, 2013). Podle nové vyhlasky 2016 je ve specialnich
tfidach 5-6 déti, jde tedy o vyuku velmi individualizovanou. Pedagozky musi byt velmi

trpélivé a v ramci mozZnosti vést déti k samostatné cinnosti (Bazalova, 2017)

U déti predskolniho véku dochazi k zlepSeni lokomoce, vyhranuje se sebepojeti, kdy ma
jedinec typické vlastnosti. Navazuje nové kontakty a je schopny spoluprace. Vyvoj se
stale dostava na lepsi Uroven. U postiZzenych déti se ovsem vyvoj ve vSech oblastech lisi.
Nejsou schopni navazovat nové kontakty, maji problém v koordinaci pohybl a v mnoha
vécech jsou zavislé na druhé osobé. Maji problém v komunikaci a dalSich béZznych

¢innostech. (Vagnerova, 2001)
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Nejpfirozenéjsi a nejvyznamnéjsi ¢innosti v predskolnim obdobi je hra. Postizené déti
v predskolnim véku si spontanné hraji méné. Jejich hra je nendpaditd a stereotypni.
Ucitel by mél dité ke hfe podnécovat. Pro dité s postiZzenim je obtizné podfizovat své
chovani pravidlim. Problémy se objevuji v kresbé a v adaptaci na predskolni zafizeni.

(Zezulkova, 2011)
Specialni materska Skola pro télesné postizené

Specidlni materskd ma 2-3 tfidy podle aktudini potfeby, ve kterych je umisténo nejvice
8 déti. V kazdé tridé pracuji 2 ucitelky a jedna pomocnice. Dochdzi sem déti ve véku od
tfi do Sesti let a prace je pro persondl velmi naroc¢ny. VétSina s déti neni schopna
samostatného pohybu a udrieni télesné Cistoty. Vychova je zaméfena zejména na
jemnou a hrubou motoriku, ddle citovou, fe¢ovou a rozumovou oblast. (Jankovsky,

2001)
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PRAKTICKA CAST

4 UVEDENI DO METOLOGIE VYZKUMU

4.1 Vyzkumny cil

Narozeni postizeného ditéte pro maminky znamenad velkou psychickou i fyzickou zatéz.
Najednou se musi vzdat svych vysnénych predstav a Zivotnich cil(. Veskera pozornost je
vénovana ditéti s postizenim a vyrovnat se situaci pro matky neni snadné. Nékteré
maminky prijmou situaci rychle, ale naopak nékteré mohou mit problémy s prijetim
svého postizeného ditéte cely Zivot. ZaleZi zejména na jejich ziskanych zkuSenostech,

osobnosti a jakd méli Zivotni ocekavani.

Cilem mé bakaldrské prace je zjistit, jakd je soucasna situace maminek s détmi s
postizenim. Touto praci chci tedy pfibliZit, jak se maminky se situaci vyrovnavaly, co jim
vychovu postizeného ditéte usnadnilo a co naopak ztiZilo. Dale jaky vliv mélo postizeni
ditéte na strukturu rodiny a kdo pro maminky byl v tézkych chvilich oporou. Nechci
opomenout vzdéldvaci zafizeni, které déti navStévovaly a jaky byl pfistup

kvalifikovaného persondlu.

4.2 Vyzkumné otazky
Pro vyzkum jsem si stanovila 3 vyzkumné otdzky, které byly zvoleny na zakladé
vyzkumného cile. Pomoci jejich stanoveni byly vytvofeny tematické okruhy

k hloubkovému rozhovoru, podle kterych maminky odpovidaly na oteviené otazky.
VO1: Co pomaha maminkam se vyrovnat s postizenim svého ditéte?
VO2: Co ztéZuje proces vyrovnavani maminek s postizenim ditéte?

VO3: Jaky vliv na Zivot matky mélo postizeni ditéte?
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4.3 Vyzkumny soubor

Vybér vyzkumného souboru

Pro ziskani rozhovor(l byla vybrana metoda nabalovani ,,snow ball“ Jednd se o
nejvhodnéjsi metodu v pripadé nedostatku kontaktll na zvolenou populaci. Pavodni
informdtor nds vede kdalSim ¢&lendm cilové skupiny, odpovidajicim nasemu

vyzkumnému souboru. KliCovy je prvni respondent, ktery nam poskytne dalsi kontakty.

Klicovym respondentem pro tento vyzkum byla maminka a jeji tfinactilety syn
s kombinovanym postizenim: stfedné tézka mentdlni retardace, DMO- hypotonie,

autismus a dalsi pridruzené vady

Popis vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofi 4 maminky déti s postizenim. Jedna se o déti s kombinovanym
postizenim, poruchy pohybového aparatu, nebo mentalni retardaci. Déti si jsou vékové
blizko, coz bylo zamérem mého kvalitativniho vyzkumu. Vék déti byl tedy od 8-13 let. Ve
vyzkumu jsou zaznamenany pokroky ditéte, které udélaly od materské skoly do

soucasné doby.

Prvnim participantem byla vybrana maminka s tfinactiletym synem s kombinovanym
postizenim: stfedné tézkd mentalni retardace, DMO-hypotonie, autismus a dalsi
pridruzené vady. S maminkou jsem se znala jesté pred vybérem tématu mé bakalarské
prace. Jejiho syna jsem chodila jednou za 14 dni hlidat a s maminkou se o jeho postizeni
Casto bavila. Motivovalo mé to se o tomto tématu dozvédét vice. Maminkou mi byly
poskytnuty 2 kontakty. Mezi dalsi ucastniky vyzkumného souboru patfi maminka s
tfinactiletym synem s mentalni retardaci a détskym autismem a maminka s tfinactiletym
synem s Aspergerovym syndromem. Posledni dotazovand mi poskytnula kontakt na

maminku se synem s DMO-spasticka diparéza.
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4.4 Metodologické pozadi vyzkumu

Zvoleny typ a pristup vyzkumu

Pro ziskani odpovédi na vyzkumné otazky a dopracovani se k mému cili bakalarské prace
byla zvolena metoda kvalitativniho pfistupu. Pomoci hloubkového rozhovoru je mozné
ziskat detailni a komplexni informace o studovaném jevu. (Svafi¢ek, 2007) Vyhodou je

aktivni reakce na participanta a doptdvani se na nejasnosti

Metoda ziskavani dat a jeji prlibéh

Vzhledem k charakteru mé bakalarské prace pro nejefektivnéjsi ziskani dat jsem zvolila
metodu polostrukturovaného rozhovoru. Zakladem pro polostrukturovany rozhovor
jsou predem pripravené oblasti, podle kterych informant formuluje oteviené otazky.
Dulezita je reakce na sdéleni participanta, naslouchani jeho vypovédim a doptdvani se
na dulezité informace pro dosazeni podrobnéjsiho sdéleni. Podminkou rozhovoru je také

taktni pfistup a prostredi, které je pro participanta pfijemné.

Tato technika umoziuje vytvofit pfijemné prostredi pro dotazujiciho, a tak zjistit

detailnéjsi informace o daném jevu.

Pfed aktivnim dotazovdanim maminek byl vytvofen rdmec oblasti tykajicich se daného
problému. Vytvorenych oblasti jsem se drZzela v pribéhu vsech rozhovord, podle kterych
byly pokladany oteviené otazky. Reagovala jsem aktivné na odpovédi participantl a tak
béhem rozhovoru byly pfidavany nové otazky, nebo naopak vypustény ty, na které jiz

bylo zodpovézeno.

Zvolené oblasti rozhovoru se tykaly predevsim typu postizeni ditéte, vyrovnavani matky,
zpUsobu péce, jaka byla matce poskytnuta opora. Také, jaké pro ni bylo za¢lenéni do

spolecnosti a reakce okoli.

Rozhovory byly realizovany postupné béhem mésic( Fijen az leden. Cas a misto schlzky
byl prizpisoben podle moznosti maminek. Byly realizovany 4 rozhovory, v prabéhu,
kterych odpovidaly maminky na poloZené otazky. Rozhovory jsem nahravala na diktafon,
kdy jsem pred jejim zahdjenim nahrdla souhlas maminek o poskytnuti informaci pro
studijni Ucely. Se tfemi maminkami jme se sesli v kavarné. K jedné jsem dorazila pfimo

domd, kdy v blizkosti byl jeji postizeny syn. Z tohoto dlvodu byl rozhovor nékolikrat
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prerusen a informace nebyly tak podrobné. Maminku jsem znala dfive, a tak jsem do

vyzkumu poutzila informace, které jsem zjistila sama béhem jejich navstév.

vevys

délka byla cca:60 minut. Uvodni otdzka se tykala projev( postizeného ditéte a vypravéni
prabéhu zjistovani diagndzy. Postupné jsem navazovala na predeslé vypovédi a
rozSifovala tak informace o Zivoté maminek s postizenym ditétem. Kazdy rozhovor byl

ukoncen podékovanim za poskytnuté informace.

4. 5 Metody zpracovani a analyzy dat

Nahrané rozhovory byly doslovné prepsany do pisemné podoby. Otazky pokladané
participantlm jsem tu¢né zvyraznila a vypovédi napsala pod né normalnim pismem. Text
jsem trochu ocistila od vycpavkovych slov, aby se mi s nimi lépe pracovalo. Maminkam
nebyly pridéleny Zzadnd jména a u déti byly nahrazeny fiktivnimi pro zachovani
anonymity. Pokud maminka mluvila o konkrétnim mésté, ndzev byl vypustén. Po
prepsani vSech rozhovorl jsem je vytiskla. Nastala analyza dat, kdy bylo zvolené
oteviené kddovani. Plvodné jsem chtéla analyzovat pomoci pocitace, ale nakonec jsem

si zvolila metodu tuzka-papir.

Oteviené kdédovani je proces, pfi kterém dochazi k rozebrani udaji a slozeni novym
zpisobem. Rozebranym jednotkdm jsou pfidélena jména(kédy). Za jednotku
povazujeme slovo, vétu, nebo odstavec, které jsou rozdéleny podle vyznamu. (Svaficek,

2007)

Pomoci pfipisovani kédl k vyznamovym celkiim, jsem si zvolila kategorie, které o nich

vypovidali.
Takto vzniklé kategorie jsem nazvala:

e Porodni komplikace

e Projevy postizeni ditéte
e Prabéh diagndzy

e ZkuSenosti s lékafri

e Vyrovnavani matky

e Reakce blizkych

e Sourozenecké vztahy
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Nahled ditéte na vlastni postizeni
Postoj rodica k postizeni

Zarazeni do spolecnosti

Vychova ditéte s postizenim
Vzdélavani ditéte

Problémy vyplyvajici s postizeni ditéte

Spiritualita
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5 PRIPADOVE STUDIE

5.1 Honzova maminka

Honzovi je 13 let a ma DMO, tézkou mentalni retardaci a autismus. Téhotenstvi i porod
probihali naprosto v porddku a maminka netusila, Ze by se mohlo jednat o postizeného
jedince. V 9 mésicich se Honza zacal projevovat jako mentalné a pohybové zaostaly, a

tak maminka vyhledala lékafskou pomoc.

Podstoupila nékolik 1ékafskych vysetfeni a postupné zjistovala diagnézu svého syna.
Nejprve navstivila neurologa, ktery je poslal na dalsi: endikronolog, ortoped,
neurolochirurg, imunologie atd. Maminka nikdy problémy s doktory neméla, jen se citila

ponékud neinformovana, a tak se zacala v tomto ohledu sama vzdélavat.

Pro maminku byly zacatky velmi tézké. Musela se vyrovnat s postizenim svého syna a
odchodem svého manzela, ktery situaci neunesl. Otec Honzovi odmital platit vyZivné a
tak se s matkou 5 let soudil. ,,Prosté na to nemél, mél deprese a dokonce 5 let jsme se
soudili, protoZe u soudu navrhoval ustavni péci a jd musela o Honzika bojovat a ziskat
Cesky obcanstvi a prokazovat, Ze jsem jako normdlné zdravy clovék. Bylo to velice

neprijemné, ale bylo to spojené s vyZivnym."

Maminka pochdzi z Ukrajiny, a tak tady v Cechach neméla Zadné kamarady ani rodinu.
Velkou podporu dostala ze strany obce, kterd ji poskytla bezbariérovou garsonku a diky
podnikani v kadefnictvi si nasla i kamarady, ktefi ji byli v mnoha vécech napomocni. Ddle
velkou oporou bylo integracni centrum, které matce poskytlo veskeré informace

ohledné péce o Honzu.

Maminka se s postizenim syna vyrovnala pomérné rychle a nastalo okamzité reseni
situace. Nepfisuzovala nikomu Zadnou vinu a zacala na svét nahliZet vice optimisticky a
pfineslo ji to do Zivota spoustu skvélych lidi. ,Hrozné dulezZita véc je udélat vnitrni
harmonii. Nelitovat sebe, nesnaZit se, nepfipoustét myslenky samolitosti, protoZe kdyz
budete furt brecet a fikat vsechno je Spatné, tak to ¢lovéku nepomiZe. Ale spis brdt to
jako fakt a hrozné dilezZité je naucit se s tim Zit” Prarodice se s postiZzenim vyrovnavali

velmi tézko, matce pomahaly pfedevsim financné.

Honza dochazel do specialni materské Skoly a ted dochazi do specidlni zakladni skoly

Arpida na 4 hodiny denné. Mezi tim se maminka snazi obstarat domacnost a dochazi do
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prace. Po vyzvednuti ze Skoly vénuje veSkerou pozornost Honzovi. Krmi ho, prebaluje,

hraje si s nim, cvi¢i Vojtovu metodu a ukladd do postele.

V predskolnim obdobi byla pro maminku péce o svého syna velmi naroc¢na. Nejvice ji
trdpila neinformovanost o projevech postizeni svého ditéte. Informace o zplisobu péce
a rozvoje jeho osobnosti z hlediska psychického a fyzického vyvoje hledala na internetu,
v knihach, u doktord, nebo u svych blizkych. Tato situace si vyZzadovala trpélivost a velké
usili matky. Honza do 5 let nedélal zddné vyvojové pokroky. Mél ,sv(ij svét” a své okoli
témér nevnimal. Nerozumél jednoduchym pokyndm matky a tak se u néj casto
objevovalo agresivni chovani. Nebyl schopny navazat kontakt s vrstevniky a s ciziho
prostiedi mél velky strach. Stale se u néj objevovaly stereotypni pohyby, jako je mavani
rukama, nohama, hlavou, ale také samovolné pohyby, kterymi byl schopny ubliZit lidem
kolem sebe. Maminka se ¢asto stykala s nepochopenim okoli, které ji ptisuzovalo vinu

za projevy svého postizeného ditéte.

Od matefrské skoly vsak vidi maminka velké pokroky svého postizeného syna. Objevilo
se pohybové zlepseni, které ma vliv na mentaini rozvoj. Honza se snazi o navazani
kontaktu a v cizim prostfedi uz nema takové problémy. Dokaze vyjadfit své pocity a
potieby. Dokaze porozumét pokynim matky a splnit je. Doslo také ke zlepseni jemné
motoriky, kdy je schopny uchopit velky, ale i maly pfedmét. Okoli vnima jeho chovani

Iépe a maji pro néj pochopeni.

Rezim dne je jak pro matku, tak pro Honzu velice dllezity. Pokud nastane jakakoliv
zména, Dan je ponékud nejisty a mlZou se projevit znamky agresivity, nebo place. Péce
o0 syna je pro matku velice finanéné naroéna. O finanéni podporu na specialni a
kompenzaéni pom(icky, maminka zazadala od nadacnich fond( Agroferd, Rafael détem,
Konto bariéry a dalsi. Mezi takové pomucky patfi Vojtlv stll, specialni polohovaci IGzko,

vozik. bézici pas atd.

Maminka s Danem pravidelné rehabilitovala, nej¢astéji pomoci Vojtovy metody, dale
Bobath koncept. V rehabilitacnim centru vyuZzivali oblek Adeli, s kterym byla maminka
spokojend a vidéla u svého syna velké pokroky. ,Ten oblek se pouZival v ruské
kosmonautice, na rehabilitaci a pro kosmonauty. Vzhledem k tomu, Ze ten kostym je
takovy jako korpus nataZeny na gumickdch a spoustu cvikd, jako zajimavych, takZe tam

v podstaté udélal nejvétsi pokrok, tam zacal sedét po prvnim léceni, pak zacal se plazit
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po druhym a byla jsem tam s Honzikem asi osmkrdt a pokazdé udélal néjaky pokroky.”
Dale navstévuje se synem lazné v Teplicich a materskou specialni Skolku Bazalka, v rdmci
které jsou provadény terapie: Hypoterapie, canisterapie, bazdalni stimulace,...Do hotelu
Nemo na Ukrajiné jezdili také na delfinoterapii. , Delfinoterapie sama o sobé je hrozné
zvlastni, rekla bych i duchovni zaZitek. TakZe ty delfini zpivaji, néktefi maluji, pusinkuji.

TakZe to ndm taky prospélo.”

Mamina sama pocituje, Ze ji postizeni syna velmi obohatilo a jeji vnimani svéta se
zménilo k lepsimu. ,Vnimdni toho ¢lovéka je jiné. Potom v podstaté prestanete resit véci,
které jste resila driv. TakZe ja to neberu tak, Ze mdm postiZené dité, jsem nestastnd.
MozZnd jsem daleko stastnéjsi, nez ostatni lidi, ktery maji zdravé déti." Vira v boha
pomahala mamince v tézkych situacich, postizené déti vidi v jiném svété a je Stastna, ze
je jeho soucasti. ,,Ja tém détem fikam pozemsky andél. Ja si myslim, ne ty déti maji
handicap, to jsou Cisty dusicky, ale spis ty zdravé lidi, protoZe ty déti nemaji pocity, co
mdme my zdravi. Ty déti pfemysli jinak, vnimaji jinak a jd bych rfekla, Ze ty déti vic

spojené s prirodou”.

V soucasné dobé& maminka pracuje v autistickém centru v Ceskych Budé&jovicich, kde
pusobi jako dobrovolnik. Tato prace maminku naplriuje a bere ji jako boZi poslani. Honza
déla velké pokroky a je vice samostatny, to déla mamince velkou radost. Ve svém Zivoté

nasla spoustu pratel a kolektiv je pro ni velmi dalezity.

5.2 Maminka dvojcat

Jara se narodil pfedéasné jako jedno z dvojéat, kdy nasledné byla zjisténa détska
mozkova obrna. Ze zacatku se jednalo pouze o spastickou diparézu, ktera se rozsifila na
kvadruparézu. Dalsi diagndzou je Silhavost, ktera je korigovana brylemi. Druhé miminko-

v vv

Kubik, mélo sice tézsi prichod na svét, ale zdravotné se na ném nijak zvlast nepodepsal.

Maminka méla velké porodni komplikace, kdy mohla se svymi syny pfijit o Zivot. Diky
lékarim se tak nestalo a po porodu vypadaly déti zcela zdravé. ,Prdavé Jara si prokopl
plodovy vdcek a kluci jsou vlastné dvouvajecny. TakzZe Vojta leZel na plodovém vdacku K.
a takzZe ja jsem tam byla viastné 14 dni a po 14 dnech Vojta prokopl placentu, takZe to
bylo strasné rychly a v podstaté hrozilo to, Ze bychom mohli umfit vsichni tri.” Kdyz byly

chlapclim 3 mésice, tak se maminka dozvédéla, Ze néco neni v poradku, protoze déti
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nereagovaly tak, jak by spravné mély. Informace se dozvidala postupné, kdy nejprve jim
byla doporucena rehabilitace. V 10 mésicich pani neurolozka doporucila mamince, aby
détem dala prostor a rehabilitovat prestala. To vSak vedlo k nespokojenosti a hledani
zmény lékare a zacala jezdit se syny na neurologii do prazské nemocnice. Ze za¢atku bylo
mamince feceno, Ze syn bude potiebovat 24 hodinovou a nebude chodit, po magnetické
rezonanci byla diagnéza jina a Jara je schopen pohybu. ,, Viastné béhem jednoho tydne,
kdy vdm doktor fekne, Ze to bude strasné spatny, Ze bude v podstaté jako lezdk, pak Ze
vlastné bude chodit a nebude to na ném zndt, bylo to takovy hodné divny.” Mamince byl
doporucen pobyt v laznich, kde se diky zkusenosti jinych rodic¢t dozvédéla, co je vhodné
pro péci o své syny udélat. Na zakladé téchto zkuSenosti zménila predevsim rehabilitaci.
V 5 letech nastal velky zvrat, kdy Jara prestal chodit a vypadalo to, Ze bude odkazany na
invalidni vozik. Diky trpélivosti matky a pevné vili svého syna se jeho zdravotni stav

znovu zlepsil a chodi bez veskerych kompenzacnich pomucek.

Pro maminku byly zacatky tézké. Maminku uklidiovaly pfibéhy jinych rodin
s postizenymi détmi, kdy si uvédomovala, Ze jeji situace neni tak Spatna. PostiZzeni svého
syna si nepripoustéla a pristupovala k nému, jako kdyby byl zdravy. Ze strany lékar{ jim
bylo nabizeno spoustu specidlnich a kompenzacnich pom(cek, ale maminka na to
pristoupit nechtéla. Nakonec vyuZivali pouze francouzské hole a specidlni kocarek na
delsi vzdalenosti. Vojta je na tom mentalné v poradku a tak si své pohybové postizeni

sam uvédomuje. To md samoziejmé vliv na celou rodinu. Otec Jaru bez problém pfijal

vvvs

vvvs

prarodici a navzajem si pomahaji. Nejvétsi pomoc je pro maminku hlidani synt po skole,
kdyzZ je v praci. Otec s tchanem zapojuji kluky do béZznych éinnosti, které délaji. ,ManZel
s tchdnem maji zemédélstvi, jako statek, takZe nds Jdra je maly zemédélec. Zdarover jesté
hasic, takZe ma kluky, ktery vedou hasice, naseho Jdru si vzali, a¢ na to neni upiné, jezdi
s nimi na zdvody, teda kdyZ je hasi¢ska soutéz, tak uhasi domecek. Stoji u mikrofonu a

moderuje a on je spokojeny.”

Sourozenci si spolu rozumi a zdravy Kuba se snazi v mnoha vécech Jarovi pomoci. Obcas
se Kuba snazi svym chovanim upoutat pozornost mezi vrstevniky, aby si ho také vSimly.

Vétsinou je ve stinu svého postizeného bratra. Pokud neni v dosahu dospély, tak mu bez
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problém0 pomfze. Jara je velmi komunikativni a spole¢ensky, tak si o pomoc umi fict

sam.

Jara spolu se svym bratrem dochdzel do klasické materfské Skoly, kde doslo
k neporozumeéni s pani feditelkou. Pani feditelka chtéla poslat Jaru do specidlni materské
Skoly, ale to se mamince nelibilo. Syn mél pouze pohybové postizeni, a tak nevidéla
dlvod, pro¢ by nemohl byt v klasické materské Skole. TakZe to bylo velice tézké se s tim
vyrovnat jak pro maminku, tak pro oba syny. V matefské Skole neméla maminka
problém pouze s pani feditelkou, ale ze zacatku i s asistentkami, nez nasla tu pravou.
LJedna se s nim snaZila cvicit, jsem fikala, Ze si to nepreju, Ze to neni funkce asistenta
pedagoga, dalsi mu délala ulevy, vsude ho nosila, to taky neni ten spravny smér a neslo
to ktomu, jak mu pomoct v té Skolce. TakZze nakonec jsme ziskali vybornou pani

asistentku a jsme si ji pak odvedli do Skoly, tak je s nami."

Ted' chodi do zdkladni Skoly a je spokojeny. Maminka s pani uditelkou i asistentkou
spolupracuje a spolecné se snazi vytvorit Skolni podminky, co nejpfijemnéjsi. Ui se
podle IVP, ktery stanovilo specidlné pedagogické centrum. Ve spolecnosti, kde Jaru znaji
tak ho bez problém pfijimaji. Pokud se pohybuji ve vétsim mésté, lidé se obcas chovaji

nevhodné. Jara to bohuZel vnima a Spatné se s tim vyrovnava.

V soucasné dobé maminka se syny jezdi jednou za 2 tydny na rehabilitace a snazi se
obden se synem cvicit Vojtovu metodu. Ddle navstévuje ortopedii, dfive i neurologii, kde
uz sledovani nejsou. Kazdy rok na 4 tydny jezdi do Janskych |azni, kde podstupuji rizné
procedury. Maminka se schazi s rodinami, které maji zdravé déti, nebo s lidmi s kterymi
se seznamila v laznich. Poznala spoustu lidi, ktefi ji jsou v mnoha vécech ndpomocni.
Pracuje jako socialni pracovnice na Ufadé. Pomahalo ji to pti hledani nékterych informaci

ohledné postiZzeni svého syna.

Maminka je se svym pfistupem a vychovou spokojena a mysli si, Ze udélala nejvic co
mohla. Jediné, co by zménila je materskd Skola a neprestala by v 10 mésicich
rehabilitovat. Je to ale spojené s nedostate¢nou informovanosti a Spatnym pristupem
pani feditelky v materské Skole. Maminka se diky Jarovi naucila ¢astecné nefesit
budoucnost. Nejvétsi obavy ma vsak z toho, Ze Jara skonéi na voziku a nebude schopen

chtze.
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5.3 Pavlova maminka

Pavlovi kolem druhého roku byl diagnostikovan détsky autismus s téZzkou mentalni
retardaci. Maminka neméla zadné porodni komplikace a jeji syn se vyvijel jako zdravy
jedinec. Ve 2 letech doslo u Pavla k regresi a najednou prestal komunikovat a jist. Po
prvnim vySetfeni bylo mamince sdéleno, Ze jeji syn bude naprosto v pofadku a o Zddnou

vyvojovou vadu se nejedna.

Pfed nastupem do materské Skoly podstoupila maminka se synem vysetfeni v nemocnici
Motol. Jednalo se predevsim o EKG, EEG, pediatrické a psychologické vySetieni. BEhem
zjistovani diagndzy, dochdazelo k pozorovani chovani Pavla v jednotlivych ¢innostech.
Nakonec podstoupil Pavel magnetickou rezonanci. Vysledky z nemocnice potvrdily, Ze
Petr ma détsky autismus a tézkou mentalni retardaci. Maminka byla s pristupem lékar
nadmiru spokojena. Na doporuceni doktord maminka odjela se synem na osmitydenni
pobyt v Oparanech. Diky pani |ékafce si zajistila prispévek na dité a karticku ZTP, které ji

pomohli s nastalou financ¢ni situaci.

Maminku sdéleni diagnézy zasdhlo, ale co nejrychleji se snaZila najit feseni situace.
Nejprve se zacala v tomto ohledu vzdélavat a hledat pomoc viSude, kde se dalo. Na
vychovu syna z(istala sama, protoze otec situaci neunesl a hned matku opustil. Stale je
péce o syna pro matku kazdodenni boj.,, Néjak jsem se s tim musela smifit, Zadny rodi¢
se s tim nesmifi, urcité ne, ale tak jd si fikam, kdyZ uz se narodil mné, tak komu jinymu.
Tak to musime néjak dat no, takZe jsme prosté bojovali. Bojujeme pofdd. Maminka ma
starSi zdravou dceru, kterd Pavla bez problém( pfijala a je pro ni velkou oporou a
pomocnici. KdyZz maminka potiebuje, dcera Pavla pohlidd, nebo pom{ze s domacnosti.
Ze strany prarodic doslo k nepochopeni, stale si mysli, Ze Pavel z toho vyroste a bude

zdravy jedinec.

Ze zacatku Pavel nebyl pfijiman spolecnosti a lidé ho povazovaly za ,,nevychované" dité.
Pro maminku bylo tézké se s takovou reakci smifit a za svého syna se stydéla. Pozdé;ji
prestala si takové chovani spolecnosti pripoustét a nebala se ukazat o jaké dité se jedna.

Kdyz tedy jeli nékam na vylet, feSila to maminka trickem s napisem ,Jsem autista".
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Maminka poté zacala s Pavlem i na kratké vylety vlakem. V soucasné dobé nema

maminka se zafazenim do spolecnosti problém.

Pavel ma nejvétsi problém v komunikaci: strani se kolektivu a vyhyba se navazovani
novych kontaktu. Jeho komunikace je velmi strohd, pouZiva pouze izolovana slova, nebo
jednoduché véty. Pfi nepochopeni se muize u Pavla objevit afektivni chovani. Syn neumi
psat, Cist a neni schopen se sam najist. Komplikace se objevuji také ve verejné dopravé,
proto maminka syna musi vozit vSude autem. Potfebuje 24 hodinovou péci a neustaly
kontakt s matkou. Sebeobsluzné ¢innosti zvlddd pod dohledem, kdy potfebuje znat
presny postup. , TakZe vlastné furt, jd rikam, 24 hodin. A kdyZ potfebuju néjaky aktivity
nékde mimo, jako domu, tim Ze ho vlastné vedu, tak jak fikdm jsem jeho oci, protoze
vlastné clovék musi fikat, co vlastné budu délat, kam pojedeme, kam pijdeme, nebo
tohle potrebujeme, tady pockds chvilicku, nebo to..." Neustald informovanost je pro syna
velmi dllezitd, pokud se dostane do situace, kde se citi nejisty, zacne se chovat agresivné
a dochazi k sebeposkozovani. Pavlovo chovani je stereotypni: Je zaujaty pro jednu
¢innost, nebo téma, které neustale opakuje. Nosi nejradéji stejné obleceni, nebo Zadné,
nejvétsi problém nastava pfi zméné rocniho obdobi, kdy pfechazi ze zimni bundy na
jarni, nebo obracené. Maminka tedy musi bez jeho dozoru, neaktualni oble¢eni uklidit.
Také musi mit vypracovany rezim dne, kdy syn pfesné vi, co nasleduje. Pomahaji mu k
tomu karticky, kde jsou nakreslené symboly s danou cinnosti. Pavel naopak nema

problém s praci na pocitaci, kde je schopen udélat cokoliv.

Ze zacCatku Pavel dochazel do klasické materské Skoly, kdy byly ucitelky pisemné
informovany o jeho uréitém omezeni. Jeho stav se bohuzel zhorSoval a zacalo se mluvit
o podezieni na détsky autismus, coz bylo pozdéji |ékafi potvrzeno. Pavel byl tedy

okamZité prelozen do specialni materské Skoly.

Pavel do 5 let nekomunikoval, proto bylo pro maminku tézké porozumét jeho potfebam.
Casto se objevovaly hysterické a agresivni zachvaty, kterym se pozdé&ji maminka snazila
predchdzet. Potfeboval neustaly kontakt maminky a nebylo moiné, aby byl sam
v mistnosti. Pavel mél velké problémy v hrubé i jemné motorice, kdy nezvladl uchopit
ani velky pfedmét. Maminka Pavla musela krmit mixovanou stravou. Casto se
objevovalo u Pavla stereotypni chovani, kdy stavél kaminky do fady, nebo ho fascinovaly

semafory a svétla. Do 4,5 let byl Pavel nepochopen spolecnosti a oznacovan za

40



»hevychované” dité. V predskolnim véku se Petr ve vyvoji zastavil a nedochazelo
k Zddnému zlepSeni. Teprve v mladsim Skolnim véku dochazky se zacaly jeho projevy a

chovani zlepsovat.

Ted dochazi Pavel do specialni zakladni Skoly na par hodin, kde se uci Cesky jazyk,
matematiku a zaklady vlastivédy. Kazdé dité ma své desky, kde ma zaddn urcity pocet
ukoll. Kdyz vsechny ukoly dokonci, maji prostor pro volnou hru. Maminka dochazi do
strojarské firmy, kde také pracuje. Soucasné pomaha jako dobrovolnice v Auticentru.
Poté obstardvd domdacnost, nakupuje a vyzvedava syna ze Skoly. Vénuje mu veskery
volny ¢as. Pavel pod dohledem maminky plni své povinnosti a poté jde spat. Staci mu
pouze 4 hodiny spanku a musi byt ve spole¢né mistnosti s maminkou. Hned rano je
seznamen s harmonogramem dne, pokud je néjaka zména, Petr to vidi na ndasténce.
Maminka pfipravuje také tydenni harmonogram, kde jsou symboly jednotlivych ¢innosti.
, TakZe ted uZ mad néjaky harmonogram, co ho v tom tydnu cekd, takZze md zdchyty sSkola,
doma treba pocitac, nebo oslava, nebo babicka, nebo jenom takovy stéZejni to, co se
jakoby vymykd z toho béZnyho." Jednou za rok jezdi maminka s Pavlem do Oparan, kde
se aspon trochu odpoutaji od kazdodenniho stereotypu. Jsou pravidelné sledovani
pediatry a psychology. Dochazi také do Auticentra, kde si Pavel osvojuje socidlni
dovednosti, jako je prace s pilou, kladivem a hrebikem. Kazdy tyden pak podstupuji

terapii na harmonizaénim lGzku.

Pavel od materské Skoly udélal velké pokroky, které nastaly diky neustalé a cilené praci
maminky a spolupraci se skolou. Sebemensi kricek ve vyvoji syna byl pro maminku
velkym uspéchem. ,Je to, Ze tfeba rok stdl, nepfijimal nové informace, nikam ddl jsme se
nepoposunuli. Pak tfeba jsme se poposunuli béhem 3 mésicu o velikansky kus, jako sice
u béznyho ditéte by to byla otdzka tfeba mésice, ale ndm to pfipadalo, Ze jsme, prosté
kazZdy sebemensi kricek a krok, takovych drobnosti je strasné moc a clovék to bere za
velky uspéch.” Maminka se také snazi pfedchazet vzniku situaci, které vedou Pavla k

agresivnimu chovani.

Pavlovo postizeni nemélo zadny vliv na praci matky. Nadfrizeny mamince vychazel vsttic
a uzpUsobil jeji pracovni dobu, aby vse zvladala. Zpétné by maminka zménila pouze svij
pristup a byla by duslednéjsi. S vychovou syna je jinak spokojena a mysli, Ze udélala

maximum pro jeho spokojenost.
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Maminka se nejvice boji budoucnosti, co bude az nebude schopna se o Pavla postarat,
nebo aZ tu nebude. Nejvétsi obavy ma z toho, aby se pro néj naslo misto v néjakém
ustavu. , Takhle, nevim vubec, co bude, protoZe je nikde nechtéji, protoZe stdt rekl, Ze
péce o autisty je strasné ndkladnd, protoZe je to jeden na jednoho. Musela by se opravdu
najit skupinka 3 autist(, ktery by si byli blizky, aspori v nékterych bodech, Ze by se o né
tfeba zvlddl postarat jeden asistent. Jakoby tfeba na stridacku, Ze by je, tu skupinku
vZdycky v danou chvili stacil jeden c¢lovék, ale to je fakt strasné maly procento. Vétsinou

je to jeden na jednoho, takze je to tézky. Fakt nevime, co bude."

5.4 lJirkova maminka

Jirkovi je 13 let a md Asperger(v syndrom s poruchou pozornosti, ADHD a poruchu uceni.
KdyZ mu bylo 10 mésicq, zjistila maminka, Ze synovo chovani se ponékud lisi od ostatnich
déti. Jirka se nejdrive jevil jako nadmérné inteligentni dité, pozdéji se viak zjistilo, zZe se

jednd o autismus.

Prvni problémy nastaly v matefské Skole, kdy Jirka nedokazal navazovat kontakty s
vrstevniky. Hral si svou vlastni hru a pokud mu ji nékdo z déti narusil, objevily se znamky
agresivity. Tom musel byt informovany predem, Ze néjakd cinnost skonéi a bude
nasledovat dalsi. Na druhou stranu se v materské skole Jirka projevoval jako nadané dité.
Ve 3 letech umél pocitat do 100, pozdéji i Cist knihy. Stavél si Cisla, pismena do fady a
hru stale opakoval. V materské skole byl nejvétsi problém s ukoncovanim ¢innosti, kdy
Jirka musel byt upozornén predem. Pokud svou hru nemohl dokoncit, zacal se chovat
agresivné a délat nebezpecné pohyby, kterymi mohl ublizit ostatnim détem. Pokud méla
ucitelka v planu s détmi néjaky vylet, Jirka zUstaval vétSinou doma. Maminka byla rdda
za spoluprdci s pani ucitelkou, s kterou se spole¢né snazily vytvofit pro Jirku, co nejlepsi

podminky.

V té dobé navstivila se synem détskou lékarku. Prvni vySetfeni ukdazalo, Ze lJirka je
nadpridmérné inteligentni. Pozdé&ji si maminka vyhledala nemocnici v Praze, kde
podstoupila se synem neurologické vysetfeni. V 5 letech byl Jirkovi diagnostikovan
détsky autismus, ke kterému se zacaly pridruzovat dalsi vyvojové vady. Maminka si
vSechna vysetfeni musela vyhledat sama, Zzadny z doktoru ji neporadil, kam by se méla s

problémem obratit.
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Maminka se smifila s postizenim svého syna pomérné rychle, ale nastanou chvile, kdy to
neni snadné. , Nebylo to téZky, protoZe vilastné jak byl jiny od opravdu 10 mésicu, tak
clovék prijimd to, Ze md jiny dité. Tak prosté bylo dost prostoru se s tim smifit, protoZe
ono to vySetfeni v Praze, jsme se objednali v zdfi a aZ v kvétnu ndm ho délali. TakZe
prodleva byla dlouhd, takZe smirfeny jo." Otec svého postizeného syna pfijal bez

problému a byl a je mamince velkou oporou.

vvvs

Nejtéz$i byly pro maminku zacatky, kdy dochazel Jirka do 2. -5. tfidy ZS. Jirka nebyl
pfijiman vrstevniky, uciteli, asistenty, ani vedenim Skoly. To mélo velky vliv na jeho
chovani: objevovaly se zachvaty agresivity, destruktivni myslenky a chut sdm sobé ublizit
a nebyt na svété. Maminka vyreSila situaci prelozenim syna na jinou Skolu, kde je
spokojeny. Asistenti i ucitelé s maminkou spolupracuji a snazi se tak vytvofit nejlepsi
podminky. Jirka ma mladsi zdravou sestru, ktera si zacala jeho postizeni uvédomovat az
v této dobé. Je ji sedm let a pfijmout svého bratra bylo pro ni tézké. Casto nechapala
jeho chovani. Kdyz dochazelo u Jirky k afektivnim zachvatim, radéji se stranila. Prarodice

Jirku pfijali, doSlo vSak k nepochopeni jeho postizeni. Berou ho jako zdravého jedince.

Jirka potfebuje neustdly dohled, i kdyZz spoustu véci si je schopny udélat sam. Od
maminky potrebuje informace, jak pfi jednotlivych Ukonech postupovat. Véci, co ma
odmalic¢ka naucené zvlada bez problémdu. ,,Neustdld kontrola. Sdm od sebe ho viibec
nenapadne, Ze by tu véc mohl udélat, nebo takovy ten divtip, kdyZ si jde néco pripravit,
tak prosté u toho nedokdZe premyslet.” lirkovo chovani je stereotypni, které se
vyznacuje zajmem pouze o jedno téma. Nemad rad zmény, ale je schopny jet s rodinou
na dovolenou tam, kde to neznd. Kaidy den s lJirkou vypada stejné. Rano se pod
dohledem rodicli oblékne, nasnida a vypravi do skoly. Maminka ho ve Skole preda pani
asistence, ktera je s nim po celou dobu. Nékteré dny Jirka dochdzi na krouzek anglického
jazyka k rodilému mluvéimu. Maminka po skole syna vyzveddava, nebo Jirka jede domu
sam autobusem. Ve verejné dopravé se objevuji stdle jesté problémy, tak maminka
béhem cesty se synem komunikuje pres telefon a dava mu pokyny, co ma v danou chvili
udélat. Doma ma nachystany seznam ukolU a kdyZ ho splni, ma volny ¢as pro své zajmy.

Pro Jirku je nejvétsi problém udrzet pozornost pfi plnéni ukold.
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Jirka jezdi kazdy rok na letni tabor, nebo na vikendovy pobyt, ktery je organizovany
Aplou. Moc se na né tési a libi se mu tam. S maminkou dochdzi na psychiatrické a

psychologické vysSetfeni.

Maminka pracuje jako ucitelka v materské Skole. PostiZzeni ditéte mélo vliv na préci
matky, kdy dochdzelo k neustalému kontaktovani ze strany ucitelek. Pro maminku
neporozumeéni postizeni syna ucitelkou, bylo psychicky narocné. ,Méli jsme ucitelku,
kterd byla hodné starsiho véku, myslim, Ze dokonce diichodového véku a neméla vibec
pochopeni, ani porozuméni pro autismus, vubec. Prosté reknu to osklivé, ale byl to ¢lovék,
ktery tam nemél vubec co délat. A kdyZ nemdte podporu ucitele a nemdte podporu ani
reditele, tak je to Spatné a zpétné Jirka mi to sice nevycitd, ale mluvi o tom, Ze tu skolu
nendvidi." V souc¢asné dobé ma Jirka vybornou asistentku a je pochopen ze strany ucitelQ

i vrstevnikd. Diky tomu se hodné snizilo afektivni chovani.

Maminka je spokojend s vychovou svého syna, neni nic, co by udélala jinak. Z
budoucnosti ma velky strach, protoZe si neumi predstavit, Ze bude Jirka nékdy schopny
Zit samostatny Zivot a starat se o rodinu. Jirka se vSak stale vyviji a inteligentné je na tom

dobre.
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6 VYSLEDKY SROVNANi ROZHOVORU
Pro vétsi prehled vysledkl vyzkumu podle kategorii porovndm vypovédi jednotlivych
participant(. V této kapitole popisSu, v ¢em se jednotlivé vypovédi maminek shodovaly a

v ¢em naopak lisily.
Kategorie: Projevy postiZeni ditéte

Pro tuto kategorii byly zvoleny tyto kédy: neschopnost vyjadieni pocitli, problémy
v jemné motorice, omezeny pohyb, problémy se zaclenénim, agresivita, inteligentni,
regrese, stereotypni chovani, zdjem o techniku, narusend komunikaéni schopnost,

Uzkostlivost, pohyb v cizim prostredi.

Pfesto, Ze se vyzkumu zucastnily maminky s détmi, které mély odlisné postizeni,
v mnoha vécech se jejich projevy shodovaly. VétSina maminek vypovidala o svém ditéti,
Ze maji problém s jemnou motorikou. Limituje je to v riznych ¢innostech ve $kole, nebo
doma. O tom se zminfluje maminka B: ,,...takZe md kvadrusymptomalogii. Ale neni to
néjak rozsirené, v podstaté je to vidét pri psani ve Skole, nebo tak je vidét, Ze ty ruce
nejsou prosté tak ohebné, jak by potifeboval.” Problém nastava i v pohybu, ktery se

objevuje u maminek s détmi postihnuté DMO.

Komplikace se neobjevuji pouze v jemné a hrubé motorice, ale hlavné v chovani ditéte.
Maminky s autistickymi détmi pocituji velky problém v komunikaci, kdy svému ditéti
nerozumi. Nékteré déti nejsou schopni se vyjadfit a mlzZe se projevit agresivnim, nebo
uzkostlivym chovanim. Dokazuje to maminka A: ,V cizich prostredi a kdyZ ho nechdpu,
nebo nemiZe se vyjddrit, tak projevuje emoce a potom pldce no.” Nékteré déti se citi
nepfrijemné, a tak radéji jazyk nepouzivaji: ,Nechce, protoZe jemu je neprijemny, takzZe
on to prosté pouZivat nebude. V tu danou situaci to prosté nepouZije. Se radéji schova a
budé radéji schovany, takZe on to prosté pouZivat nebude.” VSechny maminky
s autistickymi détmi tvrdi, Ze jejich déti maji ,svlj svét” a jejich hra se projevuje
stereotypnim chovanim.

Zatimco maminka s ditétem postihnutym DMO vidéla problémy ve vyvoji hned od
zacatku, maminky s autistickymi détmi si vSimly zastaveni, nebo regrese ve vyvoji od 1-

5.roku. Takovou zkusenost ma maminka C: , TakZe se dad fict, Ze jakoby Zdadny problém

45



nebyl, ale po tom téch 2 letech, nastala tedy silnd regrese. U nds nastal tedy velky zlom,

kdy prestal mluvit, pfestal komunikovat, prestal jist a vSechno slo uplné do hdje.”
Kategorie: Pribéh diagndzy

Pro tuto kategorii byly zvoleny tyto kddy: postupnd diagndza, pfibyvajici problémy,
okamzité vyhledani odborné pomoci, zlepseni zdravotniho stavu, pozorovani projevu
ditéte

VétsSina maminek se dozvidaly diagnézu svého ditéte postupné, a to umoznilo se Iépe
s diagndzou vyrovnat. Jako maminka D: , Tak prosté bylo dost ¢asového prostoru se s tim
smifit, protoZe ono to vySetfeni v mésté X jsme se objednali v zafi a aZ v kvétnu ndm ho
délali“V priibéhu hledaly informace, které by jim mohly pomoci. U nékterych maminek
béhem vyvoje ditéte pribyvaly dalsi problémy. Jako u maminky A: ,,A vzhledem k tomu,
Ze to dité roste, tak pribyvaji dalsi problémy a dalsi, takZze potom se zjistila v podstaté
autistickd porucha spojend s tim, Ze nemluvi no. U jedné maminky probihala formou
pozorovani ditéte: ,Oni ho pozorovali, Ze tfeba jsme méli prochdzku odpoledne na hfisté,
tam na zahradu, my jsme tam vlastné byli v Iété, nebo uZ bylo teplo, takZe oni ho vliastné
pfi té hre, nebo pfi téch rozhovorech, jakoby rozhovorech, on nekomunikoval, ale

pozorovali jeho chovadni.”

Kategorie: Zkusenosti s lékafi

Pro vétsi prehlednost byly kddy rozdéleny do dvou podkategorii:
Pozitivni: vstficnost, spokojenost, zachrana Zivota, vzajemna komunikace
Negativni: neinformovanost, mylné informace

Vsechny maminky béhem navstévy lékarl se setkaly s pozitivnim i negativnim pfistupem
lékarského personalu. Predevsim si stéZovaly na neinformovanost ze strany lékarq,
ohledné postiZzeni svého ditéte. Potvrzuje to maminka A: ,Nikdo mé nikam neposilal,
zadny doktor se nad ni¢im nepozastavoval, sama jsem si to diagnostikovala, ne
diagnostikovala, predurcila a pdtrala po doktorech, ktery ho vysetfi no.”. Podobnou
zkuSenost mda i maminka B: ,No ono k tomu tak ¢lovék dojde, on nam nikdy nikdo nefekl
mdte postizené dité, tady je a mdte ho postiZeny, to ndm nikdo nikdy nerekl.” Presto ze
tato maminka byla nespokojend s informovanosti o zdravotnim stavu, velice si cenila
zachrany jejiho Zivota a svych dvojcat. Vznikly porodni komplikace, ale diky doktortim
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vSe dopadlo relativné v potradku. ,No, takZe v nemocnici, jd si na né nemiZu narikat,
prosté zachradnili mé i déti, takZe ja jsem spokojend.” Spokojena s pristupem byla i
maminka A: ,Nikdy jsem neméla problémy, neméla nikdy.” Dalsi z maminek byla
spokojena se vzajemnou komunikaci lékarl, kterou vétSina z nich popirala. ,V mésté
Z spokojend uplné nadmiru. Ja jsem jako fikala, co mu tam budou ddvat jist, protoZe i ty
specifikace, sice byly dlouhy dotazniky, neZ nastoupil, dlouhy pohovory vlastné semnou,
jako s rodicem, aby védéli podrobny detaily, co vsechno déld, prosté fikdm pomalu

minutu po minuté, aby oni védéli, z ¢eho maji vychdzet, ale P. tam teda jako rozkvetl.”
Kategorie: Vyrovnavani matky

Pro tuto kategorii byly zvoleny kédy: tézké zacatky, optimismus, vnitini rovnovaha,
prijeti, vzdélavani se, uspokojeni ve vite, obavy z budoucnosti, nejistota, spokojenost

s pristupem, boj, pfisuzovani viny

Narozeni ditéte s postizenim je pro matku tézké, zejména ze zacatku, kdy se dozvidd o
diagndze svého ditéte. Vyzkum toto potvrdil, vSechny matky mély ze zac¢atku problém
se situaci vyrovnat. Velky vliv na to mél pfistup doktor(, ale pfedevsim pfistup Skolskych
zatizeni a reakce spoleénosti. Takovou zkusenost ma maminka C: ,,Zacdtky byly hrozny,
s tim kdyzZ, takhle ted, kdyZ pijdete a uvidite kluka, ktery ma 160 cm, uZ je prosté velky
jako ja a vidite, Ze se chovad jinak. TakZe uZ vam pfFijde na mysl, asi prosté je nemocny, Ze
s nim neni néco v porddku, tam uZ je to viditelny ten rozdil, Ze se chovad jinak nez
vrstevnici, ale kdyZz je to néjaky 5lety, 4lety dité, tak byly odezvy takovy, Ze je to

nevychovany dité.”

Nékteré z maminek byly neinformované o zdravotnim stavu svého ditéte, snaZily se tedy
vyhledat informace v knihach, nebo na internetu. Potvrzuje to tato maminka C:
,Samozrejmé to ¢lovéka zasdhne, ale ja jsem takovy bojovnik, Ze jsem prosté fekla, Ze
musime udélat, nebo snaZit se udélat, co nejvice pro néj. TakZe jsem cetla, studovala o

tom, vselijaky véci, prosté hledala jsem pomoc, kde se dalo.”

Kazdou maminku uspokojovalo néco jiného béhem vyrovnavani se situaci. Jedna
z maminek nasla uspokojeni ve vite, které ji dodavalo, pfi péci o svého postizeného syna
silu. ,Vzhledem k tomu, Ze jsem vyristala v naboZny rodiné, tak mé hodné pomdhala i

bible, protoZe ja hledala uspokojeni v boZim slové. Vzhledem k tomu, Ze ja asi beru tak,
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Ze kaZdd ta spatnd zkusenost je pro néco dobrého.” Maminku B ze zacatku uspokojovaly
pfibéhy cizich lidi o svém ditéti s postizenim. ,Ze zacdtku jsem byla takovd, Ze jsem
chtéla vZdycky slyset néjaky pribéhy téch lidi a ze zacdtku mé to nabijelo. Ted'to zni tfeba
uplné hrozné, Ze na tom je clovék har nez my, ac to ¢lovék vi, tak to prosté chce slyset,
ale ted' uZ ne, ted'uZ néjak ani o tom nechci mluvit.” Nékterym maminkam trvalo pfijeti
svého ditéte déle, naopak u nékterych doslo k okamZitému reseni situace. V rozhovoru
se o tom zminuje maminka A: , Netrdpila jsem se v néjakych emocich negativnich, ale
resila jsem.”

V soucasné dobé maji vSechny zkoumané maminky obavy z budoucnosti. Nejcastéjsi
otdzkou, kterou si pokladaji, je: ,Co bude, az my tu nebudeme?” Nejvétsi obavy ma tato
maminka: ,,Co bude aZ nebudu, nebo aZ nebudu mit ty sily. Prosté, kdyby tady bylo néco,
kde bych, treba ted uz by mi pomdhalo, kdybych mohla treba 5 dni ddt nékam a klidné

na vikend si ho brdt, to by byla velkd uleva pro vsechny ty rodice.”
Kategorie: Reakce blizkych

Pro tuto kategorii byly zvoleny tyto kody: faze Soku, ndvrh dstavni péce, odchod
manzela, manzel jako opora, postupné pfijeti, pomoc, naroc¢na situace, nepochopeni
postizeni prarodici

V Zivoté matky je duleZita opora jejich nejblizSich, ktefi ji pomaha s vyrovnavanim
situace. Nejdulezitéjsi je pro matku opora manzela a jeho pomoc ve vychové, bohuzel to
neni podminkou. Dokazuji to i vysledky mého vyzkumu. Nékteré matky zlstaly na
vychovu ditéte s postizenim samy, protoZze otec to neunesl. ,Tam je to zamotany,
protoZe Petrikiv tdta, kdyZ zjistil diagndzu a jak je to. Ten to nezvlddnul, takZe se Petra
vychovavdm sama.” U jedné maminky dokonce nastaly po odchodu jejiho manzela:
,Prosté na to nemél, mél deprese a dokonce 5 let jsme se soudili, protoZe u soudu
navrhoval ustavni péci a jd musela o Honzika bojovat a ziskat cCesky obcanstvi a
prokazovat pres psychiatra, Ze jsem jako normdiné zdravy clovék.” Nékteré maminky
vypovidaly, Ze si svého manzela velice vazi, protoze byl pro né velkou oporou a pomoci:
,Byl mi a je mi velkou oporou, akordt co jé mu tfeba zazlivam tak je, Ze on nedokdze mu
fict ne.” Spokojena s pfistupem je i tato maminka: ,Prosté jsme se o tom vZdycky bavili
oteviené, Cetli to, pozorovali to, takZe dobry. Jo urcité oporu v rodiné i u babi¢ek u

dédecku.” Vsechny maminky mély oporu ze strany prarodici. U nékterych vsak doslo
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k nepochopeni diagndzy a nepfijeti faktu, Ze je jejich vnouce postizené. Jako u této
maminky: ,No a moje rodice, tam je to sloZity, tam vlastné rodice mam ze stary skoly,
takZe tam je nepochopeni vlastné do dneska. Ano berou ho, tak dokonce, jako kdyZ byla
mamka mladsi, tak byla ho schopnd i na ten den pohlidat, ale prosté tak néjak pordad to
jesté nechdpou. “Jedna z dotazovanych maminek se prestéhovala do Cech z Ukrajiny, tak
tato situace byla naroc¢na jak pro ni, tak pro jeji rodice. ,No tak rodice pomdhaly no. Na
ukor toho, Ze na Ukrajiné Ziji hiife, neZ v Cesky republice. Maji daleko do kapsy, moje
maminka mad dichod 50 euro, takZe jesté maminka mi pomdhala. Tdta uZ tedy neZije,
ale téZko to nesly, protoZe kdyZ néco takového se stane s vasim déckem v ciziné, tak to

je jako moc ndrocény a psychicky vysilujici hlavné.”
Kategorie: Sourozenecké vztahy
Pro vétsi prehlednost byla kategorie rozdélena do dvou podkategorii:

Zdravy sourozenec: pomoc, pfijeti, spolehlivost, prosazovani, neuvédomeéni si postizeni,

nepochopeni projevi
Sourozenec s postizenim: komunikativnost, respekt

Vztah mezi sourozenci zavisi na vychovném pfistupu rodicd. Podle studii se rodice spise
vénuji ditéti s postizenim. Zdravé dité se pak snazi upoutat pozornost a pokud mu neni
vénovana, mUzZe si vypéstovat nendvist ke svému sourozenci s postizenim. Vyzkumu se
zucastnily3 maminky, které mély zdravé dité i dité se zdravotnim postizenim. Pfesto, Ze

se zdravy sourozenci vékové lisily, vypovédi maminek se v mnoha vécech shodovaly.

Ve vSech pripadech nemély zdravy jedinci s pfijetim svého sourozence sebemensi
problém. Dokazuje to maminka B: , TakZe myslim si, Ze vztah jakoby mezi nima je dobry,
on dokdze pomoct, premysli o tom, Ze Jdra potiebuje tieba na néj pockat.” Obcas
potfebuje zdravy sourozenec upoutat na sebe pozornost: ,On spis Jdra, jak je osobnost,
ja mdm pocit, Ze Kuba je tak v tom stinu, on ma spis takovy tendence se prosazovat.”
V jednom pripadé, kdy je zdravy sourozenec o nékolik let mladsi, dochazelo
k nepochopeni projevi ditéte s postizenim. Jako u matky D: , Tak ona je mladsi o 6 let,
takZe ona teprve ted, kdy je ve druhé trideé, je ji sedm let, tak zacind si teprve
uvédomovat, Ze mad postiZeni. TakZe se ¢asto ptad jak ¢i onak. Jinak vyrovndvat se s tim

muselo byt pro ni tézké, urcité néco na tom zanechalo, protoZe dochdzel Tom k ¢astym
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zdchvatim a ona musela byt toho soucdsti.” Pokud se jednalo o starSiho zdravého
sourozence, jako u maminky C, byl velkou oporou a pomoci, jak pro maminku, tak pro
dité s postizenim. ,,Vzala to, hodné jsme si o tom povidaly, takZze Misa je velkd opora,

musim Fict to, co ho nedokopu jd, tak kolikrat néktery méritka ma Misa silnéjsi nezZ ja.”
Kategorie: Zaclenéni do spolecnosti
Pro vétsi prehled byla tato kategorie rozdélena do 2 podkategorii:

Pozitivni: poskytnuti bytu, informovanost, pomoc organizaci, spoluprace s rodici,

finan¢ni podpora, seberealizace, opora pratel,
Negativni: obtiZe se zaclenénim, nepochopeni, pfisuzovani viny matce

U zdravotné postizeného dité je omezena schopnost komunikace, s kterou souvisi
schopnost zaclenéni do kolektivu. Spole¢nost vnima odlisné projevy déti s postizenim,
které mohou ovlivnit jeji postoje a pfistup k matkdm s takovymi détmi. VSechny
zkoumané maminky se setkaly s nepochopenim spolecnosti, ke kterému dochdzelo
predevsim v prvnich letech véku ditéte. Takovou zkuSenost ma maminka B: , TakZe v H.
nds znaji, Jdru znaji, takZe to uZ, ale staci pfijet do V. a tam uZ ne tolik a ne vsichni, takZe
uZ se otdci, at je to navstéva v P., nebo prosté kdekoliv prosté, tak se tam na nds otdci.”
Nepochopena byla i tato maminka: ,, Tak byly odezvy takovy, Ze je to nevychovany dité,
které by potrfebovalo na prdel a prosté jd, no takovy ty feci hrozné ubliZzovaly ndm, jakoby
rodi¢im.”“ Vétsina maminek je vdécna za oporu pratel, ktera v nastalé situaci pro né byla
velmi dllezitd. Jako tfeba u této maminky: ,Musim rict, ac se najdou lidi, ktery ndm to
Lprejou”, tak je spousta lidi v okoli, ktery ndm s tim prosté pomdhaji, aby to ten Jdra
zvladal. Je to fajn, protoZe bez nich by to samozrejmé neslo, takZe jako super. Musim Fict,
Ze jsme méli stésti na lidi kolem sebe v tomhle, protozZe jinak by to bylo daleko tézsi.”
Vsechny maminky dostavaji od statu prispévky na péci o dité, které jim pomahaji pfi tak
naroc¢né financni situaci. Mnohé z nich byly informované az v pribéhu od svého lékare.
»Tak jsem byla takovad hrda driv, ale pani moje doktorka, P. détskd, ta novd, kterd jak
jsem fikala, Ze je skvéld, kterou jsme nasli, tak nds dokopala k tomu, abychom si teda
zaZadali o prispévek na péci, méli jsme i prispévek ze zacdatku na auto.” Nejvice financni
podpory si cenila maminka A, které byl méstem poskytnut i bezbariérovy byt. ,..v

podstaté jsem existovala na materskou Ze jo, na socidlni jako penize, tak bylo to velice
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ndrocné, ale vzhledem k tomu, Ze ndm byli jako ochotni vyjit vstric, tak magistrdt nadm
hned jako nabidl startovaci byt, garsonku bezbariérovou.” Tato maminka také velice
ocenila pomoc integracniho centra, které ji informovalo o moznostech finan¢ni podpory.
,Jd jsem se obrdtila v podstaté na takovou organizaci integracni centrum, kde jsem
ziskala veskery informace a co se tyce ddvek, bydleni, sponzort a vsichni tyhle, dokud
jsem neméla Cesky obcanstvi, integracni centrum mi pomdhal.” VétSiné maminek pfi
zaclefiovani, pomohla spoluprace s jinymi rodici, kdy si navzajem preddavaly zkusenostmi
s détmi a navzdjem se obohacovaly. Tato maminka se dokonce podilela na vytvoreni
takové centra: ,My jsme shodou okolnosti zaloZily tady s maminkama centrum, kde
prosté jsme se potkdvaly a pak tam chodili na ndvstévu tieba i déti ze skolek.“\ soucasné

vVvvs

bylo kolem 4 a 5 roku véku ditéte.
Kategorie: Vychova ditéte s postizenim

Pro tuto kategorii byly zvoleny kddy: spravna organizace dne, potieba trpélivosti, vyuziti
kompenzacnich pomucek, rehabilitacni cvi¢eni, lazefiské pobyty, zména rehabilitace,
pfizpGsobeni podminek, nevyuzivani kompenzacnich pomlcek, neustalda kontrola,

postupy, seznamy

Vychova ditéte s postiZzenim je pro matky velice naro€na. Vétsina maminek potvrzuje, ze
péci o dité jim usnadnilo vytvofeni harmonogramu dne. Zejména je to dulleZité u
autistickych déti, které maji radi smysl a rad. Potvrzuje to maminka A: ,Je hrozné dileZity
si udélat pordadek casovy. Kdyz clovék vypracuje reZim dne pro dité, ale i pro sebe, tak
myslim si, Ze dokdZe spoustu véci stihnout.” Dllezité je také mit vSude postupy, karticky
a dalsi pomucky, které ditéti pomuzZou se orientovat. Takovou zkusenost ma maminka
C:,, Ted’'mdme treba tydenni rozvrh, neni propracovany, Ze uZ musime odchdzet. My jsme
treba méli, kdyz jsme prisli, tak jsme méli hned na skrini vlastné u vchodu, kde se
zouvdme, tam jsme méli presné co bude, na ktery autobus by mél jit, kdyz odjizdéli se
sSkolou, nebo do divadla, takZze na vsechno jsme méli karticky, kde mél napsdno
vysvétleno, vyfoceno.” Maminka A, kterd ma dité stélesnym postizenim, vyuziva
kompenzacnich pomulcek, na které dostava prispévky od nadacnich fondd.
»~Kompenzacni pomucky ndm vZdycky pomdhaly. Mél sbirky, nebo my jsme Zadali treba

od nadacnich fond(.” Maminka B se vyuzivani kompenzacnich pom(cek brani: ,0Oni ndm
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tfeba doporucovali spoustu kompenzacnich pomdcek, spoustu pomdcek, jak mu to
ulehcit, ale v tomhle to mél semnou hodné tézky, protoZe ja jsem mu to nedovolila.” Tyto
maminky podstupuji se svymi détmi rehabilitacni cvi¢eni a navstévuji [dzné. Maminka A
vidi pozitivni Ucinky: ,Tam je hrozné ddlezity kombinovat fyzickou ndmahu jako cviceni
a plus vodu. TakzZe jezdime do T. dvakrdt do roka, protoZe mad ndrok. Tam v podstaté ta
Radonova voda to taky hodné pomdhd na svalstvo a uvolnéni téla.” Maminka B na
zakladé navstévovani zjistila, Ze jejich rehabilitace je nedostatecna: , KaZdopddné moje
détskd doktorka nds poslala s obéma myma détma do ldzni, kde vlastné jsme zjistili
jednak, jak to muZe jednou vypadat, zkuSenosti od rodi¢G. My jsme Zzjistili, Ze kocdrek,
ktery mdme pro kluky, je naprosto nevhodny jako pro Jaru hlavné a spoustu uZitecnych
véci, s tim Ze rehabilitace je uplné nedostatecnd a Ze ji musime zménit. Na zdkladé toho
jsme zménili tu rehabilitaci” VétSina maminek potvrzuje naro¢nost péce o zdravotné
nejsou schopni samy zvladnout. ,Neustdld kontrola. Sdm od sebe ho vibec nenapadne,
Ze by tu véc mohl udélat, nebo takovy ten divtip, kdyZ si jde néco pfipravit, tak prosté u

toho nedokdze premyslet.”
Kategorie: Vzdélavani ditéte s postizenim
Pro lepsi pfehlednost byla tato kategorie rozdélena do 2 podkategorii:

Pozitivni: IVP, uceni socidlnim dovednostem, kolektiv, spoluprace s asistentkou,

spoluprace se Skolou, specialni vzdélavani

Negativni: nepochopeni vzdélavacimi institucemi, naro¢né obdobi MS, zména

asistentky, omezeni v MS, konflikty s vrstevniky, tendence k sebepokozovani

Déti s postizenim jsou integrovany v béznych vzdélavacich institucich, nebo dochazi do
specidlnich vzdélavacich zafizeni. Takové déti maji omezené schopnosti v komunikaci,
zacleriovani do kolektivu a v mnoha dalSich vécech. Pro uditele je prace naroc¢néjsi a
vyzaduje vétsi trpélivost. Maminky, které davaly déti do béZzné materské, nebo zakladni
Skoly, byly s pfistupem ucitelek velice nespokojeny. Nastald situace pro né byla velice
psychicky i fyzicky narocnd. Potvrzuje to maminka B: ,0On chodil do klasické skolky, kdy
jsme méli smilu na pani feditelky, protoZe tam byly dvé, se vystridaly, tak vZdycky to bylo

horsi nez druhy. Jara si tam uZil téZky chvile. Déti nemély problém, problém mély dospély
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a prvni pani rfeditelka nds chtéla vlastné ze skolky vykopat. Pani feditelka ze skolky nds
prosté chtéla poslat do specidlni materské Skoly. Tak to viibec neexistovalo, ono by s tim
vubec neuspéla jako, ac to zkousela, vyhroZovala a strasila, tak nejhorsi bylo to, Ze ja
jsem si to néjak ustdla, ale on to musel ustdt jesté Jdra, jako v ty Skolce, samoziejmé i
Kuba, protoZe jeho se to taky tykalo, nemél to jednoduchy.” Podobny pfistup zazila i
maminka D: ,,Nebo kdyZ byl na prvnim stupni, tak to byly neustdly telefondty ze strany
feditelka, kdy vlastné jsme byli v rozporu s tim chovdnim a bylo to pro mé hodné
psychicky, ten prvni stuperi byl hodné psychicky ndrocny. Se priznam, Ze to bylo hodné
na pokraji zhrouceni, to bylo opravdu hodné tézky. Méli jsme ucitelku, kterd byla hodné
starsiho véku, myslim Ze dokonce dichodového véku a neméla viibec pochopeni, ani
porozuméni pro autismus vubec.” Postupné tyto maminky nasly vyhovujici pfistup
ucitelek i asistentek, s kterymi spolecné vytvari nejlepsi podminky pro dité. Popisuje to
maminka B: ,, Tak nakonec jsme ziskali vybornou asistentku a jsme si ji pak odvedli do
skoly, tak je s ndmi. NemdiZu.. Oni dva si spolu strasné rozuméji a maji ten zdravy vztah,
kdy on md jasny hranice, kam jesté nemdiZe, ale vi, Ze ten vztah je vzdjemné dobry a
pfijemny pro néj, takZze on funguje ve Skole. Ve skole se mu moc libi a chodi s usmévem
do skoly a i kdyZ to neni uplné stoprocentni, tak tam ho prosté berou.” Soucasné je
spokojena i maminka D: ,,Potom jsme presli na jinou Skolu, na druhy stupen a tam se to
vSechno zménilo, jinak mél také maly kolektiv, coZ se podafilo, ale vybornou asistentku
a mél i vybornou podporu ze strany skoly.” Maminky, které davaly déti do specidlnich
vzdélavacich instituci, byly s ptistupem ucitelek spokojené a vidély u svych déti pokroky.
Zminuje se o tom maminka C: , TakZe bych fekla, Ze jsme se posunuli, posunuli jsme se
jakoby hodné. Ale myslim, Ze tou cilenou praci, nejenom jakoby rodic¢l, ale myslim

celkoveé, je to propojeny sSkola a tak néjak rady téch urcitych lidi.”
Kategorie: Porodni komplikace

Pro tuto kategorii byly zvoleny kédy: predcasny porod, riziko smrti, nezralost mozkové
kary

Z jednou pricin narozeni ditéte s postizenim muze byt komplikovany, nebo predcasny
porod. Takovou zkusenost ma i jedna zkoumand maminka. ,My jsme v podstaté se
narodili ve tricatém tydnu, tak my jsme byli napojeni, protoZe predtim uz jsem méla

néjaké problémy.” QOstatni maminky Zadné problémy béhem porodu nemély.
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Z nemocnice vSechny maminky odchazely se sdélenim, Ze jejich déti jsou zdravé. O

postizeni se dozvédély az kolem 1. roku.
Kategorie: Nahled ditéte na vlastni postizeni

Pro tuto kategorii byly zvoleny kédy: odmitani kompenzacnich pomlcek, tézké

vyrovnavani, nepfijemné pocity, vliv okoli

Vyrovnat se se zdravotnim postizenim neni tézké pouze pro rodice, ale i pro samotné
dité. Dvé zkoumané maminky maji déti inteligentni, které si své postizeni uvédomuiji a
je pro né tézké se s tim vyrovnat. Velkou roli, jak k sobé pfistupuji, hraje pristup a reakce
spolecnosti. Zminiuje se o tom maminka B: ,,Samoziejmé jsou dny, kdy je Vojta ve formé
psychicky, takZze mu to jde Iépe a samoziejmé pak neni to pravy a nékdo ho zasdhne a to
pak Spatné sndsi, ale to se nedd nic délat.” Tyto déti také odmitaly veSkeré kompenzacéni
pomucky, protoZe nepocitovaly, Ze by je potfebovaly. ,Byly to karticky na suchy zip a
tam byly takovy piktogramy. Mysleli jsme si, Ze to bude fungovat, Ze to u autistt funguje.
Ale on, jak je inteligentni, tak zase tyhle véci pro néj nebyly az tak potfebny. Jako sdm

necitil, Ze by je tolik potfeboval.”
Kategorie: Spiritualita

Nejvice obohatilo dité s postizenim jednu maminku, zejména ve vnimani a ndhledu na
svét. ,Vnimadni toho ¢lovéka je potom jiné. Potom v podstaté prestanete resit véci, ktery
jste fesSila dFiv jo. TakZe ja to neberu tak, jakoZze mdm postiZzené, jsem nestastnd. Moznd
jsem daleko Stastnéjsi, nez ostatni lidi, ktefi maji zdravé déti, ale to bohatstvi duchovni a

ten ndhled na Zivot vdm neprinese praveé to dité.”
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7 VYSLEDKY VYZKUMU

Ukolem této bakalai'ské prace bylo sledovat priibéh Zivota matek déti s postizenim. Druh
i zdvaznost postizeni déti se lisi, pfesto se v mnoha vécech vypovédi matek shodovaly.
Je jasné, Ze tato situace privedla do jejich Zivota velké zmény, které musely pfijmout a

vyrovnat se s nimi. V této ¢asti srovnam podle nastudované literatury vypovédi matek.

7.1 VO1: Co pomaha matce se vyrovnat s postizenim svého ditéte

Vyrovnat se s postizenim ditéte pro matku neni snadné, méni se jeji dosavadni predstavy
o zivoté. V tuto dobu matka potfebuje pomoc ze strany rodiny, Iékafl a spolecnosti.
VSechny maminky si velice cenily pomoci jejich rodicl, které jim pomahaly finan¢né,
nebo pti vychové. Jedna z maminek dokonce sdili s rodi¢i jejiho manZela spolec¢nou
domadcnost, ve které vidi velkou vyhodu a usnadnéni jeji situace. Dvé ze Ctyf maminek si
také ceni opory manzela, ktery ji pomadhal pfi vychové, spoleéném reSeni problém( a

financni situace.

V rodiné muze byt pro matky velkou pomoci i zdravé dité. Dvé maminky maji zkuSenosti
s velkou oporou zdravého ditéte, kdy svému postizenému sourozenci pomahalo v jeji

nepfitomnosti.

Vyrovnavani matkam usnadnuje Unik od reality, ke kterému doslo u dvou maminek.
Jedna si nasla uspokojeni ve vife. Sama pochazela z duchovni rodiny a hodné ji pomahalo
hledani feSeni v boZim slové. Druha realitu popirala, nepfipoustéla si, Zze by jeji dité
mohlo byt postizené. Pfistupovala k nému, jako ke zdravému. Ostatnim maminkdm
pomahalo hledani potfebnych informaci v odborné literatufe, které by jim mohly

pomoci pfi vychové.

Dulezité je pro maminky pristup specialnich vzdélavacich zafizeni k détem. Dvé maminky
jsou spokojeni s pfistupem a spolupraci Skoly s nimi. Nespokojené jsou maminky, které
mély své déti v béZné materské skole.

VSechny maminky pobiraji pfispévky na péci o dité. Finanéni podpora jim v této situaci
velmi pomohla. Nékteré z nich ziskaly dotace na kompenzacni pomucky potrebné pro
své dité s postizenim.
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7.2 VO2: Co ztéZuje proces vyrovnavani matky s postizenim ditéte?

Ve chvili, kdy potfebuji maminky nejvétsi pomoc a oporu, se jim nemusi dostdvat. Spise
se najdou faktory, které vyrovnavani matky s narozenim postizeného ditéte komplikuji.
Zadna z maminek se diagnézu svého ditéte nedozvédéla hned po porodu, spise a?
v priibéhu prvniho roku véku ditéte. U jedné z nich vSak doslo k porodnim komplikacim,
neuvédomovala si, Zze by mohly mit za néasledky postizeni ditéte. Jedna z maminek
zjistila, Ze neni néco v poradku az v 5 letech véku ditéte. Maminky povaZuji za dulezité
vstficny pristup doktort, ktery vidy nebyl takovy, jaky si predstavovaly. Citily se
neinformované a nevédély, jak ke svému ditéti pfistupovat, co mu poskytovat. To moc

k jejich vyrovnavani s nastalou situaci nepfispélo.

Dvé maminky postradaly oporu manzela, ktery situaci neunesl. Hned po sdéleni
diagndzy opustil rodinu a maminka byla na vie sama. V jednom pfipadé se dokonce
manzel s maminkou soudil 5 let a navrhoval Ustavni péci. Maminka musela o syna

bojovat a prokazovat, Ze je schopna jeho vychovy.

Dalsim problémem bylo u dvou maminek integrovani svého ditéte do béZné materské,
nebo zakladni Skoly. Ze strany udlitelky a reditelky doslo k velkému nepochopeni.
Upozornovaly na odliSnost ditéte s postizenim pred jeho vrstevniky. Obé déti si své
postizeni uvédomovaly a pfistup ucitelek mél velky vliv na jejich psychiku. U jednoho
ditéte to dokonce vedlo k tendenci sebezranovani. Maminky tato situace velmi trapila a

nevédély si rady s jejim feSenim a nikdo ji v této chvili nebyl schopny pomaoci.

7.3 VO03: Jaky vliv na zZivot matky mélo postizeni ditéte?
Béhem rozhovor( bylo viditelné, Ze dité s postizenim mélo velky vliv na zménu v Zivoté
matek. Svdj Zivot najednou musely prizplsobit ditéti s postizenim a v nékterych

pripadech se vzdat svych cild.

Vsechny maminky se musely vyrovnavat s nastalou ndroc¢nou financni situaci. Zazadaly
si o prispévek na péci, ktery jim aspon trochu pomohl s feSenim situace. Jedna
z maminek Zadala u nadacnich fond( o dotace na kompenzacni pomlcky, které byly pro
jeji dité nezbytné.

Narozeni ditéte s postizenim mélo také velky vliv na strukturu rodiny. Dvé maminky

opustil manzel, a tak musely prevzit veskerou zodpovédnost na sebe. U jedné z nich
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hralo velkou roli zdravé dité, které pomahalo mamince s péci o svého sourozence

s postizenim. Jedna z maminek naopak citi, Ze vztah se svym manzelem se vice upevnil.

Ve dvou pfipadech mélo postizeni ditéte vliv na praci matky. Jedna z nich musela ze
zaméstnani odejit, kvlli casové ndrocnosti. U druhé matky na zaméstnani mélo vliv
vedeni skoly, kam jeji dité dochazelo. Neustdlé telefonaty ze skoly ji neumoznovaly
v klidu pracovat a kolikrat musela se zaméstnani odchazet dfive a své dité si vyzvedavat.
Ostatni matky naopak byly vdécné, Ze jejich zaméstnavatel jim vysel vstfic a prizpusobil

pracovni dobu vzhledem k péci o dité s postizenim.

Vliv mélo na celkové vnimani svéta. Zpétné jsou toho nazoru Ze je postiZeni ditéte

v mnoha vécech obohatilo. V soucasné dobé vSak maji nejvétsi obavy z budoucnosti.
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8 Diskuze

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jaky vliv mélo narozeni ditéte s postizenim na Zivot matky. Co
jim péci o dité usnadnilo a co naopak ztiZilo. Kdo pro né byl v nejtézsich chvilich oporou
a pomahal pfi vyrovnavani se situaci. Prace se zamérovala na 3 oblasti, mezi které patfila
pomoc matkdm bé&hem vyrovnavani se situaci, zplsob ztizeni vyrovnani a dale dopad

narozeni ditéte s postizenim na Zivot matky. Vyzkum tvofily 4 matky déti s postizenim

Vyzkum potvrdil, Ze pro vSechny matky je predevsim dulezita podpora a pomoc rodiny.
Opora manzela neni samoziejmosti. Partner situaci neunese a odchazi od rodiny, matka
zUstava na vSe sama. Vysledky se shoduji s vyzkumem Vagnerové (2009), ktera tvrdi, Ze
v mnoha pfipadech ma partner vétsi problém se vyrovnat s narozenim ditéte
s postiZzenim, ktery vede k rozvodu. Naopak ze strany rodi¢d se dostdvalo vSsem matkam
potfebné opory a pomoci. Casto véak dochdazelo k nepochopeni postizeni ditéte. M(j
vyzkum se shoduje stvrzenim Vagnerové (2009),Ze dochazi casto k odmitani a

nepochopeni skutecnosti ze strany rodicu.

Béhem vyzkumu se ukdzalo, Ze maminky jsou nespokojeny s informovanosti ze strany
Iékard, informace si musely ve vétsiné pripadl hledat samy. Jejich vyrovnavani jim to
ponékud ztiZilo. Fitznerova (2010) tvrdi, Ze pravé lékaf mlze byt ten, kdo vice prohlubuje
krizi v rodiné. DuleZitou roli pfi vyrovnavani matky se situaci hraji vzdélavaci instituce.
Matky byly spokojeny se specialnimi vzdélavacimi institucemi. S béznymi matefskymi a
zakladnimi Skolami byly nespokojeny. Potvrzuji to i studie podle Vagnerové (2009), kterd
upozoriuje na obtiznost vyporadani ucitelky s problémovym chovanim ditéte

s postizenim.

Narozeni ditéte s postizenim ma velky vliv na financni situaci v rodiné. Mezi dalsi vlivy
patfi naruseni struktury rodiny, kdy v mnoha pfipadech dochazi k odchodu otce od
rodiny. Bazalova (2017) potvrzuje, Ze predevSim nastavaji psychické a ekonomické

problémy v rodiné.

VSechny matky potvrdily, Ze nejvétsi obavy maji z budoucnosti, co bude s jejich ditétem,

aZ oni tu nebudou, nebo uz jim nebudou stacit sily. Vagnerova (2009) ve svych studiich
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poukazuje na to, Ze v nékterych pfipadech dochazi k pfedani zodpovédnosti na druhé

dité, to mdj vyzkum nepotvrzuje.

Jsem si védoma, Ze ziskané informace, mohou byt zkreslené. PFi nékterych rozhovorech
jsem citila nejistotu maminek, kdyZz musely odpovidat na nékteré otazky. Rozhovory byly
provadény v prostredi, které si zvolila sama maminka, aby pro né bylo co nejvice
prijemné. Velkou roli pfi poskytnuti informaci, hrdlo nahravani rozhovoru. Soustredily se
na své odpovédi, které v nékterych pripadech nebyly tak obsahlé, jako kdyZ jsme spolu
komunikovaly bez nahravani. Docela mé prekvapilo, jak se maminky se situaci snadno
vyrovnaly. Myslim si, Ze doSlo ke zkresleni reality, aby maminky vysly jako silné osoby.

Obdivuiji, jak to vSe zvladly a jak se snazi pro své dité udélat, co nejvice.
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Zaver

Vyzkum byl prfedevsim zamérfen na matky déti s postizenim. Hlavnim cilem bylo zjistit,
jaky je zpuUsob Zivota matek déti s postizenim. Co jim usnadnilo a co naopak ztiZilo péci
o své dité. Jaké se objevily problémy pfi zaclefovani a kdo byl matce velkou oporou a

pomoci.

K sepsani teoretické ¢asti bylo ¢erpano s odbornych publikaci a internetovych zdrojg.
Teoreticka ¢ast byla rozdélena do 3 kapitol, které pfibliZily vychodiska k praktické ¢asti.
Prvni kapitola se orientovala na vymezeni mentdlnich a pohybovych postiZeni.
Konkrétné na détsky autismus, DMO a jednotlivym stupfilm mentalni retardace. Ve
druhé kapitole se piSe o zpUsobu vyrovnavani matek a blizké rodiny, dale nadhledu ditéte
na vlastni postiZeni. V zavéru této kapitoly je popsan vliv narozeni postizeného ditéte na
profesi matky a manzelstvi. Posledni kapitola se vénuje zpUsobu zaclenéni matek déti

s postizenim.

Prakticka ¢dst byla zaloZena na kvalitativnim vyzkumu, kdy pomoci polostrukturovaného
rozhovoru byly ziskdvany data. Béhem rozhovor(l s matkami byly kladeny oteviené
otazky, které napomadhaly k ziskani potfebnych informaci k sepsani vysledk( bakalarské
prace. Pomoci otevieného kddovani byla provedena analyza dat, jejichz vysledky jsou
v praci zaznamenany. Kziskani potfebnych informaci prfispély ctyfi maminky déti
s postizenim. Konkrétné se jednalo o déti od 8 do 13 let s odliSnou diagnézou. Objevily
se déti s pohybovym, mentalnim i kombinovanym postizenim. Pfesto, Ze se druh a

stupen postizeni lisil, v mnoha vécech se vypovédi maminek shodovaly.

Teoretickd ¢ast mé obohatila o dilezité informace k dané problematice. Seznamila jsem
se se stézejnimi problémy matek déti s postizenim a na zakladé ziskanych poznatku
realizovala vyzkum. Také jsem se vice dozvédéla o vybranych zdravotnich postizeni déti,
které zavratné mohou ovlivnit Zivot matky. Seznamila jsem se s fdzemi vyrovnavani se
s problémem. Béhem sepisovani teoretické casti jsem si prohloubila své znalosti a

naucila se systematicky pracovat s odbornou literaturou a internetovymi zdroji.
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Béhem realizaci vyzkumu jsem méla moznost blize nahlédnout do naro¢ného Zivota
matek déti s postizenim. Seznamila jsem se s matkami, které zaZily tézké obdobi a
pokracuje jejich dalSi naro¢na etapa Zivotem. Zkusila jsem si, jaké to je vést rozhovor,

analyzovat data a vyhodnotit zavér ze ziskanych poznatka.

Domnivam se také, Ze sepsani této praci mi pomuze v povolani ucitelky v materské
Skole, protoze mi umoznilo vice nahlédnout do tézkosti rodicu, jejichz dité je odlisSné od
normy. Pravé stakovymi rodici je potfeba v materské Skolce spolupracovat vice,

potfebuji vice porozuméni a jejich dité vice podpory.
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Priloha 1- Doslovny piepis rozhovoru-Maminka A

Nejdfive se vas zeptam, jak postizené vase dité, co ma za handicap?

Dotazovana: Honzicek je po détské mozkové obrné, ma tézkou mentalni retardaci, ma

feCové postizeni, pohyboOvé, mentalni a autistickou poruchu
A kdypak jste se dozvédéla o postiZeni?

Dotazovana: V 9 mésicich

Ja: Pfed porodem jste teda nevédéla o nicem?

Dotazovana: Ne

Netusila jste?

Dotazovana: Vypadal zcela normalné, ale potom se zjistilo, Ze ma takovy zpozdéni, jako

co se ty¢e mentalnich véci a pohybovych jo?!

Jak jste postupovala, kdyz jste se dozvédéla o té diagndze?

Dotazovana: Hned jsme se obratili k neurologovi a potom uZ pan doktor po vysSetieni
nam doporucil dalsi vySetfeni

Neméla jste néjaky problémy s doktory?

Dotazovana: nikdy neméla, neméla nikdy

TakZze vam vidy vysli vstfic a vidy s vami jednali dobfe?

Dotazovana: ano, ano

TakZe kdyi jste zjistila tu diagnozu, tak jaka vysSetfeni jste musela podstoupit s

Daneckem?

Dotazovana: Tak prvni zdkladni, to je neurologicky vysetfeni, tam se zjistilo, Ze ma
nizkou funkci stitné Zlazy, pak endikronolog, pak ma ortopedické vady, pak jsme resili
neurolochirurga a ortopeda a pak se zjistilo, Ze ma poruchu imunobunécnou, tak jsme
sledovali jesté imunologii jo?. A vzhledem k tomu, Ze to dité roste, tak pfibyvaji dalsi
problémy a dalsi, takZze potom se zjistila v podstaté autistickd porucha spojend s tim, Ze

nemluvi no



A jak se projevuje, boji se kontaktu s lidmi?

Dotazovana: Spi$ bych to smérovala k tomu, Ze nemluvi, tak proziva néjaké urcité emoce
a strachy, to je takovy spojeny s emocema jo, takie byl vySetfeny potom to dité
samoziejmé je sledované u psychiatra a psychologa détskyho a ten psychiatr pfi

vySetteni zjistil autistickou poruchu, ptiznaky no autistické poruchy.

TakzZe reaguje na néjaky zmény agresivné?

Dotazovana: Agresivné ne, ale spi$ Uzkostlivé jo, v cizich prostredi a kdyz ho nechapu,
nebo nemUze se vyjadrit, tak projevuje emoce a potom place no, takze tak no

A kdyz jste rikala, Ze ma jesté détskou mozkovou obrnu, ¢eho vseho se to tyka?

Dotazovana: On je hypotonik jo, to jsou déti, takovy trosku akrobati ju, takzie ma

hypotonii
Jak na to reagoval vas manzel?

Dotazovana: No mél velky Sok a hrozné se toho leknul a v podstaté hned se rozpadla

rodina a odesel
To pro vas muselo byt tézké v tuhle chvili, kdyz jste byla na Danecka sama.

Dotazovana: Bylo velice tézky, protoZze jak pochdzim z vychodu, takze jsem neméla
zadnou tady rodinu, zazemi a v podstaté jsem existovala na materskou Ze jo, na socidlni
jako penize, tak bylo to velice naroéné, ale vzhledem k tomu, Ze ndm byli jako ochotni

vyjit vstfic, tak magistrat nam hned jako nabidl startovaci byt, garsonku bezbariérovou
TakZe to vam takhle hodné pomohlo, kdyz vam dali byt?
Dotazovana: Ano

Vy jste fikala, Ze kdyZz se dozvédél otec o tom, Ze Honzik je postizeny, tak odesel.

Procpak odesel? Rekl vam to?

Dotazovana: Prosté na to nemél, mél deprese a dokonce 5 let jsme se soudili, protoze u
soudu navrhoval Ustavni péci a ja musela o Honzika bojovat a ziskat cesky obc¢anstvi a
prokazovat pre psychiatra, Ze jsem jako normalné zdravy clovék. Bylo to velice
nepfijemné, ale bylo to spojené s vyzivnym, protozZe v tu chvili jsme zacali fesit vyZzivny

a samoziejmé i u soudu. Ten soud se priklanél k matkdam, konkrétné jako ditéte matky,



ktera se o to dité stard, takZe tam Slo i o penize. Protoze v podstaté tyhle déti, ktery jsou
postizeny, tak ony maji daleko vétsi, jako to financné velice naro¢ny, tam jsou i drahy
ortopedicky boty a vzIast Honzicek, kdyZ on jesté ma alergii na laktézu a vajecny bilek,
takZe tam je specidlni dieta a to jsou v podstaté potraviny, ktery jsou moc drahy. To jsou

véci pak u soudu, jako se dokladaji s tim, Ze se pak navysuji vyZivny.

TakzZe vy jste musela prokazat, Ze mate na to narok, vychovavat takové dité, aby vam

ho nechali?

Dotazovana: No on navrhoval Ustavni péci, on v podstaté nechtél platit vyzZivné a Fikal,
Ze z ného nic nabude. TakZe to byl jeho navrh takovy a potom, kdyz ten soud jako zacal
tyhle véci zkoumat, tak fikal Ze nejsem psychicka jako, nejsem v pohodé jako ¢lovék no.
Tak jsem musela jeSté potom prokazovat, béhat k psychiatrovi, délat testy, ale to byl spi$
takovy problém financni. Nechtél prosté platit, tak vymyslel. VétsSinou se to tak déla u
soudu. Potom v podstaté to dopadlo tak, Ze on prodal veskery majetek a prokazal u
soudu, Ze je nezaméstnany a nema zadné jako penize no. Tak to vétSinou také rodice

délaji u soudu jo..
Ja: Takze vam pak vibec nepfispival?

Dotazovana: Neplatil vyzivné, takze to bylo strasné narocné, tak potom se resila policie
a exekuce a takovy velice nepfijemny negativni proces, kde v podstaté i ta matka je
takhle, jestli mGZu Fict pinglovana ze viech stran. Protoze v Cesky republice je, ty zakony
trosku jako v tomhle smyslu, Ze ten stat by mél vic dohliZzet na to, aby ten dotyény platil,
takze potom ty tatové u soudu kli¢kuji, vymysli a délaji vSsechno proto, aby u toho soudu
prokazali, Ze na ty vyzivné nemaji. Tam potom, kdyZz byla exekuce, tak soud mu dal

podminku sehnat praci, coz on udélal a potom jsem uz vyresila i to vyzivny.

TakzZe pak uzZ se to vyresilo a platil. Jesté se zeptam, jak reagovaly vase rodice, kdyZ se

zjistilo, Ze Honzik je postizeny?

Dotazovana: No tak rodi¢e pomahaly no. Na ukor toho, Ze na Ukrajiné Ziji hire, nez
v Cesky republice. Maji daleko..., moje maminka md dichod 50 euro jo, takZe jesté
maminka mi pomahala. Tata uZ tedy neZije, ale tézko to nesly, protoze kdyZ néco
takového se stane svasim déckem v ciziné, tak to je jako moc ndroény a psychicky

vysilujici hlavné.



A jakym zplGsobem vam pomahaly?

Dotazovana: No posilaly penize, nebo ja nevim pres fidi¢e autobusu a néjaky véci pro
Danika. Prosté, ta nase rodina je takova, Ze navzajem jeden druhému pomahaji. Myslim
sama o sobé, Ze ta kultura vychodni je takova, Ze je v takové bidé ¢lovék napomocny.
Tak tam nejenom moje rodina, ale vSichni se snazili néjak pomoc, aby trosku se ten Zivot

usnadnil v néjakym smyslu no.
Rodice otce se k tomu asi taky nehlasily, kdyz otec odesel..

Dotazovana: Ne, nikdo. Prosté se uzavrely dvere a nikdo jako do dneska o Honzika se
nezajima, i kdyz Honzik ma tady hodné ptribuznych. Myslim jako po linii otce, takZe nikdo
k nam nechodi, nikdo ho nebere a nikdo ndm nezavold ani. Takze je to smutné velice.
TakZe ty vztahy potom takhle se narusi a v podstaté on jeho tata téZce nese fakt, proc

se to vlastné stalo mné? Asi tak no.

To je nejcastéjsi otazka pravé: Proc se to zrovna muselo stat mné? Pokladala jste si

taky takovou otazku?

Dotazovana: Ja jsem takovou otdzku nikdy nepokladala uz jen z toho dlivodu, Ze se to
stalo a musi se to fesit. Netrapila jsem se v néjakych emocich negativnich, ale fesila jsem.
Protoze myslim si, Ze vinit nékoho neni ta dobra cesta a ublizuje to ¢lovéku. Spis
s optimismem a s pozitivnim myslenim a potom asi i ¢lovék v podstaté, kdyz ma tu
vnitfni rovnovahu, tak i dokadze do toho Zivota privolavat takovy lidi, ktery prosté vam
do toho Zivota pfinesou radost, Stésti a pocit jistoty. To je hrozné dileZity. Hrozné
dllezita véc je udélat vnitfni harmonii. Nelitovat sebe, nesnazit se, nepfipoustét
myslenky samolitosti, protozZe kdyz budete furt brecet a fikat vSechno je Spatné a tohle,
tak to ¢lovéku jako nepomize. Ale spis brat to jako fakt a hrozné dulezity je naucit se
s tim Zit. Udélat spravny rezim dne, vypracovat vSechno jako ten reZzim dne a v podstaté
jakou rehabilitaci a doktory, protoze Danecek je v péci 14 doktorl a to je v podstaté.
Zacinate u jednoho a skoncite u posledniho a kdyz skoncite u posledniho tak zase mate
u prvniho. To uz nepocitam, Ze reSite ortopedicky boty a dalsi véci, ktery jsou prosté

spojeny s tim déckem, jako no.

Takze vy jste hlavné hledéla dal. Co s tim?



Dotazovana: Asi ¢lovék.. No prosté vidét ten cil a myslim si, Ze potom je ten sam ¢loveék,
kdyZ dité roste a déld pokroky, tak to obohati vas Zivot jo a pfinese vdm to spoustu
pfijemnych emoci a radosti. To je hrozné dulezity pro ty rodice. Délat vnitfni harmonii,
takZe Zadnd jako samolitost, a prosté chodit vic do pfirody a v podstaté véfim tomu, Ze
blh stvofil takovy 4 moce: to je ohen, voda zem a vzduch, tak prosté asi ¢erpat z toho.
Vnimani toho ¢lovéka je potom jiné. Potom v podstaté prestanete fesit véci, ktery jste
resila dfiv jo. TakZe ja to neberu tak, jakoZze mam postizené dité, jsem nestastna. Mozna
jsem daleko stastnéjsi, nez ostatni lidi, ktery maji zdravé déti, ale to bohatstvi duchovni

a ten ndhled na Zivot vdm nepftinese praveé to dité.
Takze si myslite, Zze vas to v nahledu na zZivot obohatilo?

Dotazovana: Ja tém détem fikdm pozemsky andél. Ja si myslim ne ty déti maji handicap,
to jsou Cisty dusicky, ale spiS ty zdravé lidi, protoze ty déti nemaji pocity, co mame my
zdravi. Zavist, ja nevim tam jako takové véci, ktery jako prozivame my. Ty déti premysli
jinak, vnimaiji jinak a ja bych fekla, Ze ty déti vic jako takové spojené s prirodou. Myslim
si, Zze dité, ktery ma fecové postizeni, tak Ze vic ma daleko vétsi vnimavost, nez ¢lovék,

ktery mluvi. To je muj takovy nazor.
Nasla jste si néjaké pratelé, kdyz jste fikala, Ze jste se prestéhovala?

Dotazovana: Ja jsem s tim neméla problém, protoze ja v minulosti podnikala a méla
kadefrnictvi, takZe spoustu jako mych klient( je ve spoustu vécech napomocnych a ja
jsem se obratila na v podstaté na takovou organizaci integraéni centrum, kde jsem
ziskala veskery informace a co se tyCe davek, bydleni sponzor( a vsSichni tyhle dokud

jsem neméla ¢esky obéanstvi, integracni centrum mi pomahal.
Jak vdm pomahal?

Dotazovana: Se vsim, prosté pomahali mi sepsat zadosti, vysvétlili mi zdkony, potom
jsem zazadala o Cesky obcanstvi a uz jsem védéla ke komu se mlZu obratit ohledné

|é€eni a takovych véci spojenych s Honzickem
Takze jste pak chodila na rehabilitace s Honzickem?

Dotazovana: Samoziejmé, on uz byl ve specidlni materské Skole, pak specialni skole

Arpida, tam uz je to takova spoluprdce rodich



A do materské skoly jste dochazela?

Dotazovana: Do Arpidy

Do Arpidy a na jak dlouho jste davala Honzicka do Mateiské skoly?

Dotazovana: 4 hodiny i tedkon 4 hodiny ve specialni skole, pak uZ je semnou doma
A chodila jste pfitom do prace, nebo jste byla doma?

Dotazovana: Musela jsem chodit, protoZze musela jsem vSechno uzivit a vzhledem
k tomu, Ze jsme cestovali i do zahranici na rehabilitace, tak jsme museli usetfit néjaky
penizky ju. Véetné toho, ze ndm pomahali i sponzory, najednou v naSem Zivoté pfiSel
obrovsky bum, co se tyce velkorysosti a lasky lidsky, takZze jsem potkavala dalsi lidi, ktery

nam byli ndpomocny
Tak to je dobfe a s téma financemi, vam davali dotace, nebo?

Dotazovana: Jak dotace? Tak samoziejmé prispévek na péci, to kazdy ma ndarok pro

postizené dité a prispévek na bydleni no.

To ui jste fikala, Ze v té dané situaci vam hodné pomohli pratelé, ale jak jako pro vas

byla takova péce o takové dité, bylo to pro vas narocny?

Dotazovana: No tak to pak asi ¢lovéku nic nezbyva a musi do vSeho vkladat lasku a
trpélivost jo a to potom takovy v podstaté vlastnosti, ktery nékomu schazi, tak najednou
prosté prijdou, protoZe ten kolotoc¢ v podstaté vic a vic se roztaci a ¢lovéku prosté potom
nic nezbyva, nez vypracovat tu trpélivost a prosté plany vici rehabilitaci a dalsSich véci
jo, ale vzhledem k tomu jak jsem uz zminovala, Ze jsem byla , obracela se i na poradnu
Eva ju, integraéni centrum, tak jsem uz byla proskolena vtom smyslu, jaky mame
moznosti a kde mlzZeme se obratit. Vzhledem k tomu, Ze nds vidycky podporovali a
podporuji nadacni fondy, tak je tam moznost sbirek a dalSich véci, zazddat Zadost na
pomoc asistence a takovy véci jo. TakZe tam je hrozné dllezZité, aby ten rodi¢ v podstaté

v tomhle smyslu se vzdélaval a byl proskoleny no, asi tak no.
Takze, diky tomu jste si mohla poridit néjaké zafizeni pro Honzicka?

Dotazovana: No ja v podstaté méla uz spoustu véci svych, protoze jsem byla pracujici

clovék a samozirejmé tam se jedn4, jako myslite kompenzacéni pomUcky jo?



Ano myslim kompenzacni pomucky.

Dotazovana: Ano to jo. Kompenzacni pomUcky ndm vidycky...Mél sbirky, nebo my jsme
zadali tfeba od nadacnich fond(, konkrétné Angroferd, konkrétné Rafael détem,
Kontobariéry jo, tam jsou projekty, kdy vy v podstaté mate moZnost zazadat sbirku, nebo
konkrétni Zadost na konkrétni véc jo. A myslim si, Ze ty nadaéni fondy, kdyz sleduji toho
dotycného rodice, ktery se snazi, tak vyjdou mu vstfic a na ochotny, pomocny, prosté
tenhle problém fesi dal jo. A u Honzika bylo velky plus, Ze ja intenzivné rehabilitovala,
konkrétné Vojtova metoda 4krat denné jo a dalsi véci, pofridili jsme Vojtlv stil jo, takze
tam prosté bylo vidét velky krok kazdy rok a samozifejmé to vas potési a da vam to dalsi

jako naboj do Zivota. Clovék si Fika dneska chodi, nebo sedi, tak jdu dal a Fe$im to no.
Takze diky Vojtové metodé se hodné zlepSil Honzicek?

Dotazovana: Myslim si, to je moc individualni. Vojtova metoda ndm pomohla, ale potom
jsme zjistili, Ze existuji dal$i metody, kde se da, jako cvicit tfeba bobat a spoustu dalsich

cviceni. J4 nevim akupresura, manudlni terapie, spoustu dalSich véci
A v té rehabilitaci vam pomohlo nejvice?

Dotazovana: Nejvice Vojtova metoda, to bych fekla tak do 6 let, pak jsme cvicili bobata,
to jsou takové cviky na mici, na posteli a v podstaté nejvic ndm pomohl takovy, bych
fekla, jeden z nejlepsich rehabilitacnich centr( v PéSanach, kde se pouziva oblek Adeli.
Ten oblek se pouzival vruské kosmonautice , na rehabilitaci a pro kosmonauty.
Vzhledem k tomu, Ze ten kostym je takovy jako korpus natazeny na gumickach a spoustu
jako cvikl zajimavych, takZze tam v podstaté on udélal nejvétsi pokrok, tam zacal sedét
po prvnim |é¢eni, pak zacdal se plazit po druhym a byla jsem tam s Honzi¢ckem asi osmkrat
a pokazdy udélal néjaky pokroky. V podstaté kdyz mél tézkou tedko operaci minuly rok,
protoze mél ortopedické vady, tak sundali mu sadru po tfech mésicich, mél hodné
odtrefirované nozic¢ky a tam v podstaté béhem 14 dni zac¢al chodit na bézicim péasu. Ted

uz samostatné chodi bez ruky.
Takze po té operaci se mu to vylepsilo, jako Ze zacal chodit.

Dotazovana: Ano, ano a tam je hrozné dilezity kombinovat fyzickou namahu jako a
cviceni a plus vodu jo. TakZe jesté jezdime do Teplic dvakrat do roka, protoze ma narok.

Tam v podstaté ta Radonova voda to taky hodné pomaha na svalstvo a na uvolnéni téla.



A tam podstupujete néjaky vysetieni, taky rehabilitace?

Dotazovana: No vysetfeni jak? V podstaté procedury, ktery spojeny s veskerym |écenim

no. Détské mozkové obrny.

Jesté néjaké instituce navstévujete? Jste fikala, Ze materskou skolu jste navstévovala,

Skolu normalni, teda ty rehabilita¢ni centra,...

Dotazovana: Doporucuji vSéem rodicdm hypoterapii, tam je hrozné dlleZity, jako kontakt
se zviratky a ve Skole specialni chodi do Bazalky, to je specidlni Skola pro autisticky déti,
s autistickou poruchou, takZe tam je hypoterapie, tam kocic¢ka, Zelvicka jo, takze
canisterapie, velice dlleZitd pro ten, jako myslim mentalni rozvoj toho ditéte, pak bazalni
stimulace, spoustu véci. Hrozné nam pomohla jesté delfinoterapie, byla jsem tam

s Honzickem tfikrat jo, takze..
A to je pfimo nékde tady v Budéjovicich.

Dotazovana: Ne, to je na Ukrajiné, tam je hotel Nemo, takze byla jsem tam v podstaté
s Daneckem celkem, stravili jsme s delfiny asi 36 dnd, byla jsem tam tfikrat a tam
v podstaté takovy jako, pozorovala jsem zmény v psychice, protoze delfiny..
Delfinoterapie sama o sobé je hrozné zvlastni, rekla bych i takovy duchovni zazitek jo,

takze ty delfini zpivaji, néktery maluji, pusinkuji. Takze ndm to taky prospélo.
Ja: A tam vas tedy bylo vice..

Dotazovana: No tam jezdi vselijaky lidi s psychickyma poruchama a ja nevim s depresemi
a v podstaté jsem byla takova prvni v Cesky republice, kdo za¢al o tom hodné povidat a
v podstaté jsem se zajimala, precetla i dvé knizky o tom a je to hrozné zajimava véc
delfinoterapie sama o sobé. Vidéla jsem tam jednoho chlapecka, ktery pfimo na

delfinoterapii zacal chodit po tézkym urazu.

Vy jste také fikala o tom, Ze jste musela zménit rezim dne, jaky je tedy vas reZzim dne s

Honzickem?

Dotazovana: No, takZze den probiha tak, Ze pfijede svoz, odveze ho do Skoly, tam je 4
hodiny. Béhem téch 4 hodin musim zafidit domacnost, nakupy, brigddy a byt doma.
Potom, kdyZ uz ho dovezu, tak se vénuji jenom Honzickovi, takZe tam prochdzka, cviceni,

mame krouzky dalsi véci jo, takze tak kazdy den no.



Dochazite i do prace ted?
Dotazovana: ano

A kdyz se to stalo, kdyz jste ze zacatku zjistila, Ze Honzicek je postiZzeny, ovlivnilo vam

to hodné pracovni prilezitosti.

Dotazovana: Je hrozné duleZity si udélat poradek casovy. Kdyz ¢lovék vypracuje rezim
dne pro dité, ale i pro sebe, tak myslim si, Ze dokaZze spoustu véci stihnout. Pro takové
rodice je hrozné dllezité byt v kolektivu, ten kolektiv vdm da, jako to, co schazi v tom
stereotipu. Ten kontakt s lidma je hrozné dulezity. Myslim si, Ze ty rodice si musi
navzajem ziskavat informace domaci a byt vzdélany v tomhle smyslu, co se tyce sdruzeni
specialni pro takové rodice, protoze tam se toci spousta informaci, ktera maze byt pro

vas jako ndpomocna v urcitych problémech.
Takze vy jste chodila takhle do sdruzeni, kde jste se schazela s rodici a détmi?

Dotazovana: Jo chodila, vétSinou v laznich a potom jak ¢lovék pozna dalsi lidi, jako tak
uz je v kontaktu s témi lidmi. No ale v soucasné dobé jako pracuji v autistickém centru
v Ceskych Budéjovicich, takZe jsem rodi¢ dobrovolnik, ktery prosté pomaha svym détem,
jestli takhle mGzu fict. To je prosté spolek rodicl, ktery rekly, Ze vybudujeme néco a

budujeme pro déti no.
Kolik vas tam je takovych rodicti v tom auticentru?

Dotazovana: J4 mam takovy pocit, Ze 23 dobrovolnik(i no. Ted' si nejsem jistd, ale tak

zhruba.

Takze vas to hodné napliuje takova prace?

Dotazovana: Napliuje, protoZe uz sama o sobé pomoc lidem mé napliuje. Dava vam to
prijemny pocit a zvlast, kdyZ se to povede, to je pocit bozi, takovy Stésti a radosti jo.
TakZe to vam da dalsi jako kfidla a nabije vas to energii pozitivni.

Kdyz se divate na tu situaci jakoby zpétné, jaké obdobi pro vas bylo ve vychové
Danecka nejtézsi?

Dotazovana: Tak ty zacatky, kdyZ odeSel partner a zlstala jsem na vSe sama. Bylo to
tézky velice, protozZe v podstaté v tu chvili prijdete o spoustu kamaradd, takze coz bylo

v my situaci, to bylo nejtézsi ty zac¢atky. Vzhledem k tomu, Ze jsem vyrlstala v nabozny



roding, tak mé hodné pomahala i bible, protoze ja hledala uspokojeni asi v bozim slové.
Vzhledem k tomu, Ze ja asi beru tak, Ze kazda ta Spatna zkusenost je pro néco dobrého.
To znamena, Ze mozna néjaky vlastnosti jsem jako Clovék neméla, takze vas to nékam
poposune ta negativni situace. K né¢emu se naucite a pfijdou jako takovy véci, jako
trpélivost a prosté néco nového, co jste jako jesté nebrala v Uvahu. Asi tak. Byly tézky

jako zacatky no.
Nejtézsi zacatky, ale myslite si teda, Ze vas ta situaci poposunula dal.

Dotazovana: No asi ted urcité jo. Ja si myslim, Ze kazd3 situace negativni je pro néco
dobrého a poposune to ¢lovéka vidycky nékam, a to uz je na tom ¢lovéku jak ten ¢lovék
s tim nalozi jo. Jestli ten ¢lovék se uzavre a zacne obvifiovat lidi kolem sebe, nebo zacne
jako pracovat nad sebou, coz je dobry a naudi se spoustu jako dobrym vécem, ktery jsou
mu prospésny v Zivoté. Treba na ten problém se za 5 let nebude divat tak, kdyz se dival
na zacatku. To je dulezita véc, myslim si jako Ze premyslet o tom, jak se to ma resit a spis
jako kazdy z rodi¢l najit to, co mu pomaha. Spoustu rodicl, ktefi netancovaly, tak zacaly
tancovat, chodit na néjaké krouzky keramiky, to je vSechno na tom procesu v podstaté

toho handicapu, coZz myslim, Ze je krasny.
A ted'i Danecka vnimate jinak nez dfive, kdyz byl maly?

Dotazovana: Ur¢ité jo, protoZie u nas se stal velky pokrok, Ze zadal chodit a tam se
posunula i takova ta stranka mentalni, tak zacal povidat a vic jako dokaze se vyjadfit,

vice je trpélivy a v podstaté kazdy ten pokrok to dité nékam poposune.
Takze je vice samostatny, myslite?

Dotazovana: Ja bych rekla, Ze vice navazuje kontakt, lip spolupracuje a naucil se i jist
rukama, i kdyz jsme teda dreli 6 let. Jsem ho ucila lzZici, ale to ji, vleze se naudil jist

ruc¢ickama, to je taky UZasny a to je vSechno spojeny jako s tim pohybem
Takze dfive jste ho musela krmit vy, ale ted' uz to zvlada sam.

Dotazovana: On sem tam vezme lzZici i kdyZ se zapatla, ale tam je dlleZity Ze chce.



Priloha 2: Doslovny prepis rozhovoru- Maminka B

Takze ja se vas zeptam ohledné vaseho syna, jaké ma postizeni?

Dotazovana: Syn se narodil predc¢asné jako jedno z dvojcat ve tficatém tydnu, kdy po
narozeni probéhlo takovy to oZivovani. TakZe jsme v prvnim roce Zivota zjistili, Ze ma
détskou mozkovou obrnu- spastickou diparézu, s postupem casu se pridruzuji dalsi a
dalsi diagndzy, coz samoziejmeé poji diagndzy prvotné, jako je détska mozkova obrna. To
znamena3, Ze nds Jara ma jesté, tedka se ukdzalo, Ze nejenom ma spastickou diparézu,
coZ znamena Ze, ma postizené hlavné nohy, ale objevuje se to i na ruci¢kach, takze ma
uz kvadrusymptomalogii. Ale neni to néjak rozsifené, v podstaté je to vidét pfi psani ve
Skole, nebo tak je vidét, Ze ty ruce nejsou prosté tak ohebné, jak by potreboval. Hlre se
mu drZi tuzka a takovy véci. Pak samoziejmé mame problém s ocima, kdy je tam
Silhavost, takZe je tam vlastné i porucha okohybnych svall, ale nebylo to zatim nutné
k reSeni operacné, takze pouze brylemi ma korigovany zrak.To asi z nasich diagnoz bych
fekla Ze je to nejstézejnéjsi.

Méla jste jeSté néjaky jiny problém v nemocnici, nez to ozivovani.. jako s doktory?

Dotazovana: Ne, my jsme v podstaté se narodili ve tficdtém tydnu, tak my jsme byli
napojeni, protoze predtim uz jsem meéla ja néjaké problémy. Pravé Voijta si prokopl
plodovy vacek a kluci jsou vlastné dvouvajeény. TakZe Jara lezel na plodovém vacku toho
Kubika a takze ja jsem tam byla vlastné 14 dni a po 14 dnech Vojta prokopl placentu,
takze to bylo strasné rychly a v podstaté hrozilo to, Ze bychom mohli umfit vSichni tfi,
takze jako zachranili nas a ono to zprvu nebylo ani néjak znatelny na téch détech.
Dokonce Vojta bych fekla, Ze ten pfichod na Zivot mél daleko snazsi, nez ten jeho bratr,
kdy u néj byla celkova sepse a bali jsme se, jestli to viibec prezije. Ale Jara vlastné po
jednom dnu uz byl relativné v poradku a nepotreboval kyslik nic, ale pravé ze nemél
zralou tu mozkovou kiru, a proto doslo k tomu krvaceni. Takze tam nebyl problém ani
tak kyslik, jako takovyhle véci, jakoZe spis to, Ze nemél zralou tu mozkovou kiru. No
takZe v nemocnici, ja si na né nemuazu narikat, prosté zachranili mé i déti, takze ja jsem

spokojena.

Druhé miminko je tedy v poradku?



Dotazovana: Druhy, a¢ zaCatek mél takovy dramaticky, tak ano. Ted teda ve Skole jsme
zjistili, Ze nejspis bude néjaka dyslexie asi a dyskalkulie sna ne, ale néjaky dys tam bude,

kazdopddné nemame to jesté potvrzeny z ty prace s nim, z pripravy a vysledkl ve skole.
SpiSe tedy zatim porucha uceni?

Dotazovana: Presné tak, jinak pohybové nic. Ma takovy jakoby, chodime na rehabilitace,
protoze nemoc nikdo nevylouci. M4 tendence se choulit a tak, tak aby to nesklouzlo
k né¢emu vétsSimu.

Jak jste reagovala na to, Ze to miminko je postizené?

Dotazovana: No ono k tomu tak ¢lovék dojde, on ndam nikdy nikdo nefekl mate postizené
dité, tady je a mate ho postizeny, to ndm nikdo nikdy netekl. V podstaté i ty informace
jak k nam prichazely, byly takovy kouskovany a zdroven ja jsem socidlni pracovnice, takze
mam trosku prehled a vim. Myslim, Ze kdybych délala jinou préci, tak nemam az
takovych informaci, jako mam ze svého povolani. Kazdopadné bylo to tak, Ze vlastné po
narozeni jsme byli propusténi, déti fungovaly velmi dobte, nebyl Zadny problém, ale pak
vlastné ve tfech mésicich jsme museli zacit rehabilitovat, protoZze déti nemély ty spravné
reakce, takovy jaky by mély mit. To bylo u obou, ale v deseti mésicich ndm pani
neurolozka tekla, Ze je potreba jim dat prostor, Ze dohnaly co bylo potfeba a zZe je
potieba jim dat prostor, aby ukazaly co v nich je. ProtoZze my jsme od téch tfech mésicu
cvicili Vojtovu metodu a pravé v deseti mésicich jsme prestali na doporuceni pani

neurolozky. Dnes uz vim, Ze bych takovouhle blbost neudélala.
Ze byste cvicila dal?

Dotazovana: Ale to vam nikdo nefekne. To cviceni od 3 do 10 mésice, zpétné vidim,
jakoze to nebylo uplné to pravy. Ale ty informace prosté ¢lovék nema. Je pravda, ze
Voijtik vlastné prestal se vyvijet, vypadalo to, Ze spiSe stagnuje jakoby zpatky a Kubik ten
jako Sel dal. Evidentné mu to pomohlo, nastartoval a fungoval, ale u Vojtika, kdyZ jsme
byli v roce na kontrole, tak pani doktorka fekla, Ze neurolozka ndam fekla, Ze mu strostla
moc rychle hlava a zarostly fontanely a Ze musi do nemocnice, kde nam budou fezat
hlavu a poslala nas na EEG a nerekla nam zadny vysledky, bylo to takovy jakoze prvni
narozeniny jsme moc neoslavili kluk(, protoze to bylo prosté v obdobi téch prvnich

narozenin no. Prijeli jsme do Krée nemocnice na neurologii, tak pani doktorka si klepala



na hlavu, s tim Ze, nechape jak pani neurolozka tohle mize fict, Ze je to nesmysl, Ze
zadnou hlavu srostlou hlavu nem3, jakoby ty fontanely. Problém je nékde jinde, takze
nejdriv nam fekla, Ze Jara nebude nikdy chodit Ze bude potifebovat 24 hodinovou péci,
to bylo vlastné na zacatku. Pak nam fekla, Ze je potieba udélat magnetickd rezonance a
kdyZz nam udélali jesté ten tyden magnetickou rezonanci, tak ve vysledcich nam rekli, ze

chodit bude a Ze vlastné na ném nebude vibec nic znat.
Takze i ty nazory doktoru se vlastné lisi

Dotazovana: Ano, vlastné béhem jednoho tydne, kdy vam doktor fekne, Ze to bude
strasné Spatny, Ze bude v podstaté jako lezak, pak Ze bude vlastné chodit a nebude to
na ném znat, bylo to takovy hodné divny. Jako musim fict, Ze my jsme v tu dobu ukoncili
spoluprdci s neurolozkou v BeneSové, tam jsme dfiv chodili, ta nam pravé rekla tu
diagndzu, Ze strostla ta hlava a tak, tam jsme to okamzité ukoncili. A jezdili jsme od ty
doby na neurologii do Prahy, kde nas méla na starosti tahle doktorka, u ktery jsme lezeli
v ty nemocnici a ta nam tedy doporucila rehabilitace. TakZe jsme jezdili do BeneSovsky
nemocnice na rehabilitace, ale zase ted uZ vim, Ze to cviceni mélo vypadat jinak. V té
dobé bohuzel. Kazdopadné moje détska BeneSovskd doktorka nds poslala s obéma
myma détma do lazni, kde vlastné jsme zjistili jednak jak to mlze jednou vypadat,
zkuSenosti od rodict. My jsme zjistili, Ze kocarek, ktery mame pro kluky, je naprosto
nevhodny a jako pro Jaru hlavné a spoustu uzitecnych véci, s tim Ze rehabilitace je uplné

nedostatecna a Ze ji musime zménit.
Takze na zakladé toho jste ji zménili?

Dotazovana: Ano na zakladé toho jsme zménili tu rehabilitaci. Tak Vojta dneska, jakoze
ono to jeSté byla néjaka cesta, protoze treba v 5 letech ockovani nikdy nemél zddnou
reakci, V5 letech prestal chodit, ackoliv uz ¢asteéné chodil. Prestal chodit, vratil se
zpatky na kolena a nechtél se zvednout, takZze to vypadalo, Ze prosté to bude hodné
Spatny, ale nastésti to zase zvladl, ale Vojta ma vyhodu v tom, Ze je palicaty a on chce

chodit.
Je tedy velky bojovnik?

Dotazovana: Jo ohromny. On uZ v podstaté chodi, jako na kratké vzdalenosti, ale jakoze

pada obcas. Ale byli jsme tfeba ted na dovoleny na Moravé, tak vylezl na minaret



v Lednici 302 schodU a zase je slezl. My jsme mu fikali ty to nedds, je toho hodné a on:
»Ne mami, ja to dam, uvidis.” On si prosté néco umane. Je takova osobnost, Ze on si umi
fict, jde si tvrdé za tim, ale zase ted na druhou stranu je hodné tézky. Od mali¢ka jsem
k nému pfistup, jakoZe: ,Nejsi postiZzeny, ty mas jen bolavy nozicky, a proto ti to nejde
tak rychle a vidycky jsme ho brali se stejnyma détma a déti ho braly, protoze ho znaly

ve vsi. SnaZily jsme se ho zapojovat hodné, aby nebyl pro ty déti cizi..
Takze jste k nému pristupovali, jako kdyby byl zdravy?..

Dotazovana: Tak, prfesné. Oni nam trfeba doporucovali spoustu kompenzacnich
pomlcek, spoustu pomlcek, jak jako mu to ulehcit, ale vtomhle to mél semnou hodné
tézky, protoze ja jsem mu to nedovolila. Tfeba specidlni pfibor pro néj, musi mit
specialniho podstaté vsechno, ale ja jsem mu to nedovolila, takZze on dneska funguje se
vS§im. On to nastésti nepotrebuje. TakZze on to semnou ma v tomhle tézky a bude mit
vidycky téZky. Sem na néj nikdy nebrala v tomhle moc ohled, jasny do urcity meze jo,

ale snazila jsem se ho pfipravit na to, Ze se s nim Zivot mazlit nebude.
Diky tomu moZna dosel tak daleko..

Dotazovana: No tézko fict, j4 jsem prosté takova, prosté nemél to semnou kolikrat
jednoduchy a nema to ani dnes. TakZze on to samoziejmé zkousi, on je to takovy, on vi,
Ze nas to vSechny trapi, jeho samotného ho to trapi samoziejmé. Méli jsme a ¢eka nas
spousta takovych obdobi, kdy on se vyrovndva s tim, Ze je postizeny, protoZe on nez

priSel do Skoly, vlastné nikdy neznal slovo postizeny.
Studuje klasickou skolu?

Dotazovana: Ano klasickou, on chodil tedy i do klasické skolky, kdy jsme méli smllu na
pani reditelky, protoze tam byly dvé, se vystfidaly, tak vzdycky to bylo jedno horsi nez
druhy. Jara si tam uzil tézky chvile, ale presto tam byt nechtél, chtél tam byt s détma,
ktery ho znaly a mély ho radi. Déti nemély problém, problém mély dospély a prvni pani
feditelka nds chtéla vlastné ze Skolky vy..., tedy nevim, jestli jsem to Uplné jasné fekla.
Pani feditelka ze Skolky nas prosté chtéla poslat do specidlni matefské skoly kvili tomu,
Ze Jara ma nemocny nohy, nebo postizeny nohy ale on ma hlavu v potradku, jakoby tam
neni Zzadna mentalni retardace. On opravdu je vtom pdsmu, kterym ma byt a to Ze

jakoby ma nemocny nohy neznamend, Ze mame jit do specialni Skolky a v podstaté to



byl takovy velky boj, kdy pani feditelka trosku narazila, kdyz si myslela, Ze jsem néjaka,
s prominutim néjaka vesnicka ,,pipka“, kterd si nechd piskat. TakZe narazila, vzhledem
k tomu, Ze jaky ja mam vzdélani a co déldm za povoldni, tak mam prehled, takze kdyz na
mé vydedukovala, Ze na zakladé zdkona o socidlnich sluzbach, nem(izZe byt Jara ve $kolce,

tak to narazila, takZe bylo to takovy tézky.
Tak integrace v dnesni dobé zakazana neni, takze...

Dotazovana: Neni, zvlasté v dnesni dobé, kdy zacala vlastné inkluze, Ze jo, v ty dobé kdy
my jsme byli ve Skolce, protoZe on je dneska ve druhé tfidé a to mél ro¢ni odklad, takze
on mél byt ve tfeti, protoZze mu je 8 a pll. Tak to vibec neexistovalo, ono by s tim vibec
neuspéla jako, ac¢ to zkousela, vyhrozovala a strasila, tak nejhorsi bylo to, Ze ja jsem si to
néjak ustdla, ale on to musel ustat jesté Jara, jako v ty Skolce, samoziejmé i Kuba,

protoze jeho se to taky tykalo, nemél to jednoduchy.
Byli spolu ve stejné tridé?

Dotazovana: Jo, byly

Mél néjakou asistentku?

Dotazovana: Mél. Oni se ze zacatku stridaly, to nebylo tfeba Uplné to pravy. Potfeboval
malinko néco jinyho. Jedna se s nim snazila cvicit, jsem fikala, Ze to si nepfeju, Ze to neni
funkce asistenta pedagoga, dalsi mu jako délala ulevy, vSude ho nosila, to taky neni ten

spravny smér a neslo to k tomu, jak mu pomoct v té skolce.
To dité se pak citi ménécenné..

Dotazovana: Tak, takZze nakonec jsme ziskali vybornou pani asistentku a jsme si ji pak
odvedli do Skoly, tak je s nami. Nem(zu.. Oni dva si spolu strasné rozuméji a maji ten
zdravy vztah, kdy on ma jasny hranice, kam jesté nemze, ale vi, Ze ten vztah je vzajemné
dobry a pfijemny pro néj, takZe on funguje ve skole. Ve skole se mu moc libi a chodi
s usmévem do Skoly a ikdyZ to neni Uplné stoprocentni, tak tam ho prosté berou. Jako
uz jsme mély, Ze na néj nékdo pokfikoval: ,Jé ty jsi postizeny a proc ,Smajdas” a
takovyhle.. Ale to on se prosté musi naucit odrazet, takZe na tom spolupracujeme.
Samoziejmé jsou dny, kdy je Jara ve formé psychicky, takZze mu to jde lIépe a samoziejmé
pak neni to pravy a nékdo ho zasahne, a to pak Spatné snasi, ale to se neda nic délat. Na

tom prosté musime pracovat oba, jednak my jsme se museli vyrovnat stim, zZe



samoziejme lidi po nas koukaji, tady ne uz, co bydlime u Hefmanicek, my bydlime v D..
TakZe v H nas znaji, Jaru znaji, takZe to uz, ale staci ptijet do Votic a tam uzZ ne tolik a ne
vsichni, takZe uZ se otaci, at je to navstéva v Praze, nebo kdekoliv prosté, tak se tam na

nas otdci. Dfiv on to nevnimal, dneska uZ to vnima taky.
To je tedy nepfijemné jak pro vas tak pro..

Dotazovana: Je to. My uZ to néjakym zpUsobem, myslim Ze uZ to ani nevnimame
s manzelem, ale myslim si Ze ted to hodné vnima ten Jara a pak jesté Kuba, ného se to
samoziejmeé tyka taky, protoZze.. On nikdy prosté nebude UplIné, on vidy bude bracha

postizeného ditéte, neda se nic délat.
Stydi se za néj?

Dotazovana: Ne. On spi$ Vojta jak je osobnost, ja mam pocit, Ze Kuba je tak v tom stinu,
on ma spis takovy tendence se prosazovat, takze on jako, kdyz teda Jara tfeba tou svoji
osobnosti dokaze zaujmout dité v té tridé, tak on jde a zlobi, aby je teda zaujmul nécim
jinym. TakZze myslim si Ze vztah jakoby mezi nima je dobry, on dokdZze mu pomoct,
premysli o tom, Ze Vojta potfebuje tfeba na néj pockat. Samoziejmé kdyzZ je tam nékdo
jiny, jako tfeba rodice, tak tu péci necha na tom jinym, ale kdyz tam jsou samy, tak tfeba

jdou ven a litaji po vesnici, tak vi, Ze se o néj musi postarat a to funguje.
Spolehnuti tedy na néj mate..

Dotazovana: Samoziejmé, je to tedy osmileté dité, ale nenecha ho ve stychu. To urdité
ne, ale tak na druhou stranu Vojta je sobéstacny, takZe on nepotfebuje aZ tak pomoct,
ale je samozrejmé situace, kdy potrebuje a on ten bracha tam je v dosahu a i Jara je
natolik velka osobnost, Ze si dokaze o tu pomoc fict. A nemusi to byt brachovi, on si
fekne i sousedovi, nebo komukoliv jinému si fekne: ,,Pojd’mi pomoc zvednout, pojd mi
tohleto.” Je komunikativni, on s timhle nema zadny problém. TakZe nestydi se za to, Ze
je postiZeny, protoze ja si myslim, Ze on k sobé tak nepfistupuje. Nepovazuje se za
nemocného, ani postizeného, takze on tim padem nema s timhle problém. Samoziejmé
je situace, kdy narazi, zjisti, Ze ho takhle lidi neberou zdravého, ale to je pak na ném, jak
se s tim vyrovna. Samozirejmé doma, to néjakym zplsobem resime, ale nastésti to neni

tak casty no.

Planujete, Ze ptjde i na Skolu, pofad klasickou, nechcete ho davat do specialni?



Dotazovana: Ne, zatim on vlastné tedka, v prvni tfidé mél samé jednicky, ted to vypada,
Ze ve Ctvrtleti bude mit asi jednu dvojku z ¢estiny, takZe on zatim neni problém. J3a tfeba
musim fict, Ze on ma Stésti na pani ucitelku, ktera sama fikda, Zze nema zkusenosti i s
ditétem DMO. My chodime do Votic, takZe téhle déti zdravotné handicapovanych moc
neni. Nastésti musim fict, Ze ona je natolik komunikativni a schopnd jakoby kompromisu
a néjakyho hledani variant, Ze Vojtovi se snazime udélat tu skolu, co nejpfijemnéjsi. Mé
tfeba néco napadne, nebo ji néco napadne, pani asistentku néco napadne, takze to
dame tak néjak dohromady, aby to Vojtovi néjakym zplsobem tu skolu ulehcilo. On ma
samoziejmé posudek ze specidlné- pedagogického centra, kde je jasné napsané co by

mél jako umét.
TakZe ma néjaky IVP?

Dotazovana: Ano, to ma samoziejmé. Ma tam néjaké ulevy jakoze nemusi dokoncovat,
mUze mit kratsi diktat a tak, samoziejmé s tim DMO pfichazi porucha soustfedénosti, to
prosté spolu souvisi, protoze jakmile je zasazeny mozek, tak to tam tak je. Nastésti

musim zaklepat, nemame epilepsii, takZze to nas nelimituje.
S tim je to hodné ¢asto pridruzené, DMO.

Dotazovana: MUze byt. Vlastné kdykoliv se mlze objevit. Je potieba, aby on nebyl v
dlouhodobém stresu, nevyvarovdvat ho néjakym negativnim situacim a to taky

samoziejmé vidycky nejde.
Chodite na néjaké pravidelné vySetieni do Prahy?

Dotazovana: My jezdime jednou za 2 az tfi tydny na kontrolu- na rehabilitace, kde nam
vidy ukaie, co nového cviCit, nebo s nim prosté zacviéi, nebo nam ukaze co je ted
potfeba zlepsit, nebo ndm tfeba ukazovala jak tejpovat, takze jsem Jarovi tejpovala
nohy. TakZe to jezdime 1 az 2krat za 3 tydny, to samozifejmé doma cvi¢im. Musim fict,
Ze vzhledem ke skole, protoze zaroven chodim do prdace a je to, takze nestihdme to kazdy
den. Mél by cvicit kazdy den, ale to teda -nestiham. Ale snazime se aspon protahovat a
masirovat ty svaly, aby nedoslo k néjakému zkraceni. Pak jezdime na ortopedii, tam
jezdime podle toho jak ndm pan doktor jakoby nas chce vidét, ted jsme byli po roce na
kontrole a chce nas vidét po plil roce, protoze néjaky prosté, resi postaveni klstek nartu,

Ze neni Uplné idealni, takZze jakoby kontroly. Mame kontrolu jednou za pul roku a na



neurologii nam rekli, Ze uz nas vidét nechtéji, ze v pripadé, kdyby jsme chtéli my, coz
vSechny prekvapilo, protoZe je to neurologicky onemocnéni, tak je to takovy zvlastni.
Pak jezdime na ocni, to jezdime ted jednou za rok a jezdime do lazni a snazime se

vzhledem ke Skole tak, aby to byl konec kvétna, cerven na 4 tydny.
Kam jezdite do lazni?

Dotazovana: Do Janskych lazni. A tam jezdime asi od zac¢atku.

A tam jsou tedy rtizné procedury?

Dotazovana: Jo jo,.. A on tam vlastné navstévuje i Skolu, ted co uz je jako skola, takze
tfeba tedka jsme byli naposledy v ¢ervnu, takZze on mél rano od ¢tvrt na 8 Skolu do 10
hodin, kdy klasika Matika, Cestina, Prvouka. On mél klasicky rozvrh, i psat domdci tkoly
méli. Pak od téch 10 hodin mél procedury, tfeba 4 procedury do 12, kdy mame obéd, od
12 do pul 1 mél obéd, od pll 1 do pll 4 méli treba delsi 4 procedury, takze pomérné
narocny pro néj, ale je to tak intenzivni, Ze vidycky je vidét zlepSeni a nebo aspon

stabilizace toho soucasnyho stavu, coz je super.
A néjaké terapie tfeba také podstupujete?

Dotazovana: Ne, nejezdime. Zatim jsme jako nepotiebovali, zvladame to tak néjak samy,
takze doufam, Ze i tak to vydrzi, ale myslim si, Ze to ptijde, Ze uz to nebude stacit semnou
probrat a zpracovat ty zazitky a Ze bude potfeba néjaky odborni, ktery mu to pom(ze

jakoby si zazit a prozit.
Néjaké kompenzacni pomticky pouZivate?

Dotazovana: Mdme za sebou hole francouzsky, s kteryma jsme chodili, ale v tuto chvili
nemame zadné kompenzacéni pomucky a jsem za to rdda, kazdopadné mame kocarek, je
to zdravotni kocarek, ale vyuzivdme ho opravdu jenom v podstaté, kdyZ jedeme na
néjaky delsi zajezd, takze tfeba kdyz jdou se Skolou, od Skoly na néjakou vystavu, nebo
do néjakyho kina, nebo néco, tak na to premisténi. ProtoZze on to ujde, ale jde
samoziejmé pomaleji, takZe aby nezdrZzoval, tak ma kocdrek. TakZze ho pani asistentka
vezme na kocarek a ono v podstaté ko¢arek mame nékdy od roku 2014, v laznich chtéli,
abyjsme pofridili i vozik rovnou, aby byl jakoby sobéstacny, aby ho nemusel nikdo tlacit
a tenkrat jsem to hodné fesila, protoZe jsem nevédéla, co by jakoby bylo pro néj idealni,

ale protoZze znam svyho syna, a¢ on je palicaty, tak dokaze byt pali¢aty i v opacném



sméru, to znamena, kdyz on si zamane, Ze on nebude chodit, tak by nechodil. Pravé po
ty operaci ja jsem se bala, Ze uz z toho voziku uz nevstane, Ze to pro néj bude tak narocny,
Ze uz by prosté nevstal. A na tom voziku on by byl sobéstacny, do urcité miry, ale byl a
to ja jsem nechtéla. TakZe to byl kocdr, ale vim Ze do budoucnosti s nejvétsi
pravdépodobnosti nds ten vozik asi nemine, protoze to pro néj na ty delsi vzdalenosti
bude feseni, ale zatim je nepotfebuje. On jako.. My ho vozime ke Skole, od Skoly ho
vozime. On po $kole se pohybuje bez jakykoliv kompenzacénich pomucek, ale jak to bude
do budoucna, to nikdo nevi. Bud' se to zlepsi natolik, Ze bude stabilni natolik, aby nikde

nepadal a nebo bude mit prosté vozik, samoziejmé tomu se branim, Ze jo.
Urcité, chcete, aby byl samostatny.

Dotazovana: Ten vozik mu bude prosté prekazet, at uz skola je bezbariérova ¢astecné,
ne Uplné, takze i tam, ale hlavné vSude jsou schody, obrubniky, jo pak vSechno je strasny

problém, takZe doufejme, Ze on to co nejdyl nebude potfebovat.
Jesté se vas zeptam, jak se s tim rodina vyrovnavala?

Dotazovana: My Zijeme vlastné v rodinném domku, ktery jsme si postavili s manzelem
za pomoci jeho rodi¢d a ten rodiny domek je na dvore s jeho rodici, takze mame spolecny
dvir, takZe v podstaté by se dalo fict, Ze Zijeme jakoby v jedné domacnosti a moje
maminka bydli o 5 kilometra dal, protoZe tatinka uz nemam a musim fict, Ze rodina, si
myslim, Ze to vzali Uplné v poradku. Snazi se, jako ndm pomahat a berou Jaru bez
jakykoliv problému, nemdam zadné problémy. My mame v rodiné asi néjaky takovy, ..
smulu asi, protoZze moje sestra ma taky postiZzeny dité, holci¢ku, kterd ma ten rettlv
syndrom, je to onemocnéni klize, vypada to hodné jako nemoc motylych kfidel, ale neni
to nemoc motylych kfidel, ale je to néco podobnyho, takze ji to velmi limituje vlastné v
pohybu, protoZe ji praskd kize, takze tam mame jednu nemocnou a pak jesté mame, od
myho manzela sestra ma holcicku, v Unoru ji budou tfi, kterd se narodila s vyvojovou
vadou, kdy prosté zadny konecnik neméla, jakoby ukonceni mocovy trubice, tam bylo
takovy prosté Spatny. TakZe ona prosté po narozeni prosla velkou operaci. TakZze my jako
téch postizeni v té rodiné mame vétsi zatéz, nevim, proc€ se to na nas takhle kumuje, ale
je to tak, takZze my snazime, tak néjak byt vzajemnou oporou. TakZze v rodiné si myslim,
Ze to vzali dobre. Myslim si, Ze ono totiz... Je to takovy tézky, pofdd se dostavate do

situace, kdy si fikate byt zdravy, tak by to bylo fajn. Prosté najednou vidite, Ze ho to



limituje v tom a v tom, Ze musite fesit takovy véci, ktery byste normalné neresil, tak vas
to pak jakoby mrzi. Jsou doby, kdy si €lovék Fekne: ,,Pro¢ ja?", nebo: ,,Pro¢ my? Cim jsme
si to zase jako zaslouzili?" Ale nemUzu fict, Ze by ta rodina nam nepomohla, naopak oni
zvladaji a babic¢ka, moje maminka, je pro Vojtu a pro K. kazdy den pro né jezdi, protoze
ona je vduichodu, takZe je po obédé vidycky vyzvedne, udéla s nimi tkoly, protoze pokud
by to nedélala, tak ja bych nemohla chodit do prace. ProtoZe on potfebuje, jakoby v
dobé, kdy je funkéni, to znamena pres den, ne az takze vecer, takie on by to prosté
nezvladal a ja déldm socidlni pracovnici na uradé, takze mame uredni dny, pfijizdim v
pondéli a ve stfedu dlouho, takZze on by to vlibec nedal. TakZe je to tak a vlastné od mého
manZela, tam uz je vlastné jenom déda, protoZe babicka prfed rokem a pll zemfrela,
Babicka, ona to byla mladd Zena, protoZe ji bylo nedoZitych 55 a tak déda je na to sam,
takZze se nam snaZi samoziejmé pomoct. ManzZel s tchanem maji zemédélstvi, jako
statek, takZze nas Jara je maly zemédélec. Zaroven je teda jesté hasic, takze ma kluky,
ktery vedou hasi¢e v H., naseho Jaru si vzali, a¢ to neni na to Uplné, ale tak jezdi s nima
tfeba na zdvody, teda kdyzZ je hasi¢ska soutéz, tak uhasi domecek. Stoji u mikrofonu a
moderuje a on je spokojeny. Musim fict, a¢ se asi najdou lidi, ktery ndm to ,,ptejou”, tak
je spousta lidi v okoli, ktery nam s tim prosté pomadhaji, aby to ten Vojta zvladal. Je to

fajn...
Mit kolem sebe takovy lidi

Dotazovana: ProtoZe bez nich by to samoziejmé neslo, takZe jako super. Musim fict, ze

jsme méli Stésti na lidi kolem sebe v tomhle, protoze jinak by to bylo daleko tézsi.
Schazite se takhle s lidmi a bavite se o tom?

Dotazovana: Moc ne, protoZze ono tady... Treba ja ve svym okoli moc déti nezndm. Vim
tfeba ve Voticich, Ze tam ma kluéik svalovou dystrofii a tu maminku ja znam, takZe obcas
se sejdeme, pokecdme, ale ona ma ten problém uplné jiny a musim fict, Ze kdyz mi je
tézko a fikam si: ,,Proc¢ ja?", tak si vzpomenu vidycky na ni a fikdm si, Ze nemam zadny
starosti, protoZe oni tlaci pfed sebou jen to oddalit tu smrt dité, do tfi let to bylo zdravé
dité a od té doby je to horsi a horsi, uz je na voziku a nevypada to Uplné dobre, protoze
mu je néjakych 12,14, takzZe to neni Uplné idedlni a ten kluk to vi, takZe o to je to pro né
horsi. TakZze my se jakoby, takhle tady rozchazime, tady moc téch déti nastésti neni, ale

velkd koncentrace je v |aznich. Ze za¢atku jsem byla takova, Ze jsem chtéla vZdycky slySet



néjaky pribéhy téch lidi a ze zacatku mé to nabijelo. Ted to zni tfeba Uplné hrozné, Ze na
tom je Clovék jesté hur nez my, ac to Clovék vi, tak to prosté chce slyset, ale ted uz ne,
ted uZ néjak ani o tom nechci mluvit. Néjak se s tim vyrovnavame samy, protoze
nemame néjak potfebu, to s nikym resit. Mdme okruh lidi, ktery, kdyZ potifebujem, tak
jsou nam jakoby ndpomocni a pak madme samoziejmé znamy z l1azni, ktery tfeba ted jsme
se sesli, ale ti maji UpIné jinou problematiku, nez my. TakZe to jo, ale jinak ne. Prosté ono
je to u nds totiz malinko jiny, nez u déti s autismem, nebo s néjakyma mentalnima
nemocném téle. Tohle je jen takova mald prekdzka pro nds. Samoziejmé Ze nas to
limituje, protoze musime fesit jako, aby tam Jara dosel a dystak koc¢ar, nebo prosté néco
takovyho, ale jinak je to zdravé dité v podstaté, takze my nemame takovyhle potreby,
samoziejmeé pak ty problémy jsou jiny a pak tedy tesi, co komu zabird na to dité, nebo
na ten projev a tak, pak to teda chapu, oni se schdzi. My nastésti nepotfebujeme, takze
my si vétSinou schazime s béznymi rodici béznych déti, protoze to nds trapi, takovy ty
vychovny problémy. Ne ted to nemyslim néjak zle, ale samoziejmé taky zlobi, je to dité
osmilety, takze nékdy je to v tomhle tézky. SpiS si tedy radime jak na né a nékdy
potfebuje clovék slyset, Ze ty nase déti jsou nejhorsi, takze tak. Ale jinak jakoby jsem na
internetu a na facebooku, protoze kdyz jsem byla vlastné doma, tak jsem si zalozila
facebook, tak jsem ve skupiné rodicl s postizenim, ale nejsem v tom néjaka aktivni, spis
jako obcas se na mé nékdo obrati, protoZe dostane doporuceni, Ze mam Jaru, ale jinak

jako ne no. Nevyhledavam to.
Kdyz se tak koukate zpatky, udélala byste néco jinak?

Dotazovana: Nad tim jsem teda nepfemyslela.. Asi bych dneska se snazila byt vice
informovanéjsi ohledné rehabilitace, ohledné péce neurologicky, protoze tu my jsme do
prvniho roku Zivota neméli dobrou, ani tu rehabilitaci vlastné, do ty doby, nez jsme pfijeli
z lazni. Tak to nebylo dobre a je to hodné dulezity, protoze pro toho naseho Vojtu by to
bylo daleko snazsi, kdy on rehabilitoval do toho jednoho roku jinym zplsobem a
kvalitnéji. ProtozZe to Ze cvi¢i Vojtovu metodu, neznamena, Ze to vSichni umi a bohuzel v
ty B. nemocnici my jsme narazili na pracovnici, ktera to dplné s nasim Jarou neuméla a
myslim si, Ze to nebylo Uplné dostatecny, protoze kdyz my jsme pfijeli z lazni, my jsme

vlastné po roce a pll ndm fekla, Ze uz neni mozny se rozcvicit Vojtovou metodou,



protoZe je moc velky a neda se udrzet. Pak jsme odjeli do lazni, tam se chytali za hlavu a
ukazali mi, jak se da Vojta spacifikovat natolik klidné, Ze neni problém a Vojtovu metodu
jsme cvicili do néjakych 6 let, protoze Jara je palicaty, odmita cvicit kazdy den, ta Vojtova
metoda ho ptinutila cvidit, ikdyZ on nechtél. TakZe jsme tu Vojtovu metodu cvicili takhle
dlouho a nedalo se to dité udrzet ani do téch 6 let, takze a to Ze byl Jara pomérné uz
velky, ale v ty BeneSovsky nemocnici prosté neméli asi dostatek Skoleni a zkuSenosti a
nevim, nechapu pro¢ ndm nerekli: ,, Vite co, my si na tohle netroufneme." My jsme byli
ochotni i jezdit do Prahy, nam to bylo jedno, ale jezdime do T. a to jsme nadmérné
spokojeni, nevyménili bychom. ProtoZe to bych urcité vyménila, abychom méli vice
informaci o tom, jak s tim ditétem kvalitné pracovat a jakou péci mu dat, takze to urcité,
ale jinak si myslim, Ze ne. A pak jinak bych resila tu Skolku, ale to uz je spi$ ne o tom mym

pristupu, ale spis o pristupu ty Skolky, ale to uz......
.... nezdleii jen na vas, ale na pfistupu ty Skolky

Dotazovana: Tak, tak,.. Takze to bych asi, ale jinak ne, jinak si myslim, Ze jsme to zvladli
tak néjak. Vite vidycky se da udélat néco jinak, ale nemyslim si. Ze by to bylo Spatné.
Myslim, Ze jsme ho pfipravila tak, Ze se o sebe dokaze postarat, a to je strasné dulezity
Ze jo. V téch 8 letech, neboji se zeptat, nebo ji si fict o pomoc, a to on prosté bude

potfebovat.
A do budoucnosti se néceho bojite, mate z néceho strach?

Dotazovana: To je pravda, Ze tohle mé naucil Vojta, nefesit moc budoucnost, protoze
my vlastné nevime, jak to do budoucna bude. My ani nevime jaky vSechny operace nds
Cekaji a ani nikdo nam to nedokaze fict, protoZe to se vSechno ukaze v podstaté. Takze
Vojta chodi na jednu stranu dobfe, na jednu stranu mu to ni¢i jeho pohybovy aparat,
takze nikdo nevi, jak to takhle dlouho zvladne. Bojim se toho, Ze bude potfebovat vozik,
Ze na ném zlstane sedét, toho se samoziejmé bojim, proto délam vSechno proto, aby

to tak nebylo, ale o néj, jako o ¢lovéka se nebojim, protoze on je...
....prabojny

Dotazovana: On je prosté osobnost, on v tomhle nema problém, akorat on je takovy
jakoby nékdy hodné kiehky, ac se tvari jako nejvétsi bojovnik, tak v sobé ma to kfehky

jadro, ktery kdyz ho nékdo zasahne, tak to hodné trva, nez se dovede zahojit. Takze to



jako jo, ale jinak o néj se jako nebojim, spiS o ten jeho zdravotni stav, ktery ho mize
samoziejmé néjakym zplsobem limitovat no. ProtoZe on chce byt farmar, takze to
nevim, jestli uplné ddme, ale tak tfeba budou traktory a on bude délat néjakyho

vedouciho, nebo néco vymyslime, takze tak.
Jak to vzal vas manzel?

Dotazovana: No my jsme s manzZelem ted slavili 10 let manZzelstvi, takze my uz mame
spolu néco odzityho, a to kdyz se narodil Jara, tak jak jsem fikala, my jsme vlastné od
zaCatku postupné pfijimali ty informace, ktery k nam dochdzely. Nikdo nam nerekl jasné,
prosté je to tak, a tak a nedokaze nam to fict jesté dneska nikdo, ale manzel to vzal uplné
Uzasné. Byl mi a je mi velkou oporou, akorat co ja mu tfeba zazlivdam tak je, Ze on
nedokaze mu fict ne, takZe to u nas vypada obdas tak, Ze: , Vojtiku, ty se oble¢es sam."
V: ,Tati pojd mi pomoc." M: ,Ne, ja jsem ti fekla, Ze se obleces$ sam." ..... TakzZe tatinek
se zvedne a jde mu pomoc. Nebo jsme na vyleté, Vojtik si hezky , Straduje" sam, objevi
se tatinek a V. ho prosi, tatinek vymékne a samoziejmé ponese ho. Samoziejmé V. by to
Uplné bez problém( zvladl i bez néj, ale to uZ je jako o nich dvou. Tatinek je mékkota,
tatinek je ¢asto v praci a nemad na né, ani na jednoho moc ¢asu, tak se jim to pak snazi
vynahradit, na druhou stranu umi mu dat hranice a to zase ne, Ze by ho nemusel
poslouchat, to ne, ale je prosté na né takovy, Ze mu vic povoli a vic, ale to asi neni jen k
V., aleikeK., ktery je zdravy, Je to prosté spis tak, Ze on si jich chce uzit a vic je rozmazluje
a ta pevna ruka je na mné, musim fict, no to ja musim drzet néjaky ty opraté, protoze co
by ndm z toho vyrostlo, takZze on to vzal velmi dobre a za to si ho moc vazim, musim fict,
Ze jsme to takhle zvladli a dnes je to pro nas samoziejmé jednodussi, ale je pravda, Ze
my uz jsme v tom vztahu zazili spoustu véci a myslim, Ze se to jakoby ukaze, jak ten vztah
je téch dospélych lidi pevny, protoze vlastné nejdriv, kdyzZ jsme se seznamili, zacali jsme
spolu chodit, tak umrel nejdfiv mQj tata a pak on u toho byl, zarovern mi pomahal potom
s tim pracovat. Ted nedavno pak ten V. onemocnél a ted neddvno mu pak umrela jeho
maminka, takie tak mame za sebou uZ spoustu takovych velkych, takie my jako
navzajem jsme si schopni pomoc, takZze si myslim, Ze tohle nebude na nas problém, zZe
bysme to nezvladli. Samoziejmé muze se stat cokoliv, ale myslim si, Ze jakkakoliv tézka
zkouska nas posunula dal vtom vztahu. Je to jakoby hodné duleZity, aby ty lidi védéli, ze

to neni jenom o tom vodit se za ruci¢ku a fikat si hezky slova, ale i o tom drzet toho



druhyho clovéka, kdyZ je na dné, takze mame za sebou uz spoustu véci takovych, jako

super, musim fict, Ze volba byla spravna.
Moc vam dékuji za rozhovor
Dotazovana: V poradku, dékuji taky

Priloha 3: Doslovny prepis rozhovoru- Maminka C

NejdFive se vas zeptam, jestli miiZu rozhovor nahravat a pouzit ho pro studijni ucely?
Dotazovana: Ano souhlasim.

Povite mi, jak je vas syn postizeny?

Dotazovana: TakZe syn ma détsky autismus a stfedné tézkou mentalni retardaci.

Jak se chova? Mlzete mi o tom fici vice?

Dotazovana: M4 klasicky rysy toho détskyho autismu, takZe samoziejmé mu vadi
kolektiv, cizi lidi, takZe jsou velky problémy vlastné s cestama, nejenom autobusy,
hromadna doprava, tady ty véci pro nas vibec neplati. Dopravujeme se autem.
Samoziejmé co se tyka mentalni retardace, takZe jede podle specidlniho IVP, tim Ze mu
bude 14 let, neumi psat, Cist Cislice a pismenka a dejme tomu, tam se na tom docela
pracuje, ale nikdy nechtél pracovat s tuzkou, takZze jakoby formou umi jenom tiskaci
pismenka, psaci se vibec neudi, takZe prosté co se tyka uceni, je to pfizpisobeny
vyloZené jeho potfebam, tak néjak ono na tom pracuje specialné- pedagogické centrum
a vzdycky se sestavi v éem by ho mohli jakoby posunout trosi¢cku dopredu, potom velky
problém u nas je jidlo, protoZe ted od mali¢ka vlastné nezvlada jist béZznou normalni
stravu, takZie my jsme byli vlastné do predlonskyho roku, jsme byli jenom na mixované
stravé, takZze on byl vlastné jakoby kojenec neustdle, da se to tak tak fict, takze jsme
varili opravdu jenom néjaky vyvary s masem, kde jsem to musela mixovat a kde jsem ho
musela krmit, pak mél par véci, ktery jedl, jako rohlik, ale musel to byt specificky,
budéjovickd pekarna, vSechno po Cichu, ke vS§emu pfivoni a prosté, jakmile se to trosSi¢ku

odkloni od ving, kterou on ma rad, tak uz prosté.
Takze to muselo byt pfimo to, na co byl zvykly?

Dotazovana: Tak, na co byl zvykly, takZze nejvétsi, jako v jeho véku, nejvétsi problém byl

u nas to jidlo. Ale musim Fict Ze, byl vlastné po dobu dvou let, si ho berou vlastné na



takovy rekondi¢ni pobyt do Opafan, do nemocnice, pani primarka Hod. nam vychazi
strasné vstfic, takze tam jsme troSicku jidlo zménili a zlomili, Ze je schopny snist tfeba
suchou ryzi, ale jakoby klasicky jidlo, ktery my jsme prosté zvykly, Zze nandame normalni
obéd, tak to vibec nejsou, takie my hodné bojujeme s jidlem. Pak samoziejmé, co se
tyka hygieny, oblikani, vSechno s dopomoci, boty, kdyz bych chtéla, aby si tfeba obul,
tak obuje, ale uz musime mit striktni véci, Ze musi mit na suchy zip, protoze tkanicky
nezvlada, zipy nezvlada, knofliky nezvladd, takze veskery kalhoty, tepldky na gumu, to
musi byt, coz uz v jeho véku a z jeho 60kg, je to prosté ¢im dal horsi, tyhlety véci. Takze
prosté tyhlety bézny véci, co se tykaji jakoby okolo autismu. Samoziejmé ted jsme v
puberté, takZe samoziejmé i ta komunikace a takovy to, Ze se vic ,Sprajcne" a prfechazi
spiS do néjakych téch agresivnéjSich pozic, tak to tam mdme. Musime vSechno
domlouvat dopredu, takhle jak u ceho, nékdy je lepSi ho nechat nevédomky a
nenaplanovat mu to, protozZe se zlobi uz dopredu. KdyzZ vim, Ze jsou véci, ktery nema rad,
tak u n&j nékdy docela vim, Ze je lepsi ho hodit do.. Rict prosté honem ted jedeme tam
aon nezto,,schroupe", tak prosté dosahnu toho, aby Sel, ale jak fikam, toho co se tyka,
aby jsme chodili nakupovat do obchodu, at nejenom potraviny, nebo obleceni, tak to
vlibec. To uz mam takovy ty miry, chodim s metrem a prosté musim to vSechno
odtipovat. Pak je horsi, aby si tu novou véc vzal, takZze to u nas probiha tak, Ze stikrtné
musim schovat stary. Nejhorsi jsou prechody ze zimy na jaro, Ze ze zimni bundy, uz si
zvykne na zimni bundu, na zimni Cepici a najednou musi mit jarni bundu a obleéeni, takze
velky problém, takzZe to prosté délam. Dokud bude vidét na vésaku, tak si tu jarni bundu
prosté nevezme. Pak ja nevim, ¢eho by se to jesté, co se tykd jakoby pratelstvi a
kamaradstvi, takze je vlastné zvykly jenom na ty déti, s kteryma chodi do ty specialni
Skoly. Vlastné neumi se skamaradit, Ze kdybysme nékam pfisli, tak aby se s nékym
skamaradil, to neexistuje. Potom samozifejmé snaziim se mluvit v kratkych a

jednoduchych vétach, protoze hodné véci nerozumi, ¢estina bohuzel je tak...
Pouziva jazyk on sam?

Dotazovana: Pouziva, ale fekla bych hodné opustény. Jenom takovy véci, ktery ho
zajimaji, takZe na to se dokaze zeptat a jinak nema potfebu, to pouzivat. | tfeba to, co se
nauci ve Skole a vime, Ze se to v té Skole naucil, nebo Ze to vi, Ze to zvlada, ale on to

nebude pouzivat. Nechce, protoZe jemu je to nepfijemny, takZe on to prosté pouzivat



nebude. V tu danou situaci to prosté nepouZije. Se radéji schova a bude radéji nékde
prosté schovany a bude mlicet a nebude odpovidat, protoZe nechce. TakZe jakoby ta
komunikace s nim je o tom, co ho jakoby bavi a kdyZ ho ¢lovék chce dotlacit tam kam,
aby rano vstal, aby se prosté oblékl, nebo spi§ s dopomoci oblékli a odesli, to je véc,
kterou on nema rdad, takze to je prosté dennodenni boj, takze vymyslime, co a jak, aby
vibec jsem se s nim do ty Skoly dostala. On se pak tési, protoZe doma to bere takovy
jako zazemi, tam se mu to libi, tam on opravdu je schopny, co se tyka tfeba pocitacu a
tyhlety techniky, tak tam je zase naopak na vysi, Ze ja fikam, on by mohl jit vtomhletom

obvykle v kratasech ven, jemu by to bylo UpIné jedno..
Hlavné, Ze by na to byl zvykly

Dotazovana: Presné tak, ale na pocitaci udéld uplné vsechno. Sta¢i mu to ukazat jednou,
nakouka. U néj je hlavné véc, Ze on to musi vizudlné, vizualizace prosté, u néj to je, jako
kdyZz mu to reknu slovem o to hir to pochopi, nez kdyzZ on si to dovede predstavit a vi,
jak to vypadd, nebo co to bude, takZe to opravdu je, takZze my i plno véci. Ja vidycky
fikam, Ze si to vyfoti, on si danou situaci jakoby, fikdm on si to stejné do ty hlavy vyfoti a
pak je schopny to pouzivat. Jesté se vratim k tomu oblékani, tam mame velky problém,
on nechce chodit, nema rad obleéeni na téle, takze je tedy schopny jit oble¢eny do Skoly,
nikde se neslika, s tim jsme teda taky bojovali, ale pfijdeme dom0 a opravdu tam teda
vSechno jde dold a musim uzZ v jeho véku teda docela, aby to spodni pradlo mél aspon
na sobé, aspon dlouhy tricko a to je takovy strasak no. TakZe jsou takovy rGzny uskali,

vzpomneéla bych si asi na plno véci, ale to ¢lovék jakoby zase.
Je toho mnoho..

Dotazovana: Je hodné takovych véci no...

Kdypak jste se dozvédéla o jeho postizeni?

Dotazovana: P. vlastné se, kdyz to tak shrnu, do téch 2 let se vyvijel, da se fict, uplné
zdravé miminko, asi jako kluk, s tim Ze kdybysme o brali podle moudrych knih, tak
vSechno délal, dejme tomu na konci vzdycky ty dekady, co mél délat, ja nevim do
urcityho tydne se to miminko tfeba mélo otodit a tak, tak to vSechno délal, ale vidycky

ddval si na to dostatek toho Casu. Takze se da fict, Ze jakoby Zadny problém nebyl, ale



po tom téch 2 letech, nastalo teda silna jakoby regrese, kdy on byl dokonce i schopny
jist, normalné jsem ho, on mél klasicky kufeci maso, platek tfeba s bramborem, Uplné
vSechno to jedl i mluvil, zac¢inal prosté, mél ty svoje slovicka, co ty déti do dvou let bézné
prosté zvladaji. U nds nastal tedy velky zlom, kdy prestal mluvit, pfestal komunikovat,
prestal jist a prosté Slo vSechno Uplné prosté... Fakt jsme byli Uplné na zacatku, takze
tam uZ, jenomze j4, jako rodi¢ jsem o tom nikdy neslySela, takZze jsem to brala, Ze prosté,
jak fikdm, pani doktorka pofrad fikala, Ze z toho vyroste, bohuzZel z toho nevyrostl,
normalné jsem ho pfihlasila do normalni bézné skolky, s tim Ze jsem tam uz Sla s takovym
seznamem, co prosté mu déla Spatné, Ze musime ty prochazky, kdyz byl malinky, Ze jsme
museli s téma stejnyma cestama chodit, stavél si ty vlacky do fady, s téma ,,Spagatkama"
vselijak, svétla ho zajimaly, takovy tyhlety impulzy, co ty déti jakoby, kdyZ jsou mali
autisti, tak to je pro né takovy, Ze Clovék to mlze uznat, tfeba tedka uz to nedéla.
Fascinuje ho samoziejmé svétla, kdyZ jsme u lampy, ale uz neni takovy to, uz ma tu zalibu
tfeba v pocitacich, takZe tam uz se to jako pfeklenulo. ProtozZe kdyzZ byl malinky, tak tam
tfeba bylo obdobi, kdy simuloval, Ze jsme pfichdzeli domu, on se podival na to jak stoji
auta, vyfotil si to, jak stoji auta pred bardkem na parkovisti. My teda mame doma miliony
auticek, protoze fakt od vsech druhi a on si to stavél. On si stavél, my mdme doma
promakany silnice, cesty, uz to nepouzivdme, ale bylo to takovy a on to vSechno
dopodrobna, si to takhle jakoby stavél. Takze uz kdyz jsme nastoupili do Skolky, takze
tam pani ucitelky a pani feditelka rekla, Ze se ji to opravdu nezda a tam byla takova ta
prvni zminka, Ze by to mohl byt autismus. Takze jsme sli do specidlné-pedagogického
centra, tam nds vlastné hned zaradili do néjaky specialni Skolky, kde byla otevrena tady
pro ty autisty tady v Budéjovicich a c¢ekali jsme vlastné na ten Motol a do roka jsme

vlastné méli diagndzu, tu kterou jsem vlastné fikala no.
A jaké jste podstoupila vysetieni, nei jste zjistila, Ze to tak opravdu tak je?

Dotazovana: No vysetieni v tom Motole. Tam to bylo stéZejni vlastné, akorat byl u
détské psychiatri¢ky, psycholozky vilastné na SPC, kde vlastné je specialista na tohle, aby
mohli ty déti vlastné zarazovat. Jestli je mlzZou zaradit do ty specidlni Skoly, a pak se
cekalo vlastné na to vySetreni podplrny v té Praze. Tam teda musim fict, Ze bylo vSechno
od EKG,EEG, pediatfi, psychologové, psychiatfi s ndma mluvili, vlastné oni nas posilali,

cely ten tyden jsme porad chodili na néjaky vysetreni, pfiznam se, Ze uz si to tak vSechny



nepamatuji, ale hodné to bylo taky vlastné komunikaci doktor(i semnou, ale i formou
hry. Oni ho pozorovali, Ze tfeba jsme méli prochdzku odpoledne na hfisté, tam na
zahradu, my jsme tam vlastné byli v 1été, nebo uz bylo teplo, takze oni ho vlastné pfi té
hie, nebo pfi téch rozhovorech jakoby, rozhovorech, on nekomunikoval, ale pozorovali
jeho chovani. Plus to bylo zavrSeny tou magnetickou rezonanci a z toho vlastné potom
pfiSla propracovana dlouhatanska zprava, kde teda bylo potvrzeny, Ze vlastné ma teda
ten détsky autismus a v té Skale, toho co na tu dobu byl schopny, tak viastné mél stredné
tézkou mentalni retardaci, ale ta se ndm vlastné potvrzovala. ProtoZze po tom Motole
kazdy rok jsme byli zvany, nebo i ted jsme zvany na zase do toho SPC, kde vlastné ty
dovednosti jeho stale jakoby vzdycky, néjaky to vySetfeni vlastné prejde, nebo jako
probéhne. S tim Ze tady je to vlastné jako z nutnosti, proto aby mohl chodit do ty Skoly,
tam pak chodi, protoze se ze Skolky specidlni se to uz pfehouplo vlastné do specialni
Skoly, ale jinak teda soukromé vlastné chodi k psycholoZce tady v Budéjovicich a na
psychiatrii jsme se obratili, fikdm je to 2 roky zpatky, protoze nastupovala puberta a ja
jsem nevédéla co s nim, protoZze nechtél opravdu vychazet z bytu, zakuklil se Uplné
strasné do sebe a bylo to prosté hrozné tézky, takze na popud vlastné mi ho vzali do
nemocnice na osmitydenni pobyt, protoZe tam je jakoby nejkratsi doba je 6 tydn(, takze
jsme byli vlastné... 8 tydnU byl hospitalizovany a ted uz tam jezdi kazdy rok vlastné, takze

tam s nim pracujou.
Jste spokojena s jejich pristupem?

Dotazovana: V Oparanech Uplné nadmiru. Ja fikdm, asi kazdy dité to nezvladne, ale oni
tam, zaprvy musi si to ¢lovék prebrat sam sobé, protoze to pro mé bylo hrozné tézky. Ja
jsem jako fikala, co mu to tam budou ddvat jist, protoze i ty specifikace, sice byly dlouhy
dotazniky, nez nastoupil, dlouhy pohovory vlastné semnou, jako s rodi¢em, aby védéli
Uplné podrobny detaily, co vSechno déla, prosté fikdm pomalu minutu po minuté, aby
oni védéli, z ceho maji vychazet, ale P. tam teda jako rozkvetl. Bylo to tim teda, on je
sluni¢kovy, on je sluni¢kdr po mné, neni teda Uplné, Ze by byl takovy néjaky, jako byvaji
nékdy ty déti, jakoZze usmévavy a to.. To P. neni, takZze docela pres vselijaky peripetie
musim fict, Ze to tam zvladal velice dobre. Jako ja jsem tam strasné spokojena, tam jako

jo, tam doporucuiji.

Jak vy jste reagovala po zjisténi diagnézy, kdyz vam rekli ze..?



Dotazovana: .. No reagovala jsem tak Ze, nez aby jsem tak néjak plakala... Samoziejmé
to ¢lovéka zasdhne, ale ja jsem takovy bojovnik, Ze jsem prosté fekla, Ze musime udélat,
nebo snazit se udélat co nejvice pro néj. Takze jsem Cetla, studovala o tom, vselijaky véci,
prosté hledala jsem pomoc, kde se dalo. ProtoZe tenkrat ji bylo malo a snaZila jsem se,
ikdyz vim, Ze plno véci z toho nepouziva, nebo nepouzival, ale myslim si, Ze diky tomu,
tim pristupem vlastné, i diky tém kartdm se potom v 6 letech rozmluvil, nebo nastal ten
Cas, kdy potom jakoby chtél mluvit. Takze si myslim, Ze tak néjak jsme se pustili spi$ do
prace. Néjak jsem se s tim musela smifit, Zddny rodi¢ se s tim nesmifi, urcité ne, ale tak
ja si jako Ffikam, kdyZ uz se narodil mné, tak komu jinymu. Tak to musime néjak dat no,

takze jsme prosté bojovali. Bojujeme porad.
Méla jste podporu v rodiné?

Dotazovana: No tak podpora v rodiné... Tam to je zamotany, protoze P. tata, kdyz zjistil
diagndzu a jak je to. Ten to nezvladnul, takZze se o P. vychovdvam sama. Novy partner
ani neni, protoze neni kdy se seznamit bohuzel, to je ta druhd stranka. M., vlastné sestra
jeho, musim popremyslet. M. to néjak nevnimala, kdyZ byla vlastné jeSté na zdkladce a
ani nevim v jaky dobé jsem rekla, Ze uz ten jakoby, uz tam citila, Ze P. se opravdu chova
jinak, nebo Ze mu v urcitych vécech ustupuji, nebo hledam furt néjaky uskali ho chvilicku
pohlidat, protoZze on ani nechtél od nikoho hlidat, ani asistenti nefungovali u nas, vlastné
jsem ho méla na krku ja. Nebyl takovy ten zastup, kdo by mé mohl zastoupit, to nebylo,
takze tam pak se, musim fict, Ze jsem ji neinformoval Uplné napfimo. Prosté pustili jsme
film si o0 autismu, no a ja jsem ji vlastné na konci fekla, Ze to je nas P. ,,Bila vrana" se to
jmenovalo, ten je docela dost drsny. Si myslim rodiée, ktery vi o co se jedna, tak to
¢lovéka zasahne. Tam ona vidéla vlastné, ¢im ona ,trpéla", tak tam to bylo krasné
zviditelnény, ale stejné na konci bylo to pouto, Ze at je ten bracha jakej je, tak prosté ten

vztah k sobé maji. A ty nasi dva doma ten vztah maji.
TakzZe pfitomnost u toho filmu a vzala to..

Dotazovana: Vzala to, hodné jsme o tom povidali, takZze M. je velka opora, musim fict,
to co ho nedokopu ja, tak kolikrat néktery méritka ma M. silnéjsi nez ja. Ty se boji v
urcitych vécech jako: ,,Zase tady béhdas nahaty, jak se neobleces, vypnu ti na hodinu
pocitac." Kdybych to fekla ja, tak si ze mé nic nedél3, takze tyhle véci jsou, M. je velky

pomocnik. No a moje rodice, tam je to sloZity, tam vlastné rodi¢e mam ze stary sSkoly,



takZe tam je nepochopeni vlastné do dneska. Ano berou ho, tak dokonce, jako kdyz byla
mamka mladsi, tak byla ho schopnad i na ten den pohlidat, ale prosté tak néjak porad to
jesté nechapou. Si mysli, Ze z toho tfeba vyroste, nebo Ze kdyby se vedl jinak, tak si mysli,
Ze by zvladal normalni skolu, coz jako vime, nebo ja to vim, Ze prosté by to nezvladal, ale
tézko se to vysvétluje témhle, prosté uz je jim pfes 70 let a prosté se to uz tézko
vysvétluje. IkdyZ jsem jim to snaZila vysvétlit, mamka precetla i knizky néjaky, sledovali

na internetu néco, ale stejné jakoby to pochopeni tam UplIné neni.
Jak se starate o to dité, nebo co vSechno musite délat, poskytovat?

Dotazovana: Vlastné, jak ja fikdm, tak ja jsem jeho ,druhy oci". TakZze vlastné vSechno,
protozZe at se to tykd od rana, kdyzZ se vstane, takze vlastné je dohled na osobni hygienu,
nad jidlem, nad oblecenim, na dopravé vlastné do specidlni skoly, kde mé ulevi teda, ja
jsem zaméstnana na ¢astecny Uvazek, chodim do prace, abych si trosku procistila hlavu.
TakZe po préci ho vlastné zase vyzvedavam a ty bézny véci, vétSinou, nez ho vyzvednu,
si zvladam ty ndkupy udélat, nebo kdyz je dcera doma, tak ho pohlida, abych mohla tfeba
nakoupit. Vlastné jdeme domu a kdyZ jsme doma, tak bych rekla, tak uz je schopny, tam
je ted' v tom véku, Ze ho hodné ten pocitac zajima. Takze dovede, uz nepotiebuje tolik
moji spole¢nost tieba, ale byly tfeba, kdyz to vezmu 4,5 let zpatky, tak nemohl byt ani
sam v té mistnosti. My jsme to tenkrat resili, Ze jsem pofidila kocicku, protoZze neslo s
nim, potirebovala jsem uvatit, potfeboval ¢lovék jakoby se starat o tu domacnost. Ale to
vyzadoval vlastné porad jsem musela byt s nim v kontaktu, musel vidét jakoby, Ze jsem
s nim. Takovy véci, ted' je schopny si sdm dojit na tu toaletu, dfiv vSechno s doprovodem
vlastné. TakZe dneska uz ted mame vSude rozsviceno, aby prosté nikde nebyla tma, aby
védeél, Ze si tfeba na tu toaletu, a on hlasi, cokoliv vlastné déla, nebo chce udélat, tak
vlastné je tak nauceny, Ze prosté jde zamnou a Ze mi to fekne. TakZe da se Fict, Ze ta
odpoledni ¢innost, kdyZ pominu néjaky ukoly nutny zlo, ktery musime, néjakou tu
aktivitku s nim udélat. TakZze v tom domacim prostredi je to jakoby, docela bych fekla,
néjak relativné to zvldddme, no a pak zase vecer. Do toho vlastné jidlo hygiena, tyhle
véci, vSechno se musi ¢lovék postarat sam, s tim Ze musim stale spat, vlastné spime v
jedné mistnosti, kde mame teda postele u sebe, dvé palandy, musim spat s nim, protoze
neni schopny spat sdm. Mél, je to dejme tomu jesté ty dva roky zpatky, ted' uz je pravda,

Ze chodiva pozdé a madlo spanku potrebuje, on je ,strasak”. Si neodpodinu, protoze on



spat chodi mezi 11 a 12. On prosté ma a staCi mu hrozné malo. Mél jesté dfive, kdyz jsem
se snazila jako, aby chodil dfive spat, tak se tak 3krat 4krat za noc budil. Mél, prosté Ze
jsme museli, nekomunikovala jsem a snazila jsem se, aby byl potichu, ale furt to trhané
spani, ja jsem fikala: ,Ja se snad v Zivoté nevyspim." TakZe vlastné furt, ja fikdm, 24
hodin. A kdyZ potfebuju néjaky aktivity nékde mimo, jako domu, tim Ze ho vlastné vedu,
tak jak fikam, jsem jeho oci, protoZe porad mu vlastné ¢lovék musi fikat, co vlastné budu
délat, kam pojedeme, kam pujdeme, nebo tohle potfebujeme, tady pockas chvili¢ku,
nebo to. TakZe vlastné pofad neustaly dozor no. Neni odpocinek, proto to beru jako

vzpruhu, Ze jsem mohla odejit.
A jaké pouzivate kompenzacni pomtcky, které mu pomahaji?

Dotazovana: Pfizndam se, Ze hodné véci jsme méli. Hodné véci, vyloZzené pasovanych pro
autisty. Hodné véci vyplynulo jakoby ze Skoly a toho, co ¢lovék docet, jak by prinutit
motoriku, s motorikou vlastné, tu jemnou motoriku velice Spatna, s hrubou dejme tomu
tak néjak. TakZe, aby se tfeba tohle cviCilo, takZe se nejenom, Ze byly zakoupeny
pomlcky, ale vyrabély se obycejny. Treba krabice od bot, kde prosté pouzivaly se vicka
od pet-lahvi, aby nachazel do urcityho otvoru, nebo se to déla s CD a rlzny takovy
pomlcky a ty jsme my rodice takhle vyrabéli samy. A potom se samoziejmé da, my jsme
teda pouZivali, je to vlastné v Ceské ulici, je tam specialni prodejna pro nejenom pro
pedagogy, ale pro vSechny a tam beru vlastné tyhle specialni pomucky. Vétsinou jsou ze
dreva, takZe jsou tam rGzné na zapojovani hemisfér v mozku, preSoupdvani od puzzlikd,
strasné moc je toho. Méli jsme, prakticky ve Skole byl nauéeny, aby jsme docilili, néco
aby délal, takze vlastné u téch autikld se to déla tak, Ze se jim stanovi pocet ukoll s
Zetonama, desky rozkladaci a on si vlastné nalepi, kdyz splni. Nebo se to mlze délat na
stolecku, protoZe pouZivaji se suché zipy, coz je Uzasna véc, at tfeba nalepeni karet,
vlastné na koberecky, na liSty. Sta¢i ho vlastné, Zze sem, je ta to obycejny koberecek,
prosté je hladky, na ktery jde pfilipnout ten suchy zip oboustranny, takze vlastné to slo
kamkoliv pfilepit. Doma na kartonovy jadro, na tapetu, takZe byla na zachodé mél listu,

co ma délat: ,, Ted se sliknu.",,Ted je potfeba pouZit toaletni papir.", prosté jak to jde.
Takze vSude mél postup..

Dotazovana: Vsude mél postupy. V pokoji mél postupy, do dneska vlastné mame ted, to

kdyZz byl maly. Ted mame tfeba tydenni rozvrh, neni propracovany, Ze uz musime



odchazet. My jsme treba méli, kdyz jsme pfrisli, tak jsme méli hned na skfini vlastné u
vchodu, kde se zouvdme, tam jsme méli presné co bude, na ktery autobus by mél jit,
treba kdyz odjizdéli se Skolou, nebo do divadla, takZze na vSechno jsme méli prosté
karticky, kde mél napsano, vysvétleno, vyfoceno. Ve $kole to jelo tfeba tak, Ze uz splinil
vsechny ukoly, co mél na listé, takze koncilo to tak, Zze uz tam mél tu maminku, ktera si
pro tu fotku prijde. On kdyz mél splnéno, tak to vlastné odloupne a hodi to do toho.
Takze ted uz prakticky ma néjaky jakoby harmonogram, co ho v tom tydnu cek3, takze
ma zachyty Skola, doma tfeba pocita¢, nebo oslava néjakd, nebo babicka, nebo jenom
takovy stéZejni to, co se jakoby vymyka z toho béZnyho, co on uz je nauceny, Ze déld a
ve Skole to méli tak, Ze vlastné on ma desky, kde plni néjakych 5 tkol( a kdyz ten ukol
splni, tak si vlastné nalipne ten Zetonek urcity barva na ty desky navrch a kazda vlastné
ta stranka mad barvu toho Zetonu, takze pro néj to jakoby takovy, Ze vi jak ma postupovat
a to jsme tfeba délali doma. TakZe ja jsem hodné pouZivala veskery tyhle vSechny mozny
skladacky od puzzlik(i, nebo ty pomicky specialné pro ty autisty a i doma jsme cvicili, Zze
jsem mu téch 5 ukoll doma chystala. Ted' uzZ to tak neni, dneska jsme radi, Ze teda pani
ucitelka zase vi, Ze potrebujeme trosku ten dril, Ze potrebuje, takze nam dala takovy
bézny ukoly, jeden z ¢eského jazyka, jeden tfeba z matematiky, nékdy tam ma takovy
jakoby v uvozovkach je to vlastivéda, prvouka jesté takova. On ma specidlni seSity
pfizpUsobeny tém specidlnim Skolam, tak jsou k tomu wvytiskly, takZe oni z toho zase
vybiraji co by mohlo, takZe dneska uz je to tak, Ze mu jde mu ty Ukoly nedélam ja doma,
ale vlastné je nosi ze Skoly a my je teda musime splnit. Takze to je takovy ten dril, ta
pomtcka je ted defakto néjaky to ucivo, ale dfive to byly bézné, co jsem mohla, co jsem
kde jak sehnala a vidéla, prosté tam uz jde o to, jak ty rodice chtéji ty informace si hledat

a co vidi no. Ja jsem ve vSem vidéla, Ze by to mohl pouZivat.
Tak, ono ty pomiicky ma $kola, jsou i v MS..

Dotazovana: Urcité, tak tam jako ty jednoduchosti. Tfeba fikaji, Ze mam rodice, nebo
znam rodice, ktery vétSinou maji autistu, ktery je starsi, ja jsem to méla obracenég, ze M.
byla starsi, az pak byl ten druhy. Tém prviackdm vyhovoval tenhle dril, chtéli to ty
prvhacci taky, protoze jim to dava systém. Ono to ma systém a ma to smysl, je to pro né
takovy jako pochopitelny. Samoziejmé neuplyne prvni tfida a uz maji svoji hlavu, a uz si

jedou. Ale nezZ se prosté na vSechno jakoby naudi, tak tfeba v téch prvnich tfidach vim,



Ze ty pani ucitelky tfeba k nam potom chodily. My jsme shodou okolnosti zalozily tady s
maminkama centrum, kde prosté jsme se potkdvaly a pak tam chodili na navstévu treba

i déti ze Skolek, takze pani ucitelkdm se tyhle véci moc libily praveé.
Se tam schazite a predavate si néjaké zkuSenosti?

Dotazovana: Urcité. Dneska se to uz jmenuje auticentrum, vlastné na zacatku roku, na
jare vlastné nam meésto, jsme vyzdobily v Bezdrevské ve Skole, kde jsme tam mély
takovy, jsme si tam pfekonstruovaly byt po Skolnikovi a kde jsme se jakoby dochazely.
UzZ jsme mély trochu propracovanéjsi, se s détma pracovalo, vytvarny krouzek dejme
tomu, keramicky, harmonizacni l0zko. Ted uz jsme troSku Uplné nékde jinde, prakticky
mame velky objekt, ktery nam vlastné mésto opravilo na byvalou Skolku, ktera je na
Plzenské. Ted tam ty rodice se miZou vlastné takhle schazet a ty skolky, mame prosté
zkusSenosti s téma ucitelkama z materskych Skolek, Ze tyhle véci prosté, protoze jsou
jednoduchy vlastné pro déti anam to pomah3, 6 a 7 letym vyse, pro ty tieba 3lety, 4lety,
pro ty déti je to super tyhle véci. TakZze da se to pouzit, da se vychdazet. Stadilo jit do
hrackarstvi a podivat se a fici: ,,Ano, tohle je jednoduchy, to dité to prosté zvladne." Ale

jak fikdm je to pro hodné maly déti a nebo je to pro autisty, ale tfeba starsi.

Kdybyste srovnala ted’ svého syna, kdyz byl v MS a ted' kdyZ je v normalni $kole SPS,
tak jaké udélat pokroky?

Dotazovana: Udélal velké. Rikdm my jsme makali, tim Ze vezmu, Ze jsme §li do $kolky,
kdyZ to budu brat v téch 4 letech. Tak byl vlastné ,nejedlik" na mixované stravé, nemluvil
a neumél vlastné nic. Prakticky ta komunikace, domluva, to bylo Sileny. Vlastné tam
hodné z toho vychazely hystericky, on se vlastné dostdval do takovych ataku, protoze on
byl nepochopeny, on to nemohl vyjadrit, ja jsem ho nechdpala a musim fict, Ze hodné
nam pomohly ty karty, no pak kdyzZ se rozzlobil, to bylo samoziejmé trosku jednodussi,
ale ted, takhle to télo se vyviji neni to u P. tak, Ze by se zastavil na néjakym obdobi. Je
to, Ze tfeba rok stal, rok tfeba nepfijimal nové informace, nikam dal jsme se neposunuli.
Pak tfeba jsme se posunuli béhem 3 mésicl o velikansky kus jako, sice u béZznyho ditéte
by to byla otazka tfeba mésice, ale nam to pfipadalo, Ze jsme prosté udélali, prosté kazdy
sebemensi kricek a krok, tak clovék si fika, tak uz to mame za sebou a uZ prosté
zvladneme vyplivhout pastu do umyvadla a ne Ze nevi co s tim a necistime na sucho a

takovych drobnosti je strasné moc a clovék to bere jako za velky Uspéch. TakZe jsme se



posunuli hodné, ale myslim Ze to je nejen tim, Ze to télo dospiva, a prece i ten mozek,
jak se porad trénuje, tak jde to dité trosicku dopredu. Si myslim, Ze kdyby se s kazdym
ditétem aspon trosSi¢ku pracovalo, takze minimdlné néjaky maly pokrok tam vzdycky ty
rodi¢e u téch déti uvidi. Kazdy samozifejmé jaky ma dispozice, pokud by mél nizko
funkéni autismus ale i tam se necha. Tam jde o to, Ze nejde o to, jakoby co to dité
vyloZzené dovede, ale tam jde o tu spokojenost, aby byl jakoby happy, aby byl v pohodé,
aby se prosté zamezilo néjakym tém agresim a aby se to dité vlastné mohlo, jak fikam,
prosté jako ¢lovék ten Zivot je jemu jakoby v bubliné, protoZze umetdame tu cesticku, ze
se pordad snazime, aby nenarazil tvrdé na zed to co se mu nelibi a toho co by ho mohlo
rozhodit. Nepovede se to vzdycky. Staci prosté mali¢kost, nebo se stava, ze je hodné
spoustécu, Ze tfeba néjakou nevlli vydrzi. Vydrizi tfikrat, jako rdzny aspekty, ale potom
uz stac¢i maly spoustéc néceho, co ho rozladi a ted' se sebere vSechny ty nahromadény,
jakoby co v sobé ma a pak fikdm, to bouchne jako pilindky. TakZe se to pak projevi
vyloZzené, jak rtikdm, zatim neubliZzuje nam vyloZzené agresi vici dospélym, nebo
spoluzakim, nebo panim ucitelkdm nejsou, ale on to fesi rozbijenim véci. TakZe tam on
jakoby ten vztek ze sebe prosté potrebuje, protoze on neumi vypovidat, nevi, co s tim.
Podle mé se vtom téle, vtom pere s téma emocema, neumi to regulovat, takze u nds to
je, Ze neustale jako rozbitd mys, sluchatka a tak dale. JenomZe on to zase potrebuje k ty
svy ¢innosti, takZe pak se zlobi, Ze to nema. Takze ted momentalné ma zalepeny jedno
ucho u sluchatek. TakZe ja nechci zase, aby ted' si to rozbil a maminka hned pojede a
koupi novy, takze to taky nejde jako. Takze bych fekla, Ze jsme se posunuli, posunuli
jsme se jakoby hodné. Ale myslim Ze to tou cilenou praci, nejenom jakoby rodicq, ale
myslim si celkové, je to propojeny $kola a tak néjak rady téch urcitych... Kdyz nastane
néjaky problém, ten ¢lovék ma tu moznost to probrat s rodi¢ema jinych déti, jak tfeba
postupovali a ¢lovék si z toho, vi Ze to nemUzZe napasovat na to své dité, ale vezme si z

toho tfeba trosi¢ku a musi to néjak vymyslet, jak by to tfeba mohlo jit no.
Postupujete néjaky, chodite na néjaké terapie?

Dotazovana: Terapie vlastné. U nds je velka terapie ty Oparany, kdy ja fikdm, Ze nés to
jakoby nabije. Protoze, on kdyZ tam je, tak ty dva mésice, nebo 2 a pll mésice, kdyz ho
zlokalizujou, takZze my jsme pak nabity tfeba na pual roku, pak uz nastava, Ze lehce

sklouzavame zase k tomu stereotypu, jako zase potifebujeme takovy jako takovy néjaky.



On prosté ten stereotyp strasné tézko vybiha, z toho co je nauceny doma, ale je schopny
to pfijmout jakoby tou cilenou praci téch psychiatr( a Iékaru, takZe to ho vidycky jakoby
nalomi a on potom i to, Ze se tési domu, ten kontakt s ndma, i kdyZ my tam teda mame
moznost kazdy den s nim hovofit a kazdy tyden ndm povolujou, protoZe u P. je to tfeba,
ostatni pacienti to nemaji, ale my to mame, Ze teda vylozené si ho mlzeme na jeden den
brat, ale ne domu, ale déldme to formou vyletl. On se na to strasné tési, prosté pro néj
je ten kontakt, vlastné kazdy den s nim je, ale neni doma. TakZe tam jakoby nam pomaha
tohle. Potom chodime vlastné k pani psycholoZce, kde vlastné spis$, tam si myslim Ze, to
neni vyloZzené o tom, Ze by pomahala jakoby P., ale spi$ je to vlastné pomoc pro nas.

ProtoZe feSime ty dané situace, ktery jsou...
.Jasné, Ze vam radi v tom

Dotazovana: Tak, nejen Ze si déla jen diagnostiku P., jak se vyviji, protoze feknéme, ze
potom kdyby nastal jeho rapidni problém, tak oni vlastné miZou vydekukovat z toho, co
bylo od malicka a mizZou se tfeba néceho chytnout a potom vlastné chodime do toho
auticentra, kde teda mame socidlni dovednosti. U P. tim Ze uzZ je kluk a je prosté veliky,
tak aby se seznamil prosté, Ze existuje hrebik, Zze existuje pila, dfevo, takze jsou tam
Uzasni dva panové, ktery tyhlety kluky maji jakoby na dilny, takze jednou tydné chodi na
hodinu téhle dilen. Pak tam ma hodinu praci s Ipadem, kdy feSi matematiku, protoze
¢estina nepripada v Uvahu, matika je prece takova pro néj bliz, protoze taje jasnd, ta ma
jasny pravidla. Matika ma rad a to je pro néj blizky, ale ¢eStina ne, protoze jde jedno
slovo nahradit 20 a to je takovy zmatecny a harmonizacni IGzko, to vlastné chodime

kazdy tyden.
Jak vas pfrijalo okoli, nebo jak reaguji ostatni lidé na to?

Dotazovana: No, je to riizny. Clovék se musi hodné obrnét. Zagatky byly hrozny, s tim
kdyz, takhle ted kdyz pUjdete a uvidite kluka, ktery ma 160cm, uz ma vic 165 cm, uz je
prosté velky jako ja a vidite, Ze se chova jinak. TakZe uz vam prijde na mysl, asi prosté je
nemocny, ze s nim neni néco v poradku, tam uzZ je to viditelny ten rozdil, Ze se chova
jinak nez vrstevnici, ale kdyzZ je to néjaky 5lety, 4lety dité, tak byly odezvy takovy, Ze je
to nevychovany dité, které by potfebovalo na prdel a prosté ja, no takovy ty reci hrozné
ublizovaly nam, jakoby rodi¢iim, kdyZ jsme si to takto vyrikali, Ze prosté: ,, Ja jsem

vychovala 4 déti a Zddné se takhle nechovalo, aby mély histerak v obchodé nebo tak."



Takze, kdyz ty déti byly mensi, nebo P. kdyz byl mensi, takze bych fekla, Ze to okoli na
nas reagovalo mnohem hife a samoziejmé se s tim ¢lovék.. Méli jsme mnoho reakci a
tfeba nds P. miloval vodu, kaminky prosté, takze na koupaliStich se ndm to stavalo. Pak
jsme se obrnéli, Ze jsme, kdyZ byl trochu vétsi, tak jsem nechala vyrobit tricka. Méli jsme
tricka jsem autista a bylo to, prosté néjaky slogan jsme méli, to ma do dneska. Furt to
jakoby oprasujeme, kdyZ jsme na néjaky takovy verejny akci, kde ho tfeba potrebuju vzit
sebou, nebo mél by se toho zucastnit, takZze ma tricko a jak rikam, ted uz ten rozdil, ty
lidi uz vidi, Ze uz asi néco nenis tim,,déckem" v poradku. Ale kdyz byly dejme tomu jesté,
ja nevim tfeba do téch 8 let zhruba tak asi, tak tam ty lidi to vnimali tak, Ze je néco Spatné
od téch rodicl, nebrali to dité, ale davali tu vinu tém rodi¢lim. TakZe je to fakt Spatny,
ale jsou i svétly vyjimky, kdy ¢lovék se tfeba omluvil a fekl: ,, Nezlobte se, ale syn je
autista a ja potrebuji tohle a tohle..." a lidi naopak vysli vstfic. Takze nékdy to ¢lovéka
vyvede, jak kdy. KdyZ byl mensi, téch Spatnych reakci bylo mnohem vic a ted’ bych fekla,
Ze je to docela tak jako v pohodé. Je pravda, Ze kdyz byl mensi, tak ¢lovék se snazil i s
nima vic jako s malyma détma se snazil, chtél tfeba néjaky ten vylet nebo néco. Tak jsme
se snaziliv mezich normy. Miloval vlaky, takZe jsme sjezdili opravdu hodné cest vlakama,
ale to nebylo, Ze bychom pak $li do mésta a podivali jsme se ve mésté. My jsme znali
akorat nadrazi. Ja jsem vidycky fikala, kazdy se vidycky nékam dopravuje, aby byl co
nejdrive. My jsme hledali nejdelsi spoj. TakZze my jsme tfeba nékam jeli hodinu a pdl, jeli
jsme tfeba do Strakonic dvé hodiny, tam jsme se tfeba podivali okolo nadrazi na masiny,
zase jsme nasedli na vlak a zase jsme jeli zpatky do Budéjovic. Takze takovy byly u nds
vylety. TakZze da se vSechno mozny, ale musi ¢lovék u toho premyslet a musi to prosté
napasovat tak aby mu to vyhovovalo. Ne Ze pro mé je to nuda, ja pojedu vlakem a tam
se nepodivam a jedu zpatky. Ale jde o to, Ze ja jsem chtéla, aby poznaval Ze prosté ten
svét okolni néjaky je a Ze ty lidi cizi jsou, Ze se s nima bude jakoby setkdvat, ale to nadseni
uzival si tu lokomotivu a ty masiny a ty barvy, jestli pojedem zelenym, nebo modrym
vagonem. TakZe prosté nechd se vymyslet vSechno mozny, ale je pravda, Ze tohle
vSechno se ¢lovék nauci i postupem ¢asu. Ted to vypada jako happy, ale byl to odistec,
asi tak. Dneska, kdyzZ ted na to vSechno vzpomindm, tak si samoziejmé uktvi ty dobry

vzpominky, nebo to a somoziejmé, kdyz se pak do hloubky zamyslim, tak si feknu: ,, Ty



bldho, jak jsem tohle viibec jako mohla zvladnout jako, Ze jsem nebyla nékde v blazinci

¥ n

uz.
Je to slozity..

Dotazovana: Urcité je. Kazdy v Zivoté, jako rad vzpomina na ty dobry véci a ty horsi da
jakoby do pozadi no. Kazdy to obdobi, kazdy to uskali ma do sebe vlastné vice toho
$patnyho, ne toho lepsiho, asi tak bych to fekla. Cekd nés jesté tézky boj do budoucna,

protoze jak fikaji...
Bojite se budoucnosti?

Dotazovana: Bojim. Bojim se budoucnosti. Ted' Zijeme vlastné ze dne na den, protoze
nevime, nemUZu fict, co bude za rok. Kdyz jsou déti tfeba s jinym postizenim, kde uz je
to tfeba dany, prosté downuv syndrom, ty déti jsou, standartné se chovaji vSichni stejné
a vi se vyhlidka, jaky tfeba budou v 50. Ale ten autista je prosté kazdy uplné jiny a ja
vlibec nevim, kam se to zlomi, protoze fikaji, Ze se vice zakukluji do sebe, Ze pak uz
nechtéji komunikovat a to. Hlavné zestarneme a kdo se o né bude starat. Nejsou zafizeni

bohuzel.
Takze se nejvice bojite toho, co bude az..

Dotazovana: Co bude aZz nebudu, nebo az nebudu mit ty sily. Prosté kdyby tady bylo
néco, kde bych, tfeba ted uz by mi pomahalo, kdybych mohla tfeba na 5dn( dat nékam
a klidné na vikend si ho brét, to by byla velka tleva pro viechny ty rodice. Cim jsou starsi
ty déti, tak je to prosté s nima, je to prosté.., sily nam ubyvaji. Je to v kazdym pfripadé.
50 na krku, tak prosté ty sily ten ¢lovék nema, ma délat sdm, co ze sebou a svych starosti
a jesté rodice a vSechno prosté ten vék je tam znat v kazdém pfipadné a myslim si, ze
nevim vibec. Takhle, nevim viibec, co bude, protoze je nikde nechtéji, protoze stat rekl,
Ze péce o autisty je strasné nalada, protoze je to jeden na jednoho. Musela by se opravdu
najit skupinka 3 autistl, ktery by si byli blizky, aspon v nékterych bodech, Ze by se o né
tfeba zvladl postarat jeden asistent. Jakoby tfeba na stfidacku, Ze by je, tu skupinku
vzdycky v danou chvili prosté stacil jeden ¢lovék, ale to je fakt straSné malé procento.
Vétsinou je to jeden na jednoho, takze je to tézky. Fakt nevime, co bude. Myslim si, Ze v
republice urcité jsou, Brno docela dobfe funguje, co se tykd autismu, Praha, to je

samoziejmost. Tam uzZ podle mé néjaky ty stacionare jsou a jako my jsme tady ty Jizni



Cechy, jsou Spatny. Je to tady jako problém velky. Mésto nechce zatim délat s tim nic a
nebude délat nic, ani kraj zatim. Rikaji, e o nas vi a Ze zatim vi, Ze jsme, jsou ty zatim
hodné v péci téch rodi¢li a Ze az nastane ten cas, ale myslim si, Ze stejné to nikdo
nezaplati. Vlbec nevim no, jak to bude, asi z(stane na stary kolena M.(sestra). Jako
takhle, dcera je velice k tomu naklonénad, Ze prosté tfeba ten dozor nad nim stdle bude
mit, ale taky jakoby mné, jako matka, nechci zase, ano chci, aby ho vnimala, Ze toho
bratra tady m3, ale ne, aby prevzala moji zodpovédnost, protoze preci jen bude chtit mit
svUj Zivot a pUjde si svym Zivotem, takZe tam je to i v tomhle sloZity, takZe kdo vi, jak to
bude no. Zatim zvladame, sily jesté néjaky mam, takZze jedeme dal, ale co bude za 10 let,

fakt ¢lovék nevi. Mdze zdravicko selhat, nebo cokoliv a uvidime no, co bude dal.

Vy jste rikala, Ze pracuje, teda k tomu, kdyZ chodi P. do Skoly. Mélo to velky vliv na vasi

praci ze zacatku?

Dotazovana: Ne, ja se pfizndm, Ze jsem nastupovala do maly firmy, soukromy firmy
strojarsky a od zacatku vlastné takhle, ja jsem tam délala, ja uz tam pracuju 21 let,
vlastné jsem tam pracovala uz k M. , jsem nastoupila do prdace, tak to bylo zaméstnani
vlastné, ktery jsem si nasla, tam si ¢lovék vypracoval za néjakych X let néjakou pozici a
vlastné, kdyzZ se to stalo s P., takze vlastné zaméstnavatel mi to toleroval, nebo toleruje
do dneska. Vi ty problémy jsou, ale my jsme tam spis takova jakoby rodina, nebo takhle,
ja nejsem zpfiznéna s jeho rodinou, ale on nas tam bere, i ty zaméstnance, jakoby
mi vychazi vstfic. Coz je velky plus, nema kazdy takovy Stésti. VétSinou ty ,,maminy"
byvaji doma a to je taky takovy, je to naprd no. To ja zaplat panb(h tohle mam a mlzu
tu praci prosté prizplsobit, neomezenou pracovni dobu mam, protoZe jednou to prosté
zvladneme rano dfiv vstat. Ted, kdyZz ma 60kg a fekne mi rano, Ze z postele nevstane,
tak prosté nevstane. Takze ja to zase reSim tak, Ze nechci polevit, do ty Skoly musi, tak
ho necham az se zklidni, ale tim padem mame zpozidéni. Nabereme zpozdéni, takze
jakoby to neni, Ze prosté kazdy den jsem v 8 hodin v praci. Na 8 tfeba jo, takZe toleruje
se treba, Ze vi, kdyz je to horsi zavolam, takze v tomhle ja mam velikou vyhodu, ale
myslim si, Ze je to jeden z mdla, jako v dnesni dobé, kdy opravdu je to tak uspéchany a

kazdy.. VSechno je to nalajnovany, tak si myslim, Ze moc takovych zaméstnancu neni.



Potom jediné, Ze ty ,,maminy"si doma pracuji, ale vyloZzené takhle do firmy, co chodim,

tak myslim si, Ze jsem méla stésti.
A dostavate k tomu néjaké prispévky na dité?

Dotazovana: Mam vybéhano. Taky jsem byla takova hrda dfiv, ale pani moje doktorka,
P. détska ta nova, ktera jak jsem tikala, Ze je skvéld, kterou jsme nasli, tak nas dokopala
k tomu, aby jsme si teda zazadali o pfispévek na péci, méli jsme i prispévek ze zacatku
na auto, protoze ty zacdatky, prosté jsem pak prehodnotila, oprasila jsem fidi¢sky prikaz
a protoze s P. opravdu neslo cestovat v autobuse, takze jsme zacali jezdit autem a takze
i na to jsme vyuzili pfispévek. S autem je vlastné i provazana karticka ZTP, Ze ma ZTP-P,
takze i to vyuzivdme vlastné. Tam je néjaka, néjakou korunu davaji mésicné na benzin

taky.
Takze vam to bylo doporucené.

Dotazovana: Bylo mi to doporucené od Iékarky, ktera na mé tak dlouho hrozila prstem,
aZz jsem si to vybéhala a ono, kdyzZ to vybéhate jednou, tak uz potom vlastné si vas jakoby
hlidaji a automaticky vlastné se pofdd obnovuje to fizeni, takZe uz je to pak takovy
kolobéh, tim Ze ¢lovék vlastné dochazi k [ékarliim, tak vlastné ma neustéle ty nové zpravy
a tak to pak néjak jakoby bézi. A jak to bude dal? Protoze P. je vlastné, ted' mame jakoby
vSechno. Driv to bylo, tfeba feknu na rok, nebo na rok a pll, protoze jakoby to
zdravotnictvi zaprvé, Ze z toho mze cokoliv vyloupnout. Nikdo nevédél jakym smérem
se to prfesné jeSté vezme, nebo zvrtne a jak se zlepsi, nebo nezlepsi, jestli z toho treba
pak bude ,,Asperger", tézko fict. Takze, tam ta doba, kdy vlastné je ohodnoceny na néco
byla kratkda, ale samoziejmé vysSim vékem uz to mame az do 15 let, ted jsme to méli
vlastné naposledy ohodnoceny, takZe skoro na 3 a pul roku a k hranici 15 let, pak podle
mé bude hranice 18 a pak uz vlastné détsky autismus nebude détsky autismus. Tam uz
se to potom, to bude zajimavy, jak bude ve statu zafizeny, protoze vlastné dospély uz
nemuze mit détsky autismus. Tam uz je to potom feSeno Uplné néjak jinak. Jesté jsem
se nepidila, ale uz mé to takhle jedna maminka, protozZe uz se blizi k té hranici, protoze
18lety dospély ¢lovék s obcankou, vlastné jakoby uz je dospély, jakoby, za sebe by mél
zodpovidat, ale tam to nebude zfejmé, tam bude zase, to se taky velice méni, co se tyka
svépravnosti, aby nékdy néco nepodepsal, i kdyZ on nepise, ale aby na néco neptikyvl.

Dneska je to strasné tézky, aby nékde prosté, dneska vzdyt to Clovék vi, jak otravuji po



telefonu a takovy véci, kterym ani nerozumi, jsou trouboviti, tak aby néco. Takze i takhle
na to je mysleno, jakoby, Ze se to da vselijak oSetfit, neni to vyloZené, Ze by ho ¢lovék
zbavil svépravnosti, ale urcité tam bude nakladani s penézma a tyhle véci prosté néjak
ohraniceny, bude se to muset doresit pravné, to taky nebude jednoducha véc a pak uz
prakticky oni dostdvaji néjaky dtchod jakoby invalidni, ale uz tam neni diagndza détsky
autismus, protoZe opravdu to na to nema, nevim jesté jak to bude. Vlibec nevim, jak to
bude definovany a jak to bude. Je pravda Ze tyhle socidlni véci se méni rok od roku a

nékam to postupuje, vibec nevim. Ale ¢eka nas, bude to jesté zajimavy, si myslim.

Jesté se vas zeptam na jednu otazku. KdyZ se takhle koukate zpatky, udélala by jste

néco jinak v pfistupu, ve vychové, nebo jako..?

Dotazovana: No, myslim si asi, asi mozna urcité v nékterych vécech v pfistupu. Si fikam,
Clovék muize byt tvrdsi, prisnéjsi, ale ono tam to hodné souvisi i s tim, jak se clovék
nachdzi. Nékdy je clovék opravdu unaveny, nemocny, tak slevi s nékterych. U téch
autist( je to bohuzel tak, Ze oni, jak kdyZ to vytusi, Ze uz se tézko vraci ta latka zpatky.
Takze myslim si, Ze urcité za sebou ¢lovék ma obdobi, kdy jsem si fekla, kdyby jsem byla
v tomhle dUslednéjsi a tvrdsi, tak jsme si mohli jakoby uz jsme nemuseli tfeba potom
resit néjaky tézsi problém. Asi v tomhle. Jinak UplIné ty prvotni zacatky, myslim si, Ze tam
jsem snad ani na vybranou neméla, protoze jak jsem fikala, nebyla dostupnost ni¢eho,
takZe tam ani bych fekla mohla jsem vyuZzit tuhle terapii, nebo néco jinyho, nevédéla
jsem, nebylo. TakZe si myslim, Ze jsme to tak né&jak brali, co kde bylo, Ze to ¢lovék, tak
néjak ,pachtil”, tézko fict no. Myslim si tak jako, tam jak jsme a jak to zvldadame, tak si
myslim, Ze asi bych nic neménila. Myslim si tahle, nemame na vybranou. Neni Zadna jina
Skola, jsme radi za to, Ze mame tady v Budéjovicich, dojizdi tam déti opravdu z okolnich
a jezdi kazdy den s téma détma. Takze fikam si, Ze jako méla jsem obdobi, kdy pak byl v
téch Oparanech, kdy on vSechno ignoroval, i tu Skolu vSechno, tak ja jsem hledala jiny
feSeni jako, Ze bych ho dala do jiné Skoly, prosté Bazalku, Arpidu a vlastné nikde neni
moznost takovy dité tam pfijmout. TakZze nakonec ndm stejné zbylo, Ze se fesilo naopak
s pani ucitelkama, pani rfeditelkou, jak zménit ten pfistup k nému, aby se mu tam v té
Skole aspon trosku libilo, jestli zménit pani uditelky, nebo jak to prostfidat, co mu tam

vadi..

Takze jste délala, co jste mohla



Dotazovana: Pfesné, ono moc na vybranou, jako rodi¢e nemdame, protoze neni velika
Skala. KdyZ se nelibi zdravému ditéti v jedné Skole, narazi tam na Spatny kolektiv, nebo
ho tam nékdo muZe Sikanovat, nebo pani ucitelka mu nesedi, tak se mlze prelozit na

jinou Skolu, my nemame vibec $anci, neni kam. Jediné se prestéhovat no.

Tak ja vam moc dékuji za rozhovor

Priloha 4: Doslovny prepis rozhovoru- Maminka D

Zeptam se vas, jak je vas syn postizeny?

Maminka: Syn ma vlastné Aspergerlv syndrom, coz je forma autismu, ma k tomu silnou

poruchu pozornosti, ADHD, ma dysgrafii, dyslexii a dysortografii.
Jak to s nim zvladate, kdyZz ma autismus?

Maminka: No tak asi ten autismus je néjvétsi problém, s tim se pracovat néjakym

zplUsobem da, zvlddame to, protoZze musime.
Kdy jste zjistila, Ze ma takové postizeni?

Maminka: My jsme nékdy od desiti mésic(, jsme védéli u ditéte, Ze je jiny neZ ostatni a
s vékem se to jakoby stupriovalo, ale on nejdfiv pusobil jako genialni dité, nadmérné
inteligentni, protoZe ve 3 letech uz umél &ist, pocitat do 100 a tak. Vlastné kdyz nastoupil
do Skolky, tak se zacaly projevovat socialni problémy, a hlavné ve vztazich s vrstevniky.
Tam byl prvni impulz, kdy jsme vlastné oslovili doktorku. Nejdfiv jsme tedy prosli tim
vySetifenim, Ze jsme si mysleli, Ze je jenom nadprimérné inteligentni a vlastné odtud
jsme se dostali do Prahy, do Aply na vySetfeni, kde nam diagnostikovali autismus, a to

mu bylo 5 let.
Takze az v 5letech. Pristupovali k vdm doktofi dobre?

Maminka: Ano, bylo to vSechno zase, Ze jsem si zjisStovala sama, jakoby samy doktofi
nenabizeli dalsi vySetreni. Mél neurologicky vysetreni, tak to viibec nikdo mi nenabizel,

prosté jenom to, co jsem si fekla, tak to jsem pak méla.

Takze vam nikam neposilali?



Maminka: Nikdo mé neposilal, Zadny détsky doktor se nad ni¢im nepozastavoval, sama
jsem si to diagnostikovala, ne diagnostikovala, pfedurcila a patrala po doktorech, ktery

ho vysetfi no.

Ma néjaké sourozence?
Maminka: Ano, ma sestru.
Jak ona se s tim vyrovnavala?

Maminka: Tak ona je mladsi o 6 let, takze ona teprve ted, kdy je ve druhé tridé, je ji
sedm let, tak zacina si teprve uvédomovat, Ze ma postizeni. TakZze se Casto pta jak Ci
onak. Jinak vyrovnavat se s tim muselo byt pro ni tézké, urcité néco na tom zanechalo,
protoze dochazel T. k ¢astym zachvatlim a ona musela byt toho soucasti. Takze tézké to

bylo urcité a bude to jesté tézké.
Jak byste popsala chovani vaseho syna?
Maminka: Mluvime o tom, jak se chova ted? V tuto chvili?

Celkové. Muzete Fict, jak se choval a néjaké pokroky.

v Vv

k nejvétsim konfliktim ve Skole s vrstevniky, kdy T. to citil jako Sikanu a ostatni ho
vnimali neustale problémovy chovani i ze stran uditell nebyla podpora, nemél dobré
asistenty, tak tam jsme méli nejhorsi obdobi, kdy jsme neustale méli zachvaty agresivity
a hodné i destruktivnich myslenek, kdy prosté si mél chut ubliZit a nebyt tady na tom
svété, potom jsme presli na jinou Skolu, na druhy stupen a tam se to vSechno zménilo,
jinak mél také maly kolektiv, coz se podafilo, ale ma vybornou asistentku a mél i
vybornou podporu ze strany skoly. To si myslim je to hlavni gro, Ze ta skola pfijima to
dité jako handicapovany a ne problémovy, ktery se ma zakopat nékam do kouta a

vydrZet to tam s nim, takze..
pracuji s nim

Maminka: Hmm a kdyz bych pak brala jako doma, tak no toho je prosté moc, ja nevim,

co by vas presné zajimalo?

Tak nap¥. Jak s nim pracujete doma? Jestli mate néjaké pomucky, aby zvladal a dalsi.



Maminka: Tomas je vlastné nadprlimérné inteligentni, ostrivkovité a tak je chytry a
dokdzZe spoustu véci chapat zcela normalné, jako ostatni déti, ale ma problém, jak jsem
fikala s pozornosti, takZze doma ho musime, kdyZz ma délat bézny véci v Zivoté, at uz je to
umyt se, prevliknout se, dojit se napit, vibec se najist, prosté udélat takovy klasicky véci,
ktery normdlné my délame automaticky, tak jemu se musi fikat, nékdy jednou, nékdy i
Ctyrikrat a nebo musim za nim dojit a fict: ,, T. béZ to udélat!“. Jinak on potfebu nema, vibec.

KdyzZ by cely den nepil, tak prosté pit nebude.
Musite mu tedy pomoci?

Maminka: Tak, to samy se tyka v hygiené, kdyZ se jde sprchovat, tak je tfictvrté hodiny
ve sprse, ale zjistime, Ze vlibec nepouZil mydlo, Ze si neumyl vlasy, takZe zase na tyhle
véci dohlizet. To, co se odmalicka ritualné naucil, Zze ma povésit ru¢nik na topeni, tak to
ritudiné vSechno zvlada udéla. Vi, kam ma dat véci, ale je to vSechno o tom ritudlné ho

to naudit.
Takze neustala kontrola.

Maminka: Ano neustala kontrola. Sdm od sebe ho vibec nenapadne, Ze by tu véc mohl
udélat, nebo takovy ten duvtip, kdyz si jde néco pfipravit, tak prosté u toho nedokdze
premyslet. On ma neustdle myslenky ve svém svété, to ma a je tézky ho z toho svéta
prosté odtrhnout. Ted ma obdobi béhem toho svého véku, téch 13 let mél vidycky
obdobi. Kdyz byl malinky, tak to byly ¢isla a pismena, ty ho vlastné drzely do téch 5 let.
Pak ho nebavila prvni tfida, protoze vSechno umél (smich), nevadi dobry. Pak mél
obdobi, tfeba feknu masinek, pak mél obdobi auti¢ek a pak mél obdobi vesmiru, to bylo

prelom toho 2. stupné. Pohltil ho vesmir UplIné a nic vic ho prosté nezajima, takze vesmir.
Takové stereotypni.

Maminka: Ano. Reknu tfeba kazdé obdobi bylo na 3 roky a ted’ mame obdobi po¢itace,
minecraftu, coZ souvisi i s tim vékem, pubertou. TakZe ted jsme pohlceny Cisté jenom
pocitacem a youtuberama. TakzZe s tim bojujeme hodné ted, to je nejvétsi nas konflikt a

nepfitel doma, ale i ve Skole. D3 se Fict.
Takze se snazite.

Maminka: Musime ho regulovat, ma to ¢asové omezeny a kdyz se to nedafi tak prosté

je, jde do afektu jo.



Takze kazda zména ho i mize rozhodit.

Maminka: Zmény ho také rozhodi, ale jesté porad je na tom jesSté lip neZ ostatni
aspergefi. Docela bych fekla, Ze at jsme jeli na dovolenou, tak mohli jsme vidycky
v pohodé ject, nebo nékam. Jemu tyhle véci nevadi, Ze je v cizim prostfedi. Jakoby vadily,

ale ne Uplné, jako zvlddal to dobfe na to jaky ma handicap.
Jak jste pftijala, nebo vyrovnavala se s tim, Ze ma autismus? Bylo to pro vas tézké?

Maminka: Nebylo to tézky, protozZe vlastné jak byl jiny od opravdu 10 mésicu, tak ¢lovék
pfijima to, Ze ma jiny dité. Nejdriv si mysli, Ze md doma Einsteina, potom jak jsem si furt
zjistovala, co by to jesté mohlo byt jiného a sama jsem tam ten asperger vnimala a vidéla
a ve vSech téch bodech a skalach, ktery oni popisuji. Tak prosté bylo dost ¢asového
prostoru se s tim smifit, protoZe ono to vySetfeni v Praze jsme se objednali v zafi a az
v kvétnu ndm ho délali. TakZe ta prodleva byla dlouhd, takze smifeny jo. Ale do dneska
nastanou chvile, kdy to ¢lovék vnima jako nespravedlnost, nebo to nechce pfijmout.

Taky prosté to tak je.
A otec?

Maminka: Myslim, Ze to bylo Uplné nastejno. Prosté jsme se o tom vzdycky bavili

oteviené, Cetli to pozorovali to, takze dobry.
Takze jste v ném méla oporu?

Maminka: Jo, urcité oporu vrodiné i u babi¢ek u dédeckd. Prosté oni samoziejmé
nechtéli ze zacatku to slySet. Prosté: ,,Ze kazdy dité zlobi a kaidy je jiny, tak ma rad
¢isla..”. Ale jako jo.

Takze si mysleli ze zacatku, Ze je uplné normalni?

Maminka: Spise jen, Ze ma jiny chovani. To se Casto u téch déti zaménuje.

Méla jste s nim velky problém, kdyz byl ve Skolce, protoZe to chovani prece jenom.
Maminka: Bylo, chtél si hrat svoji hru ve Skolce, tfeba stavét Cisla pismena do rady,
vlastné ucitelka fekla, Ze se kon¢i hra a Ze se jde cvicit. A on, dokud mu nenechali tu hru

dokondit, tak jak on chtél, tak byl pak hluény, agresivni. Byl vztekly hlavné. Takze ve

Skolce ty zmény snasel nejhdr. To samy, kdyZ by mu néjaky kamarad, vrstevnik tam



prendal néjakeé Cislicko, zbofil néco, tak prosté na néj byl osklivy i by ho v tu chvili urcité

placnul. Uz to tolik nepamatuiji.
Uz mél asistentku v té Skolce?

Maminka: Nemél, protoZe byl diagnostikovany vlastné az jako ve 2. tfidé, takze cely ten
predskolak. Skolka fekla, Ze to zvldadnou, vytvofili jsme ve spolupréci s Aplou denni plan.
Byly to karti¢ky na suchy zip a tam byly takovy piktogramy. Mysleli jsme si, Ze to bude
dobre fungovat, Ze to u autistli funguje. Ale on, jak je inteligentni, tak zase tyhle véci pro
néj nebyly aZ tak potfebny. Jako sam necitil, Ze by je tolik potfeboval. Takze se pouzivaly,
protoZe se to feklo, ale.. A asi jo, asi ho to zklidriovalo, ale nebylo to aZ tak veliky gro. To
byla vlastné jedina véc, kterou tam v té Skolce mél plus vlastné ho dopfedu upozornili:
»T. budeme za chvili uklizet, dokon¢i hru.”. Spis to fungovalo timhle zplisobem, nebo
kdyz tfeba méli jit k hasi¢lim, nemél rad zvuky, tak k tém hasicim prosté, zlstaval ve

Skolce nebo doma. Vyhybali jsme se témhle vécem, ktery on rad nemél.
Jak vypada vas den s vasim synem?

Maminka: Snazime se, aby byl co nejbéznéjsi, jako mame my. TakZe zacind tim, Ze ho
rano budime, ma i budik on sam, ale vétSinou otevieme dvere a jenom fekneme: ,Tome
vstavejl“. Vstane a funguje uz ritualné, Ze si vezme ponozky, vezme si Zupan a sejde dol(i
na snidani. Normalné se nasnida, uklidi si po sobé a jde se umyt. Vsechno uz déla
automaticky, bez pomoci, bez ni¢eho a pak se jde prevléct, da si do aktovky svacinu, piti,
upravi se nékdy. (smich) A vlastné dochdzi do Skoly, vétSinou rano odchazi s manzelem,

ja jsem a v praci a odpoledne mam déti.
A nékdy si ho vyzvedava asistentka, nebo je pfimo ve skole?

Maminka: Ta je ve Skole. A ted' uz je starsi T., tak to funguje, Ze s asistentkou se sejde az
ve tfidé. Jinak v té Skole jsou domluveni, Ze snazi, jak uz je starsi, aby co nejvic fungoval
sam, aby se ucil na tu stfedni skolu, kde toho asistenta mozna mit nebude. Tak i tam,
aby mél co nejvic volnou ruku, co nejmin toho dozoru. A vlastné po skole ho vzdycky
vyzvedavam ja, nebo manzel, nékdy teda i dédecek a vlastné v pololeti osmé tfidy jsme
zavedli, Ze zacal jednou tydné, vétSinou v patek to bylo, zacal ze Skoly jezdit sam

autobusem, tak neobeslo se to bez komplikaci. Nevim, jestli jsou dllezZity.

Muzete je Fict.



Maminka: Treba volal, Ze sednul do jiného autobusu, nebo Ze nevi, jestli je vtom
spravném autobusu, nebo Ze stoji pfed domem a nema klice. TakZe furt je tam ta
kontrola, si telefonujeme, vidycky jestli uz je na zastavce, jestli vystoupil, dosel dom( a
pak tam funguje, kdyzZ je to takhle po telefonu. Tak funguje: ,, Tome ted'si das svacinu,
piti.“. Nékdy jsme to délali tak, Ze doma to mél napsany na papirku, Ze ma udélat tohle,

tohle a pak ma volnou zabavu.
Takze tam mél vSe, co musi, obrazky jste dfive nepouzivaly teda, jenom napsany.

Maminka: Ne, nebylo potfeba, jak fikdm, on byl normalné, on mél chdpani i mysleni
v pordadku, takZe obrazky nebyly viibec potieba. Bylo obdobi, kdy mél hodné rad, Ze jsme
mu napsali v bodech, co ma udélat a jeho to uklidnilo, Ze na tom konci vidél, Zze ma tu
volnou zdbavu. A ted'je vlastné v 8. tfidé a reknu tak tfikrat ho vyzvedavam, dvakrat jede
sam domu, nebo naopak. Vlastné zté Skoly prechdzi, chodi na angli¢tinu jesté
k anglicanovi, rodilymu, to uz chodi od prvni tfidy a ted' si jesté v sedmé tridé pridal
Spanélstinu, takze chodi jesté na Spanélstinu, a to si prechazi ze Skoly sdm a zase fikam,
pak jede autobusem dom(, nebo ho vyzvedavdm. TakZe kdyz ptijde ze Skoly domd, tak
vi ritudlné zase, Ze se prevlece. Kdyz jsem doma, tak to mame domluveny tak, Zze prvni
hodinu si mGze délat, co chce. CozZ je vétSinou ten telefon nebo pocitac. Vlastné potom
si jde délat ukoly, kromé Cestiny, tak zvlada sam vsechno, akorat mu ty ukoly kontroluji
z anglictiny, cestiny. Manzel mu zase kontroluje matematiku, kdyz je. Kdyz potrebuje,
tak se s nim uéime treba déjepis, fyziku. Tak mame to s manzelem rozdéleny, Ze manzel

ma fyziku, matiku, chemii, déjepis a ja mam zase ty ostatni a plus jesté jazyky.
DokazZe se na to soustiedit? Kdyz jste fikala, Ze ma jesté ADHD?

Maminka: Je to ovlivnény v tom ¢asovém rozsahu, Ze ostatni tu Skolu by mély zvladnout
za pul hodiny a on se u toho nékdy zavrta na dvé hodiny. Jemu to viechno hodné dlouho
trva. Kdyz ma pisemny ukol, psani nesndasi, nendvidi od malic¢ka i kresleni a i ve Skole za
néj pani asistentka piSe. On pise jen v nékterych predmétech, kdy asistentku nem3, nebo
je tam mensi mnozZstvi psani. Tak tfeba, kdyZz ma za ukol to psani, tak jiny dité to ma za
deset minut hotovy a jemu to trva tri¢tvrté hodiny. ProtoZe presné ta pozornost mu
ujizdi nékam jinam. TakZe ukoly viceméné, ja bych rekla, Ze vSe zvlada sam s tim, Ze my
jsme peclivy rodi¢e(smich), tak ho zkousime z déjepisu, ze slovicek, matiky, fyziky, jinak

on se tu latku naudi viceméné ve Skole a nepotrebuje nasi pomoc. Spis je tam takovy



dohled, aby si to vSechno udélal. A to uz je prace s tou asistentkou, ktera vSechno pise
do notysku a T. vi, pokud ma mit volnou zabavu, tak si musi v notysku viechno odskrtat

a ukazat mi to. Mas hotovo, tak mUzes jit.

Takze vy jste fikala, Ze mu ve Skole piSe vypisky, co mu déla ta asistentka jesté, nebo

jak mu pomaha?

Maminka: Asi nejvétsi gro je to, Ze mu hlida ty ukoly, Ze mu vlastné zapisuje ty zdpisky a
dohlizi hlavné na tu jeho pozornost: , T. davej pozor! T. divej se! T. zapi$ si to!“. Asi touhle
formou bych fekla, nemaji urcité zadny obrazky, nebo papirky. To mél prvni az tfeti tfida.
To mél karti¢ky na stole, kde tfeba bylo, kdyz byl afektni, napsano: ,Mam problém.”,
nebo ,Jsem v pohodé. Potfebuju si odskodit.”, aby nevyrusoval v lavici, tak ty asistence

ten listecek ukazal a ona védéla, Ze ma néjaky problém, nebo Ze néco se déje.
A slas nim.

Maminka: Sla s nim vedle do té mistnosti. Tady ve $kole vlastné taky, kdy? tfeba ted
pred vanocemi mél afekt, tak vlastné taky ma moznost odejit s asistentkou do kabinetu,
tam se uklidnit, nebo maji také Skolniho psychologa, tak ho miZe navstivit. U néj teda

funguje, kdyzZ zrovna tam je i tfidni ucitel, mizZe zasdahnout a pomoc mu.

Vysetieni jste si hledala sama, jaky vSechny jste podstoupila s nim? A ted navstévujete

néktery doktory?

Maminka: Jad vdm rozumim. Vlastné kdyz byl mensi, pravidelné navstévoval Aplu, kdy
dochazel na takovy skupinky, se to mu fikalo, kde skupinka 3-5 autistli, vétSinou
»aspergert” rlizného véku a vlastné tam trénovali socidlni dovednosti tfeba, nebo ty
mezilidsky vztahy a tak. To uz bylo v 6.tfidé, chodil naposled, to uz bych fekla, Ze mu
vékem neméli co nabidnout a hlavné on v té skupince byl nejchytrejsi a prislo mi, Ze si
s nimi nemél, co fict. TakZe tam potom prestal chodit, ale s Aplou jezdi, kazdy rok s nimi
jezdi na tabor letni, na vikendovy pobyt a to se mu moc libi, na to se vidycky tési. A vy
jste se vlastné ptala, kam dochazi. Tak dochdzi od mali¢ka na psychiatrii, ted presné
nefeknu odkdy, myslim Ze od druhé tfidy, kdy zacal brat i medikaci a k tomu chodi,
jezdime do Pelhfimova k psychologovi, ktery mu vlastné déla i ty testy, diagnostiku
zralosti, ktery mu i diagnostikoval dysfunkce v ¢estiné. TakZe psychiatr, psycholog a jinak

nic vic.



Na praci asi uplné vliv nemélo jeho postizeni?
Maminka: Jako na my praci?
Ano, na vasi praci.

Maminka: Nékdy to ma vliv vlastné v tom, Ze mi Casto telefonovali ze Skoly, on sam,
nebo asistentka. Nebo kdyz byl na tom prvnim stupni, tak to byly neustaly telefonaty ze
strany feditelka, kdy vlastné jsme byli v rozporu s tim chovanim a bylo to pro mé hodné
psychicky, ten prvni stupen byl hodné psychicky naroény. Se ptiznam, Ze to bylo hodné
na pokraji zhrouceni, to bylo opravdu hodné tézky. Méli jsme ucitelku, kterd byla hodné
starSiho véku, myslim Ze dokonce dichodového véku a neméla vibec pochopeni, ani
porozuméni pro autismus, vliibec. Prosté reknu to osklivé, ale byl to ¢lovék, ktery tam
nemél vibec co délat. A kdyz nemate podporu ucitele a nemate podporu ani reditele,
tak je to Spatné a zpétné T. mi to sice nevycitd, ale mluvi o tom, Ze tu Skolu nendvidi.
Nenavidi ji do dneska, znidil by ji nejradsi a ja si tim padem sama v sobé mam kfivdu, zZe
jsem ho z té skoly nedala pryc. Protoze to byla mala skola a hrdli si tam jako, Ze je to
rodinna Skola a pfitom vibec a Ze integruji déti a pfitom to vibec nebyla Zadna pravda.
Naopak je chtéli vyclenit, ze vSech akci ho vyclerniovali, vylet(, prosté vSude, aby tam
neudélal ostudu, aby tam nemél afekt. Bylo to hrozny. A je to selhdni moje, Ze jsem ho
pry€ nedala, 7e jsem neméla odvahu. Ze prosté si ¢lovék fekl: , To je ten autista, on je
ten Spatny, tak ho nechame pryc.” Bylo to hrozny. Téch slz proteklo az moc. A tim padem
to vyvolavalo afekty hlavné doma, protoze oni prendseli problémy ze skoly domu, coz
vlastné dnesni psycholog, ke kterému chodi. Ten fikd pravy opak, ze prosté problémy,
které jsou ve Skole, tak ma fesit Skola a asistent. My odpoledne zase fesit véci, ktery jsou
doma. Ze prosté nemd se prendset to $patny ze $koly. Tim pddem on bude $patny doma,
je Spatny ve Skole, tak tim padem je Spatny furt. A co to dité bude chtit, tak akorat nebyt

na svété, takZe to ta Skola nedokdazala na tom prvnim stupni vibec pochopit. Vibec.
Takze to muselo tézky.

Maminka: TakZe ted abych se vratila na to, co jste se mé ptala. Obcas teda ty telefonaty
a vyjimecné, prosté feknu jednou za 3 mésice za ctvrt roku se stane, Ze musim pro néj
do té skoly dojet, odvézt ho domu, Ze tfeba to k tomu neni. Ale ty afekty a takovy se

hodné snizily. Cim je starsi, tak ué&i se vic pfizplisobovat té spole¢nosti a ja ho vedu



vlastné k tomu, aby nebyl stfedem té pozornosti. Ze se musi v tom kolektivu pfizplisobit,

je to tézky, je to boj a béh na dlouhou trat.
Ale vidite vyvoj, kdyZ to srovnate od zacatku, tak..

Maminka: ano, ale zaleZi to strasné i na tom kolektivu déti. A tady se sesly déti ted, ktery
jsou hrozné fajn. Na to, Ze to jsou to vsechno pubertéci, tak nechaji si fict od ty

asistentka, ktera jim spoustu véci vysvétli, fekne, respektuji to.
Respektuji a pomahaji mu?

Maminka: Pomahaji mu a on jesté jak ma T. rad ty pocitace, tak si vymysli pro déti svoje
vlastni hry. Hry jako v redlném Zivoté. PiSe je v angli¢tiné vSechny teda, pak je prezentuje
v ¢estiné, protoze jim nikdo nerozumi, takze to jsou prosté takovy hry, nedokazu je
popsat, vyrabi si k nim rGzny pomucky, jsou tam tedy hodné i zbrané, mece, noze. Ted
ma obdobi, kdy miluje nerw pistole. To je pro nas troSku hrozba, taky to musime
omezovat, protoze fikam, furt je to jako zbran a je to nasili. TakZze to se mu snazime
vstipit a on fika, Ze je to jenom hra, ale jako neni, takze to jsou takovy hry, ktery mu
jednou za pul roku dovoli, kdyz je tfeba, ted méli ve Skole prespani, tak tu hru ve skole
hrali, ale je to tak, Ze ty déti za jeho zddama to hrat nechtéji. Je to ten uditel a ten

asistent, ktery je presvédci, aby to pro néj vydrzeli a udélali.
Takze je to sledované jak asistentem, tak ucitelem.

Maminka: Nebo tfeba, kdyz ma néjaky amok, tak ty déti se otodi: ,T. nerozCiluj se, je to
takhle a takhle, prosté uklidni se, bud' v pohodé.” Jo pomahaji mu, ale zaroven tam jsou

takovy dvé déti, ktery ho state¢né provokuji. A dokazi vyvolat ten afekt.
Ale jinak spravny kolektiv”. Dostavate néjaké prispévky na néj?

Maminka: Taky. To je véc, kterou jsem zjistila teprve pred tfemiroky. Mohla jsem to mit
uz od mali¢ka, nevédéla jsem to. To je pfesné ta neznalost kdy se ¢lovék nic nedozvi,
takZe vlatné ted c¢tvrtym rokem pobird taky prispévek a vlastné ma tu prlkazku na

mobilitu.
Takze to ma prispévek na péci.
Maminka: Ano

Bojite se budoucnosti, Zze syn nebude samostatny?



Maminka: Bojim se moc, protoze hlavné ta sebeobsluhai to, Ze by se jednou mél starat

o rodinu, neumim si to ted’ predstavit vlbec.
Takze nevite, co cekat?

Maminka: Ne, si fikdm, Ze bude cely Zivot semnou. PrestoZe je prosté strasné chytry, tak
tam, prsté prakticky v Zivoté nepouzitelny. Neumi si s ni¢im prakticky poradit, co se tyka
i chlapskych véci, nebo prakti¢nosti, co jak udélat, vytvofit, vyrobit, usporadat, tak prosté

furt je na tom takova hrozna nelogicnost.
Takze si myslite ze samostatny nebude?

Maminka: Ne to nefikdm, Ze nebude samostatny, to opravdu nedokdazu ted odhadnout.
Protoze ten vyvojtam je, jak fikd psycholog, tak prosté furt mu musime po téhle strance.
Tak tikd, Ze mu mame furt ubirat prosté 4,5 let. TakZe jiny se osamostatni ve tficeti, tak

on se tfeba v 35 taky osamostatni.
KdyZ se koukate zpétné, udélala byste néco jinak v péci o vaseho syna?

Maminka: Ne, myslim, Ze jsem vyCerpala maximum, co jsem mohla. Akorat jediny, co
bych asi zménila, tu skolu, tu zdkladni, ten prvni stupen, ale jinak v té péci si myslim, Ze

jsme to celkem podchytili v¢éas a Ze dobry.
Tak ja vam moc dékuji za rozhovor.

Maminka: Také dékuji



