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ANOTACE

Bakalatska prace se zabyva zenami, které pecuji o dospélého potomka s vrozenym
mentalnim, poptipad¢ kombinovanym postizenim. Zaméfuje se na vliv, ktery ma narozeni
potomka s postiZzenim na jejich zivot. Dale se vénuje faktorim, které byly napomocné pii

adaptaci na roli rodice potomka s postizenim.

KLiCOVA SLOVA
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TITLE

The Life with Disabled Child

ANNOTATION

This bachelor thesis deals with women which take care of disabled adult descendant. The
work focuses on this child’s impact on mothers” lives. The thesis also focuses on factors

helping with adaptation to disabled child’s parent role.
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0. UVOD

S ptichodem kazdého potomka do rodiny nastavaji zmény, avsak zmény, jez pfindsi situace,
kdy se dité narodi s postizenim, jsou jen obtizné srovnatelné s témi, které se vyskytuji u rodin
majicich potomka bez postizeni. Rodice, kterym se narodi dité s postizenim, stoji pred
rozhodnutim, zda potomka budou vychovavat v domécim prostiedi, nebo ho svéii do péce
ustavni. Tuto volbu ovliviiuje celd fada faktorii véetné obdobi, do kterého se dité¢ narodilo,
protoZe v oblasti ptistupu k osobam s postizenim dochdzi napti¢ ¢asem k vyraznym zmeénam.
Pted dobou, ve které se zacala objevovat snaha o deinstitucionalizaci, bylo rodi¢im neziidka
doporucovano umistit dit¢ do ustavni péce.

Tato bakalaiska prace se zabyva rodici, kterym se narodil potomek s postizenim, a ktefi se
rozhodli jej vychovavat v rodiné. Text se zaroven soustfedi na takové rodiny, kde tento
potomek jiz dosahl plnoletosti. Prace vénuje pozornost konkrétné jednomu z rodi¢ti — a to
matkam. Zaobira se vlivem, jenz ma ptichod takového potomka na jejich zivot. Prace pak v
jednotlivych kapitolach poukazuje na oblasti, které skute¢nost, Ze se dité narodilo
S postizenim, ovliviiovala a ovliviiuje. Zajima se o to, jak se matkam dafilo vyrovnat se s
touto skutec¢nosti, a dale se vénuje faktortim, které byly vyznamné pro adaptaci matek na roli
rodice ditéte s postizenim.

Co se ty¢e volby tématu, mou motivaci k tomuto vybéru byl zdjem dozvédét se vice o
zivotnim stylu rodin, kde se nachazi potomek s postizenim. S n€kolika rodinami, jejichz
soudasti takovy potomek je, jsem v kontaktu jiz delsi dobu. Casto jsem se s nimi vidala
naptiklad pfi mé stazi a dobrovolnické ¢innosti v zatfizeni ur€eném pro osoby s postizenim.
Ptibehy téchto rodin mé zaujaly natolik, Ze jsem se jim rozhodla vénovat hloubéji, a to praveé
prostiednictvim této prace. A protoze v souvislosti s postizenim doslo v poslednich letech ke

zméndm, naptiklad v oblasti socialnich sluzeb —



anejen v t€ — zajimala mne perspektiva rodicii nejen na soucasny stav, ale i na obdobi

vvvvvv

plnoletosti.



1. CIL PRACE

Cilem prace je zamé&fit se na takovy typ rodiCovstvi, kde je v rodin¢ alespon jeden potomek
S postizenim. Prace se soustiedi na zivot téchto rodin z pohledu matek, na to, jak se tyto
matky se situaci, ze maji potomka s postizenim, vyrovnavaly nebo vyrovnavaji a v neposledni
fad¢ také na to, jak vnimaji reakce okoli. Vzhledem k tomu, ze potomci mych informantek
jsou dospéli, rada bych v praci alespon okrajové zahrnula i porovnani napti¢ ¢asem, tedy jestli
a popiipadé jak se zménil zpisob, jakym informantky vnimaly a vnimaji svou situaci, jak
nahlizely a nahlizeji na reakce okoli, na vztahy s rodinou i okolim. Prace se také zmiruje o
moznosti vyuziti socialnich sluzeb z vlastni perspektivy rodi¢ potomki s postizenim.
Piivodnim zamérem prace bylo soustiedit se na oba rodi¢e, v pritbé¢hu vyzkumu jsem
vSak tuto myslenku pfehodnotila a rozhodla jsem se zaméfeni prace zazit a vénovat Se pouze
jednomu z rodici, a to pravé matkam. Pti prvnim setkani byli soucasné ptitomni oba rodice,
takovy prubéh mi pro ucel ziskani dvou rozhovort neptipadal pfili§ vhodny, protoze na
polozené otazky odpovidala pfevazné matka, zatimco otec jeji slova pouze nékolikrat kratce
doplnil. Uceleny pohled na situaci z jeho strany jsem tedy neziskala. V jednom z ptipadt
nebyly pro uskutecnéni rozhovoru s otcem ptiznivé podminky z diivodu jeho pracovni a
Casove vytizenosti. DalSi situace, kterd neumoziovala setkat se s obéma rodici nastala u
informantky, jejiz manzelstvi je rozvedené, pficemz byvaly manzel jiz dlouhou dobu zije
oddé€len¢. Od zdméru zahrnout vypovédi obou rodicii jsem tedy upustila a vyzkumnou otazku
specifikovala pouze na Zeny, jejichz odpovédi pro mé byly dostupnéjsi, a tim jsem méla
moznost do vyzkumu zahrnout vice informanti, nez kdybych si za podminku ur¢ila setkani s

obéma z paru.
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1.1 Vyzkumna otazka

Hlavni vyzkumnou otdzkou je tedy nasledujici: Jak Zivot s potomkem se zdravotnim
postizenim ovliviioval a ovliviiuje kazdodennost matek techto deti a jak tyto matky zvladly

adaptaci na svou roli, popr. co jim k adaptaci pomohlo?
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2. METODOLOGIE

2.1. Terminologie

PostiZeni

Pro zacatek povazuji za dilezité alespon ve stru¢nosti vymezit samotny termin ,,zdravotni
postizeni.“ Tento pojem se jevi byt problematicky, protoze mé ¢asto negativni konotace. To
by mohlo byt zplisobeno i tim, Ze oznaceni pro osoby s postizenim proslo vyvojem, pficemz
fada z diive pouzivanych oznaceni je dnes povazovana za pejorativni. Takovymi pojmy, které
se jiz téméf neuZzivaji, jsou naptiklad imbecilita, debilita a podobné.

V dnesni dob¢ jiz neni pfili§ pouzivany ani termin ,,postizeny ¢lovék.“ Titzl nahrazeni
tohoto terminu za jiné odiivodiiuje mimo jiné posunem ve formalné-pravnim posuzovani
postaveni osob s postizenim. Rika, Ze tyto osoby nejsou jen za¢lefiovany do spoleénosti, ale
ptispivaji k jeji riznorodosti. Také uvadi, ze lidé s postizenim nejsou jini, pouze maji jiné
potieby. Mezi dalsi pti¢iny zmény terminologie fadi rozsifeni pojmu ,,postizeny™. Rika, ze
napiiklad pojem ,,¢lovék znevyhodnény* je pojem Sirsi, ktery zahrnuje i jiné skupiny lidi nez
ty se zdravotnim handicapem, tieba takové, které mohou mit ,,znevyhodnéni* v oblasti

osobniho nebo spole¢enského Zivota (Titzl 1998: 8).

Matousek definuje pojem ,,zdravotni postizeni* jako ,,postizeni clovéeka, které
nepriznivé ovliviiuje kvalitu jeho Zivota, zejména schopnost navazovat a udrzovat vztahy
s lidmi a schopnost pracovat /... “ (Matousek 2008: 255).

Pouzivané pojmy souvisejici s postizenim se ¢asto v literatufe riizni, mtizeme se setkat
naptiklad s oznacenimi jako ,,postizeni,* ,,znevyhodnéni,* retardace* a podobné. Tématu
terminologie tykajici se postiZeni se napiiklad v jedné z kapitol v souvislosti s prekladem

textl vénuje K. Kolafova, kterd mimo jiné rozebira strategie uziti riznych pojmd, které
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doplnuje o ukdzky z encyklopedii a slovnikii. Zptsob, ktery je vyuzivan v této bakalarské
praci, oznacuje za strategii ,,people-first,” kdy je pojmenovani, v tomto konkrétnim ptipadé
»postizeny,“ nahrazeno slovnim spojenim, tedy naptiklad ,,osoba s postizenim* (Kolarova
2013: 59).

Zakon o socialnich sluzbach formuluje zdravotni postizeni jako ,.télesné, mentalni,
dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini nebo mohou cinit osobu
zavislou na pomoci jiné osoby* (§3 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach). D¢li tedy
postizeni do péti kategorii, z nichz se ve své praci konkrétné vénuji osobam s postizenim
mentalnim nebo kombinovanym.

Postizeni mentalni Valenta definuje jako ,,5irsi a zastresujici pojem zahrnujict krome
mentdalni retardace i takové hranicni pasmo kognitivné-socialni disability, které znevyhodnuje
klienta predevsim pri vzdeélavani na bézném typu skol a indikuje vyrovnavaci ¢i podpuirna
opatreni edukativniho (popr. psychosocialniho) charakteru® (Valenta, Michalik, Lecbych a
kol. 2012: 30).

V knize Specialni pedagogika se ika, ze je asta kombinace dvou a vice rtiznych
poruch u jednoho ¢loveka, pro kterou se vyuziva pojmi jako kombinované postizeni,
postizeni s vice vadami nebo vicenasobné postizeni (Ludikova 2003 in Slowik 2007: 147).
Podle Slowika se k mentalnimu postizeni relativné ¢asto pridruzuji postizeni télesna,
nejcastéji ve formé détské mozkové obrny. Kombinace mentalniho postizeni se smyslovymi
vadami se projevuje naptiklad u osob s Downovym syndromem (Slowik 2007: 147-148).

L. Ludikova v souvislosti s kombinovanym postizenim zminuje ¢asto pouzivané
déleni tohoto postizeni na postizeni lehké a t€Zké, pficemz jej oznacuje za problematickeé,
protoze, jak uvadi, je tato skupina postiZeni slozena z Siroké Skaly moznych kombinaci
riznych postizeni, a to véetné odlisnych stupiii. Rozhodnuti o tom, zda je konkrétni piipad

lehky, nebo téZky, nazyva témét za nemozny, popiipadé subjektivni (Ludikova 2005: 10).
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Jako autorku, kterd ,,se pokousi pri kategorizaci vychazet z projevii osob
S kombinovanymi vadami a jejich dopadii do procesu rozvoje osobnosti a socializace* uvadi
A. Vancovou (Ludikova 2005: 10). Vancova pak pouziva kategorie lehce vicendsobné
postizeni a téZce vicenasobné postizeni. Lehce vicendsobné postizené oznacuje za skupinu
jednotlivet s kombinacemi lehkych stupiiti postizeni, pro které je typické, Ze jsou jejich
poruchy identifikovatelné vétSinou az v predSkolnim veku, respektive na zacatku Skolni
dochazky. Jejich edukacni vykony jsou pak mirn€ pod primérem, kterého dosahuji vrstevnici.
Deficity v souvislosti se vzdélavanim se u nich ¢asto projevuji jako poruchy uceni, zaostavani

ve vyvoji intelektu, poruchy chovani a dalsi.

Druha skupina, tézce vicenasobné postizeni, jsou pak podle citované autorky jedinci
s kombinacemi zavaznych poruch, a to i s poruchami naptiklad v motorice, senzorice a
komunikaci, pfi¢emz se tyto poruchy projevuji jiz v ranych vyvojovych stadiich (Vancova

2003).

Ponékud nejednoznaény se jevi byt i termin ,,mentélni retardace®. Zatimco néktefti
autofi ho vnimaji jako podkategorii mentalniho postizeni, jini jej pouzivaji ve vyznamu
synonyma. Mentélni retardace je pak Casto délena podle Svétové zdravotnické organizace na
stupné€ podle hloubky postiZeni, pfi¢emz kritériem je zde inteligen¢ni kvocient. Hodnoty 1Q
mezi 50 a 69 patii do kategorie lehké mentalni retardace, hodnoty 3549 do retardace stfedné
tézké, 20-24 jsou pak mentalni retardaci té¢Zkou a pii IQ pod 20 se jedna o mentalni retardaci
hlubokou. WHO dale uvadi kategorie ostatni mentalni retardace a nespecifikovana mentalni

retardace (WHO 2010: 175-179).

Da se predpokladat, Ze stupeni a druh postiZeni ditéte ma vliv na podminky, se kterymi
se pecujici osoba, v piipad¢ tohoto textu matka, potyka. Napiiklad I. Kandel a J. Merrick

zminuji studii, jejiz autofi ptinesli vysledek, ktery tika, Ze n€které typy studovanych postizeni
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jsou pro matky takto postizenych déti vice stresujici nez postizeni jina (Kandel, Merrick 2003:
742-743). Postizeni osob, s jejichz matkami byly uskute¢nény rozhovory, nejsou jednotna, ale
v jednotlivych ptipadech se lisi. Konkrétné se jedna o pfipady Downova syndromu, mentalni
retardace a détské mozkové obrny. Ve snaze nesoustiedit se na tak Sirokou Skalu stupnii
postizeni jsem do rozhovort zapojila pouze takové informantky, jejichz potomci s postizenim
nemaji takové vady, které by zpaisobovaly imobilitu a dalsi defekty, které podle Svarcové

Zasto souvisi s hlubokym mentalnim postizenim (Svarcova 2006: 36).

2.2. Vymezeni tématu
Da se predpoklédat, ze kazdy ptichod ditéte do rodiny chod domécnosti do ur€ité miry zméni,
avsak jak J. Slowik v knize Specialni pedagogika zminuje, kazda rodina s handicapovanym
¢lenem, at’ uz ditétem nebo dospelym, méd mimo bézné potieby navic dalsi specifické potieby.
Mezi né fadi naptiklad potfebu socidlni pomoci a podpory, pfilezitosti k G€asti na bézném
Zivoté spole¢nosti nebo potiebu kontaktu s rodinami, které se nachazeji ve stejné situaci nebo
maji podobnou zkuSenost (Slowik 2007: 34-35). A pravé témto ,,specifickym potfebam* se
prace vénuje. Soustiedi se na oblasti v Zivoté¢ matky, které byly a jsou ovlivnény pfitomnosti
potomka s postizenim, a na strategie, které matky vyuzivaji pro vyrovnani se se vzniklymi

zmeénami.

2.2.1. Vybér informantu

Jak jiz bylo zminéno, cilovou skupinou nejsou rodice osob se stejnym postizenim, to
se u potomkt mych informantt rtizni. Spoleénymi rysy osob, na které se v praci zaméfuji, je
to, Ze jsou to rodiCe, konkrétn€ matky, jejichz potomek ma postizeni vrozené nebo k nému
pfisel pti porodu, tedy nema postizeni ziskané. To je dlleZité rozliSovat, protoZze podle

Végnerové byvaji reakce rodicii 1 vetejnosti v t€chto dvou ptipadech odlisné (Vagnerova
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2004: 57). Rodice, ktefi se zucastnili rozhovort, se o postizeni ditéte dozveédeli az po porodu.
Béhem téhotenstvi neméli podezieni na mozné vady zdravotniho stavu potomka.

Vsichni rodi¢e, s nimiz rozhovory prob¢hly, maji potomka jiz dospélého. Konkrétni
vékové rozmezi téchto potomk se nachazi mezi 26 a 39 lety. VSichni informanti také pecuji
o dité doma, zadny nema potomka v ustavnim zafizeni. Informantky jsou vyjma jednoho
manzelstvi, které bylo ukonceno rozvodem, sezdany s otcem potomka.

S vétsinou rodict, s nimiz byly uskute¢nény rozhovory, jsem se seznamila jiz diive. A
to pfed nekolika lety béhem mé dobrovolnické ¢innosti v zafizeni uréeném pro osoby s
postizenim, s nékterymi také pti pozdéjsim vykonu mé staze v tomto zafizeni. Setkani kvtli
rozhovortim tedy neni nase prvni, coz jsem povazovala za vyhodu — naptiklad co se tyce
otevienosti rodi¢a vici mné — a celkoveé jsem tento fakt vnimala kladné uz kvili navazani
kontaktu za ucelem rozhovort.

Metodou sné¢hové koule, ktera je v knize Kapitoly z kvalitativniho vyzkumu popisovana
jako metoda, kdy jeden kontakt odkaze na dalsi (TouSek 2015: 18), jsem ale ziskala i kontakt
na osoby, se kterymi jsem se osobné neznala. Rozhovor s takovou osobou se uskutec¢nil pouze
jeden. Druhého kontaktu jsem nevyuzila pro nizky vék potomka této matky, tako zena tedy
nespadala do cilové skupiny prace. Co se ty€e probéhlého rozhovoru s Zenou, se kterou jsem
se neznala, méla jsem vzhledem k citlivosti tématu obavy z ptipadné niZsi otevienosti pii
odpovédich. Tyto pochybnosti se ale nevyplnily, tako informantka se mi nezdala byt

uzavienéjsi, neZ byly ostatni Zeny.

2.3.Metody vyzkumu

Pro vyzkum k bakalarské praci jsem tedy vyuzivala kvalitativni metodu, konkrétné predevsim
polostrukturované rozhovory, které jsou podle knihy Kvalitativni vyzkum stfedni cestou mezi
formalnim a neformalnim rozhovorem, a které maji definovany ucel, osnovu, ale zaroven
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velkou pruznost procesu ziskavani informaci (Hendl 2016: 100). Tyto rozhovory jsem

provadéla s matkami, jejichZ potomci maji zdravotni postizeni, a to mentalni nebo

kombinované.

Konkrétni otazky, které jsem pti rozhovorech pokladala, jsou nasledujici:

9.

Kdy a jak jste se dozvedeéla, zZe dité ma/bude mit postizeni?

Jaka byla Vase reakce na tuto skutecnost?

Co Vam v této situaci nejvice pomohlo?

Jaké byly reakce rodiny?

Jaké byly reakce okoli?

Zmeénily se po narozeni potomka néjakym zpiisobem vztahy ve Vasi rodine?
Zmeénily se po narozeni potomka néjakym zpiisobem vztahy S okolim?
Miuizete se zamyslet nad tim, jestli a popripadé jak ovlivnilo Vas Zivot to, Ze
mate dité s postizenim? Nastaly néjaké zmeny v oblasti zaméstnani, konickai,
osobniho Zivota?

Vyuzivate néjaké socialni sluzby?

10. Doslo podle Vas v prubéhu let k néjakym zmeénam v oblasti socidlnich sluzeb?

Vzhledem K citlivosti tématu jsem se ale striktné nedrzela ptipravenych otazek, jejich

formu i pofadi jsem v pribéhu rozhovoru upravovala podle potieby.

VétSina z rozhovort byla po domluvé s informantkami nahravand. Tyto odpovédi jsem

po jejich ukonceni piepsala. Do pisemné podoby jsem nepievadéla cely rozhovor, ale jen

casti, které se tykaly tématu prace. Do piepisu jsem tak nezahrnovala napiiklad rizné rodinné

ptibehy, které mi informantky vypravély mimo otédzky vztahujici se k namétu této prace.

Béhem rozhovoru, ktery nahravan nebyl, jsem zaznamenéavala odpovédi pisemné. Tento
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zpiisob uchovani informaci se mi piili neosvédéil. Casté zapisovani na mé piisobilo rusivé (a
pravdépodobné i na informantku), a i ptes snahu pouzivat zkracenych vyrazti muij zapis
odpovédi neni kompletni.

V piimém citovani informantek pouzitém v této praci se vyskytuji hovorové vyrazy,
které jsem ponechavala beze zmén, nedé€lala jsem ani zasahy do vétné skladby a jiné vyrazné
upravy.

Kromé zminénych rozhovort tento vyzkum zahrnoval i pozorovani. A to nejen pii
samotnych rozhovorech, ale v nékterych ptipadech jesté pred nimi pii vykond mé staze v
jednom ze zaftizeni, do kterého nekteti z potomki informantek dochazi. Diky této zkuSenosti
jsem meéla moznost pozorovat napiiklad interakce, které probihaly mezi zenami a jejich
potomky — a nejen jimi. Jednalo se pfevazné o zucastnéné pozorovani, o kterém Hendl tika,
Ze se pii ném pozorovatel ti€astni déni, je v osobnim vztahu s pozorovanymi a sbér dat
provadi béhem této ucasti na piirozené se vyvijejicich situacich (Hendl 2016: 197).

Snazila jsem se vyuzit fenomenologického zkoumani, jehoz cilem je podle Hendla
Lwpopsat a analyzovat prozitou zkusenost se specifickym fenoménem, kterou ma urcity jedinec
nebo skupina jedinci* (Hendl 2016: 130), v tomto piipadé se tedy jedna o fenomén, jimz je
zivot s potomkem se zdravotnim postizenim. Fenomenologicky ptistup je podle Hendla
vhodné mimo jin€ vyuzit v ptipad¢, Ze chceme prozkoumat a porozumét vyznamu prozité
zkuSenosti jedince, o coz bych se v této praci rada pokusila.

S provadénim vyzkumu souvisi 1 studium ptislusné literatury. Co se publikaci na toto
téma tyce, l1ze jich dohledat pomérné velké mnozstvi. Pfevdzné se jedné o naptiklad
pedagogickou nebo lékaiskou literaturu. Antropologicky pohled na tuto tématiku jako jedna
z prvnich pfinesla R. Benedict, ktera napsala studii, kterd pojednava o tématu pojeti epilepsie
napfi¢ kulturami. Mezi dal§imi, ktefi se zabyvali postizenim z antropologického hlediska, byli

naptiklad J. a L. Hanks, ktefi publikovali studii, ktera je zaméfena na socialni faktory, jez
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maji vliv na status lidi s postizenim v riznych kulturach (Kumar 2016: 1894). Mezi dalsi
publikace, které se vénuji fenoménu postizeni, je mozné zatadit napiiklad dilo The Body
Silent od R. F. Murphyho nebo prace R. B. Edgertona. Dale také knihu Stigma od sociologa

E. Goffmana.

2.4. Etika vyzkumu

Protoze se jedna o citlivé téma, rozhodla jsem se své informanty z etickych divoda
anonymizovat. Ceské asociace pro socialni antropologii fika, Ze vyzkumnik by mél pii
publikovani prace zachovat anonymitu osob a mist, o kterych text pojednava (CASA). Jména
uvedena v textu tedy jsou fiktivni. Jména potomku a dalSich rodinnych pfislusnikt jsou

Vv praci zcela vynechéna. V praci nebudu ani zminovat ndzev mésta nebo zatizeni, které
potomci informantt navstévuji. VSechny informanty jsem jiz pii zadosti o poskytnuti
rozhovoru sezndmila s jeho ucelem, védéli, ze ziskané informace budou pouzity v bakalarské
praci a byli obeznameni s tématem prace. Snazim se dodrzet i ostatni etické otazky vyzkumu,
které popisuje J. Hendl v knize Kvalitativni vyzkum (strany 157-158). Pfi osobnim setkani za
ucelem rozhovoru jsem tedy informatory také Zadala o souhlas s nahravanim rozhovoru.

Vyuzila jsem pasivniho souhlasu, ktery nevyzaduje podepsani dokumentu.

Jednou z dalsich etickych otazek je podle Hendla svoboda odmitnuti, kdy ,,/.../
ucastnikiim musi byt receno, ze mohou kdykoliv ukoncit svoji ucast v projektu (Hendl 2016:
157). S informatory, se kterymi jsem se seSla, jsem se tedy na zacatku rozhovoru domluvila,

ze jej kdykoliv mohou ukonc¢it.
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2.5.Pribéh vyzkumu

Setkani za ucelem poskytnuti rozhovort probihala v obdobi od listopadu 2018 do tnora 2019.

Tato setkdni byla pfedem dohodnuta.
Rozhovor ¢islo 1 — Martina

Prvni setkani trvalo kolem dvou hodin a probéhlo v domacim prostredi informantky, ktera
pro ucely prace bude nazyvana Martinou. Pani Martina je matka téméf Ctyficetileté divky
s Downovym syndromem. U rozhovoru byl pfitomen 1 jeji manzel, ktery n¢které z jejich
odpovédi doplnoval. Pred zacatkem samotného rozhovoru byla v mistnosti, kde rozhovor

probihal, i jejich dcera, které poté na zadost matky odesla do svého pokoje. Informantka

vysvétlila, Ze si nepteje, aby dcera byla u rozhovoru pfitomna.

Kromé¢ dcery maji tito manzelé jesté starSiho syna. Martina je nyni v dichodu, diive
pracovala, pti¢emz po narozeni dcery opustila své ptivodni zaméstnani a vybér nového
prizpisobila aktudlnim potfebam, zacala tedy pracovat v Skolnim zatizeni, kam jeji dcera
dochazela. V soucasné dob¢ jeji dcera navstévuje ambulantni zatizeni urené pro osoby
s postizenim. Informantka souhlasila s nahravanim rozhovoru, ochotné odpovédéla na
vSechny otdzky a na konci setkani mi 1 navrhla, Ze pokud bych jesté potiebovala jeji
vypravéni doplnit, je ochotna se se mnou znovu sejit. Jeji otevienost o tomto tématu byla
mozna Castecné zpisobena 1 tim, Ze, jak mi na zacatku setkani zminila, jiZ rozhovor pro Gcely

napsani absolventské prace poskytovala.

Pfesto na informantce bylo vidét, Ze ackoliv je jeji dcera jiz dospéla, stale je pro ni toto
téma citlivé. Bylo to patrné hlavné pii otazce, kterou jsem se ptala, jak a kdy se dozved¢€la, ze
se jeji dcera narodila s postizenim. Mimo jiné fekla, Ze 1 po tolika letech ji dokéaze rozcilit,
kdyz si vzpomene na jednani personalu porodnice nebo okoli. Jinak se zdalo, Ze ma k této

situaci pozitivni pfistup a pfi dalSich otdzkach na ni nebyly patrné negativni emoce.
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Tato zkuSenost s prvnim rozhovorem na toto téma byla pfinosna v tom, ze mi pomohla
¢astecné piehodnotit strukturu otazek pro dalsi rozhovory. U nékterych otazek jsem se tak
rozhodla vyménit potadi, aby rozhovor nezacinal témi nejcitlivéj$imi, nékteré jsem Castecné
preformulovala a nékteré jsem vynechala Uplné, jiné jsem naopak pridala, protoze m¢ napadly

az diky respondent¢iné vypravéni. I u ostatnich rozhovort se ale snazim pokladani otazek

pfizptsobovat aktudlni situaci.

Pro dalsi rozhovory jsem se po této zkuSenosti snazila vice vyuzit narativnich
rozhovort, pii kterych informator voln¢ vypravi (Hendl 2016: 180), protoze pfi tomto prvnim
rozhovoru mi informantka sdé€lila nékolik pro mé uzite¢nych informaci pravé tim, ze na jednu
Z pocatecnich otdzek zacala vypravét sviyj pribeh, ¢imz zodpoveédéla i nékolik dalsich otazek,
na které jsem se planovala zeptat pozdé&ji, a takto jsem se jen poté doptala na detaily, coz mi
pripadalo jako piijemnéjsi pfistup pro obé strany, nez jakym by bylo piipadné kratsi

odpovidani na jednotlivé otazky.

Rozhovor ¢islo 2 — Jana

S druhou informantkou, jiz budu oznacovat jako Janu, jsme se domluvily, Ze rozhovor
probéhne u mé doma. Pani Jana pfijela sama, jeji dcera byla v té dobé€ v zatizeni. V minulosti
jsme se jiz n€kolikrat vzajemné navstivily, takze 1 tento rozhovor probihal v ptijemné
atmosféfe a informantka souhlasila s nahravanim, ¢asto odpovédi na otazky prokladala
ptibchy s tim souvisejici. Pani Jana ma 2 déti, starSiho syna bez postiZeni a dceru ve v€ku 29
let s mentalni retardaci. Pani Jana v soucasné dob¢ pracuje, coz ji umoziuje dcetina dochazka
do ambulantniho zatizeni. V dobé¢, kdy dcera navstévovala skolu, si pani Jana kvili potfebé
vyssi Casové flexibility pfivydélavala formou brigad. I na této informantce bylo vidét, ze i

ptes dospélost deery je pro ni toto téma citlivé a emotivni.
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Rozhovor ¢islo 3 — Petra

Nasledujici rozhovor se neuskutecnil v domacim prostiedi, ale v zafizeni, které navstévuje
potomek informantky, kterou budu nazyvat Petrou. Zaméstnanci centra nam pro tyto ucely
poskytli jednu z kancelafi. Pani Petra ma pouze jednoho potomka, a to 33letého syna, ktery
ma diagnostikovan Downlv syndrom. Manzelstvi, ze kterého syn pochézi, se — na rozdil od
vztahl pfedchozich dvou Zen — po narozeni ditéte rozpadlo, pani Petra nyni Zije s pfitelem.
Pted narozenim syna pani Petra pracovala, poté v zaméstnani skoncila, ale po synovée néastupu
do zafizeni, které navstévuje ambulantné, si nasla novou praci. Informantka odpovidala na
vSechny mé dotazy, ale celkové se mi tento rozhovor jevil méné¢ otevieny, coz mozna bylo
¢aste¢n¢ zpusobeno prostiedim, ve kterém probihal, a mozna i tim, Ze s touto Zenou se znam

pouze povrchné. Bylo patrné, ze se ji o tomto tématu nehovofii pfili§ dobfte.

Rozhovor ¢islo 4 — Zuzana

Tento, v potadi ctvrty rozhovor probéhl s matkou 26letého syna s détskou mozkovou obrnou,
ktera se v tomto ptipad¢ projevuje v roviné mentalni 1 fyzické. S pani Zuzanou jsme se poprveé
setkaly az za ucelem rozhovoru. Setkani probéhlo u informantky doma. Na tuto schiizku mé
doprovazela naSe spole¢na zndma, kterd mi na pani Zuzanu dala kontakt a sezndmila nas,
zaroven se béhem samotného rozhovoru vénovala synovi informantky. V soucasné dob¢ je
naplni prace informantky sprava administrativnich zalezitosti, ktera ji umoznuje flexibilngjsi
pracovni dobu, kterou pottebuje pro péci o syna. Ten v dob¢ jejiho pracovniho vytiZeni
navstévuje stacionaf. Odpovédi informantky jsem nenahravala, protoze ackoliv s pofizenim
zvukového zdznamu souhlasila, bylo na ni patrné, Ze by ji bylo ptijemné;si, kdyby rozhovor

probéhl bez toho. Dohodly jsme se tedy, Ze odpovédi budu zaznamenavat pouze pisemng.
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Rozhovor ¢islo 5 — Lucie

Paty rozhovor se uskutecnil s matkou dvou synt, z nichz prvorozeny 28lety se narodil

S vicenasobnym postizenim, které zahrnuje $irokou $kalu vad. O synové postizeni se jeho
matka dozvédéla brzy po porodu, kdy si v§imla nezvyklych pohybu o¢i syna, o cemz
informovala l¢kate. Poté nasledoval sled vySetteni, synova hospitalizace a diagnostika

postizeni. Druhy syn je bez postiZeni a je o rok mladsi.

Tato zena byla zaméstnana 4 roky, poté odesla na matefskou dovolenou a po narozeni
prvniho syna kvili ¢asové naro¢nosti péce doma uz ziistala, v souc¢asné dobé si privydélava

katalogovym prodejem.

Setkani se konalo u informantky doma a bylo nahravané. Jeji syn byl v dobé& rozhovoru u
tchyn¢ informantky. S touto Zenou jsme se jiz nékolikrat setkaly béhem mé praxe v zafizeni,
kam jeji syn ambulantné dochazi, blize se ale nezname. Rozhovor piesto probéhl v piijemné
atmosfére, informantka byla ochotna odpovidat na v§echny mé dotazy, ptisobila sdiln¢ a

otevrene.
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3. Rodina s potomkem se zdravotnim postiZenim

Neni pochyb, Ze rodina ma pro déti s postizenim — a samoziejme nejen pro ty — znacny
vyznam. Podle Valenty rodina pro dité s postizenim v oblasti vychovy a socializace hraje
dité setkéva, a ma na dité vyrazny vliv. (Valenta 2009: 206). Tento vliv pak piisobi

oboustranné — nejenze ma rodina vliv na dité, ale dité zaroven ovliviiuje rodinu.

3.1. Reakce na prichod potomka s postiZenim
Zjisténi, ze dité se narodilo s postizenim, je pro rodi¢e velmi naro¢né. Podle Valenty je pak
odli$nd situace u rodicu, kterym se narodilo dité s lehkym stupném postiZzeni, nebot’ dité pfislo
na svét zdanlive bez postizeni a poruchy zacinaji byt viditelné az po n€kolika letech, a rodicu,
postiZeni jejichz ditéte je patrné jiz po porodu. Féaze, kterymi rodina prochéazi po zjisténi faktu,
Ze je jejich dité postizené, ale oznacuje za podobné (Valenta 2009: 208).

Podle Klenkové se u rodicii, zejména pak u matek, po tomto zjisténi objevuji negativni
emoce ve formé pocitll beznadé¢je, obviilovani se z neschopnosti porodit zdravého potomka a
nesplnéni biologické role. Upozoriiuje na to, Ze obdobi po narozeni takového potomka je
rizikové v oblasti rodinnych vztahli. Zminuje také nebezpeci nasledné izolace takové rodiny
(Klenkova 2000: 67).

Végnerova oznacuje obdobi, v némz se rodi¢e dozvidaji skute¢nost ohledné postizeni
potomka, za fazi krize rodicovské identity. O té tika, ze ,,je to faze reakce na nepriznivou
odlisnost jejich ditéte a jeho perspektiv, castecné nejasnych a c¢astecné negativnich, to
znamena hiire akceptovatelnych* (Vagnerova 2004: 54).

Reakce rodi¢t na zjisténi faktu ohledné postizeni potomka zminéna autorka pak

rozdéluje do 3 fazi.
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Prvni oznacuje jako fazi Soku a popfeni, kdy rodice popiraji skutecnost o postizeni ditéte,
jesté nejsou smifeni s jeho existenci. Tento fakt postupné ptijimaji a tato faze trva delsi dobu
jen vyjimeéné. (Vagnerova 2004: 54). Do této etapy by se dala reakce jedné z informantek,
kterd vzpominala, Ze kdyZ se o diagndze dozvédéla, odmitala tomu uvéfit a neustale se ptala
sama sebe ,,proc zrovna ja?* (Petra, 10. 1. 2019).

Druhou fazi podle Vagnerové je faze postupné akceptace a vyrovnavani se
fesit budoucnost ditéte.

Trteti faze je pak fazi realismu, kdy se rodice s postizenim ditéte smifi (Vagnerova 2004:
55).

Vypovédi matek, se kterymi jsem rozhovory realizovala, se shoduji v tom, ze pfijmout
informaci o postizeni ditéte bylo velmi tézké. Tohle obdobi mtize jesté ztizit nevhodna forma
podani takové informace, se kterou se setkaly i nékteré z mych informantek. Napitiklad jedna
z Zzen mi sdélila, Ze se o postizeni dcery dozvédéla od doktora den po porodu. Na dotaz, jaka
byla jeji reakce, mi odpovédéla: ,,Hroznd, hroznd, protoze misto, aby mé (doktor) uklidrnoval,
tak na mé rval. To byl nejhorsi den mého Zivota [...] A on mi to zacal ukazovat, zacal ji tahat
za kuizi, prosté jak mda ochably svaly. No ja byla na omdleni.* (Martina, 9. 11. 2018). V tomto
ptipadé byla tedy situace jeste znepiijemnéna neempatickym chovanim personalu.

Negativni vzpominky na porodnici se vazou i k pfibéhu dalsi z informantek, jejiz dcera se
narodila v obdobi vano¢nich svatki, coz podle jejiho vypravéni zpisobilo nedostatek

persondlu, odsun vySetfeni na obdobi po novém roce a stres z dlouhého ¢ekani na diagnozu.
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3.2. Zmény po narozeni potomka s postiZenim

Ackoliv i1 narozeni potomka bez postizeni pfinasi do rodiny zmény, podle Valenty ma rodina
s ditétem s postizenim ,, /.../ jinou socialni identitu, je necim vyjimecna [...] Existence
postizeného ditéte je pricinou toho, zZe se urcitym zpiisobem zmeéni Zivotni styl rodiny, protoze
musi byt prizpuisoben jeho moznostem a potrebam [...]* (Valenta 2012: 282). O téchto

zméndch hovotily pii nasich setkanich i mé informantky.

Vztahy v rodiné

Heiman ve své studii konstatuje, ze zmény, které piinasi poskytovani domaci péce 0 potomka
S postiZzenim, maji vliv na fungovani rodiny (Heiman 2002: 160). Podle Valenty jakékoliv
vazngj$i postizeni ditéte ovliviiuje jak vztah mezi manzely, tak i ostatni rodinné vztahy, které
mohou byt touto situaci posileny, nebo naopak zhorSeny (Valenta 2012: 283). VétSina zen,
které odpovidaly na mé otazky, se shodovaly, Ze rodina pro n¢ byla a je oporou a vyvoj
vztahil mezi ¢leny rodiny by hodnotily jako zménu k lepSimu. Jedna z informantek napiiklad
tekla: ,,Manzel mé hodné podrzel. A i cela rodina, dost jsme drzeli pri sobé.” (Jana, 19. 11.
2018). Dalsi zminila: ,,Nasi to vzali, prosté jako stalo se, museli se s tim néjak srovnat. A kdo
byl perfektni, tak miij brdacha, ten to s nim umi* (Martina, 9. 11. 2018). Mezi ostatnimi vyroky
také bylo: ,,Nds to hodné stmelilo* (Zuzana, 22. 1. 2019).

Popftipadé¢ nékteré z informantek nemély dojem, ze by narozeni potomka s postizenim
vyvolalo v rodinnych vztazich né¢jakou vyraznou zménu. Jako piiklad takového vyroku je
mozné uvést: ,,Nemyslim si, Ze by se néco zménilo. Prosté vsichni to brali, Ze to tak bylo, a nic
se nezmenilo ““ (Lucie, 18. 2. 2019).

Informantky tedy nevnimaly, Ze by postizeni potomka mélo negativni vliv na vyvoj
rodinnych vztahi, naopak si v§imaly spiSe pozitivnich pfinost. Zminovaly pfedev§im nartst

soudruznosti a vysokou miru vzajemné podpory.
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Mezi uzké rodinné vztahy by se nepochybné daly zatadit i ty sourozenecké. Bartoniova
a Pipekova konstatuji, ze dité s postizenim mlize znamenat zatéz nejen pro rodice, ale i praveé
pro sourozence (Pipekova 2006: 42). V souvislosti s vychovou sourozenct, z nichz jeden je
S postizenim, upozoriiuje Vagnerova na riziko nevhodného postoje rodicii k détem. Jako prvni
Z téchto postoji zmifluje mozny sklon rodict sousttedit se na dité s postizenim, zatimco dité
bez postizeni je pak odsunuto do pozadi. Citovana autorka tika, ze si rodice takovyto piistup,
kdy ditéti bez postizeni nevénuji dostatek pozornosti a ocekavaji od néj vyssi zralost, nez jaka
by pfislusela jeho veéku, zpravidla neuvédomuji. Tento stav je zptisobeny vysokymi naroky na

koncentraci na dité s postizenim.

Protipdlem takového pfistupu je podle autorky naopak soustfedéni se na dité bez
postizeni, pfi¢emz pfi tomto stavu dité bez postizeni rodi¢im kompenzuje tézkosti spojené

S péCi o potomka s postizenim (Vagnerova 2004: 56-57).

Takové nevyrovnané postoje rodict viici détem se mohou promitnout i do samotného
sourozeneckého vztahu. Véagnerova 1ikd, Ze sourozenec ditéte s postizenim si musi vytvofit
strategie, pomoci kterych bude tento vztah zvladat. Podle autorky ve vétSiné ptipadi dité vici
svému sourozenci postupem ¢asu zaujme dominantné ochranitelskou roli. Vagnerova
zminuje, ze sourozenecky vztah, ve kterém je jeden Clen s postizenim, nebyva stejny jako u
sourozencl bez postizeni. Odlivodiiuje to mimo jiné tim, Ze ,,zdravy* sourozenec si
uvédomuje nutnost druhého sourozence ochranovat, pomahat mu, brat na n¢j ohledy a také to,
Ze k nému neni moZzno pfistupovat jako k ostatnim ,,zdravym* détem, pfic¢emz pii tomto

pfistupu neni sourozenec s postizenim vniman jako rovnocenny (Vagnerova 2004: 56).

Informantky, které maji vice potomk, hovofily také o tomto tématu. Jedna naptiklad
zminovala zavist, kterou dadval mladsi syn najevo vii¢i svému bratrovi s postizenim: ,,zdvidel

mu (bratr), ale zavidél mu jenom to, co chtél. Treba Fikal: ,Porad ses s brachou, ten se ma**
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(Lucie, 18. 2. 2019). Uvedla i ptiklad, na kterém je patrny vliv bratrovy vady na
kazdodennost: ,,vychovalo ho to k takovymu puntickarstvi, on jak od malicka blbé videl (syn
S postizenim), tak kdyz mu slapnul na hracku (bratrovi), tak mu ji rozbil. Takze on se naucil

takovy to, zZe to musi mit vSechno na svym misté* (Lucie, 18. 2. 2019).

Jina z Zen zminila: ,,kdyz byl v puberté (bratr) a tak, to bylo takovy horsi mezi nima.
Ale jinak takova klasika. Postupné to pak uz bylo dobry* (Jana, 19. 11. 2018). I dalsi
informantka vypravéla, ze vétSinu ¢asu bylo sourozenecké souziti bezproblémové, naopak
vyzdvihovala kladny vztah, ktery mezi sourozenci je.

Do sourozeneckych vztahl se mimo jiné mize promitat i potadi, v jakém byly déti
narozeny, u téchto informantek je zastoupena jak verze, kdy je dit€ s postizenim prvorozené,
tak i ta, kdy se narodilo jako druhé. VSechny Zzeny se shodovaly, ze vztahy mezi jejich dnes uz

plnoletymi détmi by hodnotily kladnég, zejména nyni v dospélosti.

Vztahy s okolim

Narozeni ditéte s postizenim se nepromita pouze do vztahil mezi nejuzsi rodinou, ale 1 do téch
s SirSim okolim. Podle Mat¢jcka ma narozeni takového potomka vliv na cely rodinny Zivot,

Vv rodin€ nastane mnoho zmén, a zatéz, kterou piestavuje péce o dité s postizenim, se
projevuje ve stavu rodict, a tim i do jejich vztahu ke spole¢nosti a znamym (Matéjéek 2001 :
25-28).

Svarcova pak upozoriiuje na nutnost rodi¢i vyrovnat se s reakcemi svého okoli a na
moznost, Zze néktetfi znami se S rodinou prestanou vidat naptiklad kvili tomu, Ze nevédi, jak
na situaci reagovat a jak se k rodi¢tim chovat (Svarcova 2006: 157).

To potvrzuje i vypoveéd’ informantky, ktera mluvila o rodinném znamém, ktery ji
doporucoval dat dceru do tstavni péce. ,,S takovym clovekem si nemdam co rict™ (Jana, 19. 11.

2018). Negativni reakce se ale nemusi tykat jen okoli, ale i rodiny. Ta sama informantka se
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zminovala i o své matce, o které fikd, Ze nema socidlni citéni: ,,/...] tyhle déti ma zarazeny
tak, Ze jsou to prosté debilkové™ (Jana, 19. 11. 2018).

Dalsi z zen zase mluvila o své tchyni: ,,Tchynée si myslim, Ze se s tim nevyrovnala do dneska*
(Lucie, 18. 2. 2019).

Jina z informantek také vzpomina na negativni interakce. Na mtj dotaz ohledné toho, jaké
byly reakce okoli na jeji dceru, odpovédéla: ,,Spatny... Ta [= informantéina znama) #ikala, Ze
se mi narodilo blby dité... Jela jsem s kocdrem a ja z toho byla uplné vyrizena, rikala jsem si,
co jsem komu udélala, Ze tohleto mé muselo potkat... Oni treba Zensky: ,Jé, ona je hezka.*
Odkrejvaly perinku, rikaly, Ze nemd rucicky a nozicky (Martina, 9. 11. 2018). Informantky se
tedy také setkavaly s predsudky?, které Antropologicky slovnik definuje jako ,.zaujaty ustdaleny
nazor nebo predem ucinény ci tradovany zaver* (Malina 2009: 3297). V tomto konkrétnim
pripadé¢ nekteti lidé z informantcina okoli ptisuzovali jeji dceti zdporné vlastnosti na zaklade
vlastni predstavy o osobach s postizenim. Pfedpokladali absenci koncetin ditéte, aniz by tuto
domnénku méli podlozenou fakty. Informantka vypravéla, ze pocatecni vyrovnavani se s
takovymi reakcemi okoli nebylo snadné, postupem ¢asu ale tyto situace zacala zvladat 1épe a
podle jejich slov ji v soucasnosti negativni odezvy okoli jiz neCini potize: ,, Ted uz si z toho
vitbec nic nedélam, ale treba jsme byli na dovoleny a ted’ jsme sli. A ted tam méli zrovna trhy,
a tam takova baba, furt na nas cuméla, a povida: , To mate kluka, nebo holku? “ A ja povidam:
,Do toho vam nic neni, * a $li jsme pryc. Jak na ni nékdo koukal, tak ja byla az zla. No ale ted’
uz mé to nerozhazuje...“ (Martina, 9. 11. 2018).

I dalsi z Zen vypravéla o tom, Ze dfive ji pozornost okoli byla nepfijemna, ale dnes uz s ni
problém nema. ,,Lidi po ndas cumeéj, diiv mi to vadilo. Nejvic mi to vadilo, kdyz lidi chodili a
cumeli mi do kocarku, protoze to vedeli (ze mé dité postizeni). A pak se to ve mné najednou

zlomilo a prestalo mi to vadit* (Petra, 10. 1. 2019).

! Hloubéji se pfedsudkiim vénuje napfiklad psycholog G. W. Allport v knize O povaze predsudkii
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Jedna z informantek mi sdélila, Ze ji okoli pfipadalo vici ni uzaviené, a dokonce méla
pocit, Ze se ji n¢kteii lidé vyhybali. Dnes to vnima tak, ze ji ziistali pouze pravi pratelé.

Slowik konstatuje, ze ,,s Zivotem postizeného clovéka ve spolecnosti byva skoro vzdy
spojen pojem stigma“ (Slowik 2007: 30). Stigma Antropologicky slovnik v jednom z vyznamut
definuje jako ,,zvldstni pripad socialniho predsudku viici urcitym osobam, jimz jsou pak kviili
tomu pripisovany ruzné negativni vilastnosti* (Malina 2009: 3928). Podle Goffmana se
stigmatizace nemusi tykat pouze jedince, ke kterému se stigma vaze, ale je mozné, ze se
ptenese i na jeho blizké okoli (Goffman 2003: 41-42). Nejen ¢len s postiZzenim, ale i jeho
rodina tedy mtize byt stigmatizovana, obzvlasté pokud je handicap osoby s postizenim
ziejmy. Pravé viditelnost stigmatu Goffman oznacuje za kli¢ovy faktor. Rika, Ze ,.je-li stigma
urcitého jedince dobre videt, uz jen pouhy kontakt s druhymi povede k tomu, Ze jeho stigma
vejde ve znamost* (Goffman 2003: 61-62). V souvislosti s tim jedna z informantek mimo jiné
tekla: ,,ja jsem se i stydéla. Kdyz byl (syn) malej, tak to (Ze ma postizeni) ani nebylo moc
poznat. A lidi, kdyz se na néj koukali, tak o tom nemluvili, ale ja vim, Ze to vedéli. Bylo mi to

hrozné neprijemny* (Petra, 10. 1. 2019).

Informantky se tedy shoduji, ze prvotni setkani s okolim po narozeni ditéte jim nebyla
pfijemna, ale postupem casu se reakce naucily pfijimat. V téchto reakcich od okoli také
pozoruji zlepSeni, coZ né€které z nich pfisuzuji celkovému zlepSeni nahledu spolecnosti na
0soby s postizenim oproti obdobi, ve kterém se jejich potomci narodili.

Je faktem, Ze postoje spolecnosti k osobam s postizenim se v priibéhu ¢asu vyrazné méniZ.
A to jak v poslednich letech, tak napfti¢ celou existenci lidstva. Slowik konstatuje, Ze ,,v kazdé
dobé a v kazdém lidském spolecenstvi nachazime stopy pritomnosti handicapovanych osob —
lidi, kteri se s postizenim bud’ narodili, nebo k nému prisli napr. nasledkem vazného urazu ¢i

onemocneni apod.* (Slowik 2007: 11-12). Citovany autor popisuje pievladajici tendence v

2 postojim spoleénosti ve vybranych obdobich se hloubé&ji vénuje naptiklad Boris Titzl v dile PostiZzeny &lovék ve
spolecnosti.
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postojich spole¢nosti k osobam s postizenim, pticemz také tika, ze projevy téchto ptistupti se
objevuji i v soucasnosti.

Jako prvni jmenuje piistup represivni, pii kterém se vyskytovala pravé represivni opatieni
vici handicapovanym lidem, poptipadé i jejich likvidace. Déle zminuje pfistup charitativni,
ktery se projevoval ochranitelskym postojem k postizenym osobadm. Nasleduje humanisticky
pfistup, pficemz v obdobi, kdy tento postoj dominoval, se na ¢lovéka zacalo nahlizet
komplexnéji a objevovalo se zde rozsahlé zakladani instituci, které mély za cil pe¢ovat o
postizené osoby. Dalsi ptistup autor oznacuje za rehabilita¢ni. Poté nastalo propojovani 1écby
s vychovou a vzdélavanim, pricemz nasledky tohoto pfistupu jsou podle autora patrné
napiiklad u starSich generaci i v dne$ni doby. O tomto pfistupu citovany autor mimo jiné tika,
ze v ném byla snaha o zaclenéni ¢lovéka do vétsinové populace, zaroven se toto obdobi ale
vyznacovalo umist'ovanim osob, které nebyly schopny se dostate¢né rehabilitovat do
spole¢nosti, do institucionalni péce. Dale autor zmiiuje preventivné-integracni piistup a
konec¢né¢ ptistup inkluzivni, ktery je charakteristicky zacleiovanim handicapovanych osob do

bézné spolecnosti (Slowik 2007: 11-15).

Zaméstnani

Mezi oblasti, ve kterych v néjaké mite pozorovaly promény, kromé jiz zminénych vztahii

s okolim fadily zaméstnani.

Jak jsem jiZ zminila, o potomky vSech Zen, které mi poskytly rozhovor, neni pecovano
V ustavni péci, ale v domécim prostiedi. PéCe o Clena s postiZenim je naro€na mimo jiné i
z casového hlediska. Podle vyzkumu z let 2007 a 2008 péce o osobu s postizenim denné
zaujme Vv zavislosti na stupni postizeni od 6 hodin a 31 minut (pfi prvnim stupni) az po 18
hodin a 24 minut (pfi stupni ¢tvrtém) (Michalik a kol. 2008 in Michalik a kol. 2011: 100-

101). Informantky, vzhledem k ¢asové naro¢nosti péce, opustily sva zaméstnani. Potomci
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vSech Zen byli zatazeni do vzdélavaci systému, pozdéji zacali navstévovat nékteré

z ambulantnich zafizeni uréené pro osoby s postizenim. Cas, b&hem kterého byl nebo je
potomek v instituci, vétsina informantek vyuzila k znovuzarazeni se do pracovniho procesu.
Jedna z zen mi v souvislosti se zaméstnanim po narozeni potomka fekla: ,,Jd jsem vzdycky
méla néjaky brigady, kdyz ndhodou (dcera) byla nemocna [...] “ (Jana, 19. 11. 2018). Po
nastupu dcery do matetské Skoly a pozdéji do praktické skoly tedy nehledala zaméstnani na
hlavni pracovni pomér, ale vyhledavala pracovni uvazky, které ji umozinovaly v ptipadé

potieby, naptiklad pfi zminéné nemoci dcery, zlstat doma.

Jind z informantek je nyni jiz ve starobnim diichodu, diive pracovala a po narozeni
dcery ptizpuisobila zménu svého zaméstnani novym potiebam. Sd¢€lila mi, ze znovu zacala
pracovat v dcefinych tfech letech, a to primarné z ekonomickych dtvodu. ,,7o nebyly tenkrat
zadny pridavky. Nechala jsem prdce a 5la jsem délat skolnici do Skolky a tahala jsem ji s
sebou. A pak, kdyz ji bylo 6, tak se tady oteviela zvlastni Skola a Sla jsem délat Skolnici do
Skoly. A tam chodila 10 let, jd jsem tam s ni byla 8 let (Martina, 9. 11. 2018). Zamé&stnani

tedy volila v zatizenich, kam jeji dcera dochazela.

Dalsi z Zen, které mi poskytly rozhovor, se zminila, Ze ¢as straveny v praci vnima
témef jako odpocinkovy. ,,(Zaméstnavatelé) musej bejt tolerantni, kdyz je (Syn) nemocnej.
[...] V praci si v podstaté odpocinu a jsem taky diky tomu vic v kontaktu s lidma* (Zuzana, 22.
1. 2019). I tato zena tedy puvodni zaméstnani opustila a po synoveé nastupu do skoly si nasla

nové, které ji umoznuje vétsi casovou flexibilitu.

Informantky kromé& ekonomické motivace k navraceni se do zaméstnani zminovaly 1
dalsi divody. Do zaméstnani se pry chtély zapojit také proto, Ze v domacnosti se citily
izolovéany nebo také vnimaly potiebu vénovat se i jinym aktivitdm nez péci o svého potomka.

Jedna z Zen naptiklad tekla: ,,Mdm to (zaméstnani), aby clovek na chvili vypnul a musel
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premyslet nad nécim jinym. Protoze jinak to nejde, je to sice narocny, jesté k tomu pracovat,
ale da se to* (Lucie, 18. 2. 2019). Podle slov informantek jim pracovat umoznuji zafizeni,
které jejich potomci v pracovni dob¢ navstévuji, dle rodina a v neposledni fadé
zameéstnavatelé, ktefi jsou ochotni vyjit vstiic pozadavkliim, které souvisi s potfebami pecujici

osoby.

DalSi zmény

Kromé zmén v oblasti zaméstnani informantky hovorily i o ostatnich sférach, kam se narozeni
potomka s postizenim promitlo. Mat&jcek tika, Ze je v podstaté nutné, aby se osoba, ktera
pecuje o dité s postizenim, vénovala béhem dne i jinym tkontim nez péci. Pokud by svou
energii investovali pouze do péce o dité, hrozilo by celkové vy€erpani, jehoz nasledkem by
nemuseli byt dobrymi vychovateli (Matéjcek 2001: 48). Mezi takové aktivity, které pecujici
osob¢ napomahaji udrzet se v psychické pohodé, by se daly radit naptiklad konicky, o kterych
jsme se s informantkami také bavily. Nékteré z Zen zminovaly, Ze se svym zalibam po
narozeni ditéte prestaly vénovat, prevazné kvili inave nebo nedostatku ¢asu. Nékteré se
pozdéji ke svym zajmum ale vratily, do né€kterych zapojily i své potomky. Jedna z Zen ale
tekla: ,,Mam ho porad s sebou (syna), néjaky konicky a tak, na to nemdam cas. On je pordd se

mnou“ (Lucie, 18. 2. 2019).

Dalsi zmény, které by mély vyrazny vliv na Zivoty informantek, Zeny nezminovaly,
popiipadé podle svych slov nevnimaly, ze by se dalsi oblasti vyznamné proménily. Jedna
z nich naptiklad tekla: ,, Kdo mél néjaky plany v ty dobé. Do ciziny se jezdit nemohlo, ani
cestovat, tak jsme chtéli normalné zit. Clovek chtél zit, jak Zili ostatni lidi, mit déti, vychovat
Jje a mit se dobre* (Jana, 19. 11. 2018). I dalsi informantka se shodovala, Ze narozeni potomka

S postizenim nezptisobilo do planti do budoucna vyrazné€jsi zasah. ,,Nemyslim si, Ze by se néco
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néjak hodné zmenilo. To, co jsme chtéli, jsme klidné délali* (Lucie, 18. 2. 2019). Dalsi z Zen
zase vypraveéla o svych cestach po republice i do zahraniéi. ,,Kdyz nékam jezdim, tak jezdim

s dcerou® (Martina, 9. 11. 2018). Mluvila naptiklad o tom, Ze s dcerou jezdi s ostatnimi rodici
a jejich détmi s postizenim k mofti, do 1azni a podobné. Dcera ji také doprovazi navstévy ke

Znamym.

3.3.Faktory napomahajici adaptaci

V ¢lanku Positive Perceptions in Families of Children With Developmental Disabilities od R.
Hastings a H. Taunt je poukazano na to, Ze rodina nemusi skute¢nost, ze ma zdravotné
postiZzené dité, vnimat pouze negativné. Jako konkrétni ptiklady uvadi ¢trnact okruhi, které se
naopak u rodi¢l projevily v pozitivnim smyslu. Mezi nimi je naptiklad radost/uspokojeni
z poskytovani péce ditéti, dité jako zdroj §tésti, sdileni lasky s ditétem, to, Ze dité€ poskytuje
vyzvu nebo moznost se ucit a rozvijet a v neposledni fad¢ tifeba posileni rodiny a/nebo
manzelstvi (Hastings a Taunt 2000: 118). Pravé uvédomovani si pozitivnich stranek situace
pomaha s vyrovnavanim se takového stavu. Klady hledaji i matky, se kterymi jsem
uskutec¢iiovala rozhovory. Bylo zminiovéano zlepSeni rodinnych vztaht, dale také radost ze
samotného ditéte, to bylo patrné napiiklad pfi vyroku ,,je to takovy décko, co mé dokdze i
povzbudit. Mné se na ni libi, ze se porad chce rozvijet* (Jana, 19. 11. 2018). Matéjcek a
Dytrych k tomuto tikaji, Ze osobnost potomka je jednim z faktora, ktery ma vyrazny vliv na
vyrovnavani se rodi¢t s faktem, ze je jejich dit€¢ ma postizeni (Matéjcek, Dytrych 1997: 69-
70). Tato informant¢ina poznamka tedy potvrzuje, Ze vesela povaha potomka ma pro
vyrovnani se s touto skute¢nosti pozitivni vyznam.

Jedna z informantek zminila uspokojeni z dcefinych pokrokd: ,.Jd jsem takovej
optimista, ja jsem myslela, Ze to bude dobry, tak jsem ji furt nekam tlacila, az jsem ji dotlacila

do soucasnyho stavu® (Jana, 19. 11. 2018). Ma tedy radost z toho, Ze i pies ne prili§ pfiznivé
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I¢karské prognozy je dcefin nejen zdravotni stav lepsi, nez se predpokladalo. Vzpominala na
puvodni negativni vyhlidky a na svou snahu dceftinu situaci co nejvice zlepsit: ,,V ty prvni fazi
ses vilastne rada, zZe to dite prezije. A pak ti (1€kati) zacnou rikat: ,no, ona asi neslysi a ona
bude mit 10 dioptrii. ‘ Pak rikali, jestli vitbec bude chodit a tak, takze nase dcera je vilastnée
zazrak, protoze ji zbejvaly hodiny zivota* (Jana, 19. 11. 2018). Projevila radost z toho, ze se
tyto ptedpovédi nevyplnily.

Mezi faktory, které matkdm pomahaly pfijmout roli rodice ditéte s postizenim, pak
informantky fadily v prvni fad€ rodinu. Ackoliv ne u vSech byly veskeré rodinné vazby
idealni, shodovaly se, ze blizké okoli bylo pro adaptaci na tuto situaci velmi dulezité. Jeden
z vyroki na otazku, co bylo pro zvladani situace napomocné, znél: ,,Rodina. A chlap. Nektery
chlapi to ani nevydrzej. Nas to hodné stmelilo. A bracha a ségra, cely rodiny, tém to nevadilo,
spis sestra ji ma hrozné rada‘ (Martina, 9. 11. 2018).

Mezi dal$imi odpovéd’'mi se nachazeli ptatelé, dale také konic¢ky. Jedna z Zen zminila i
pozitivni mysleni, konkrétné fekla: ,, ...neni na nikoho nalozino vic, nez by vydrzel... (Petra,
10. 1. 2019). S tim souvisi i jedna z dalSich odpovédi na toto téma, ktera se tykala zmény
zivotnich postoju. Jedna z zen konstatovala: ,, Naucilo nas to vazit si malickosti “ (Zuzana, 22.
1. 2019). Dodala, ze piehodnotila, co je v zivoté dulezité. Pozitivni pfistup a uvédomovani si
pozitivnich pifinost situace mél pro proces vyrovnavani se s roli rodice ditéte s postizenim
vyrazny podil.

Dale také bylo zmiflovano setkavani se s osobami, které maji podobnou zkusenost,
tedy narodilo se jim dit€ s postiZenim. J. Slowik kontakt s rodinami, které se nachazeji ve
stejné situaci, fadi mezi specifické potieby rodin s ditétem s postizenim. Rika, Ze takovi lidé
potiebuji vzajemné porozuméni, podporu nebo tieba spolupraci (Sowik 2007: 35). To
potvrzuji i odpovédi mych informantek. Mezi rodinami s podobnou zkuSenosti si tito rodice

nasli nové pratele, jezdi na spole¢né vylety a dovolené.
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Nékteré z informantek také vypovidaly, Ze situaci jim pomohly a pomahaji ptekonat
mimo jiné i povinnosti, které¢ mély a maji: ,,Nebyl cas nad tim premejslet. Viceméne za
chvilku jsem zjistila, Ze jsem téhotnd. Clovék to musel brat tak, jak to je, s tim se nedd nic
deélat (Lucie, 18. 2. 2019). Nebo: ,,Rikala jsem si: ,déti mé potiebujou, musim tady bejt pro
ty deti. * Abych se tady z toho hroutila, to neni reseni, ze jo* (Lucie, 18. 2. 2019). Dale:

,,Clovék prosté musi fungovat, nic jinyho nejde  (Zuzana, 22. 1. 2019).

3.4.Vzdélavani a dalsi instituce

Jak jiz bylo zminéno, potomci informantek navstévovali, popfipadé v soucasné dobe
navs§tévuji néjakou z instituci. At uz se jedna o vzdélavaci, nebo jinou, pobyt v nich sehrél pro
rodiny vyznamnou roli. A to jak pro potomka, tak pro ostatni ¢leny rodiny. Dlouha konstatuje,
ze navstévy néjakého ze zatizeni ditéte s postizenim jsou velkym piinosem hlavné pro matku,
nebot’ ¢ast péce o dité prebira instituce a matka tak ma €as pro sebe, zajisténi chodu
domacnosti, zaméstnani a podobné (Dlouha 2013: 92). Povazuji proto za dilezité se o

nékterych z téchto institucich zminit.

Vzdélavani

Valenta konstatuje, ze kromé& dozvédéni se o diagndze potomka je pro rodinu naro¢nou fazi.
Mezi dalii zatézové etapy fadi pravé potomkiv nastup do skoly. Rika, Ze: ,,v této dobé jsou

rodice naplno konfrontovani s projevy mentalniho postizeni. Pridavaji se obavy z budoucnosti

ditéte, z moznosti jeho studijniho a pozdéji pracovniho uplatnéni* (Valenta 2009: 209).

Prvni Skolskou instituci, se kterou se déti s postizenim mohou setkat, je matetska
Skola. Takové déti navstévuji bud’ béZznou matetskou Skolu, nebo matetskou Skolu specialni.
Bendova tik4, ze dochdzka do béZnych $kol je €asta u déti s lehkym mentalnim postizenim,

protoze u nich ve vétsiné pripadl jesté neni postizeni diagnostikovano, zatimco déti s
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mentalnim postiZzenim t€z§im dochazi casteji do specialnich matefskych skol, kde jsou
uzptisobeny podminky ohledné nizsiho poctu déti, specidlnich pedagogti nebo vybaveni.
Mateiské skoly specidlni pak mnohdy nejsou skoly samostatné, ale jsou soucasti skol béznych

(Bendova, Zikl 2001: 35).

Devitileta $kolni dochazka je v Ceské republice povinna pro viechny déti, tedy i pro ty
s mentalnim postizenim. Tato dochazka podle zadkona zacina v 6 letech zéka, pficemz
je mozny odklad do $kolniho roku, kdy zak dovrsi 8 let. Kon¢i pak maximalné v 17 letech
zaka, u ditéte se zdravotnim postizenim pak tato hranice mize byt posunuta na 20 let a u osob
se stiedné tézkym, t€Zkym mentalnim postizenim, s kombinovanym postizenim a autismem
pak miize byt tento vékovy limit zvednut az na 26 let véku (Bendova, Zikl 2001: 35-35). Zaci
S lehkym mentalnim vétSinou povinnou skolni dochazku absolvuji ve skole praktické, ti
s mentalnim postizenim t€z$im nebo kombinovanym pak ve skole specialni (Pipekova 2006:

33).

Krom¢ téchto forem vzdélavani se naptiklad vyuziva i individualni nebo skupinové
integrace, kdy v ptipadé¢ integrace individualni je zak vzdélavan v bézné zakladni skole nebo
Vv zékladni Skole specidlni uréené pro Zéky s jinym druhem zdravotniho postizeni. V piipadé
integrace skupinoveé se vzdelava ve tfidé urené pro zaky se zdravotnim postizenim nebo opét
ve specialni zékladni $kole, kterd je zfizena pro zaky s jinym typem postizeni (Svarcova 2006:

72).

Nékteré informantky se zminovaly, Ze jejich potomci navstévovali béZzné matetské Skoly.
Jedna z nich naptiklad sdélila: ,,(syn) nejdriv chodil do Skolky, i kdyz jenom na 3 hodiny
denne™ (Lucie, 18. 2. 2019). Vétsina z potomku poté pokracovala na Skole praktické, diive
oznacované jako ,,zvlastni.” ,(Dcera) chodila nejdiiv do skolky a potom i do skoly. Tenkrat

byly zvilastni Skoly. Pak jsme ji vyridili odklad, aby tam byla co nejdyl (Jana, 19. 11. 2018).
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Nebo: ,,chodil do pomocny skoly, nebo tenkrat to byly zvlastni Skoly. A tam mél specialné
upravenej program kviili tém ocim (syn ma o¢ni vadu)“ (Lucie, 18. 2. 2019).

I dalsi z zen v této souvislosti o svém synovi fekla, ze: ,,dokud to slo, tak chodil do
Skoly* (Petra, 10. 1. 2019). N¢ktefi z potomki tedy do praktickych skol dochazeli az do
vrchni hranice 26 let. Jini tam travili méné Casu a poté zacali navstévovat jinou instituci.
»(Dcera) naucila se psat a cist jakz takz, ale pocty ji nejdou. Chodila do zvlastni skoly 10 let.

A pak uz jezdila do ustavu* (Martina, 9. 11. 2018).

Socialni sluzby

Socialni sluzby Zikl definuje jako sluzby, které ,,jsou tvoreny velkym mnozstvim instituct

S riiznorodou naplni prace, jejichz cilem je pomoc a podpora pri socialnim zaclenovanit
jedince v nepriznivé socidlni situaci a také prevence socidlniho vylouceni. Obecné receno je
cilem sluzeb pomoci klientiim zit beznym zpiisobem zivota nebo se k tomuto co nejvice
priblizit, tedy zapoyjit je v maximalni mire do ekonomickych a socialnich aktivit, které jsou ve

spolecnosti obvyklé pro jedince stejného veku* (Bendova, Zikl 2001: 123).

Zakon o socialnich sluzbach tyto sluzby déli na socialni poradenstvi, sluzby socialni

péce a sluzby socialni prevence.

Formy poskytovani pak rozd€luje na pobytové, ambulantni a terénni (§32 zakona ¢. 108/2006
Sb., o socidlnich sluzbéch). Jak jiz jsem zminila, informantky, se kterymi rozhovory probéhly,
vyuZivaji v soucasné dobé& pro své potomky pievazné sluzeb ambulantnich, které zakon
definuje jako ,,sluzby, za kterymi osoba dochazi nebo je doprovdzena nebo dopravoviana do
zarizeni socialnich sluzeb a soucasti sluzby neni ubytovani** (§33 zékona ¢. 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach). Z téchto sluzeb pak tito potomci v soucasné dobé navstévuji centrum

dennich sluZeb, stacionat, socialné terapeutickou dilnu nebo komunitni centrum.
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Stacionate déli O. Matousek na denni a tydenni, pfi¢emz potomci mych informantek
vyuzivaji sluzeb denni formy. O stacionafich zminovany autor fikd, Ze kromé jinych sluzeb
nabizi vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti. Nékteré ze zatizeni zajist'uji i dopravu
uzivatele mezi domovem a stacionafem. S timto typem zatizeni pak v nékterych ptipadech
byva spojena socidlné terapeuticka dilna (dfive chranénd), ktera je ur¢ena osobam, jez nemaji
uplatnéni na pracovnim trhu. Jejim cilem je pak podpora pracovnich ndvyku a rozvoj

pracovnich dovednosti. Soucasti této sluzby je i pomoc pfi stravovani a osobni hygiené.

Centrum dennich sluzeb je takové zatizeni, které se vénuje vychovnym, vzdélavacim a
aktiviza¢nim ¢innostem, dale pomaha s hygienou a stravovanim a také zprosttedkovava

kontakt se spole¢nosti (Matousek 2007: 97-98).

Jeden z vyroki informantek na téma socialnich sluzeb znél: ,,Po skole pak (dcera)
jezdila 5 let do ustavu. Tam ji vozil manzel. No a potom tady (v misté bydlisté) otevreli
staciondr, tak sla sem. A tady jsme spokojeny* (Martina, 9. 11. 2018). Jina z Zen o svém
synovi vypravéla: ,,Hned po zvlastni skole nastoupil do staciondre, takze viastné sel z

povinnosti do povinnosti. On musi mit Fad, jak nema zaméstnany ruce, tak je zle* (Lucie, 18.

2.2019).

Jedna z informantek mluvila i o zkuSenosti s odleh¢ovaci (také respitni, ulevovou)
sluzbou, o které A. Harper tika, ze poskytuje rodicim moznost si od péce odpocinout,
relaxovat a vénovat se jinym ¢innostem, partnerovi nebo ostatnim potomktm (Harper 2013:
43). O. Matousek pak o odleh¢ovaci péci tika, ze: ,,spociva bud’ v tom, Ze postizeny clovéek
dostane v domdcim prostredi k dispozici pecovatele a pecujici osoby z rodiny tak mohou na
néjakou dobu prestat pecovat, nebo je clovek s postizenim umistén do pobytovéeho zarizeni,
které prebere péci o nej kompletné (Matousek 2007: 97). Informantka hovotila o pobytové

formé. Konstatovala ale, ze ji vicekrat vyuzivat neplanuje: ,,nechci ho (syna) davat do
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zarizeni, i kdyz mi doktori radi, abych ho zvykala na pobytovy zarizeni, aby na mne nebyl
zavisle] (Petra, 10. 1. 2019). Informantka tedy vyslovila svou obavu ohledn¢ budoucnosti,
kdy se o syna jiz nebude moci starat. Podle jejich slov ji odbornici radi, aby jeji syn obcas
navstévoval pobytové sluzby. A to nejen pro jeji vlastni odpocinek, ale i z divodu, aby si syn

na pobyt v zatizeni zvyknul.

Informantky se shoduji, ze v dobé, kdy jejich potomci byli détmi, byla nabidka
socidlnich sluzeb omezend. Zeny naptiklad zminovaly: ,,Div takovy véci nebyly™ (Martina, 9.
11. 2018). Nebo: ,Je ted’ vic moznosti, kdyz byl (syn) malej, tak se o tom moc nemluvilo*
(Zuzana, 22. 1. 2019). Dale: ,,Kdyz néco bylo, tak ne na takovyhle urovni (jako v dnesni
dobg). Akorat k logopedovi jsme obcas zajeli* (Jana, 19. 11. 2018). Poptipadé také vnimaji, ze
mély nedostatek informaci o existenci a moznostech vyuziti téchto sluzeb. ,,V ty dobé pred 30
lety nebylo nic, neméli jsme se ceho chytit. Nebyl internet, v dnesni dobé je to uplné jina
situace, driv nebyly tyhle zarizeni* (Petra, 10. 1. 2019). V soucasné dob¢ tedy povazuji

vvvvvv

dobg.

RozSifovani téchto moZnosti zacalo byt vyrazné po roce 1989. M. Valenta mimo jiné
mezi témito zménami jmenuje vzestup vzdélavacich prilezitosti pro déti s postiznim, nartst
snahy o integraci a inkluzi osob s postizenim, dale rozsiteni poradenského servisu, zavedeni

systému specialné pedagogickych center nebo také rozsiteni publikaéni baze (Valenta 2009:

27).

3.5. Planovani budoucnosti

Délka zivota osob s postizenim se predevsim diky vyvoji mediciny prodluzuje. K péci o
potomka, ktery neni v oblasti samostatného bydleni sob&stacny, se tak vaze i premysleni o
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jeho budoucnosti. Rodi¢e takovych potomki Casto tesi, jak budou Zzit jejich déti poté, co se o
né nebudou moci dale starat, naptiklad z diivodu souvisejicich s vlastnim stafim. U rodicu se s
pfibyvajicim vékem potieba nalezeni feSeni této problematiky tedy Casto stava aktudlnéjsi.
Heller a Factor ve své studii zabyvajici se touto tématikou zminuji, ze takovi rodice celi
dvojimu tlaku — nejen, Ze musi vyfesit otazku tykajici se jejich vlastniho starnuti, ale zaroven
se musi zabyvat i zajiSténim nasledné péce o svého potomka (Heller a Factor 1991: 163).
Strnadova k tématu planovani potomkovy budoucnosti fika, ze: ,,pldnovani neni jednorazovy
ukol, nybrz dlouhodoby proces, jehoz cilem by mélo byt zajisténi bezpecnosti a stability osoby
s mentalnim postizenim. V idedlnim pripadeé by planovani budoucnosti mélo byt soucasti

celého Zivota rodin osob s mentdlnim postizenim* (Strnadova 2009: 186).

Toto téma je obzvlast citlivé a rodi¢tiim se o ném mluvi velmi tézko. Pro rodiny s
postizenym Clenem je ale velmi dalezité. Prestoze zadna z mych otazek na néj pfimo nebyla
zameétena, jedna z informantek své obavy ohledné budoucnosti vyjadiila. Zminila, ze uvazuje,
co se se synem stane, az mu nebude schopna poskytovat péci. Podle svych slov ptemysli o
ustavni péci, protoze syn nema sourozence, ktery by ptipadné péci prevzal. Toto vyjadieni
pusobilo velice emotivné. Informantka pak toto téma hloubéji rozebirat nechtéla, bylo patrné,

7e uz pouhé tivahy nad touto tématikou jsou pro ni velmi naro¢né.

Podle vyse zmifiovaného vyzkumu vétsi ¢ast® rodi¢a preferuje, aby jejich potomek poté,
co o n¢j jiz nebudou schopni pecovat sami, nadale Zil v domacim prosttedi, v idedlnim
ptipad¢ s pfibuznym ¢lenem (Heller a Factor 1991: 167). Planovani budoucnosti potomka
podle této studie nezahrnuje jen pfemysleni o bydleni a osobé, které se stane osobou pecujici,
ale tyka se i finan¢niho zajisténi (Heller a Factor 1991: 167). Strnadova pak konstatuje, ze

vétsina rodicl odsouva planova budoucnosti az do okamziku, ve kterém je to nezbytné nutné

(Strnadova 2009: 189).

353 % ze 100 dotazovanych
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4. Zhodnoceni a shrnuti vyzkumu

Na informantkach bylo patrné, ze hovory na téma potomka s postizenim jsou pro n¢ citlivé.
Piesto vSak rozhovory probéhly v ptijemné atmosféie, vSechny informantky ochotné
odpovédely na mé dotazy, béhem vyzkumu jsem se nesetkala s piekazkou ¢i komplikaci

vyrazn€j$iho charakteru.

Z odpovedi informantek na diléi otazky se da usoudit zavér, ze piichod potomka s
postizenim je pro matku velmi naro¢ny. Znacné¢ obtizné je jiz zjiSténi skutecnosti, ze se dité
narodilo s postiZzenim, pficemz tento moment mize zkomplikovat zpiisob, jakym se o tomto
faktu matka dozvida. Pti rozhovorech nebyly vyjimkou vzpominky na necitlivé a

neohleduplné sdé€leni této informace Iékarskym personalem.

Narozeni potomka s postizenim ma pak vliv na cely zivot matek a samoziejmé nejen
jejich. Tato skute¢nost se promita do vztahi s rodinou, kdy pfi rozhovorech pievazovaly
vypovédi poukazujici na pozitivni vyvoj vztahl jak mezi manzely, tak mezi SirSi rodinou.
Nachazely se i vyjimky v podob¢ ¢lenti rodiny, ktefi se s postizenim ditéte nesmifili.
Ptevladaly ale informace o kladném ovlivnéni rodinnych pomért, a to véetné
sourozeneckych. Zeny, které maji vice potomkd, nezaznamenavaly mezi sourozenci
vyrazn€j$i neshody kromé kratkych obdobi, kdy sourozenec bez postizeni naptiklad
vykazoval zavist vii¢i druhému ditéti. V rozhovoru byla konkrétné zminéna zavist kvuli
pozornosti matky, jez byla z pohledu ditéte ve vétSi mife vénovana sourozenci s postizenim.
Postupem cCasu tyto negativni aspekty vymizely a vztahy mezi sourozenci zacaly byt

informantkami hodnoceny jako bezproblémové.

Vliv narozeni ditéte s postizenim se projevuje i ve vztazich mimo rodinu. Informantky
se shodovaly v nazoru, Ze setkavani se s okolim bylo po narozeni ditéte z pocatku naro¢né.

Vnimaly zvySenou pozornost okoli, coZ jim nebylo piijemné. Slychdvaly negativni komentaie
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a nepravdivé domnénky. Kromé samotného smifovani se s faktem, ze se matce narodi dité

S postizenim, se tedy tyto matky ¢asto musi vyrovnavat navic i s predsudky, se kterymi se
setkavaji. V rozhovorech bylo zminovano i pocitovani studu pii po¢atecnim setkavanim se s
lidmi. V rodinach, kde se nachazi potomek s postizenim, nastavaji i takové situace, kdy se
nektefi z pratel prestanou s touto rodinou vidat, informantky zminovaly, ze mély dojem, ze s
nimi nekteti znami omezili kontakt. Mezi rodinou s potomkem s postizenim a zndmymi se
také v nékterych ptipadech objevovaly konflikty zptisobené nesouladem nazort na vhodnost
vychovy ditéte s postizenim v rodiné — kdyz znamy doporucoval dit€¢ umistit do ustavni péce.
Postupné se vSak vSechny Zeny vyrovnaly i s negativnimi odezvami od okoli, naucily se tyto

situace zvladat. Také napfi¢ Casem vnimaji zlepSeni reakci okoli na 0soby s postizenim.

Dalsi oblasti, kde ma fakt, ze se dit¢ narodilo s postizenim vyrazny vliv, je celkovy
zpusob traveni dne. Péce o takového potomka je pro pecujici osobu ¢asoveé velmi narocna a
Casto se poji s nutnosti této osoby opustit zaméstnani a omezit vénovani se konickiim a dals$im
aktivitam, jejichz praktikovani bylo v dobé pted porodem bézné. Jako takové bylo uvadéno
napiiklad setkavani se s prateli. Zivot rodiét, kteff maji potomka s postizenim, se od Zivota
rodin, kde takovy potomek neni, také Casto 1i§i v tom, Ze potomek s postizenim mnohdy
vyzaduje celoZivotni péci. S tim souvisi 1 potieba zajistit potomka 1 poté, co se o n¢j rodice
nebudou schopni dale starat. Pro takoveé ptipady je tedy potieba vytesit otazku opatrovnictvi,

bydleni a finan¢ni stranku véci.

Druhé ¢ast vyzkumné otazky méla za cil popsat, jak se Zeny vyrovnavali se
skutecnosti, Zze ma jejich dité postiZeni, a co jim pii adaptaci na tuto roli matky poméhalo. Z
rozhovori vyplynulo, Ze i pfes narocné pocatecni faze postupem Casu tento fakt pfijmuly a
snazily se a stale se snazi soustfedit spiSe na kladnou stranku véci. Faktorem, ktery byl pfi této
adaptaci napomocny, byla predev§im rodina, kterd Zeny podporovala. DalS$imi podptirnymi
¢initeli byli a jsou pratelé a koni¢ky. Vyrazné napomocné bylo a je také setkdvani se s
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rodinami s podobnou zkusenosti. V1iv také mélo soustiedéni se na kladné stranky situace, kdy
informantky napftiklad pocitovaly vdek, ze postizeni potomka neni hlubsiho charakteru, zZe si
diky této situaci nasly nové pratele, Ze se posilila soudrznost rodiny. Byla zminovana i tiprava

zivotnich hodnot, ktera této adaptaci byla také napomocna.

Co se tyCe zmén napti¢ Casem, vyrazné je informantky vnimaly v oblasti
informovanosti a socidlnich sluzeb. Zatimco v obdobi, kdy jejich potomci byli détmi
pocitovaly, ze nemaji dostacujici moznosti informace souvisejici s postizenim ziskat, v dnesni
dobé¢ povazuji dostupnost informaci za mnohokrat vyssi. Také v nabidce, pristupnosti a
prilezitostem k vyuziti socidlnich sluzeb vidi vyrazné zlepseni. Kladné hodnoti i vyvoj

pristupu vefejnosti k jejich postizenym potomktim.
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5. Zavér
Tato bakalaiska prace se vénuje matkam, které maji alespon jednoho plnoletého potomka s
vrozenym mentalnim nebo kombinovanym postizenim. Cilem prace pak bylo zodpovédét
vyzkumnou otazku: Jak zZivot s potomkem se zdravotnim postizenim ovliviioval a ovliviiuje
kazdodennost matek techto déti a jak tyto matky zvladly adaptaci na svou roli, popr. co jim k
adaptaci pomohlo? V ramci vyzkumu se uskuteénilo 5 rozhovori, jejichz prostfednictvim
byla ziskdvana data pro nalezeni odpovédi na tuto otazku. Prace tedy zaznamenava pohled
zen, kterym se narodil potomek s postiZzenim, soustiedi se na zmény, jez prichod takového
ditéte prinesl. Dale se zabyva faktory, které mély vyznamnou roli ve vyrovnavani se s touto

situaci.

Proces prijeti takové situace je dlouhodoby a je ovlivnén fadou faktorti. UZ narozeni
potomka s postizenim predstavuje naro¢nou udalost, jejiz disledky provazi rodice po cely
zivot, coz dokazuje nejen obsah odpovédi informantek, ale i jejich forma. Ackoliv
informantky, které mi poskytly rozhovor, maji potomka jiz dosp€lého, vzpominky tykajici se
zjisténi, Ze se staly matkami déti s postizenim jsou pro né stale emotivni. Narozeni takového
potomka ma potom vliv nejen na rodice, ale i na $irsi rodinu, na vztahy s okolim a na celkovy

Zivotni rytmus.

Potomek s postizenim tedy pfinasi do rodiny celou fadu zmén a jeho pfitomnost
ovliviiuje kazdodennost matky velkou mérou a v dlouhodobém méftitku. Z informaci
ziskanych od informantek, jejichZ potomek je jiz plnolety lze usoudit, ze dopady souvisejici S

pfitomnosti ditéte S postiZenim rodinu doprovazi v riznych forméch po cely Zivot.
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