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ABSTRAKT

Bakal&ska prace je zattena na problematiku pé o postizené dits hlubokou mentalni
retardaci. Specificka pozornost jgnevana socialnimu postavenicpgci matky a vyzna-
mu socialni opory. Prace seznamuje a Mjtpdwdomi o narénosti pée o takto postize-
né dit, o matin¢ prozivani a zkuSenostech v procesu adaptace daRmpisuje faktory,
které maji vliv na kvalitu Zivota matky v ditych etapach zZivota. na zaktadubjektivni

vypowedi dotazovanych respondentek.

Kli¢ova slova:

Mentalni retardace, pajici matka, kvalita Zivota, socialni postavenig¢gékvalitativni

vyzkum, rozhovor

ABSTRACT

This bachelor thesis deals with the issue of takeng for a disabled child suffering from

a deep mental retardation. Specific attentioraigl po the social status of a mother taking
care for a disabled child, as well as to the imgrooe of social support. This aims to make
known how demanding such care is, and what ththen® experience in the process
of adapting to the care is. It also points outfdwtors affecting the quality of mothers’lives

in specific life episodes, based on carried outiings.

Key words

Mental retardation, nursing mother, quality of li®ocial status, care, qualitative research,

inquiry
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UvoD
.Kdo dal Zivot ditti, stava se jeho dluznikem.” Jean-Henri Fabre

Pcteti, €hotenstvi a narozeni zdravéhoétlitje pro mnoho matek tou né&fgi radosti
a Sestim v Zivot. Narozeni vlastniho miminka se stava jedimjgn okamzikem. Otevira

se tim¢loveéku novy zajimavy sét, plny aiekavani, co vlastnrodicovstvi znamena.

VétSina Zzen samaejmeé touzi, aby obdobiéhotenstvi probihalo co nejlépaemysli ge-
dem, planuji a upravuji gyzivotni styl a vyl@&uji vSe, co by mohlo poSkodit vyvoj dié.

Po absolvovani vSech nezbytnych viset v pabéhu gravidity a lékeského uji&ni,

Ze je s dittem vSe v ptadku, pak fichazi uleva aéeni se na miminko. Rife pak pro
rodice a nejblizsi rodinu novym smyslem Zivotaéichazeji nové poznatky, citové vazby,
zkuSenosti. Jak se adovek dokaze vyrovnat s tim, Ze narozené dita vazné zdravotni
komplikace? Zmizi bec rekdy bolest ze ztraty $in obavy z kazdého dalSiho dne? Jak
vhim& peéujici osoba kvalitu Zivota? | j& sama jsem skalikrdt polozila otazku,
co by nasledovalo, kdyby se mi nenarodily zdra&t® do by se zrénilo a zda bych zvla-

dala péi o ditt s postizenim.

Tyto otazky n&¢ privedly k tématu moji bakaitédké prace a tim je ,Socialni postaveni
a znena kvality Zivota matky paijici o postizené dits hlubokou mentalni retardaci*.

Odjakziva se rodily &i zdravé po duSevni élesné strance, ale takétidpostizené. Zda se,
Ze mnozstvi takovychéti dokonce roste. Jednim #wbda je, Ze lekéska da je jiz
na takové Urovni, zeftké zdravotni komplikace mohou pomoci novych igkach po-
znatka prekonat i @ti, které by dive Zejme zentely jiz v prvnich ndsicich Zivota.

Tézkostem rodit petujicich o postizené ditbylo i v odbornych publikacichémovano
mnoho pozornosti. Existuje spousta metodickychzeadtrany odbornik psycholog, ale

i osob, které zasahla o postizené dit Ve svych studiich se zabyvaji momenty, kdy je
rodicim oznamena skupost, zZe jejich d& bude postizené. Zatfuji se na obdobi, kdy
rodice prozivali obrovskou bolest, nepopsatelnou befnatekonavali obrannou fazi jen

téZce vedouci k fazi vyrovnavani &jpti ditcte takovym, jaké je.

Diive byly diti ve velké tSin¢ pripadi ,umistovany* do Ustat. V poslednich letech
se pée 0 osoby s mentalnim postizenim vice posouvajah jeodin a dochazi tak ke zvy-
Sujici se kvali p&e. Hlavni roli hraji vztahy, laska k dit, nactje, vira, otazkou vSak

zustava, zda matkaipnekolikaleté péi nesupluje systém vejné podpory v nasi zemi.
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Druhou stranou této rodinné q@éje kvalita Zivota rodinnychifsludniki, ktei se o posti-
Zené dié rozhodnou pé&govat doma, zejména pak matek, na kterych&8iw piipad lezi
kazdodenni starosti spojené s opatrovagiod postizeného die. Tato situace ma zajisté
vliv na jeji psychiku. Pr&s matka je nejvice zasazenastedky vzniklé situace, jako je
nizSi ekonomicka stabilita, &itd spol€éenska izolace, ighodnoceni svych éila ambici,
nemluw 0 mozné ztréschopnosti uzivat si, radovat se.

Cilem moji bakal&ské prace je:

Analyza postaveni matky ggici o hluboce mentaénpostizené dé na zaklad rozhovoru

(dale jen matka PoB — matkadogici o osobu blizkou)

- zjistit a pojmenovat konkrétni faktory, které imgliv na kvalitu Zivota a spotenské

postaveni matky PoB v jednotlivych etapach adaptage€i o postizené dét

- analyzovat a popsat vyvoj postaveni matky v sslasti se vztahy ve formalnim a nefor-
malnim socialnim progdi.

Bakal&skou praci tvéi cast teoretickd a praktickd. Teoretick@ast jsem rozélila
na 4 kapitoly. V prvni kapitole se¢nuji charakteristice mentalni retardace a postjzeni
etiologii a klasifikaci dle MKN-10 (Mezinarodni lddikace nemoci). Druha kapitola je
zangiena na popis vlivu postizeného &t na kvalitu Zivota rodiny, vystluje pojem

a dimenze kvality Zivota, ukazujasovou a finatni nar@nost pée o postizené dit
Ve treti kapitole se zabyvam socialnim postavenim matkyznamem socialniho okoli,
formalni a neformalni socialni siti a dale #uji socialrt pedagogickou pomoctvrta
kapitola vymezuje legislativni ramec prav osob swakeim postizenim a uvadighled
stéZejnich zakof souvisejicich s problematikoud®eéo postizenéddi.

Praktick&cast bakalgské prace se tyka vlastniho kvalitativniho vyzkuraoeireného na
subjektivni vnimani kvality Zivota matekqugicich o di¢ s hlubokou mentalni retardaci.
Ve vyzkumnécasti jsem pouzila metodu rozhovoru, kde cilenyrazkémi jsem se poku-
sila zmapovat prozivani, postoje, pocity a zkusesosivisejicimi s nakmou péi.

V oboucastech bakaldké prace se objevuje spojeni ,postizen&' dfiamozejmé¢ mam na
mysli di€ s mentalnim postizenim. Formulaci jsem zvolilasgistickych divodi, men-
talni postizeni je SirSi a zés$ujici pojem mentalni retardace.

Praci bych radaifspela k vytvaeni powdomi o narénosti p€e o postizené dita ukazala

na moznosti sociélni pedagogiky.
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|. TEORETICKA CAST
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1 MENTALNI RETARDACE

Tato ¢ast definuje pojem ,mentalni retardagiepostizeni®, uvede odliSnosti a mirtzr
nych typi, urceni stup® mentélni retardace na zaktagdosouzeni struktury adaptability,
inteligence. V nasi populaci se udava dlét8vé zdravotnické organizace (WHO) vyskyt
jedinal s mentalnim postizenim 3,15 %. BBgEjSi je lehky stupg mentélni retardace
(80 %), stedre t&Zky 12 %, ¥Zky 7% a hluboky 1 %.

1.1 Charakteristika mentalni retardace

Ackoli slovo mentalni postizeni nema status coby iteus) technicus, j€asto pouzivan

v oblasti poradenské a ve spectjmedagogické praxi,Mentalni retardaci lze vymezit

jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti demgits se predevSim snizenim ko-
gnitivnich,7ecovych, pohybovych a socialnich schopnosti s prémaderinatalni icasre

postnatalni etiologii, ktera oslabuje adagé schopnosti jedince.” Charakteristickym
znakem je nezvrathnaruSena poznavaci schopnost a jde o trvaly staiterého jsou
zna&n¢ omezeny moznosti vychovy a évani.

.Mentalni retardace je vyvojova porucha integracgyphickych funkci postihujici jedince
ve v8ech slozkéch jeho osobnosti — duseitagré i socialni.?

.Mentalni postizeni je SirSi a zasSujici pojem zahrnujici krammentalni retardace
i takové hrandhi pasmo kognitiwisocialni disability, které znevyhage klienta pede-
vSim @i vzaelavani na BZzném typu Skol a indikuje vyrovnavacpodpirna opateni edu-
kativniho (pop. psychosocialniho) charakteru®

Vezmeme-li mentalni postizeni jako celek, na powrg¥stane heterogennost tohoto celku,
kde se jednotlivci liSi Skalou rozdilnych zrialkazda z osob se vyz&ige ukitymi speci-
fickymi zvldStnostmi socialni, psychologické a loigické povahy. Na strérjedné se jevi
osoba s mnoha shodnymi prvky pro dany defekt, rmastiruhé s individualitou mentain
retardovaného, ktery se rozviji a proziva zivotésdastnim zfisobem Ve Skale klasifi-
kacniho systému je uzivano vice hledisek, nejfrekvemtgjSim je hloubka postizeni

v zavislosti na n¥e intelektu, symptomatologické a etiologické hl&disNejpouzivayyj-

! VALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LE°BYCH. Mentalni postizeni: v pedagogickém, psycholo-
gickém a social&tpravnim kontextuVyd. 1. Praha: Grada, 2012, 349 s. Psyché (Grd8&8N 978-802-
4738-291. Str. 31

2 MUHLPACHR, PavelSpecialni pedagogikdMS Brno. Brno: BonnyPress, 2010, str. 48

¥ VALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBYCH. Mentalni postiZzeni: v pedagogickém, psycholo-
gickém a sociadkpravnim kontextuVyd. 1. Praha: Grada, 2012, 349 s. Psyché (Grda88N 978-802-
4738-291. Str. 30
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Sim kritériem je inteligetni kvocient 1Q — vysledek vydeini kvantitativni Grové mental-
né retardovaného. OvSem toto kritérium nebere v pgeay jako sniZzend adaptabilita,
omezena moznost vyjeml/ani, nesoustdknost a dalSi. Rozsah 1Q je tedy opodstayn

jen tehdy, bereme-li v vahu i ostatni znaky a pésti, které utovani 1Q gispsly.*

1.2 P¥iciny vzniku mentalni retardace

Priciny vzniku mentalniho postizeni jsotizné a jsou determinovany mnoha faktory podi-
lejicimi se na stavu osobnosti. Valenta a kehsto uvadi &eni picin na endogenni
(vnitfni) a exogenni(vngjsi). DalSi jeho kategorizaci je rageni dle casového ramce na
faktory prenatalni (pfed narozenim dite), perinatalni (pasobici v obdobi porodu a bez-
prostedre po rem) apostnatalni(v dalsi fazi zivota). Nelzetpsré stanovit etiologické
kategorie, symptomy jsou vZdy odliSné, proto ndejislva identicky postizeni jedinci.

v

* Endogenni giciny

Mezi endogenni ii¢iny fadime fisobeni ddi¢nych faktofi (nag. fenylketonurie — meta-
bolicka porucha), dalSi vliv mohou mit genetickéyaby (nap. trizomie 21. chromozo-

mu), infekce matky a dalSi patologické faktory.
» Exogenni griciny

Exogenni piciny mohou bytbiologické— nag. virové a bakterialni infekcanorganické-

nag@. Urazy, rentgenové #ni, uzivani nevhodnych &k chemikalie, alkohol, drogy.

vvvvv

A posledni skupinou jsopsychosocialnpriciny — prenatalni deprivace (stres).
* Prenatdlni pri¢iny
Prenatalni ficinou mize byt misobeni ddicnych, geneticky podmémych poruch. Vliv
mohou mit specifické poruchy jako infekce matkyr@@aky, neStovice, toxoplazmaoza).
* Perinatalni pri¢iny

Perinatalni ficiny jsou nap. mechanické poskozeni mozku, nedostatek kyslikakanpo-

rodni vadha. PerinataIniiginy bych vzhledem k vyzkumnému z&teni této prace na kon-

4 KVAPILIK, Josef a MarieCERNA. Zdravy zgsob Zivota mentathpostizenychVyd. 1. Praha: Avicenum,
1990, 134 s. ISBN 80-201-0019-9. Str. 9, 10

® VALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBYCH. Mentalni postiZzeni: v pedagogickém, psycholo-
gickém a sociadkpravnim kontextuVyd. 1. Praha: Grada, 2012, 349 s. Psyché (Grda88N 978-802-
4738-291. Str. 55
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krétni @gipad chila rozvést &gji. Mira €Zkého postiZzeni dite matky, ktera je hlavnim
Gcastnikem vyzkumu, byla #pobena pray nasledkem traumatu u porodu. &iitbyla

diagnostikovanatfka porodni asfyxie a hypoxicko ischemicka enceqpetie.

Asfyxieje nedostatek kyslikuied porodem, v fibéhu a bezprosedre po porodu. Pojem
asfyxie je odvozen #eckého ,bez pulzu“. Asfyxie jéastou pi¢inou perinatalniho umrti
a neurologického poskozeni. Pokud hypoxie, tj. statek kysliku ve tkanich, trva delsi
dobu, vyviji se metabolicka acidéza a asfyxie, &t stanou koteymi disledky posko-
zeni nejcitlivjSich orgald (mozek, ledviny,...).Hypoxicko ischemickd encephalopatie
(HIE) je akutni poSkozeni mozku nedostatkem kyslikoakem &ké HIE byva letargie,
kdma, nedostatmost reflexi (saci, polykaci), #e¢e, hypotonie. Prognéza — vysoka uamrt-
nost v prvnich tydnech Zivota, uvadi se 50 — 758vazné nasledky v pod®lepilepsie

a mentalni retardace.

st

* Postnatalni priciny

V postnatalnim obdobi mohouignbit negativni faktory, kdy @iZe dojit k traumaim cen-
tralni nervové soustavy, specifickym infekcim a&am (encefalitidy), krvaceni do moz-
ku. Radi se sem i vliv tzv. sociélnich fakipmag. ditti se rodée newnuiji, neni vhod#
stimulovano. Takovy stav vSak Ize &nit viivem vychovného fisobeni a z#nou proste-
di.

1.3 Klasifikace mentalni retardace

Swtova zdravotnické organizace (WHO) pravidetaviduje klasifikaci duSevnich poruch
(MKN = Mezinarodni klasifikace nemoci). Nyni plaésata revize MKN-10, mezinarodni

znaseni ICD-10. Mentélni retardaci roddje podle hloubky postiZzeni na stun

. F70. Lehka mentalni retardace (50-69 1Q)
Opozdny vyvojieci, ale v jejich rozvoji Ize dosdhnoutéiného uzivani komunikace. Vy-
skyt w&tSinou s nastupem do Skolyétdina jedind neni zavisla na pomoci se sebeobslu-

hou, vykonavaji jednoducha zastnani, pohyb v soci&menaréném prostedi je mozny

6 http://atlases.muni.cz/atlases/novo/atl_cz/main-#mozenec+novorasfyxcas.htnipnline]. 9.4.2014 [cit.
2014-04-09]. Dostupné z: http://atlases.muni.cz

"SVARCOVA, Iva.Mentalni retardace: vatavani, vychova, sociélni pé Vyd. 1. Praha: Portal, 2000, 184
s. ISBN 80-717-8506-7. Str.27.
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bez omezeni. Zay vyznam ma vychovné prastli. Pokud se objevuje etfro a socialni
nezralost, tsledky retardace se mohou projevit obtiznym vyrowmase s normami, tradi-
cemi, s pozadavky na manzelstvi a vychowti, @ajiSeni arovré bydleni, zdravotni pe
apod.

. F71. Stedrg téZka mentalni retardace (35-49 1Q)

Vyrazné omezeni mysSlenieci i sebeobsluhy. Pro tyto osoby je nutné vyetachragné
prostedi, bydleni, zagstnani po celou délku jejich Zivota. V dékysti jsou schopni
s odbornym dohledem vykonavat jednoduchou manyddaci. Rozdily v této skupén
byvaji ve schopnostech.ékteii maji vySSi arovie v senzoricko-motorickych dovednos-
tech nez v socialnich interakcich a komunikacé naopak.

. F72. T’Zka mentalni retardace (20-34 1Q)

Vyrazné opozéni psychomotorického vyvoje jiz wgdskolnim ¥ku, sebeobsluha je trva-
le nemoZna. Vyraznsnizena je uroveschopnostiCasté jsou znmé poruchy motoriky
v kombinaci s jinymi pidruzenymi vadami.

. F73. Hluboka mentalni retardace (pod 20 IQ)

Trvala p€e je nezbytna i v nejzaklagi8ich ukonech, jedna se &ké postizeni motoriky
a soudasré senzorické postizeni, vyZaduji stalou pomoc a ethhVyskytuji se zavazné
neurologické poruchy. Jedinci jsotZte omezeni ve schopnosti poroziimpozadavim,
vétSina osob je imobilni. V oblasti komunikace Izevbidt pouze o fornd rudimentarni
neverbalniCasté je organicka etiologie.

. F78. Jind mentalni retardace

Pro pgidruzené senzorické, somatické postizeni je nesnatimovit stupementalni retar-
dace. Objevuje se vyskytzkych poruch chovani a autismus.

. F79. Nespecifikovana mentalni retardace

Jde o mentalni postizeni, ale pro nedostatek zmegi mozné jedinceigsré zaradit

do Zadného vySe uvedeného klasifikido stups.

Dle miry jejich aktivity se jedinci dale mohou diéacovat dle typu postiZzeni apatické—
pomalé, torpidni (§Sina osob s Downovym syndromem) a jediecetické— neklidné,

drazdivé, pohyblivé.

8 MICHALIK, Jan. Zdravotni postizeni a pomahajici profe¥gd. 1. Praha: Portal, 2011, 511 s. ISBN 978-
807-3678-593. str.116+128
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2 VLIV POSTIZENEHO DIT ETE NA KVALITU ZIVOTA RODINY

Prichod ditte do rodiny se tyka vSech jeji¢kena, ma velky vliv na dosud zabnuty zpi-
sob Zivota, na vztahy a vazby v rodlimim spiSe ma znatelny dopad na vztahy v fodin
narozeni dite postizeného. Postizenéedée stavaifcinou znen stylu Zivota celé rodiny.
Rodina se tak musifigpasobit moznostem a patbam dite, musi zmnit svoje dosavadni
zvyky, pravidla a zfisob souziti. Dsledkem toho se &ni nejen chovani jednotlivyatie-

na uvnitt rodiny a na viejnosti, ale jisté z#ny nastanou v kvalitZivota rodiny a v jejich

spol&enském postaveni.

2.1 Dité s mentalnim postizenim v rodig

PostiZzeni ditte znamend pro rotk n&ekanou z&#, naruSeni dosavadnich hodnot, trau-
ma. Rodée ztraci pedstavu zdraveho dfe a nahrazuji ji nejasnym obrazemewditposti-
Zeného a s tim vynucenou &mu Zivota. Stres spojeny s touto skumesti ovliviiuje veske-
ré vztahy a réni celkové klima v rodi& Nutnost zvladnout obtiznou situaci a ¥§ipmaze
prispét k posileni rodinnych vazel muze vést k odcizeni nebo rozpadu vztahu. Také d
sledky postizeni nemusi byt rédim zcela jasné, zgatku neznaji zavaznost postiZzeni,
progndzu, vSechny projevy nemoci. Chybifpbhé znalosti, coz jeSpodtrhuje celkovou
zagz. Miru stresu ovliiiuje nejen typ a zavaznost postiZzeni, ale mohoyttofd¥eviadajici
nazory na postizeni, pokud dojde ke kumulovani amtrdch problém, pochopitelg

se obava rodii stupiuje’

Jakym zjisobem budou rodtié reagovat a zvladat situaci $ghodem difte s mentalnim
postizenim ovliviuje fada okolnosti. Jednou z nichide byt nap. charakter postiZzeni,
mozna picina vzniku nebo viditelné napadnosiznych projew ditéte. DalSi pak jak rodi-
¢e hodnoti svoje s@asné postaveni, jak se dokazi vyrovnat s&ggakou silu maji odo-
lavat gipadnym negativnim projém sveého okoli apod. Obdobi konfrontace &ddi
se skuténosti, Ze jejich détje postizené, fiveme oznét jako krizi rodicovské identity*°

.P Fiznani, ze naSe dife vazw postizeno, vyvola obvykle silnou Uzkost a poahaeje.

Jako bychom ztratili dosavadni Zivotni jistotu.tdeotesny Zivotni proZitek. d#e trvat
u jednotlivych rodki riizre dlouho — hodiny, dny, tydny ¢gice.

® VAGNEROVA, Marie, lva STRNADOVA a Lenka KREXDVA. Narocné matéstvi: byt matkou postize-
ného diéte. Vyd. 1. Praha: Karolinum, 2009, 333 s. ISBN 9T2-81616-162str.14-16

19VVALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBYCH. Mentalni postiZzeni: v pedagogickém, psycholo-
gickém a sociadkrpravnim kontextuVyd. 1. Praha: Grada, 2012, 349 s. Psyché (Grda88N 978-802-
4738-291. Str. 282
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VetSinou vSak brzy nastupuje druhé obdobi, kdy séswabosi obranné tendence. Ne-
chceme si onu neblahou skirtest pipustit. Cheli bychom se ji vyhnout, odepsat ji, pro-
hlasit za omyl, nebo ji aspaa rekoho sveést, a Zalit veci tak, aby se nas netykaly. Tyto
obranné mechanismy maji mnoho podob a u jednotiivgdiciz a vychovatel se mohou
projevit s tiznou intenzitou a trvatizre dlouho.

Teprve kdyZ tuto ,obrannou” faziipkoname, z8na proces vyrovnavani a zivot sétdim
dostava novy smysl. Cilem nasSeho snazeni a praseldaamych nerize byt jen chranit
sam sebe, nybrZigmout di¥ takovym, jaké je. Afpmout i sebe jako rode a vychovatele

postizeného dite.“**

2.2 Faze akceptace postizeného dfe rodici

V celém procesu akceptace postizenéh&aliodti dochazi k prortnadm chovani a prozi-

vani. Rodée prochazi vizng trvajiciméasovém ramci i typickymi fazemt?
1. Faze Soku a popeni

Prvni faze projevujici se Sokem a strnutim, nescbsi) reagovat na subjekti&meakcep-
tovatelnou informaci, Ze ditneni v pdadku. Popeni nepijatelné skuténosti je psychic-
kou obranou narusené rovnovahy. Mnozi ¢edve svém ned$ti postradaji empatie

ze strany zdravotnického personalu.

2. Faze bezmocnosti

Rodie prozivaji v této fazi pocity bolesti, viny, bezena strachu. Nemaji tuseni, jak situ-
aciresSit, @ekavaji pomoc, jejich prozitky mohou byt ambivaténiNa strad jedné se boji
odmitnuti, na strandruhé @ekévaji podporu, i kdyZz nemajiqustavu, w¥em by néla

spaivat.

3. Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

ML

Jde o obdobi zpracovani a zvladani problémugeodntji ziskat informace oijcin¢ po-
stizeni. Emoce&asto brani racionalnimu zpracovani informaistymi negativnimi emo-
cemi mohou byt smutek, deprese, Uzkost, zloba nddvinika. V této fazi existuje dvoji
strategie, prvni jgeSeniaktivnim zpasobem (hledani pomoci, aktivita, kteréast&né

1 MAT EJCEK, Zderek. Rodizm mentald postizenych éti. 1. vyd. Praha: H, 1992. ISBN 80-854-6752-6.
str. 4

12VVALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBYCH. Mentalni postizeni: v pedagogickém, psycholo-
gickém a sociadkrpravnim kontextuVyd. 1. Praha: Grada, 2012, 349 s. Psyché (Grda88N 978-802-
4738-291. Str. 282-285
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snizuje psychické n&f) druha strategie jéinikova varianta (Gték ze situace, krajnim

feSenim je odchod od rodiny, undfsitdite do Ustavu)
4. Faze smlouvani

Prechodna etapa, raa situaci sice akceptuji, ale vyfag nadtji na zlepSeni. Je znakem
kompromisu k @ive zcela nefypustné skutnosti. Trauma fechazi ve stres provazeny
bezvychodnosti, Unavou. N&r@ pé€e o dit posiluje pocity marnosti z nedostatého

efektu vynaloZzené snahy, od ktet&kavali vice.
5. Faze smkeni

Etapa, kdy rodie akceptuji skutmost o postizeni svého &li¢. Tato etapa struje k fijeti
ditéte takového, jakym je. Roth se zainaji chovat adekvadi k situaci. Planuji reaky-

Sim zmsobem.

.P Fijeti ditete ze strany rodi: je v piipad, Ze se jedna o dis postizenim, v mnoha ohle-
dech narené: p'edstavuje jakousi zkouSku bezpodnrtinsti rodiovské lasky, kterd pro
dit¢ znamené zékladni milieu, ramec jelistu a harmonického vyvoje jeho osobno$ti.“

2.3 Faktory ovliviujici adaptaci matky

V kazdém pipadt Zivot s postizenym ditem pro rodinu znamena &dek zcela nového
zpisobu souziti. Je nezbytmutné pestavt dosud zaghnuté hodnoty. Blezitou roli hraji
mezigeneréni postoje k nemoci a zdravi. Jaky dopad bude m&fe @ postizené dit
na psychiku rodiny, zalezi také na charakteristadticu, celé rodiny a déte jak uvadi

Vancura.'*

Charakteristika rodfu:

- kvalita manzelského vztahu — sdileni odfmnosti, vzajemna podpora, o¢ainpartnera

- locus of control matky — studie prokazaly, Ze kygtreswdcené o svém vlivu na stav
v rodirg, se dokazi Iépe adaptovat a vyuzit socialni oporu.

- preswdéeni a hodnoceni ze strany roidi

- ¢asovy rozvrh a planovani aktivit-problematika phaduoi casu je dlezita pro chapani

potreb rodin

13 VANCURA, JanZkusenost rodii déti s mentalnim postizenirh. vyd. Spolénost pro odbornou literaturu
- Barrister, 2007. ISBN 978-808-7029-145. str. 27

“VANCURA, JanZkusenost rodii déti s mentalnim postizenirh. vyd. Spolénost pro odbornou literaturu
- Barrister, 2007. ISBN 978-808-7029-145. Str.39-41
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Charakteristika rodiny:

- soudruznost rodiny — sounalezitost, blizkost ViedéZSi mfe stresu a vysSi i@ schop-
nostiresit problémy spota¢

- tvorivost-chapano jako schopnost nalézt dostetennozstvieSeni vizkych situacich

- nezdolnost-odhodlarelit prekdzkam, vytrvalost. VySSi mira nezdolnosti rovedepsi
zvladani situace atsi podpora

Charakteristika ditte

- zavaznost postiZzeni-studie ukazujickm je zavaz§Si postizeni, tim je vySSi mira stre-
su. Negativni vliv ma rowt nejasna diagnéza a progndza, charakter postinédndky

na pé€i apod.

2.4 Pojem a dimenze kvality zivota

Clovek prichazi na tento $¥ a mezi pani wtdiny z nas pat, aby nas Zivot bylt&stny,
nasli jsme smysl byti, zkratka, aby Zivotlnistou kvalitu. V poslednich letech préftdo
hodre vyzkumi na tohle téma, jak kvalitu Zivota zjgvat, v jakych kontextech se Zivot
lidi odehrava, objevuje se iithz na budoucnost a hodnoty, cobydliy faktor kvality
Zivota. Existuje velky zedifitek hodnot, kterétzni lidé fizné preferuji, uznavaji,tauz jde

o materialni a hmotné zabezpai, moZnosti vz&lavani, okruh rodingi pratel. Asi nej-
dulezitéjSi hodnotu bezpochybyi@dstavuje zdravi. Bohuzel vzdy nejde o safejozy
stav. Jiz od nepatti je zdravi prvéadou podminkou pro dosazenés$t, spokojenosti,

nasich cili, doziti se nejvysSihasku apod.

.Zdravi je stav, kdy jelloveku naprosto doke, a to jak fyzicky, tak psychicky i sociln

Neni to jen nefitomnost nemoci a neduZivostr*

Pokud chceme hovib o kvalit¢ Zivota tykajici se zdravi, je nezbytné chapat vidjako
prostedek k dosazZeni cile, k realizaci naSeho&anvivotnich plah a gredstav.Regeno
jinymi slovy, abychom mohli &éat to, co chceme, pi@bujeme byt zdrévi. V jiném pojeti
zdravi, se mize pra¥ zdravi stat cilem samo o sobbzvIast u lidi, ktei jsou nap. t€Zce
handicapovani, chronicky nemoatitrpi velkymi bolestmi. Zdravi je nedilnou S@sti

subjektivni spokojenosti pro naghi nasich tuzef®

15 KRIVOHLAV\:(, Jaro. Psychologie zdravivyd. 3. Praha: Portal, 2009. ISBN 978-807-3678-G&r.37
8 KRIVOHLAVY, Jaro. Psychologie zdraviVyd. 3. Praha: Portal, 2009. ISBN 978-807-3678-68tr.29



UTB ve Zling, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovyc studii Brno 20

-WHO definuje kvalitu Zivota jako jedincovu percepeho pozice v Zivétv kontextu své
kultury a hodnotového systému a ve vztahu k jdiicncia’ekavanim, normam a obavam.
Jedna se o velice Siroky koncept, multifaktodédwlivreny jedincovym fyzickym zdravim,
psychickym stavem, osobnim vyznanim, socialniatyzt vztahem ke Kbdvym oblastem

jeho Zivotniho prosedi.“*’

Kvalita Zivota souvisejici se zdravim (HRQL — HbaRelated Quality of Life) jeidezity
ukazatel kvality zdravotni e, poteb, efektivity. Kvalita Zivota souvisi se zdravinjea
ovlivnéna mj. wkem, kulturou, socialnim postavenim, pohlavindnivse wase, Zivotnimi

udalostmi, zminou hierarchie individualnich hodnot ap$d.
Kvalitu Zivota Ize chapat v pojeti dvou hledisekjektivniho a subjektivniho.

Objektivni kvalita zivota hodnoti materialni zabesmi, fyzické zdravi, socialni status,
socialni podminky. Promita tedy slediznych socialnich, zdravotnich a ekonomickych

7 v ™

podminek, které ditym zpisobem nas Zivot ovliuji.

Subjektivni kvalita se oproti objektivni kvaitivota tyk& toho, jak danylovék vnima
svoje spoléenské postaveni, které hodnoty jsou pfopmioritni a dilezité, v jakych Zivot-
nich oblastech se citi spokojeny. Vyslednou spaiage pak ovliviuji naSe osobni cile,
tuzby, naSe &kavani. Kromd objektivni a subjektivni dimenze mohou na kvalitfuota

4

pusobit vnitni a vrEjsi Cinitelé.

a) vnittni: somatické a psychické dispozice jedingigitele majici vliv na jeho inte-
gritu a rozvoj

b) vn¢jSi: obsahem odpovidaji objektivni dimenzi, tzredsiji souhrn& podminky

S 4

ovlivaujici nas Zivot
Swtova zdravotnickd organizace (WHO) rozliSuje 4 eblaystihujici dimenze lidského
Zivota:
1. fyzickeé zdravi a Urowesamostatnosti (energie, odptek, schopnost pracovat, bolest)

2. psychické zdravi a duchovni stranka (pocity, lemi$ weni, sebehodnoceni)

3. prostedi (ekonomické zdroje, bezfiedostupnost pe)

" PIPEKOVA, JarmilaKapitoly ze specialni pedagogikd., rozs. a feprac. vyd. Brno: Paido, 2006, 404 s.
ISBN 80-7315-120-0. Str. 87.

18 MARES, Jti. Kvalita Zivota u dti a dospivajicichBrno: MSD, 2008, 235 s. ISBN 978-807-3920-760.
Str.71.
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4. socialni vztahy (vztahy osobniho charakteruigoicpomoc, podpord)’

V kazdém pipadt Zivot s postizenym ditem je novou Zivotni situaci a dle mého nazoru
to m& vliv na zminu kvality Zivota. Znamena &atek zcela nového #apobu souZiti a ne-
zbyva nez festa¥t dosud zaghnuté hodnoty. Domnivam se, z2eW& jde o postiZzeni, Uraz

¢i vdZznou nemoc, kvalita Zivota je zasazena ve vSegbh dimenzich spiSe negativn

2.5 Casova a fina#ni naro&nost

Casova nar@&nost

| z casoveho hlediska je Zivot rodinqugicich o di¢ s €Zkym postizenim velmi obtizny.
Pro jasijSi pohled si dovolim vyuzit vysledkze Zawrecné zpravy z vyzkumu "Postoje
uzivateh socialnich sluzeb k novémutgmbu jejich poskytovani, jehoz zadavatelem byla
Narodni rada osob se zdravotnim postize@ifna jejimz autorem je Jan Michalik a kolek-

tiv.

Vysledkem reprezentativnino vyzkumu, jehaé@astniky bylo pes 700 respondehtjsou
Udaje o sottu primé pée a dohledu dleétyi stuma zavislosti na p&. (8 8 z¢. 108/2006

Sh. stanovuje celkertyti stupreé zavislosti. | — lehka zavislost, Il —fetre tézka zavis-
lost, 1l — €Zké& zavislost, IV — Uplna zavislost)
18h 24 min
15h 54 min

e

S O Soucet doby

g piim é pé&e a

3 dohledu dle

‘R stupit

E zavislosti

«

=

8 —

[ \Y

GRAF¢. 1 — Sodet doby pimé pée a dohledu dle stiif zavislosti

Vysledky grafu jsou skut®¢ nanmérenym udajem vypovidajicim &asové narénosti pée
0 osoby ve vSeclityfech stupnich zavislosti. Vyzkumy ukézaly stoupagiélku pée

v zavislosti na stupni postizeni, musime tedy dogawru, ze pi nékolikaleté péi docha-

19 Kapitoly ze specialni pedagogiky., rozs. afeprac. vyd. Editor Jarmila Pipekova. Brno: Paidi)& 404
s. ISBN 80-731-5120-0. Str. 88.
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zi k pretiZzeni peujici osoby. Ve IV. stupni zavislosti nagpéowet pfimé pé&e a dohledu
trval vice neZ 18 hodin de&i°

Finanéni naroénost

Vyzkumnici nangiené (daje iepaetli a srovnali s kougschopnosti za ifspsvek
v uréitém stupni. Byly zji&ny nasledujici Udaje (viz tabulkal).

Protoze je prace zatifena na matky @ejici o postizené di, tabulku jsem si dovolila
upravit na aktualni vysiigspivku pro osoby do 18 let¢ku za kalendiéni mesic. | kdyz
piijemcem pispEvku musi byt zakonny zastupéijina fyzicka osoba, které bylo disw-

feno do pée, davka neni dena jako fakticka podpora doméacicpgale je ufena na za-

koupeni socialnich sluzeb.

Tabulka¢. 1 - Kougschopnost fispivku na péi ve vztahu k dod p&e a dohledu

Stupei zavis- | P&e a dohled| P&e a dohled  Prispvek Odnmena za | Pcet dni, po
losti 22 den za nésic hodinu* néZ lze sluzbu
koupit**
l. 6 h 31 min 195,5h 3 000kE* 15,30K¢ 4,6
I. 10 h 10 min 305 h 6 000 K 19,70K¢ 5,9
Il. 15 h 54min 477 h 9 000 K& 18,90 K& 5,7
V. 18 h 24 min 552 h 12 000 K 21,73 K 6,5

*Jedna se 0 modelovy vypet ocerni prace pé&ujici osoby o osobu zavislou ,v domac-

nosti"

** Jde o p@et dni, v nichZ Ize zifspivku sluzbu koupit i pramérném p@tu dni v nEsici

30 a hodinové cersluzby 100 K

Zjisténa data ukazuji natoost pée a gedpoklad, Ze s vySSim stufmn zavislosti se zvy-

Suje nezbytna doba §& byl v mém pepaitu potvrzen.

Lze tedy konstatovat, Ze vySe oy peujici osoby za hodinu se pohybuje v rozmezi

15 — 20 K/hod. a pro srovnani - minimalni hodinovd mzdadeldl.2014 ve vysi 50,60

20 http://rodiny-postizenich-deti.webnode.cz/narotimece-o-dite-se-zdravotnim-postizeninpehline].
9.4.2014 [cit. 2014-04-09]. Dostupné z: http://rodpostizenich-deti.webnode.cz
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Ké/hod. Vyuzit moznost ,zakoupit® sluzbu od registao¢ého poskytovatele Ize pouze
cca 4-7 di v kalend&nim mssici. %

Ekonomicke faktory a socialni davky

P&e o postizené ditje nedilk spjata s finagni situaci rodiny. Je zcel&iné, Ze oba ro-
dice pispivaji do rodinného rozgtu, pokud se ovSem jeden z nich stavéujiei osobou,
vede to zpravidla ke zhorSeni firga situace. Railjici osobou pak byva vestging pripadi
Zena-matka. Matky se tak stavaji Zzenami v domacaashlediska dlouhodobé (ezena
ztraci kontakt s trhem prace, ovliyje to jeji sebeivéru a moznosti dalSiho uplaim.
Navic pée o postizené ditvyZadujecasto vysSi finatni vydaje. D4 se konstatovat,
Ze stabilni finatni zazemi usnadije fungovani rodiny. Problém fin&miho znevyhodéni
rodin by nely ¢ast&né pomociresit socialni davky, ifipadré prispivky na zdravotni po-
mucky, motoroveé vozidlo apod. O davky se musi Zadeklada se |ekaka zprava aip
jmy. Matky ¢asto shledavaji pozici Zadajiciho jako figgmnnou, jsou stresovany nedostat-
kem informaci, na co maji narok, na koho se obadtitd. DalSim problémem jedité ne-
jasnost a slozitostipdpigi, havic spojena s prov&um castych zmin. Nekteré pozadavky
stanovené fedpisy se jim zdaji jako zbyteé, dokazovani zavaznosti postizeni berou jako
projev nedivéry. Zdrojem nespokojenosti byva i necitlivé chovanpostupy fedniki.
Finaréni problémy a zavislost na socialni potldrdpi ¥tSinu matek, tim Ze nejsou fi-
nartné solEstainé, citi se byt znevyhodny a nespravedinost osudu festce podtrhnu-

tal22

21 MICHALIK, Jan. Zdravotni postizeni a pomahajici profegd. 1. Praha: Portal, 2011, 511 s. ISBN 978-
807-3678-593, str. 101

22 \VAGNEROVA, Marie, lva STRNADOVA a Lenka KREXDVA. Narocné matéstvi: byt matkou postize-
ného ditte. Vyd. 1. Praha: Karolinum, 2009, 333 s. ISBN 972-8616-162. str. 185-189
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3 SOCIALNi POSTAVENI MATKY A VYZNAM SOCIALNIHO
OKOLI

Za zakladniclanek spol&enské struktury je povazovana rodina. Od ostate@ialnich
skupin je diferencovana svou polyfumosti. Rodina ovliiuje vychovu i Zivot ditte

v prostedi, ve kterém vyista. Rodie jsou pro dit nejdilezit¢jSimi osobami, poskytuji
jistotu, bezpéi, citovou blizkost. Jediné, Ze p& o dit s postizenim se v rodinach tyka
zejména matek. Myslim si, Ze matka, ktera se rozéqtijmout roli peovatelky, se ocita
v nelehké situaci. Musi vy#nit svoji roli v profesnim uplatmi, rezignovat na svoje cile
a ambice, festava mit v rezii 9y volny ¢as. Do pozadi odsouva zaliby, k&, kulturni

a spoléensky Zivot. Dochazi ke zm¢ jejiho socialniho postaveni.

Socialni postaveni (status) chapeme jakitau pozici ve spok&enské struktie. Socialni
postaveni se vaze kdilym ocekavanim ze strany spotesti a také k pr&im a povinnos-
tem ¢loveéka. V pribéhu Zivota ziskanym spalenskym postavenim e byt nap. dosa-

Zené vzdlani, kvalifikace, zamstnani, ekonomicka sestacnost, Zivotni styl.

Nasledujici kapitola jednovana popisu, s jakou 2at se musi matka vypadat, jaky vy-
znam ma pro ni socialni okoli a opora, formalnieéormalni socialni §i V kratké podka-

pitole je uvedena moznost uplati socialniho pedagoga v této oblasti.

3.1 Neformalni socialni prostedi

Vagnerova uvadi, Ze mira 2at u obou rodii neni stejna, coz souvisi s odliSnosti roli.
Matka p€uje o dti, domacnost a otec rodinu zaajpge po ekonomické strance. Matka
se ve ¥tSire piipadi stava hlavni pmvatelkou, pé prizpisobuje Zivot, ztraci svobodu,
vzdava se z4jina své profeseCasto u ni dochazi kigtizeni, fyzickému a psychickému
vycerpani, a pokud se dlouhodohedostavuje efekt z vynaloZzeného Usili a pozitamsi-

na vazba, citi se ve své pozici sodialzolovana. Pro matku je narozeni postizeného po-
tomka \&tSi stres nez pro otce, cozZ souvisi s mirosZzeatzodpovdnosti. Zvladnuti zére,
kterou di¢ s postiZzenim iin4si, uitou mérou ovliviiuje dostupnost pomoci a sociélni
opora.

s s

smyslu vyjadiuje pomahani druhych lidfloveku, ktery se nachazi v Zabveéci stresové
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situaci. Souvisi s jeho prozivanim existence &dmiz jinych osob, které&ii nemu zauji-

maji emocionald blizky vztah.®®

U¢innym zdrojem pomoci byvatspiibuznych a fatel. Vyznam ma progdi, ve kterém
rodina Zije, udrZeni kontakts lidmi, ktgi je chapou. Dostatea socialni si pribuznych
a pratel umoduje snadyyji zvladnout a pekonat stresujici situace. Matky maji iedotu
sdilet své problémy, cfjt vyjadrit svoji bolest, chyji, aby jim rtkdo naslouchal. Pak sna-
ze ekonavaji zatZ a dosahuji vyrovnanosti. Pokud ovSem okoli nestaténé tolerant-
ni a neposkytuje pt#bnou oporu, fispiva to k pociim osanglosti, Uzkosti. Na druhou
stranu maji dkteré matky obavu z kontaktu s ostatnimi lidmikéty se vyhybaji a ne-
chtgji se zabyvat moznymi reakcemi okoli. Zma vztali rodica s okolim s existenci po-
stizeného déte Uzce souvisi. Vztahy $dieli se redukuji navzdory snaze kontakty zacho-
vat. Zpravidla z dvodu zn€ny stylu Zivota, pdeb, ztraty moznosti sdiletisle kézné pro-
Zitky. 24

3.2 Formalni socialni prosiedi

Formalni systém podpory tiiosit’ zdravotnich, socialnich a wddvacich instituci. Jsou
zdrojem informaci, rad, specializovanych sluZeblat tsocialnich davek. R@gicasto ho-
voii 0 pomoci, ktera nema osobni charakter. Dodmdikych pedstav pdf, Ze se pracov-
nici instituci vciti do jejich problétn Pomoc a podpora ze strany odboiniiva rodgi
hodnocenaiizre, zalezi na zjisobu vzdjemné komunikace gigtupu. Mnozi z nich si &t
Zuji na nedostataou koordinaci sluzeb, na nesrozumitelnélesai, vadi jim role proseb-
nika, hierarchizovany vztah odborfiik rodicim spc@ivajici ve zdraziovani formalni

moci a kompetenci autorit.

Existuji rozdily mezi rodii prozivanou realitou a nabidkou sluzékamnych instituci. Rozdil
ukazuje, Ze dostate¢ uspokoji instituce zatim nefunguji. Takovéto vniméani vSakzen
pramenit z frustrace a nerealistosti rodéovskych pedstav?

3 MLCAK, Zderek. Psychologie zdravi a nemodiyd. 1. Ostrava: Ostravska univerzita Ostrav@)72®4 s.
ISBN 80-736-8035-1.

24 VAGNEROVA, Marie, lva STRNADOVA a Lenka KREXDVA. Narocné matéstvi: byt matkou postize-
ného ditte. Vyd. 1. Praha: Karolinum, 2009, 333 s. ISBN 9728616-162. str. 37-43

% VAGNEROVA, Marie, lva STRNADOVA a Lenka KREXDVA. Narocné matéstvi: byt matkou postize-
ného ditte. Vyd. 1. Praha: Karolinum, 2009, 333 s. ISBN 972-8616-162. str. 44-46
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3.3 Socialné pedagogicka pomoc

Kazdé narozené dit u rthoz je diagnostikovana mentalni retardace, je Vv zai
v sowtasne dob ve stalé p& lékari a zdravotniho personalu, ale na matkucss
z profesiondlniho hlediska pozornost negane. Ritom v dané chvili ji hlavou probihaji
stovky otézek, je psychicky unavena, deprimovanéevhe si pedstavit, nakolik ji v této
fazi chybi tolik cenné informace a rady. Podle mahaporu jiz pi sckleni diagnozy |ékid
by nentla chylEt odborna psychologickarip. sociald pedagogicka pomoc. V této sou-
vislosti mam na mysli ¢innost pomahajicich profesi.
Pojem pomahajici profese nemi@gnou definici, ale jefejmé, Ze jde o profese zafané
na pomoc, individualni pteby jedincefeSeni problému. Mezi tyto profese ifpgisycho-
logové, socialni pracovnici, vychovatelé, Iglatd. Kazda zdchto profesi ma sva specifi-
ka. Mezi specifick€innosti pomahajicich profesi piat

- diagnostika — ote'eni gipadu, depistaz, stanoveni dalSiho postupu

- poradenstvi — zpragtdkovani informaci, rad, odborné vedeni, navrh anoge-

Seni

- terapie — odstrami ¢i prekonéni nefiznivého stavu

- feSeni problému

- zaznam problému — dokumentace, zachycdiézitych nalezitosti sledovaného

pripadu, prognéza, dopateni?®

Vyspelost spolénosti se ukazuje mimo jiné tim, jak je schopna qrastse o svoje nejzra-
urcita arover verejné pomaoci, sisluzeb, finatini podpora, fispevky. Pro péujici rodiny
vSak nejde vzdy jen socialni davky, zdravotndipéle podstatny je iifistup profesiondl,
odborniki a vSech pomahajicich profesi. A veémn pristupu rozhod# finance nehraji
roli.

Problematika p&ijicich rodin, zejména pozice mateképeatelek by jist mohla paiit
do centra zajmu profese socialniho pedagoga. ¥ daneieni socialni pedagogiky nejde
jen o misobeni na skupiny rizikové, socidlanevyhodgné, ale o psobeni na celou popu-

laci. Samotny pojem ,socialni* e byt chapan ve smyslu pomahant kteti se ocitli

% MICHALIK, Jan. Zdravotni postizeni a poméahaijici profesgd. 1. Praha: Portal, 2011, 511 s. ISBN 978-
807-3678-593. Str.16.
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v nesnadné Zivotni situaé’ A takové peujici matky by ndly stat na pednich mistech
v socialré pedagogické intervenci.
Prispét tak k souladu mezi pigbami péujicich matek a tim, jak je pé v praxi ve spole

nosti realizovana, by mohlo gtk cilim a smyslu prace kazdého socialniho pedagoga.

*" KRAUS, BlahoslavZéklady socialni pedagogikyyd. 1. Praha: Portél, 2008, 215 s. ISBN 978-8673-
833.Str. 40.
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4 LEGISLATIVA VE VZTAHU K OSOBAM MENTALN E
POSTIZENYM

Lidé s mentalnim postiZzenim maji stejna prava jagechny ostatni osoby. Maji pravo
na lékaskou péi, vychovu, vzdlavani, dle svych moznosti maji pravo pracovatziyat
socialnich sluzeb apod. Podle mého nazoru neniviykld) Ze matky na prava svych men-

talne postizenych &i, musi upozatovat nap. pii jednani s tady a v nemocnicich.

4.1 Préava osob s mentalnim postizenim

Pravni Uprava postaveni osob s mentalnim postizeaimptibéhu let vyvijela. Slogenim
pojmu ,0soba s mentalnim postizenim“ a pojmu ,pfavgvstava celarada asociaci.
Na ¢elnim mist jde o pochopeni prava jako systému zaruk a ochzmyo osob. Jestlize
nahlédneme do nedavné minulosti (do obddiedprokem 1989), sp@ine systémovou
diskriminaci - gikofi vici obcanim s mentalnim postizenim, zakoené gedsudky, nere-
spektovani odliSnosti,gdomé vylenovani postizenych zetfstdu spolénosti, tvdilo pro-
pletenou gi. Demokraticka spotmost by nerla zapominat na svou odpminost Vici
postizenym osobam, &la by usilovré pracovat na odstrani bariér. Nehledat jen doslov-
na zreni prislusnych pravnichipdpidi, ale zamezit konfrontacimeégnosti a praxi viejné
spravy, orgaf systému socialnich sluzeb, s limity rozpoapod. Sotasti mezinarodniho
prava se stala i prava osob s mentalni retardedistavujici souhrn dopateni, ideji, de-
klaraci. V souvislosti se zajmem Organizace spajknmyarod o zajiséni ochrany &chto
osob, o respektovani rovnosti lidskych prav, semoprava a osob se zdravotnim a men-
talnim postizenim objevoval v mezinarodnim kontexdahranu pravéthto osob zajidlje
Deklarace prav mentéinpostizenych osob, vyhlaSené 20. prosince 1971 dleklarace
méla urity vliv na oswtu v souvislosti s integraci osob s mentalnim gdesiim

v jednotlivych zemich. V dalSim sledu byl vyhlaSglezinarodni rok osob s postizenim
(1981). K tomu se vaZerieti strategické koncepce, kter&la prava osob s mentalnim
postizenim jestvice podptit. Jednalo se o $tovy akeni program s prioritnim cilem za-
pojit osoby s postizenim do spoémského Zivota a podfb jejich rovné moznosti.
Na zaklad rozhodnuti Valného shrom&id OSN byly v roce 2003 zahgjeynosti na
komplexni amlu¢ v mezindrodnim ®iitku o pravech a ochrarosob s postizenim. Dne
13.12.2006 byla Valnym shrom&idm OSN Umluva o pravech osob se zdravotnim po-
stizenim pijata. Po ratifikaci dvacatym statem vstoupila atpbst dnem 3.5.2008. Umlu-

vu podepsalo vice nez sto zensétrg Ceské republiky.
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Mezi obecw zavazné péi tyto dokumenty:
- Umluva o ochratlidskych prava zékladnich svobod
- Evropska umluva o lidskych pravech a biomedicin

- Evropska sociélni charta, Rada Evropy 196114/2000 Sb. m. s., kterdieskéa republi-

ka ratifikovala s vyhradami, tznéktera jeji ustanoveni nejsou piiR platna).
- Evropsky zakonik socialniho zabezeei

- Evropska imluva o zabrém museni a nelidskémi poniZujicimu zachazerf®

4.2 StéZzejni zakony

Rodinam, které se rozhodlymat o di¢ s mentalnim postizenim, nalezi podpora spole
nosti. Stat podporu rodinam zabeagie nejen progednictvim Ustavy a Listiny zaklad-

nich prav a svobod, ale i préstinictvim jednotlivych zadkana vyhlasek.
Mezi st€Zejni zakony tykajici se problematikydeéo postizené ditpati:
e Z&kon ¢&. 108/2006 Sh., o socialnich sluzbach

.Zakon o socialnich sluzbach/edstavuje zakladni ramec k zajist potebné podpory
a pomoci v utitém druhu nefiznivé socialni situace. Podporou a pomoci se rézako-
vé spektrunginnosti, které jsou nezbytné pro socialnfleeeni osob a dstojné podminky

Zivota odpovidajici Grovni rozvoje spatesti.“?

Tento zadkon ve svém § 8 stanovuje celk&gti stupré zavislosti (I — lehka zavislost,
Il — stredre t¢Zka zavislost, Il —&Zka zavislost, IV — Uplna zavislost). Bis hlubokou
mentalni retardaci spada do IV. Stépavislosti na p&. Zakon v paragrafu 8 osoby do 18
let véku povazuje za zavislé na pomoci jiné fyzické osplalivodu dlouhodob negizni-
vého zdravotniho stavu, kdy nejsou schopny zvi&datbo 9 zakladnich Zivotnich pel
a potebuji kazdodenni mintadnou péi (Uplna zavislost). ® posuzovani stugnzavislos-
ti se hodnoti schopnost zvladat ifgdity v oblasti mobility, orientace, komunikace, gtra

2 VALENTA, Milan, Jan MICHALIK a Martin LECBYCH. Mentalni postiZzeni: v pedagogickém, psycholo-
gickém a sociakrpravnim kontextuVyd. 1. Praha: Grada, 2012, 349 s. Psyché (Grda88N 978-802-
4738-291. Str. 67

29 MICHALIK, Jan. Smluvni vztahy v socialnich sluzbadh vyd. Olomouc: Vyzkumné centrum integrace
zdravotr postizenych - sekce v&dvani, 2008, 223 s. ISBN 978-80-903658-1-0. Sir. 1
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vani, obouvani a oblékanélésné hygie#, ve vykonu fyziologické paeby, pée o zdravi,
p&e o domacnost. Statem poskytovaitiigpvek ve IV. stupni zavislostiini 12 000,- K.
Tento gispevek na péi muze byt podle § 12 zakorta 108/2006 Sb. navysSen o 2 000¢ K
za kalend#ni mesic, pokud bude spina zédkonna podminka a tdRqdki, kterému nalezi
prispevek, a ktery pguje o nezaopaené di¢ do 18 let ¥ku, jestlize rozhodny7flem
opravrené osoby a 0sob s ni spéié posuzovanych je nizSi nez dvojnasafieky Zivot-
niho minima oprawné osoby a osob s ni spéte posuzovanych podle zakona o Zivotnim

a existednim minimu.“%°

V § 32 zakon&.108/2006 se uvadi 3 druhy socialnich sluzeb:
a) socialni poradenstvi
b) sluzby socialni p&e
c) sluzby socidlni prevence.

Chela bych zminit pouze sluzby, které jsou konk&étryuzivany matkami geijicimi
o dit s hlubokou mentalni retardaci, které jsou objekt@ymu moji bakaki&ké prace. Jde

o sluzbu Rané gé a Tydenni staciobé

Rana p&eje dle § 54 zakon& 108/2006 Sh. definovana jako terénni sluzba buqide-
vence, pofipac doplrend ambulantni formou sluzby, sluzba poskytovandiditrodicim
ditéte ve ¥ku do 7 let bez Uhrady, které je zdravopostizené, nebo jehoz vyvoj je ohro-
Zen v disledku nefiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je Zéena na podporu rodiny
a podporu vyvoje dite s ohledem na jeho specifické igtty. Sluzba obsahuje tyto za-
kladnic¢innosti:

a) vychovné, vzé&lavaci a aktivizéni ¢innosti,

b) zprostedkovani kontaktu se spoenskym prosedim,

c) socialr terapeutické€innosti,

d) pomoc pi uplatiovani prav, opravmych zajnii a i obstaravani osobnich zaleZitosti.

Tydenni stacion&e jsou dle 8§ 47 zakon& 108/2006 Sb. nalezi do sluzeb socialniepé

a poskytuji pobytoveé sluzby osobam, které majiestoz sobstainost z divodu wWku nebo

39 http://www.uplnezneni.cz/zakon/108-2006-sb-o-snithtsluzbachfonline]. [cit. 2014-03-25]. Dostupné
z: http://www.uplnezneni.cz/zakon/108-2006-sh-oislmich-sluzbach/

31 7akon¢. 108/2006 Sb., § 54
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zdravotniho postizeni, a osobam s chronickym dugewmnemocinim, jejichZ situace
vyZaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. ZBl obsahuje tyto zaklad¥innosti:

a) poskytnuti ubytovani,

b) poskytnuti stravy,

c) pomoc pi osobni hygie& nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

d) pomoc pi zvladani BZnych Ukori p&e o vlastni osobu,

e) vychovné, vzélavaci a aktivizéni ¢innosti,

f) zprostedkovani kontaktu se sponskym prosedim,

g) socialg terapeutick€innosti,

h) pomoc pi uplatiovani prav, oprawmych zajni a @i obstaravani osobnich zalezitosti.

* VyhlaSka €. 505/2006 Sh.kterou se provagi nékterd ustanoveni zakona o social-

nich sluzbach. Sklada se celkem z o&asii

- cast prvni definuje zisob hodnoceni schopnosti zvladat zakladni Zivaitiepy

- ¢ast druha vymezuje rozsah Ukoun jednotlivych drufi socialnich sluzeb detrg
maximalni vySe uhrad vdthod za poskytovanickterych typi socialnich sluzeb

- cast feti ukuje zdravotni stav vyliujici poskytovani pobytovych socialnich sluzeb

- castctvrta vymezuje zejména tematické okruhy kvali&ikéno kurzu pro pracovni-
Ky v sociélnich sluzbachggtrg minimélniho hodinového rozsahu kurzu.

- Cast pata se tykad hodnoceni ginhstandard kvality socialnich sluzeb a informaci
o vysledcich provedené inspekce

- cast Sesta duje, jaké nalezitosti musi obsahovalikaz zandstnance obcéi kraje,
ktery je opravainy k vykonug¢innosti socialni prace.

- C&st sedma je ustanovenitdepghodnym

- &ast osma obsahuje datum nabyihdosti pravni moci®

e Zakon €. 329/2011 Sh o poskytovani davek osobam se zdravotnim postize
a 0 zméné souvisejicich zakanumoziuje ziskat:

- prispevek na mobilitu

%2 http://www.uplnezneni.cz/vyhlaska/505-2006-sbektese-provadeiji-nektera-ustanoveni-zakona-o-
socialnich-sluzbach[bnline]. [cit. 2014-03-25]. Dostupné z: http://wmuplnezneni.cz/zakon/108-2006-sb-
o-socialnich-sluzbach/



UTB ve Zling, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovyc studii Brno 32

- prispévek na zvlastni poitku

- prikkaz osoby se zdravotnim postizenimskteré benefity, které zshvyplyvaji.*®
VysSe gispivku na mobilitu¢ini 400,- K&, tento gispivek v sodasnosti matky pobiraji.
Jde o opakujici se narokovou davk@amou osobam starSim jednoho roku. Vzhledem
k postizeni hlubokou mentalni retardaci, které rharakter dlouhodab negiznivého
zdravotniho stavu a s@ni vSech zakonem stanovenych podminek, ma tatoaosaiok
i na pdizeni zvlastni poricky. Zakon definoval &kovou hranici od 3 let, pokud je zvlast-
ni pomickou motoroveé vozidlo, podminkou je, Ze se osolakoyarg v mesici dopravuje
¢i je schopna byt vozidlemigvazena. Maximalni vys&ippivku na motoroveé vozidleini
200 000,- K.

* VyhlaSka ¢. 388/2011 Sh.o provedeni &kterych ustanoveni zdkona o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim, waizpozdjSich gedpigi.

Touhle vyhlaSkou Ministerstvo prace a socidlnicitivstanovuje podle § 37 zakona

¢. 329/2011 Sbh. seznam diuh typa zvlastnich poriicek i pro osoby s hlubokou mentalni

retardaci.

e Zakon ¢&. 117/1995 Sh.p statni socialni podpe, upravuje oblast statnich social-
nich davek, kde naklady hradi stat. Stat se paalilio formou na kryti naklad
na vyzivu, osobni pétby rodin v ukitych socialnich situacich. RozliSuje davky
zavislosti na fjmu a nezavislé naifpmu. Zakon stanovuje okruh opr&nych

osob, narok na davky, rozhodn&my pro narok na davky apod.

Matka pe&€ujici o postizené ditby méla mit grehled nejen o zakonech tykajicich se social-
nich sluzeb, narakna poskytovani davek ale také hapoblasti daove, ¢i by méla mit
powdomi o moznostech osvobozeni od fm&jSich poplatk apod. Coz ale vzhledem
k nar@nosti pée o dit a mnozstvi zakantykajicich se této oblasti, dle mého nazoru neni
dost mozné. Myslim si, Ze naroky matek na pomocsi@du jsou zcela opodstatre

a opravené. A mym nazorem je, Ze i neustaleémmv zakonech aipdpisech, Zivot pil-
jicim matkam komplikuji. Jistym Zigobem se také podili na &m subjektivniho vnimani

jejich kvality Zivota a socialniho postaveni v ramelé spolénosti.

3 Www.mpsv.cz/files/clanky/11911/zakon_329 2011.p#PSV[online]. [cit. 2014-03-25].
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. PRAKTICKA CAST
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5 ANALYZA POSTAVENI MATKY PE CUJICi O MENTALN E
POSTIZENE DITE

5.1 Cil prace

Cilem préace je analyzovat postaveni matkyufiei o hluboce mentathpostizené dé
na zaklad rozhovoru(dale jen matka PoB — matkadogici o osobu blizkou).

Dil¢im cilem:

- Zjistit a pojmenovat konkrétni faktory, které meliv na kvalitu Zivota a spoten-
ské postaveni matky PoB v jednotlivych etapach tadama pé o postizené dét
- Analyzovat a popsat vyvoj postaveni matky v sowgtlse vztahy ve formalnim

a neformalnim socialnim prdstli.

5.2 Vybrané metody

Bakal&ska prace ma dgjmit subjektivni vnimani kvality Zivota a sociadjmbstaveni mat-
Ky petujici o €Zce postizené dit proto jsem se rozhodla pouzit metodu kvalitatieni

vyzkumu.

Pro skir osobnich informaci mé& kvalitativni vyzkum opr&tiantitativnimu moznost za-

chazet do podrobnosti zkoumanychiev

~Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozémhzaloZzeny naiiznych metodologickych
tradicich daného socialniho nebo lidského problémgzkumnik vytva komplexni, holis-
ticky obraz, analyzujeizné typy text informuje o ndzorechcastnil vyzkumu a provadi

zkoumani v firozenych podminkach**

Prednosti je hloubkovy popigipadi, provadi se jejich komparacejuaeme sledovat vy-
VOj a proces, navic tento typ vyzkumu zolilge danou situaci a podminky &ati, reflek-
tuje kazdodennost jedific Hleda picinné souvislosti, vyzkum se provadi firpzenych
podminkéch socialniho prosti.

% HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zéakladni teorimetody a aplikace. 2., aktualiz. vyd. Praha: Pprtal
2008, 407 s. ISBN 978-80-7367-485-4. Str. 50.
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Jako vyzkumnou metodu pro ziskani dat jsem zvphll@strukturovany rozhovor. Takovy
rozhovor se sestava z formulovanych otazek, na kthceme znat odp&¥ a sodasré
redukujeme moznost, Zze by se ziskana data v§rsteakturou liSila. Sotasreé se nezavira

moznost v pibéhu interakce generovat otazky dle situace.

Ujasreni typu otazek fed rozhovorem je dopotano jako uziténa metoda siu informa-
ci pro kvalitativni vyzkum. Rowt formulace otazek jetteZitym prvkem, v kvalitativnim
vyzkumu by otazky rdy byt otewené, srozumitelné, jasné. Tato snhaha vede
k minimalizaci vhucovani odp@&di prav Spatnou formulaci otazky. Ot@nymi otazkami

dostavaji dotazovani moznost sveé vlastni volhysepu vyjadovani.

Protazeni otazek nejsou pravidla striktstanovena, ale zkusSenosti z vyzkumgité po-
stupy doporauji. Vhodné je nejprve 2@ otazkami tykajicimi sediného Zivota &nnos-
ti, zkuSenosti a chovani dotazovanétavéka. Tento zpsob také motivuje tazaného,
aby bylo jeho sé&leni co nejvice popisné. Dal&st rozhovoru pak struje na nazory ply-
nouci ze zkuSenosti, i na pocity a prozitky o vignikvotni situaci.

5.3 Priprava metody
Priprava spoivala:

1. ve stanoveni vhodnych témat rozhovoru. Jadrem retigsem zvolila celkemd

okruhi, které se skladaly zkolika dalSich dilich otdzek. Podrobna strukturatzn

ni otazek vetns prepisu odpowdi z rozhovoii je prilohou bakaléské prace PI.
Doba bezprogedre po porodu, po sdeni diagndzy.
Pé&e o dit
Socialni okoli, partner, rodinaigielé
Finartni acasova narénost
Volné otazky

Okruhy jsem se snazila sestavit v souladieslpetem zajmu moji bakataké prace, cilem
vyzkumu, také aby byly v tité logické navaznosti. S ohledem na odfbwazanych,

jsem kEhem rozhovai dle poteby pozrénila paadi dikich otazek. Redpokladala jsem,
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Ze ukité otdzky samy z kontextu hovoru vyplynodi @rmulaci otdzek jsem se snazZila

drZet citi moji vyzkumné préace.

2. ve stanoveni vyzkumné skupiny:

Vyzkumny soubor tvid tti Zeny, které p&uji o di€ s hlubokou mentalni retardaci. Mym
kritériem vykEru byla tedy mira postiZzeni a s ni souvisejici &rdost pée. Jsem si samo-
ziejm¢ védoma skuténosti, Ze oslovené Zeny nemohu povazovat za repeasi vzorek
populace Zen, které fgi o di€ s postizenim. ProtoZe pkamira postizeni hlubokou men-
talni retardaci je nejnizSim vyskytem v populacizimeental@ postizenymi a pro g

to znamenalo omezeny & Zen, které se mi poila oslovit a do vyzkumu zahrnout.

Za pozitivni skuténost povaZzuji, Ze oslovené Zeny se nachazeji grghin spolk&enském

postaveni a soubor je tak rozmajsit.

- Zena, p&ujici o dit s partnerem nebo manzelem

- Zena, ktera prije o dit sama bez manzela
Struéna charakteristika:

¢.1 Pani Karolina, 32 let, Zije s partnerem ve sp@edomacnosti, vathni stedoskolské

S maturitou.

Dcera, 4 roky, narozena z prvnihghatenstvi. Mamince se po protahovaném porodu,
po téméF 43 hodindch, narodila hiéka. Nasledkemégké porodni asfyxie (diagnéza
P210), po &ké hypoxii mozku byla prvni dny v kdmatu. Jiz berfedre po narozeni

u ni byl prokazan rozvojikcovych projew, vySeteni EEG prokazalo vazny patologicky
stav. Hoti¢ce od narozeni chybi saci a polykaci reflex, biytady zavedena gastrostomie
pro @ijem potravy pimo do Zaludku. Rozviji se u rézk& kvadruspasticita, trpi epileptic-
kymi zachvaty, opakuji se septické stavy, ultrazyadtvrdil za&inajici atrofii mozku.
Obtiznou komplikaci jsou opakujici se epilepticlké&trvaty. Strach a obava o Zivotétkt

je na dennim padku. Vzhledem k absenci polykaciho reflexu je y&zd odsévat sliny,
hleny i rekolikrat béhem hodiny, matka je ¥grpana,casto nevyspana. Popisuje touhu
po zlepSeni stavu, vSe, co nabizi aléspfakou nadji na zlepSeni. Bhem své narné

p&e se @i odliSovat, co je &elné a co nikoliv. Halicka je v celodenni @& matky.
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¢.2 Pani \éra, 39 let, vdana, je vyana v oboru.

Syn Jii, 6 let, Slo o druhéhotenstvi. Narodil se ve 41. tydnu po vyvolavanérogu.
Po narozeni doslo k mozkovému edému a rozvinulaypexicka encefalopatie. Perinatéal-
komplikacemi. Chlapec verb@mekomunikuje, je zcela imobilni a v celodennéipéat-
ky.

¢.3 Pani Simona, 42 let, rozvedena, vysokoskolski¢lana

Dcera, dnes 13 let, Slo o drutshatenstvi zakatené pediasnym porodem ve 28. tydnu.
Dcera zdrava, komplikace 5 dni po porodu, celka@ss v dsledku onemoai virovou
chiipkou. 5dni I€ba antibiotiky, pak transfuze, ktera se neédaDit¢ melo jiz v norme
veskeré zivotni funkce, nakrvaceno bylo do mozlkasti2ena Sedatka mozkova a krev
i vkomordch. V1. roce diagnostikovana kvadruspk&t ctskA mozkova obrna.
Ve 3 letech hlubok& mentalni retardace.¢Dé dozivot imobilni, pouze lezi, inkonti-
nentni, verbal&inekomunikuje, samo se nenaji, je celodemkazano na @édalSi osoby.
Matka se samostairstarala o d¥ déti 10 let (1999-2009). Pak dcera do tydenniho etaci
n&e se Skolou cca 50km od Brna. \up¢hu 13 let d¥¢ narané ortopedické operace

v Brn¢, o¢ni operace v Praze.

5.4 Aplikace metody

Popis terénni prace:

Prvnim krokem, ktery jsemcinila, bylo osloveni maminky, se kterou se znéiadu let.
Pred ¢tyimi lety se ji po protahovaném porodu narodifecé postizena héikka. Otazka,
jak moc je narétné peovat o takové dé byla pro n¢ silnou pohnutkou, ktera érprivedla

k zamysleni nad jeji zkuSenosti a prozivanim néeditiace.

Myslim si, Ze moje pozice v patku vyzkumu apla jednoduchéa nebyla, ale postépn
se mi podélo zprostedkovar zajistit kontakt a nasledroslovit dalSi d¢ Zeny VSechny
s asti na vyzkumu souhlasily. Setkani s jednotlivygemami pedchazela dohoda na ter-

minu sclizky.
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Prostedi rozhovot jsem nechala na moznostech Zen, dva rozhovoryitatybv doméacim
prostedi Zen, dalSi na smluveném mdjstvoleném tak, abychom nebyly nikym ruseny.
Podle mého nazoru se mi na samérgagal dotazovani podiéo prolomit psychicke barié-
ry a ja z mého pohledu jsem vnimala atmosféru kamivou bez znamek velké nervozity

¢i obavy.
V uvodu naseho rozhovoru jsem dotazované mamirflyrimovala:

1. seznamila jsem je s charakterentalém bakaléské prace

2. ubezpéila je, Ze zohlednim etiku &k&ni citlivych informaci a dvérnost hovoru
bude plg respektovana a dodrZzena. Aby nebylo mozné ideotifit jednotliv
dotazované maminky a zachovat tak anonymitu v§govzangrné jsem jména

informantek pozrénila.

Pribéh celého rozhovoru jsem se souhlasem maminek ralaréa zaznamové idaeni.
Samotné rozhovory trvalyiiplizn¢ 60 minut a byly uskutméné v obdobi résice ledna
a unora roku 2014. Zéw hovoru se nesl v duchu vyjéhi moji &asti a podpory v jejich
narané zivotni situaci. Maminkam jsem pdavala za ochotu sdilet svoje zkuSenosti

a otevenost.

5.5 Analyza a interpretace dat wetné rozhovoria

V této casti prace se zabyvam analyzou a interpretaci ryskalddaji z rozhovoi.
V piiloze Pl této bakatdké prace naleznete strukturu doslovnétepisu rozhovat, tedy
otazky a odpokdi dle zvolenych okruin

ANALYZA:
Z rozhovot vyplynuly casové etapy procesu adaptace i @@ostizené dét
|. etapa: Po sdleni diagnozy

Bezprostedre po porodu musi Zendipnout fakt postizeni déte a sniiit se s vlastni psy-
chickou ztratou, s myslenkou na zdrav&.dMarozenim déte se matka stava nositelkou
nové role. Zivot tak ziskavéa jedirey rozner. Ale narozenim postizeného &é se n3ni

vesSkeré prozivani reality. Je to subjektivni z&zibkamZzité nevratné a hrozivé ztraty.
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Zmeéna, ktera fichazi s okamzikem zji&ti, Ze jeji di¢ ma zavazné postiZzeni, je domi-
nantni zrénou, kterd citeltszasdhne a narusi dosavadni kvalitu Zivota.

Co maminkam zfisobuje zposatku nejétSi stres, ma spaieého jmenovatele: strach
o dit, bezmoc a shoduji se v tom, Ze Zena se zde sé&igiau na informacich a n&ime
jednoznéné psychické podgie od okoli. VSechnyitZzeny, se kterymi jsem hoiita, svo-
je prozivani v tomto obdobi hodnoti pocitem obr@&sk strachu, paniky, Uzkosti - psy-
chickym Sokem. Ani jedna z maminek neuvedla v tiib: jako pomoc nap penize, ane-

bo materialni zabezpeni.

Dale jsem z vypoddi maminek zjistila, Ze jak vnimani kvality Zivotak jejich socialni
postaveni se vyviji pozvolna a posté@nma ugité spol€éné znaky, které jsou formovany
oporou z okoli. | tvorba socialniho postavent; az v rodirg ¢i v SirSi spolénosti, odpo-

vida tomu, v jaké adaptai fazi se matky pravnachazeji.

Tak jako je pro Zenu biologickyfipozené pijmout v urité dokE ve své nové rodinroli
matky —pe&ovatelky, je to i spolensky @ekavana role — role matky. U matek, které pe-
Cuji 0 &Zce postizené dit jde o novy spokeensky status matky pejici o postizené dit—

matky PoB.

Celkow Izefici, Ze matky se s vyuZzitim vSech svych fyzickygbsgchickych sil ti zvla-
dat naroky p& a zgtné oceiuji psychickou oporu rodiny a dobré materialni naize
VSechny ti maminky se vyjatly v tom smyslu, Ze psychika se vSemi svymi obsabgyo-
sud Zzité socialni role se po informaci o postizditite spolén¢ v jednom okamziku hrou-
ti. Psychicky i sociakh se objevuje vakuum a je peba pomoci, aby se oba tyto faktory
staly pro Zenu postuprvyzvou jednak k pjeti ditéte a pak k nastartovani na dalSi fungo-
vani ve spolénosti.

Vedla jsem rozhovory séemi Zenami, které v débkdy za&aly peovat o postizené dit
mely jiz ustanovené spatenské role. VSechny byly jiz‘@d narozenim postizenéhodtit
zakotveny v roli manzelky, @dvz nich ngly jiz zdravé di¢ a plnily sodasrg roli matky
zdravého ditte a stim souvisejici roli vychovatelky. VSechriy mély SirSi vztahy

v rodirg — byly dcery svych rodii, mely pratelské vztahy (neformalni socialnf)si

Za ztratu, tak jak toijfimo ¢i negimo vyjadily v rozhovorech, povazovaly i ztratu své
pozice matky, nebolijgdstavu o saly jako o matce. U dvou Zen, které j&idnély, jsem
zaznamenala v prvni etaptratu dosavadniho postaveni matky zdravéhaediDivodem

je fakt, Ze tyto d&¥ maminky srovnavaly svoji situactiparozeni prvniho zdravého a pak
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druhého - postiZzeného &i¢. Mély kvuli prvnim détem nasleddiomezené jednani ve vzta-
hu s nemocnym ditem. U maminky prvorodky jsem subjektivé zaznamenala ztratu
.predstavy o tom, jaka bude mama a jaké bud#.dikdyZ to z gepisu rozhovar upine
nevyplynulo, maminka ocenila, Zegtka prostor pro to byt s ¢iem na JIP a zde se inten-
zivné Wit o di petovat. Tato aktivita ji pomohla posilit jeji vliastpdcity a kompetence
matky. Druhé d¥ maminky kwli svym zdravym dtem tuto mozZnost netly.

Také setkani s lIékaznamenalo pro maminky minimalrznejis€éni role matky. Zejména
prvotni séleni o postizeni dite byla vSemi maminkami oz&ena jako nefijemna, spise
ponizujici. Podané informace povazovaly za nekakstmi (ditti byl dopori&en Ustav).
Lze fici, Ze tento ,nathzeny“ gistup snizil kvalitu prozZivani Zivotatghto maminek
v dané situaci a ,odtazite, netaktni informovaniftaxilo jejich prozivani sebe nejen jako

matek, ale wtbec jako lidské saiasti této spoknosti.

Z&kladnimi faktory, které sty vliv na jejich prozivani v této etapse shoduji s faktory

ovliviiujicimi postaveni matky v rodira ve spolénosti.
Pozitivni faktory: pitomnost otce u porodu
silna psychicka a endai opora od nejblizSictleni rodiny
Negativni faktory:  zfisob, jakym byla matka o zdravotnim stavétéiinformovana
skut&nost, Ze ze strany léi@nebyly informovany dostates
shodré uvadly, Ze jim samotnym se ze strany psycholdigaého
odbornika nedostalo.
vSem maminkam bylo |ékadoporweno dat dit do Ustavu
Il. etapa: Pirevzeti digte do p&e a adaptace na p& o dité.

V otdzkach srrujicich nacinnosti souvisejici se zaj&tim nutné p& maminky shodh
uvadtji, Ze nejhorsi etapou byly prvniésice pée a to jak po psychické tak po fyzické

strance.

Mira zatZze @i p&i je samokejme¢ ovlivnénatypem postizenj déti s nejgzSim stupsm
mentélni retardace majifigruzené zdravotni komplikace, to se sarepmé odraZi
v nara@nosti pée. U vSech maminekizky zdravotni stavdi znamenal neustalou pohoto-
vost, citily se vyerpané, unavené, nevyspal&ily se provadt narané ukony pi p&i

(cviceni Vojtovy metody, cévkovani, sondovani, komunikadittem...) a zarove
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se snazily dat prostor pro Uzdravu a obnovémdpenych spontannich maskych reflexi
a reakci. Proces vytigni a pivykani rezimu dennich nezbytny@&mnosti byl ve vSech

smerech obtizny.

VSechny maminky uvedly, Zze v dgbkdy jiz byly doma se jejich prozivani i posileni
kompetence p®vat o toto di tvorilo jiz v Uzké souvislosti s@him v rodirgé, mezi Fi-
buznymi a pateli, tedy s neformalni socialni siti. Z hledisk&oje jejich postaveni a role
matky z vypowdi vSechiti vyplyva, Ze vztahy v neformalni socialni sitiefigh sila jsou
nejdileZitgjSi na vytvdeni a upevéni v roli peujici matky. Zeny tak jsou schopgiim dal
samozejmgji plnit svoji roli. Také pozitivni pijimani situace a moZznosterpani sil

z komunikace s partneretnblizkymi je velmi cesna. Na otazku, kdo byl pramejwtsi
oporou, d¢ maminky uvedly partneréi manzela. Z rozhovoru séeti maminkou je izj-

meé, Ze podpory se ji dostalo alese strany fatel a pozdi i svych rodiu.

Za nejtzSicinnost v této fazi matky ozfdy rehabilitani cviceni, ne€ly strach ze zodpo-
védnosti, kterou natlékai a rehabilité&ni pracovnici naloZili. Akoli 1ékari a dalsi zdra-
votnicky personal maminkam techniky &ni ukazali, pedvedli, zkratka maminky byly
.zauceny”, otazkou #éstava, v jaké vysledky Ize doufat a vedle toltek@vat. Ze strany
pristupu lIék&i se maminky shodnou v tom, Ze nejde vZdy jen @ddgkd rekl, ale také
jakym zpisobem taekl.

Podle informaci z rozhovonzefici, Ze oproti pirozené roli matky se samotny status mat-
Ky peiujici o €Zce postizené dit(PoB) vytv&i vice prostednictvim podata z formalni
socialni si. V situaci, kterou matky popisuji velkym fyzickyapsychickym vgerpanim,
secasto setkavaji sifstupem zcela proti¢lidnym k jejich potebam. V rdmci role matky,
ktera se rozhodla pevat o postizené dit vyvstavarada zatZujicich povinnosti. (neustalé

kontroly u Iékdi, nekonéné noSeni papirz tradu na tad apod.)

Formalni prosedi (zdravotni, socialni, v&dvaci instituce...) se kterymi musi opako¥an
prichazet do kontaktu, velmi naruSuje prozivaéshto maminek. Tyto zkuSenosti jsou jimi
prozivany vice ménnegativié a znesnatlji matkam adaptaci na n&rwu péi o posti-
Zeneé di.

V této etap maminky uvedly jako @lezité faktory, které ovliirovaly piimo jejich prozi-
Vani:

Pozitivni faktory:
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- psychicka podpora z neformalni socialné gfhanzel, prarode, zdravé d& pratelé...)

- fyzicka podpora z formalni socialnis{bbtasny zastupiphlidani zdravého dite, man-

Zel zastoupi v p2, ...)

- navazani vztahs lidmi, kt&i jsou v podobné situaci, tzn. maji postizené dit

Negativni faktory:

- jako komplikaci a zdroj stresu Zeny stéle uwyg@dnani s I1€ka, s rehabiliténimi
pracovniky, zfisob komunikace se zdravotniky

- za nedostat®ou povazuji pozornost k jejich pochopeni odbornysktrukci

- pozadavky odbornika jejich neosobniifstup

- dlouhodoBsjSi pobyty a hospitalizace v nemocnici

Jako vyznamné faktory, které napomohly k ugenrejich role matky schopné gmvat

o dit, uvadly:

Pozitivni faktory: otewwena komunikace s manzelemjistota opory partnera, vzajemna
oporarodi ¢ a jejich pribuznych, zdravé dit v rodirg, pomoc nejblizSich gratel

Negativni faktory:  absence manzela, partnera

pocit osélosti — nedostataa socialni opora

vySSi citlivost na netaktni chovani ze strany gkod reakce vej-

nosti

lll. etapa: Kone¢na adaptace a dlouhodoba pie.

Treti obdobi, kterym vrcholi adaptace n&ipge obdobim jiz pravidelné ustanovené

a v zasad funguijici fyzické a psychické pé o dit.

Tato doba je charakteristick& tim, Ze se matkafungovat konstruktivét a samostath
i v kontaktu s léka, Gredniky atp. Jedna #pobem srérujicim ve prospch svého dite,
je schopna ustat tlak informaci a poZadaokl I€kdu, je schopna Wyzovat &edni zalezi-
tosti. ZneEnily se jak psychika a prozivani Zeny - matky, vakahy v rodig, tak jeji soci-

alni postaveni.
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Finanéni situace:

Z rozhovoti vyplyva, Ze pée o postizené ditsilné ovliviiuje nedostatek finagnich pro-
stredkii. | pro domacnost s pmérnym grijmem je obtizné zvladnout finami naroky. Jest

ve slozZigjSi situaci se nachazel@eti maminka, protoZze na $éo di ziastala sama.
VSechny #i shodré uvedly, Zze se finami problémy tykaji i naprostoébnych vydai,

na stravu, oSaceni, poplatky za energie apod. Rimzhin, o dié pefovat, se tak automa-
ticky staly Zzenami v domacnosti. Bymaminky maji dti v celodenni pé, ta je natolik
narana, Zze o moznosti pracovat alespua castény Gvazek, zatim neuvazuji. Prieti
maminku, kterou supluje v pétydenni stacionié je problém najit za#stnani. Wad prace

ji praci zprostedkovat nepomohl a pro zastnavatele jako matka se statutem PoB, neni

ziejm¢ dostaténé zajimava i pes jeji vzélani, odbornost a vysokou kvalifikaci.
Podpora spol€nosti:

| vtéto oblasti jsem zaznamenalghbm rozhovak prozivani a pocit @ité socialni ne-
spravedInosti. Za negativni faktor Ize ogihaavislost na socialnim systému. Tak, jak jsem
uvedla v teorii, zakort.108/2006 Sb. o socialnich sluzbach stanovuje wy&pivku

na pé€i podle zavaznosti postizeni. VSenstein mych informantek byl adreSmiipsan
piispivek na péi ve vysi 12 000,-K. Davka ale neni dgena jako fakticka podpora domaci
p&e, ale z 80% ma slouzit k zakoupeni socialnichefluPouze 20%iustava pro pdeby
rodiny. Stat za matku plati zdravotni a socialnjigsni, matka nedisponuje Zzadnyri-p

jmem.

Stat ve své legislatévurcuje vznik naroku naifspivek na mobilitu, ptizeni motorového
vozidla, ptkaz ZTP/P. Matky musi absolvovat celé martyriushdni z dadu na tad

a tuto, pipsanou roli Zadatele oz&igi za nepijemnou, stresujici. VSechny maminky
shodre uvadiji, Zze se setkaly ze stranyedniki nejen s neosobnimiiptupem, ale take

s nedostataym vyswtlenim informaci, které ptgbovaly.

V otdzce sméujici na vyuzivani socialnich sluzeb jedna z makijako pomoc uvedla
pusobeni sluzeb Rané @ Uvitala rady P uplatiovani narok, prispsvka a obstaravani
nutnych zalezitosti. Pro dalSi maminku bylo poceiatpomoci po 9 letech kazdodenni
p&e, umistni dcery v tydennim staciohiaiizeném cirkevni diakonii. Obrovskou pomoci
by pro ni byla i pomoc igs vikendy, kterou by mohla poskytnout respitriiep@oroblé-
mem je nedostatekizek, obsazenych dlouho depu, systém gadniku, finagni kryti
nakladi).
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Pomicky:

V pribéhu p&e o dit se matky setkaly s nutnosti ditzajistit kompenzéni pomicku.
Zde se opt vyraznym zfisobem dostava do pimgali problematika nedostatku firgwich
prostedki. Kazda pomicka ma své specifick&€dnitizeni. Anabaze se zagéim veske-
rych poZadavk Giadi a poji¥oven je nezbytna, ale pro maminky dosti¢Zajici. Casto
pojistovny hradi nepdebné pormicky a na ty kvalitejSi prispivaji wtSinou jen z4sti.
Zbytek potom #stava na rodi Tém nezbyva nez doplatgksit z vlastnich zdréjnebo
prostednictvim sponzdr. Celétizeni o piznani ponicky je zdlouhavé, tak setrbe stat,

Ze ponticky, které maji k dispozici, jsou nevyhovujici negbohnicky pekonané.

Faktory, které ry vliv jak na prozivani, tak na postaveni matksodiné a ve spolénosti

v této etap Uzce souviseji a navzajem se prolinaji.
Pozitivni faktory:
existence finaini ¢i materialové podpory z formalniho a neformélnihostedi
institut Rana pée, stacionfe a oltanska sdruzeni
Negativni faktory:
nedostatek finatmich prostedki
zavislost na socialnim systému
ze strany spolmosti statut PoB neni dostémeé ocergn

chybi dostupna nabidka sluzeb instituci (respittkd apod.)

Souwtasny stav
Jak role matky PoB posilila psychicky samotné 2eny

Vnimani kvality Zivota, prozivani, ma v s@snosti podobné znaky. U vSech maminek
znamenala a znamena existence postizenébie givdstatnou zému v nadhledu na Zivot.
Da sefici, Ze poznaly jiny sit, zaaly jinak vnimat ¥ci kolem, ale i samu sebe. Jsou

si védomy toho, Ze se vyragrzmenily a zmenu hodnoti kladé
| pies odliSné osobnostni rysy vSethzen, subjektivé vnimam, Ze se skrze svoje zkuSe-
nosti, prozity stres a trvajici 2t plynouci z paeby zvladat narmou pé€i, natily brat

problémy s ¥tSim nadhledem.
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Za ztratu povazuji navaznost na budoucnost. VSechaminky si shodh uvedomuiji,
Ze vzhledem k natmé péi jsou veSkeré plany do budoucna smaomezené, zkratka-
budoucnost nesi. Zangiuji secist¢ na aktualni stav a pety, Ziji gitomnosti a problemy
reSi postupétak, jak gichazeji.

Vi s

Jako zisky vnimaji posileni vlastni osobnosti,yst odolgjSimi, bojovrjSimi. Natgily
se trlivosti, flexibilité, praci bez ocemi, oproti tomu ale Iépe si uzivat Zivot, nezabyvat
se malichernostmi. Poznaly svoji silu, ale i svéepemi, vazit si zdanlév,obycejnych

véci“. Urcitym zpisobem nalezly znovu cestu, jak prozivat risdte.

U v8ech Zen se objevila zdsadni¢man Zivotnich hodnot. &i, jak stZejni vyznam ma
zdravi, pokora, fijimaji radost i ztratu, dostatek i nedostatek &gty sviij postoj k Zivotu,
staly se citli¥jSimi a chapagSimi vici jinym lidem. Neprobiraji se negativnimisiedky

toho, co se stalo a nelze jiz &nit. Vi, co je v Zivot dulezité.
Jak se zrinily vztahy v rodig, mezi [Fateli?

Dusledkem pé&e se postupersasu promnily vztahy v rodig, mezi gateli. D& maminky
piimo uvedly, Zze vztahy uvitirodiny spiSe zesilily a upevnily se. Zde sétqpojevuje
dulezitost a vyznam opory, zazemi a také skubsti, Ze se oba ragh postizeného dite

snazireSit a sdilet problémy spaie.

Lze tedy konstatovat, Ze @0 dit ovliviiuje zpisob Zivota celé rodiny. Z rozhovorov-
néz vyplyva, Zze ohrozenou skupinou v oblastégeédejsou pouze pajici osoby-matky,
ale také sourozenci postizenyattidJak uvedla maminka v rozhovoru, g2fi na své roli

matky je vyvazit paeby zdravého a postizenéhostst

Trochu odliSna situace z rozhovioryplyva v oblasti vztain mezi ateli. Navzdory snaze
rodica a jejich ratel kontakty zachovat, projevuje se rozdilnostgimtmoznosti, Zjsobu
Zivota. U vSechit maminek jsem zaznamenala zisk v padabvych gatel ziad rodéa

postizenych &i.

Z&kladni faktory, majici vliv na prozivani v sasnosti, se shoduji s faktory ovliyjicimi
postaveni matky v rodéna ve spolénosti.

Pozitivni faktory: zmina hodnot, postdj osobnostnich vlastnosti
nove vztahy s @giostizenych &ti

Negativni faktory: pdeba vyvazit pé& roli matky zdravému a s@asré postizenému diti
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ztradta ndvaznosti na budoucnost

nedostaténa finargni podpora (fispivek na péi: pfimo ugeno di-

téti, nikoli petujici osolg).

5.6 Zavéry vyzkumného Sefeni

Pfi analyze fungovani matek qgicich o mentalé postizené dé (dale jen matka PoB-
matka péujici o osobu blizkou) ve spdaleosti jsem vychazela ze sktesti, Ze postaveni
jedince je jeho pozice v socialni struiduDotazované matky vypovidaly, Ze to, v jakém
postaveni se matka nachazi, ofije jeji subjektivni vnimani kvality Zivota a naép#o,
jak je matka podp@na z SirSi spot@osti, ovliviuje z@tné jeji subjektivni vnimani kvali-

ty Zivota.

Analyza ukazuje, Ze v fib¢hu procesu adaptace nape postizené déta gijeti role mat-
ky PoB je socialni status st&jmyznamna podminka jako osobnost matky a jeji lgiclke
a psychologické nastaveni. Teprve vzajemimopeni ovliviuje to, jak se matka s naroky

p&e vyrovna.

P&e o dit s hlubokou mentalni retardaci podstatnymispivem ovliviuje matinu kvalitu
Zivota, jeji prozivani, spatenské postaveni a celkbpodminky Zivota celé rodiny. Kazda
matka ma svoje specifické problémy a nelze je altrdo zcela obecné roviny.

Celkow z mého vyzkumného $eni na zaklagl uskuténénych rozhovot vychazi,
socialni si& (manzel, prarode...), fyzicka podpora (zastup v&é dite...) a dostatené
finanéni zazemi. Vliv &chto faktofi a jejich vyznam je takérpmo zavisly natasovém

obdobi adaptace na®® dit, ve kterém se matka nachazi.

Analyza vypo¥di dotazovanych matek ukazuje, Ze jak v oblastZipémi, tak i vyvoje
Praw v tomto obdobi ma &kejni vyznam psychicka podpora. Ta bylanpiichdzet nejen
od nejblizSichelena rodiny, aby nastala zét byla |épe zvladatelna, ale i z neformalniho
okoli — od Iék#a, rehabilit&nich sester af@dnilki. Dokud totiz nedojde k samotnému
prijeti faktu postizeni déte a dokud se neustali rytmus kazdodengepgsou tyto zeny
hluboce znejiginy ve své roli matky. Jsou sédomy, Ze dochazi k fatélni 2me v jejich
Zivot¢ a tento stav doprovazi silné emoce ,uzkosti, btraaejistoty, bezmoci.” Nemohou

o di€ petovat @irozere. Musi se zakpbvat, zacuwovat, jsou pimo zavislé na komunikaci
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s |ékdi, kterou vSechny a vlastropakovas oznauji komunikaci se zdravotniky za riép
jemnou a nedostateou.

V dalSi etap prevzeti di¢te do pée se vedle psychické podpory objevuje vyznam podpor
fyzické (zastup matky v @é. Praw v tomto obdobi se vyznamnym igmbem vytvé

a upeviuje role peéujici matky. Ziskat pdgebnou rovnovahu znesnage absence manzela
a nepispéje ani zaZ plynouci z plani povinnosti v iednich zalezitostech, v nutném kon-
taktu se zdravotniky apod.cRoli je pro matku kazda forma podporjiosna, v main¢
vnimani a prozivani kvality Zivota, nejde jen o lpdevanou zdravotni @& sit’ raiznych
sluzeb a instituci, ale jde i ofiptup a zpsob komunikace ze strany odborinik/Sechny
maminky, s nimiZ jsem hoviba, hodnotily informace, kterych se jim dostav@ko nedo-
stat&éné a nesrozumitelné. 3§ pocit, Ze se k nim odbornici chovaji rfadert, s nedo-
statkem empatii a ohledu. Z této zkuSenosti plyoenptek, Ze i zde se nachazi prostor

ke zmené, na které Ize pracovat bez jakychkoliv fidaith naklad.

V této etap, kdy se ustanovujdna pée, se také vyrazrzaiind objevovat péeba mate-
ridlniho a finakdniho zazemi. Finami podpora se stava podstatnymitelem, kteryradu

véci dokaze ulefit a zjednodusit.

Béhem dalSiho obdobi, obdobi jiz ustanovené dlouhédume, doslo k prorné nejen v
psychice a prozivani matky, ale také kem#njejiho socialniho postaveni. Matky jiz zvla-
daji p&i, s Iékdi a tredniky komunikuji formalé a ve prosgch digte. Pée o postizené
dit¢ siln¢ ovliviiuje dostatelki nedostatek finatnich prostedki. Matky ziskaji formalni
spole&ensky status ,osoba fgici o osobu blizkou®, ten ale neni dostate ocergn,

a to jak z hlediska socialniho postaveni, tak faminMatka diky gmu nedisponuje ani
minimalnim gjmem pro sebe. Jedinou vyhodou pro ni je, Ze teepé&e o dit patitaji do
dachodoveého vyréru a stat za ni po tuto dobu plati socialni a zolaivpojiseni. Jiné vy-
hody nepobira. Co se tyka specialnichi@otditte - matky jsou odkazany na firtam
podporu statu anebo nadaci, jinymi slovy, jsourféimd zcela zavislé na socialnim systé-
mu. Podle mého nazoru by se tato situace mohlalé&iyine vyreSit giznanim gispsvku
na pé€i piimo pe&ujici osolg. Jakkoli se &komu mize zdat dosavadni adresnéami i-
spivku osolg, ktera je na p@ ,zavisla"“ systémovw spravedlivé, oprawiméjSi a spravgsi v
piipadt p&e o nezletilé by bylo deni gispivku pro osobu paijici, protoze i ta, jak uka-
zala analyza, je na systémtimo zavisla. Je tedyutkZité podpdéit nejen osobu, ktera

je invalidni a ,zavisla“ v dsledku vlastniho postiZzeni, ale poskytnout podpakeé osob,
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kterd o ni p&uje. P€e se stane jejim zamstnanim, matka nefie do pracovniho procesu,
zastava funkci statniho gmvatele, a proto by ji e naleZet odpovidajici statni podpora.

V navaznosti na vysgxené, z analyzy odpédi dotazovanych matek stasré vykrysta-
ka je znevyhod¥éna podstaté vice neZz matka zabezgné ze strany manZetapartnera.
Ackoli osantlé matce ufité kompenzace mohou poskytnout k@i pgatelé, jejich mira

podpory je omezena.

e

V jeS& nepopsatekislozitjSi situaci se nachazi matka samozivitelka, ktedigzdravé di
a pro tuto skupinu matek jsoeimé zjevné velké rezervy v socialnim systému spoie-
ti. Systém podpory ze stranyregnosti matkam, které jiz maji zdravéddia jejich partner
neunesl| fakt postizeni druhého &kt neposkytuje prakticky Zadnou pozornosiitofn
matina p&e o0 postizené dita jeji socialni postaveni ma sarmex piimy vliv

i na zdravé d&- zdravého sourozence.

Ackoli smyslem prace nebylo zabyvat seteyn toho, véem by mohla spotmost 1épe
pomoci ohroZzenym skupinam qugicich (tato oblast by vydala na celou dalSi bak&bu
praci), gesto nemohu opomenout, Ze i dle mého nazoru se fidiujici matky nestara
dostaténé. Skolsky zakon Zivot matkam komplikuje, p&p&ny nefunguiji bez probléim

na radech se kazdy rokédni predpisy, a rodie z nouze zakladaji danska sdruzeni, aby
zajistili podpirnou pé€i. V neposledniad je nutné zminit, Zecaoli doSlo k ugitym na-
pravam v oblasti kvality socialnich sluzeb, stakezery se nachazeji v dostupnosti nabidek

sluzeb a instituci a je jich nedostatek.

Ukazuje se, Ze urouefinancni i faktické podpory poskytované statem préypei osoby
v naSi zapadni demokracii, neni dostage protoze vlastnneniiizena podle pozadatrk

a poteb matek (ev. rodin), jejich konkrétni ekonomicksoaialni situace.

Dotazované matky gejici o své postizené ditdokazi dobe a dostain¢ pojmenovat
svoje poteby.Ridi se tim, co péebuje jejich postiZzené ditev. jejich sourozenci a rodina.
Finartni a socialni progt¢dky poskytované systémemigmé podpory by vyuzily ade-

kvatré a zcela odpasdre.
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ZAVER
Moje bakaldéska prace se zabyvala socialnim postavenim @awmkvality Zivota matek

petujicich o di¢ s hlubokou mentalni retardaci.

Praw pe&ujici matky a jejich nelehky @étise pro ¢ staly inspiraci zabyvat se timto téma-
tem. S ndzorem, Ze &0 osobu zcela na fé&avislou je nartna, wtsina lidi bude uité
souhlasit. Pravdou vSak takéstava, Ze v celkovém obrazu stpge vSemi svymi omeze-

nimi a naroky dokazetpdstavit jen malokdo z nas.

Neuwdomujeme si, v jakém postaveni se nachazi matkaupicd t¢Zce postizené dit
Pak se miZze bohuZel stat, Ze zkreslen@gstavy se zcela mydrpromitnou do rozhodnuti
legislativy, Gadi, socialnich sluzeb, apod., coz rodinam s postiremgtmi pasobi spise
ajmy, komplikace, nezli pomoc, kterou tolik pebuji. Ritom je Zejmé, Ze takové matce
nélezi za jeji nezémné nasazeni, étavost, snahu, mnohentgi Ucta, oceini a podpora,
nez se ji ve skudmosti dostava.

Svoji bakal&skou praci jsem se jak v teoretické, tak i v prdicasti, snazila fspet
k vytvoreni po¥domi o naronosti a problematice pé o takto postizené ditNa zaklad
subjektivnich vypowdi dotazovanych maminek jsem &hat zprostedkovat jejich zkuSe-
nosti a prozivani v gibéhu procesu pie.

Uvodni kapitola teoretickéasti ¢ten&e seznamila s charakteristikodjgnami a klasifi-
kaci mentalni retardace. V dalSi kapitole jsem plapaze akceptace postizenéhatdit
rodici, byl vyswtlen pojem a dimenze kvality Zivota, popsano jaky ma postiZzeni déte

na kvalitu Zivota, pozornost jsem z&iila nacasovou a finaéni nar@nost pée. Treti teo-
reticka kapitola seznamila s vyznamem socialnihaipkpory a v neposlediiadé s moz-
nostmi uplatdni socialniho pedagogdipgesSeni nefiznivé situace paljici osoby. V po-
sledni teoretické kapitole jsem sind uvedla legislativu ve vztahu k osobam s mentalnim
postizenim vetn® uvedeni stZejnich z&kot tykajicich se problematiky pé o postizené

osoby.

Na poznatky zji&né v teoretick€asti navazalgast prakticka. Kvalitativnim vyzkumnym
Setenim prostednictvim metody rozhovoru jsem se zgila na analyzu postaveni matky
petujici o di# s hlubokou mentalni retardaci. Cilem prakti¢kéti bylo zjistit a pojmeno-

vat konkrétni faktory, které maji vliv na kvalitivata a spoléenské postaveni matky PoB
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v jednotlivych etapach pé o postizené dit DalSim cilem bylo analyzovat a popsat vyvoj

postaveni matky v souvislosti se vztahy ve forrmalaineformalnim socialnim prosti.

Vysledky meho Séeni ukazaly, Ze v souvislosti s némou pé€i o postizené ditje pod-
statnym zfisobem ovliviéna matina kvalita Zivota, jeji prozivani a Zmly se i podmin-

Ky Zivota celé rodiny.

Sociélni status a osobnost matky je stejiznamnou podminkou praijeti role matky

~pecujici o osobu blizkou® #hem procesu adaptace n&ipé

VSechny oslovené maminky se shoduji v tom, Ze asibprozivani i vyvoje spatenske-
pomoc oznély psychickou podporu z neformalni socialnéditnanzel, partner, nejblizsi
¢lenové rodiny). Ritezow v dalSich etapach konstituovani domaciepétlo pro matky
stZejni vyznam podpora fyzicka (zastup Kipé@ dostatené materialni a finaimi zazemi.
Shoduji se i v tom, Ze pi€o postizené détve vSech etapach ggnegativi ovliviiuje neo-
sobni istup a zfisob komunikace ze strany odborinik

Béhem vyzkumného Se&ni vyslo najevo, Ze v nejslogii zZivotni situaci se nachazi mat-
ka samozivitelka spoteé¢ se zdravym sourozencem postizenéheétalitOproti matkam
komplexré zajiSEnymi ze strany manZela, partnera, je znevylodnmnohem vice.

Je odkéazana na finami podporu statu a je zcela zavisla na socialnistésyu.

Spole&nost by se rla snazit pispst k lepSim podminkam pajicich osob. Vzdy s pro-
gresi a vyvojem |ékaké \&dy roste i poet rodin péujicich o jakkoliv postizenéhdlena.

A v naSi zemi je zcela obvyklé, Ze sé@w&e tSine pripadi tykd zejména Zen-matek.

Zawery vyzkumného Séeni oteviraji dalSi otdzky o moznosti uptathsocialnich pedago-
gu.

Pokud by se poddo legislativre usadit profesi socialniho pedagoga, mohl by byt
nag. vytvoiren propracovaiSi systém poradenstvi, ktery by mohl zajistit kdetmejSi
pomoc pro rodiny s postizenyttlenem. A pra¥ v SirSim pojeti socialni pedagogiky jde
0 zangieni pomoci na zvladani slozité Zivotni situaceieionat zrmény v socialnim pro-
stredi tak, aby doSlo k souladu individualnichipbt s mozZnostmi spaieosti. Péujici

matka by ndla stat na fednich mistech v sociafpedagogické intervenci.

Vypovedi dotazovanych maminek ukazuji moznosti dalSichkuyn, které by se mohly
podrobrji problematikou pé&e i nadale zabyvat. Citlé§i reagovat na specifické problémy
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petujicich rodin, se ukazuje jako nezbytné a to nejermci nutnych pravnich Uprav,
tak i v rdmci lidské solidarity.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOL U A ZKRATEK

™

CR Ceska republika

HIE hypoxicko ischemicka encephalopatie
HRQL Health-Related Quality of Life

1Q inteligeréni kvocient

matka PoB matka péujici o osobu blizkou

MKN Mezinarodni klasifikace nemoci
OSN Organizace spojenych naiiod
WHO Swtova zdravotnicka organizace
zé. zakorgislo

ZTP/P zvlas t¢zké postizeni s ptgbou ptéivodce
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SEZNAM PRILOH

PilohaP 1 REPIS ROZHOVORJ



PRILOHAP I: P REPIS ROZHOVORU

Struktura (osnova) rozhovoru:
Doba bezprostedné po porodu, po sdleni diagnozy.
- popiS, co jsi prozZivala bezpréetlre po porodu, kdyz ti byl ozndmen stateit

¢.1 Strach a Uzkost. Hrozna byla sdemost, nedéla jsem, co bude, négéla jsem, co se stalo,

kdyZ se mala narodila, ani jsem ji nesla Nejhorsi byl ten Sileny strach.

¢.2 UZ i porodu bylo jasné, Ze nastalyjaké komplikace, najednou byl kolem nas ohromny-zma
tek, maly n¢l omotanou pup@i Siaru kolem krku, byl piduSeny, dodnes slySim ty hlasy sester a
lékara, Ze je to zly. Mla jsem Sileny strach. Chlafek byl grevezen na jipku, #h kiece, byl letar-

gicky a n&l nepravidelny srd@ni rytmus. Hroz# jsem se béla.

¢.3 Konec roku 2000. Moje dcera byla po porodu &plirava, 14509, ale protoZe jsem ji porodila
ve 28. tydnu, naeddéla jsem, co bude dal. Byla v inkubatoriseyezena do jiné nemocnice. ZazZiva-
la jsem strach, UzkosteSila jsem, jak to bude s kojenim, kdy mi ji dajhd... Byla jsem 2 dny

v porodnici sama. Dali mne na samostatny pokojdblika mnou ndjsel, nikdo se mnou nemlu-
vil. Problém u dcery nastal az asi p#iglnech mezi vanmimi svatky. Mezitim jsem za ni dehn
chodila. Vidtla jsem, Ze sestry chodi do prace nachlazenéjiginaos a pak sahaji do inkubato-
ra... Pak vypukla clipkova epidemie a nemocnice ¥al. Navic byly Vanoce, do nemocnice jsem
2 dny jen volala a najednou se mnou jaksi mluwbbze, nechdi nic scklit, bylo to divné. Bahika
tehdy povtila svoji kamaradku |1ékéu, aby zavolala na jipku a zeptala se¢ldi, Ze dcera méa
celkovou sepsi organismu a Ze giléZavolala jsem, ptala se otew na problém, aléekli mi, &

za ni nechodim, Ze to nema cenu. Vice nemocnipubiiEe bylo tehdy kédi epidemii zavenych.
Po tydnu mi oznamili, Ze dtiemeni krev, Ze antibiotika nezabrala. Transfuze sdada/ patek ji

7 v

meli odpojit od @istroji — piSla jsem rano na prvni navsu.
-kym ti/vadm to bylo steno a jakym zgsobem
¢.1 Ja vibec ne¥déla, co se stalo. Ze je to s malou 3patné nam tdierso az na pokoji, na po-

rodnim sale nikdo rfekl ani slovo. Nechali si tam jen tatinka, po ¥ ihegitiSel s |ékdem, ten

oznamil, Ze &vcatko po narozeni nedychalo, Ze ji zaintubovali aizanifekne podeny tatinek.

&.2 Rekl mi to léka, co byl u poroduiekl, Ze ukité bude mit poskozeny mozek, Ze je velka prav-
dépodobnost, Ze bude mentéla €lesre postizeny. Nemohla jsem tomugfit. Prat se to muselo

stat zrovna m& Bylo to ch&ény miminko, vSichni jsme se strasisili, porad jsem bréela.

¢.3 OSetujici 1ékaka mitekla, Ze se ji jdu dité zeptat, jestli bych chia takové dié a onarekla,

Ze ne. Nevdéla jsem, ocem miluvi. Pak mi oznamila, Ze bohuzel v noci dd@dcomplikacim a



dcei praskla cévka v mozku. Organismus byl zdrav,ratezek zaplaven krvi. Byla jsem totéln

v Soku. Mela jsem pocit, Ze je to Spatny sen.
-byla ti v nemocnici poskytnuta profesionalni ponpege (psycholog, socialni pedagog
¢.1 Ne, wibec. Byl ffitomen jen Iéka co byl u porodu. Zadna & o ne.

¢.2 Zadna pomoc, aibec viechny ty informace od Iékase rjak raznily, stradi jsem si pala

slySet kco pozitivniho, Ze to nebude zase tak Spatny. Nic.

¢.3 Lékaka byla uplg mimo anebo, jak bych ttekla, byla chladna, profesional v bilém plasti.
Héjila se,fekla, Ze z jejiho hlediska bylo v3e vipdku a Ze za to neibe. Dopordila pro moji

dceru ustav.
-kdo byl pro tebe nefSi oporou
¢.1 Partner, jednoziieg, stal gi mné

¢.2 Manzel, ten byl s ndmi od saméhoéatiau, byl i u toho porodu. Kdyz se dmkl, Ze maly nikdy
nebude zdravy, vifla jsem ho poprvé v Zivetbretet. Bylo to nejhorSi obdobi. Trapite se tim, kde
se stala chyba, kdo to zavinil, nechcete torit.vNad vodou i drZzelo ¥domi, Ze doma mame

zdravou dvouletou holku, taky mamka mi hégromohla

¢.3 Mela jsem tehdy krasného Sikovného zdravého clikepeok actvrt. To byla moje opora. A
pak parta kamardidz doby studii na VS. To byli lidé, Kiepii mng stali. Casem se ji stali i moji

rodice.
-setkala ses s dopafenim dat dit do Ustavu

¢.1 Hned od samého &ku. Okamzi mi iekli, &' ditt dame do Gstavu, Ze tugpdezviadneme,
Ze to bude hodntézky, Ze se pravgpodobré nedozije jednoho roku. J& jsem nad tou moznosti an

nezauvazovala, jen jsem &lat s malou co nejive odejit dom.

¢.2 Setkala. BohuZel nejen ze strany tékale i ze strany tchana, ten fekl, Ze si zridime Zivot.
Ze se nam rozpadne rodina, Ze j&k gorostou, tak se starsi sestra gambude styd, e vibec
nevime, jak moc to budeézky. J& bych ho do Ustavu nikdy nedala. Pochazigtizi rodiny, ja

sama jsem pravidedrdo kostela nechodila, to azitevira mi hod# pomaha.

¢.3 Ano. Lékdka na JIP to dopotila ihned. Pak ritj tehdejSi manzel a taktéz jeho matka.

Pé&e o dig

-popis kazdodenni nezbyt#iénosti souvisejici se zajgtim potebné pée o dit



¢.1 Nejhorsi byly prvni &sice, skoro jsme nespali, tim, Ze mala élarnd z&atku saci a polykaci
reflex, museli jsme pdd odsavat sliny a hleny, miniméal6 x za hodinu, p@d, krmeni sondkou
pies peg taky trvalo hodinu, pak jsme hodinwiivivojtovu metodu, pak hodinu pauza, zase kr-

meni a takhle p@d dokola.

¢.2 Ze z#&atku to bylo nejhorsi, prvni &aic u nas byla mamka, ja jsem byla hkoanavena, kdyby
nebylo ji, asi bych zkolabovala. Ona se staraltagisLucinku, mal4 #la dva roky, paebovala,

aby se ji Bkdo wnoval. Ja obstaravala vSechno kolem syna.

¢.3 UZ si pamatuji jendkteré. Za ty roky toho bylo moc. & jsem d¢ malé éti. NejhorSi byly
ty prvni ¢tyii mésice, kdy jsem té#i nespala, tila se s dcerou ciit Vojtovu metodu — dé pred
tim nesmi jist, potom nesmi spat..i#gm takhle maly kojenec nic jiného vlastnedla. Musela
jsem se natit vyvarovat lahve, michat piti, problém ale spiS byl, genj na nic z toho netha
penize — na Nutrilon, lahve atd. Postupirau se vytviil rezim dennicktinnosti, ale byl to rezim
kruty. S dcerou jsem dearmvicila 4x cca 50min. po 4 roky. Také jsme tg¢dezdili do nésta na

rehabilitaci, kaZzdy rsic alespth na 2 odborné kontroly, k pediatrovi. Bylo toho moc

~ v s

-kteroucinnost je vibec nej¢zsi provéadt

e

abych toho vic nepokazila, ¢eni bylo nejhorsi.

¢.2 No, ja jsem hodntrpéliva, ze z&atku bylo obtizné krmeni, vSechno zvracel, SelidoVahou,

Z toho jsem byla néastna.

¢. 3 Cviieni. VetSinu ¢asu u toho dcera urputtivala. Mij syn rostl vievu jeho vlastni sestry, na
které klgela jeho maminka. ®a jsem strach, jak to n&jrmpisobi a velky strach ze zodpainos-
ti, kterou na mne Iékaa rehabiliténi hodili: ,kdyZz nebudete c¥it, maminko, tak se toto diti-

kdy nepostavi!
-¢la jsi dostatek informaci tykajicich secpéa bylo ti ze strany |ékav3e vysitleno

¢.1 Po asifiech tydnech po porodu jsemigd tvrdohla¢ stala za svym, Ze si malou vezmeme
domi, tak jsem nastoupila skoro na dvasice na JIP, abych se tam &itaicelou péi, aby n&

nawili co a jak, zbytek doma jak to situace Zadala.
¢.2 Co se tyka zdravotni & tak ano.

¢.3. KdyZ jsem si pro ni po 3¢sicich na jipku psla, stal kolem dcery hléek sester na stazi a
mezi rt mne pozvala &aka dalSi v bilém plasti, ukazala mi, kde buduitlpalcem pod bradavku
a nutila mne to provét s paticnym komentéem o tom, jak to p@d clam blke. To bylo vSe. Dal
jsme chodili na rehabilitaci a ,zeicovali mne“, ale pokazdé nasshma starosti &kdo jiny a podal

jiné instrukce. Za tytyii roky jsem zndnila rehabilité&ni pracovist nékolikréat, ale bylo to vSude



dost podobné. Nikdo neeél, co bude... AZ patyrech letech mi rehabilitai |€ékaka stacionge,

kam jsem dceru Zala na 4 hodiny dedrdavat sdlila, Ze uz to nema cenu...a ja &tipiestala.
-s jakym pistupem ze strany lékases setkala

¢.1 Hodre 1ékara ndm hotic¢ku v podstat predem odsoudilo. Véaské nemocnici se nagwivali
jako na blazna, Ze jsme si malotbec vzali. NesnaZzili se nam moc pomoci, bylo pfaloyteny
jakykoliv vySeteni. \Edéla jsem, Zze nadhmame nérok. Oni tvrdili, Ze je stav negmielny a neni

divod, vibec neudlali tteba magnetickou rezonanci na neurologii.
¢.2 O tom se mi moc mluvit nechce...

¢.3 Arogance moci. Byly jsme jen jedno ozubené #adev masinérii, ktera nas ugrpohiltila.
Musela jsem s ni stéle dokola dochazet na kontralytoped, neurolog, pediatr, rehabiiitg o-

ni...v8ude nas tzv. monitorovali. Roky jsemésnd stravila veekarnach...
-co ti zpisobuje nej¥tSi psychicky stres
¢.1 To, jestli malé netrpi a nema bolesti. To jehng}i. Bezmoc.

¢.2 Kdyz je na tom maly Spatnnekolikrat uz n&€l zapal plic, hor&ky, to mam vzdycky strasny

strach, Ze toreba nezvladne. Takytrapi, Ze bych #a venovat vicetasu Lucce.
&.3 Ze tim prochéazel a prochazi ijnsyn. Omezilo nas to ve viem.

-kdo ti nejvice poméaha

¢.1 Partner, jeho rodg, ti Gplré nejvic a moje maminka

¢.2 Manzel psychicky a s domacnosti mamka. Muz Batlouho pracuje, jenZze penize igdituje-

me, havic stravi degrhodinu a gl dojizdénim. Donmi se vraci aZ po 18 ver.

¢.3 Nejvic mi poméahalo, kdyz jsem ¥id, Ze syn je v pohad Ze si normal& hraje, normalé se
vyviji, Ze ma radost, Ze ho bavigsv. S uzivenim &ti mi pomohli moji rodte. Také dokazali ab

déti pohlidat, co dlali pravidelrg 1x tydré celé dopoledne.
-jaké pomoc je pro tebe nejezitejsi

¢.1 Nejdilezit&jSi je pro & pomoc s hlidanim, to je na prvnim nijstbychom taky trochu Zili, aby

to to zvladl i niij partner, ¥tSinou vikendy mame pro sebe a jedak ¥novat se jeden druhymu.

¢.2 Psychickd podpora, to, Zze zagg@hk fungujeme jako rodina, to, Ze mikdo fekne, obdivujug,

jak to vSechno zvladas. Ta slova pré hodré znamenaji, &dét, Ze jsou lidi, kterym to neni jedno.
¢.3 Pomoc s pohlidaninéd. Pomoc finaani, i kdyz v drobnych.

-je rekdo z rodiny schope# zcela v pé zastoupit



¢.1Jen partnerovi rode a moje mamka.

¢.2 Maminka, ta zvladne v3echno, ale ma uz talkyarkdyZ je u nas péar dnvidim, jak moc je

unavena. Raii si pak poprosim,tatteba spis ud@nebo dla takovy ty domaci prace.

¢.3 Rodge byli schopni mne zcela v fi&zastoupit. Maminka zefala, kdyZ bylo dcé 9 let. Tef

uZ mne zastupuje tydenni stacitina
-jsoucinnosti, které mate naps partnerem rozdeny

¢.1 Ne, j& se snazim hoglnéci cklat Uplré sama, aby toho nebylo na partnerovi moc, necham na
ném tak 10%, on tu @@ moc nezvlada, hodns tim bojuje dodnes, tak se snazim, aby to nebylo
jeSe€ horsi.

¢.2 V&tSinou jen o vikendech, ale sarfgjmé manzel poméha s koupanim, jakykolitepaseni a
manipulace s Jirkou. Kamkoliv jedeme, tak davauwik sedéky, voziku a tak. Bkdy vai, ale
nema tolikéasu, mame zahradu, tam je pracggdoJe to pro nas takovy relax. Kdyz to jde, réda s

vrtdm v hlirg, navic si vSechno vygtujeme sami. Tady na vesnici nejde jit do obcHadiay den.
¢.3 Partner nebyl.
-jakym zgsobenyesis svoje vlastni paby (navitva odbornych 1ékai, nakupy)

¢.1 Nekdo wtSinou malou pohlida a ja se snazim domluvit aaai@pvat co nejvicedei sowasre,
abych skloubilaieba |éké&e, Gady.. prost vytidit co jde.

¢.2 Nakupy ¥tSinou pdeSi manzel ve sste, Iékae trochu zanedbavam, u zibdgsem nebyla asi

pét let, nemocnd jsem tak jednou za rokgkou virdzou, ale za dva dny musim fungovat.

¢.3 Moje poteby Sly stranou. Moje pietby byl zdravy vyvoj mého syna ageéo dceru, ze které se
vyloupl vynikajici spolénik.

-jak bys v sotasné dob popsala svou duSevni a fyzickou kondici ve vztgidii

¢.1 No, fyzicky se citim uz hodrvycerpand, unavena. Po strance psychické, noiheise srov-
nat s tou nesdomosti a s tim, Ze progndza neni dobra. Navenskadm fisobit optimisticky, ale

téch probulenych noci do pol$& ty bych nespitala.

¢.2 Jednoduchy to neni, uz jsem doma 8 let, citinnseend, nejhorsi byva podzim, to n&a pa-

da, hod# me boli zada, klouby taky.

¢.3 NejhorSi doba byla dé@dh 8-9 let. Dela jsem jako &i. Neustélé kontroly u Iéka i bézné
nemoci, které &i proctlavaly, nekonéné noSeni papirz (kadu na iad, které vlasthnijak nepo-
mahalo, protoZe Slo o to, dostat al@spdr set msicné prispsvka na Zivdeni... Pak Sla dcera do

tydenniho staciorté a ja jsem ji tam musela kazdy tyden vozit, napaidla polovina fispévka na



jidlo, (mezitim byla i rok doma - po operaci — sein sice platila dluhy, ale fyzicky uz nezvlada-
la...). Je&t pal roku poté, co dcerarpstala spat doma, jsem se budila, slySela jsem §ipani a
byla jsem i psychicky Uptvyhaorela. Pak fisla doba vykyw, kdy jsem byla hodhnemocna, jak
se mi vracelyizné nedol&ené ¥ci, nela jsem stresogenni lupénku, musela jsentitckiali za-
dam, dodnes mam celou kostru tiakenou z toho, jak jsem s dcerou intenzivavicila a jak jsem
nosila dny a noci gidaw 2 dti. Ale ted’ uz se citim date. Normalg, celkem i zdra¥. Jsem cel-
kem vyrovnanylovek. Jsem¢lovék enormié dobie pripraveny zvladnout jakykoli stres a také si

vice dovedu uzit klid, kdyZz hagba par hodin v tydnu mam.

Sociélni okoli, partner, rodina, pratelé
-jaké byly reakce nejblizSich nackehi diagnozy
¢.1 Bylo to hrozny, na vSech bylo ¥id Ze jsou ne&stni a myslim, Ze to nesli hadigZce.

¢.2 VSechny to vzalo, j4 jsem pebovala podporu, ale taky jsem ji musela rozddviainZzel to
nesl hoda t¢Zce, myslim, Ze mnoheniihnez ja. On vypada jako tVék, ale co se tyké&t, tak je

citlivka, jen to dlouho dusi v sébtreba o tom nemluvi a pak to buchne.

¢.3 Ze strany otce postupn podstat negativni. Moji rodte byli ne§astni, smutni, a z toho pak,
aby to zvladli, byli vlasté nekdy az nepijemni, protoZe asi také gebovali pomoci, ale diak
jsme se o tom moc nebavilifipykli jsme, nebyla jsem k nim vzdy vlidna, n&@a jsem s nimi
trpélivost. Byli vZdy @ipraveni se postarat a pomoci & abti milovali. Tehdy @i mné hodreg stali
kamaradi. Byli mi psychickou oporou, protoZe toibidé, se kterymi jsme se diib znali, i se

svymi slabostmi, a #hi jsme se radi.
-znenil se vas partnersky vztah, jestli ano tak jak

¢.1 Ja bychekla, Ze se zemil k lepSimu, Ze se jako vic upevnil. i¢8ime takovy ty maikosti,

diive jsme se dohadovalideam spoustoudei mavnu rukou.

¢.2 Hrozre duleZity je o tom, mluvit, ze 2@tku to problém byl. #5lo mr, Ze se ragi porad zdr-
Zuje v praci, myslim, Ze tak trochu od nas utiklddré vymyslel program jen proéha Lucku, na
jednu stranu jsem byla rada, Ze se holaauje, tatinkova heicka. Ale mrzelo m to, jenZze v3ech-
no spolén¢ délat nemizeme. Myslim, Ze j& jsem takovej teticd co hod® vezme na sebe, taky

hodre ustoupim, zkousnu.

¢.3 Fakticky nezrnil. Byvaly manzel si mne nikdy moc nevSimal a dcbyla jen o @vod vic,
pro¢ vtom pokrgovat. KdyZ jsem s@dmi odchézela, opousa jsem 13 let trvajici martyrium,

které nikdy vztahem nebylo.



-museli jste spolné vyhledat odbornou pomoc (manzelska poradna, psygha jakého dvodu?

¢.1 Ano,fesili jsme psychologickou pomoc, partnefl pér €2kych obdobi, ¥bec tam neckit jit.

Stalo n¢ to hodr Usili a kompromis. | j& se gkdy citim v oslabeni, Sel tam hlavkvili mné.

¢.2 Ne, ale jednu dobu to vypadalo, Ze se naSe rswizeedopadne ddéb. Jakiikam, problém byl

v komunikaci, j& pdebuju vSdechno rozebrat, manzel to zase drZi ¥ saubc nechce mluvit. Teda

0 obyejnych a veselychéeech to jo, to je ukecdj$i neZz Zenska, ale takovy to ze sebe, pocity,
taky jsme se&asto dohadovali lili tchanovi, ten se s tim, Ze jsme si prosadili ktitka doma,

jeS€ nesmiil. Navic, jeho maminka nas podporuje, tak jsm&li, jak oni vati jeS€ mezi sebou.

¢.3 Ano, jednou jsme navstivili psychologaédd jsme spokné domluvili. KdyZz jsme pak byli o
samo¥, manzel se mi dotd vysmal, arekl, Ze nic z domluveného nepovazuje ake#té a Ze nic
nedodrzi.

-reagoval rkdo z okoli na postiZzeni odrare ¢i odmitay

¢.1 Ne, naopak, vSichni dali ruce k dilu &aapomahat. Kamaradky pédaly sbirky, hodaprogi-
taly internetové stranky, hledaly pomoc, jaké jsooznosti. \&dély, Ze bojujeme s financemi, ze

vSechno stoji velky penize.

¢.2 My bydlime na malé vesnici, tady jsou ti lidi eleodni, vSichni to &di. Mam tady par dobrych

kamaradek, chodi k nam, kdyZao potebuju, taky poréizou.
¢.3 Ano.

-mysli8 si, Ze vzniklou situaci jsi/jste vieatpl ziskalici ztratili
¢.1 Jednoznmg, stradd moc [Fatel jsme ziskali.

¢.2 Nevim, asi stefhpredtim jako dnes.

¢.3 Fatelské vztahy se pramily. Na chvili se gkteré zpevnily, diky za to, pak se ztratily
v ¢asoprostoru. Zatimco ja jsem byla na jednoméniabji pratelé cestovali, pracovali, zkoumali,
vyvijeli se, zalozZili poliznu rodiny.Casem jsem citila, Ze jsem jim spiSe na obtiz, byl&ruta

doba a to nejen Kii postiZzeni dcery — to vSe jen jakoby zesililo,jsém fyzicky nezvladala na-
v3ttvy atd. Ale objevili se novii@atelé — rodie cti s postizenim. T& uz se s nikym moc nesty-

kam.
-mivas @kdy pocit, Ze jsi socién(spole’ensky) izolovana

¢.1 Ne, my tim Ze mame moZznost volnych vikienkdy hlidaji partnerovi rode nebo mamka,

chodime hodimezi naSe kamarady nebo oni chodi k namidom



¢.2 Jak kdy, asi nejhorsi je tdgs zimu, dny jsou kratky, manzel jezdi doma tmy, pak na i

vSechno pad4, ale tageezabere cely den, jen jsem hédiama.

¢.3 Ten pocit jsem mivala viznych fazich Zivota sétini. Nentla jsem vzdy dost pém anebo
fyzickych sil tak, abych mohla vyuZitipezitost byt ve spolmosti, kdyZ se naskytla. Naopak, po-
stupré se spoléenské akce staly ¥grpavajicimi. Nefz8i na celém tom Zivétylo vyvazit pote-

by zdravého a postizeného &t Zdravé se ptalo, bylo aktivni a¢matim odumiraly mozkové
bunky diky fyzické ding pri pé&i o nechodici d& a synovu kolu jsem si#a tak do jeho 6 let, a
vSichni se ptad na Kco ptali...areSili praci... a penize...a vztahy...a ja uz to nestiné#Sinou
jsem citila, Ze nemam ddct. Moje zkuSenosti byly Updnjiné a celko¥ dost £2ké. Zila jsem ze
dne na den. Izolace se dostavila, protoZe jsentnglagchéla lidi obtZovat, zatZzovat, citila jsem,
Ze se pkdy jakoby stydli, anebo citili ponize®y kdyz slySeli, Ze jejich problémy viagtmejsou

tak velké...ale oni je chli Zit a bavit se o s@b..Tak jsem radi micela.

Finanéni a éasova nar@nost
-mas alespb nekdy ¢as na svoje zaliby, katiy, cas jen sama pro sebe
¢.1 J& si ho vzdyckydek udlam

¢.2 Mym kontkem je zahrada, doma zase vzit knizku, ale uzZ knéassto. Oiv jsemcetla pdad.
ManZzel mitikal, Ze jsem knihomol. PoZdeter si v posteli otew knizku, nez d&u stranku, tak

spim.
¢.3 VZdy jsem si ho nasla. Mym ka&kéem je uzivat klid.
-jak zvladas roli Zeny v domacnosti

¢.1 Myslim, Ze jak to jde, v ramci moZnosti, u na# ¢hlap, to ja uz nezvladam, na to jsem uz
moc unavena. Doma jekdy nepdadek, rozhodiito tam neni jako ve Skatulce. No, ale vZdycky

to musim gjak zvladnout.
¢.2 Musim, co mié zbyva, teprve mame asi rok tky, to je velka pomoc.

¢.3 Nakolik to mohu sama posoudit, tak v poliddiiv jsem ch&la do prace a snazila se ji iag

vytvorit, pak najit zaréstnavatele... Td uZ jsem jako Zena v domacnosti &ni a spokojena.
-z hlediska tvéhorpdchoziho za#stnani,ceho jsi se musela vzdat

¢.1 No, tak tady jsem se musela vzdat dost, mojeeg@osprace ra bavila, taky jsemifla o slus-
ny piijmy, kdyZ rékdo hlidal malou, &ala jsem hostesku, ale 2 x jsenglanhavarku z tvodu

mikrospénku, takhle to dal neslo.



¢.2 J4 jsem Zadnou kariéru nebudovala. Jsenienaljako prodavka, po Skole jsem pracovala

vZzdycky v régjakym obchod, tam ty platy nejsou na valné arovni.

¢.3 Musela jsem se vzdat ambic#at povolani na které jsem s#igravovala studiem. KdyZ jsem
pak roky chodila po konkurzechiekla, Ze jsem sama seétva tmi, pricemz jedno je postizené,
nikde mne nevzali. &kde jsem byla moc kvalifikovand, jinde mi ck¥d praxe v oboru, ¢kde

mne brali spiSe jako Klienta jejich sluzeb, neZlengeho pracovnika...
-7e8is budoucnost, jak?
¢.1 Ne, wibec, to anteSit nejde¢ekam co a jakifjde, feSim to, co je dnes

¢.2 To moc ani nejde, ale santiepre bych si pala, abychom se ¢&h dobie, co bude se mnou, to

néjak ustojim.
¢.3 UZ ne.
-jak sama hodnotis$ vasi rodinnou fira situaci

¢.1 Minuso¥ a ztrato¥, vydaje mame tak 50 000,-, othdu dostavam 12 000,- + 2000,- n&ipé
400,-na benzin. Poméahaji sbirky, na heoaristech se sbiraji plastov&ka, tato poloZzka z prodeje
je velka pomoc, taky se uz 2x konal charitativimdert pro malou, hleddme dalSi a dalSi moznosti

jak to vSechno zvladnout.

¢.2 Nic moc, mohlo by byt lip, manZel ma sice pktaxmalo nad gimérem, ale vSechno je hodin
drahé. Splacime hypotékwjaky penize jsem dostala od réili oni prodali chatu. Bylo migko

Z toho, Ze nevim, zda jim to kdy oplatimé&ak vynahradim.

¢.3 Nevim, jak to dam, Ze vyjdu s pefzi, zaplatim sloZenky, jidlo, oSaceni, povinné higvia

pojistni, opravy auta...nevim. UZ to nehodnotim. Ziju.
-tykaji se finarini problémy i BZnych vydaj souvisejicich s kazdodennipé
¢.1 Jo, tykaji, naprostosbnych \&ci, co potebujeme

¢.2 Ano, ale snazim se vyZit z toho, co je. J&Zkyt Pdad je co platit, &y, Skola, mrzi i, Ze si

nemizeme dovolit jet na dovolenou.

¢.3. Pouze &nych \ci, jidla, oSaceni, platim eléktu, wWtSinu seZere auto. Problém je i zaplatit

popelnice.
-je snadné zajistit diti potebné zdravotni pofcky (sedéka, pistroje...)

¢.1 No, tak to je kapitola sama o gobleni to snadny, ne kazda firma nabizi to, co paté&buje,

a nebo to stoji nehorazny penize, ktery saajo¥ nemame.
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¢.2 Ne, je to hrozné. Cokoliv madme, nic neni novdechno repas, ale manzel se v tomtéram
hodrg angaZuje, z&dil pres firmu rjaké penize, za to jsmeifdili klukovi vibraéni, polohovaci
postel. Z dadu jsme ziskalifispivek na auto, vdechno stoji str&a3noc sil, vyizovani, dopro3o-

vani, nadtsti hodri zaizuje manzel, ja na to nemam, ja se neumim dohadova

¢.3 Kazda z poricek ma své specifick&é€dnitizeni. Je Gnavné, 2&ujici, ale nezbythnutné jim
projit a splnit do detail poZzadavky fadi a pak vSe iedat poji§ovré. Pak se&eka na rozhodnuti.
Pojig’ovny by né€ly uhradit doportené ponicky, ale ve skutaosti to tak neni. Mam bohaté zku-
Senosti s pojtovnou VZP. Uhradi bez problénxrainé boty, které nepdebujeme, 2x réng
bryle, které nepdebujeme, operace, které negtiujeme, poopetai ortézy, které nam nefunguiji,
ockovani na které musime a po kterém mi leZiai W& nésic onemocni a pak zaplati i tak drahy
byt predpotopni typ pofitky, ktera spiSe deformujéld a rodireé doporui ,poradit si“. Nezaplati
lazre, nezaplati kvalitni pofitku, ktera Sét zdravi, nic z toho, co skute potebujeme. Nafi-
klad jsem dc# kdysi vyZzadala sed&u od poji§ovny a v té je dodnes. Stala 9 tisic a je to kram
z drevotisky v hodnat 500,-. Nemam ale energii jit se handrkovat o nopolohovaci Zidli za
30tisic na pojiovnu a k tomu sh&h sponzory, protoZe pofidvna hradi jegast. Naposledy cely
rok bojkotoval z finatinich divodi technik statni pojifvny (VZP) dcén narok na invalidni vo-
zik, presto, Ze splnila vSechny nutné poZzadavky, a kdyie jsakonec od pojivny odesli, na-
Uctovala si VZP u naSi nové paj@é/ny namisto repasu, ktery nam dali, zcela novyikyao? je
podvodné jednani v hodriotice nez 55tisic. ProtozZe se to ale provaliloed? kdyZ jsem poZadala
o technickou opravu voziku, ze kterého dcera Uz mky v pubert vyrostla, byla jsem vyrozugn
na, Ze musim pkat, az se esi ta stara zaleZzitost a VZP vrati penize a pa&mee rozhodne o
souwasre uz nutné technické opraw hodno¥ 11tisic. Dcera tak @b nema ani tu jedinou paio-

ku, kterou skutén¢é potrebuje a tou je vyhovujici invalidni vozik.

Od statu neni problém dostat pétipetech dotaci na auto, kterd je ale tak malaza&eocloveék
koupil jen ,starou Sunku“, ale nikdo uZie8i, jak jej mohu provozovat a opravovat, kdyzsjaj-
te¢né potrebuji. Stat mi naopakiikazuje platit havarijni pojistku! #ed rokem stat navyséastku
na pdizeni auta na 200000,- za to uz se snad bude dpitk®co, co 5 let vydrzi. Méate-li ale nové

auto, vaSe havarijni pojiti je vysoke, takze #arovany kruh trva...
Na jiné poniicky stat ani pojiovna nepispiva. Rodiny tdesi sponzory.
-jakym zgisobem zjidije$ informace o socialnich davkach, sluzbach

¢.1 Na Gack, kam spadame, tam jsou stra®chotni, se vSim hodnpomohli, poradili, na co
vSechno mame néarokid®itim jsme pdili pod Brno, tam ndm dbec nepomahali, tam nikdo moc

neporadil.
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¢.2 Hodré mi pomohla kamaradka, pracuje ni@du prace, takze mi vZzdycky vy co a jak.
PomiZe i s tim papirovanim, to musim ocenit. JA na ¢c mejsem. No, taky s technikou zrovna
nekamaradim, internetovéipojeni je zde trochu problém, gt mame, ale ja ho zapinam tak

jednou zaif dny, kdyZ rco hledam.

¢.3 Za €ch 13 let se systém socialni podpo&kalikrat znenil a zjistit jak je vZdy narné. \EtSi-
nou toto trapeni propuka v lednu a jsenradil na tad geposilana s tim, Zze mi vy&li, kam a
pro co jit. V sodasné dob pro mne existuje na jednoniaik prispivek na dig, prispsvek na mo-

bilitu a zdereSim také ptkaz ZTP/P, na druhéniak maji na starostiifspsvek na péi.

Toto kEhani po tadech musim absolvovat, abych pobirala od stéaikng 620,- K& prispivek na
kazdé dit a 400,- nisiéné prispsvek na mobilitu, ktery ma pokryt vydaje na autoipSeni navav

u lékat, pripadre cerpani dalSich socialnich sluzeb...cozZ je sranddwéam status Rajjici osoba
PoB, ktery vlast#é vibec nic neznamend, je formalni. Kdyz nejsemé&anana, jsem jako kazdy
jiny, kdo je na UP.

Do roku 2006 byl tento nuznyigpsvek i pé&si cca 3200,- & 2006-2008 byl 5600,- &rpal ho
pedujici rodié. Od roku 2008 existuje onetigpsvek na péi, ktery je na socialni sluzby a jen cca
20% by nglo zistat pro pateby rodiny. Jak to v praxi funguje u rodin nevimn@ks je to jasné,
nezbyde nic. Dcera ma tentdgigpivek na péi v maximalni vysi - 12000,- + 2000,-.¢hto
12 000,- jde rovnou do jejiho stacideaktery ma v satasné dob presré takovou ngsicni zalohu

a 1600,- platim gsicné svoz. Nejen, Ze stacioh@e pro mne velkd pomoc, ale od 8-mi let musi
dcera plnit povinnou Skolni dochazku, a podle mgoktasnych informaci takova Skola v Brn
neni (kdyby byla, la bych ji po Skole v p#& a Zejmé by mi Zistaly penize zifispevku). Neni
zde ani tydenni staciohfohoto typu. A na celotmi pobyt je¢ekaci lHita minimal& mnoho let (v

poradniku bychom byly na cca 30 ngist

Stat za mne plati socialni a zdravotni p&jigtpokud nejsem zafstnana, ale zagstnani mi se-
hnat neporize, na UP jsem byla dva roky a prosla na svigii &si 10 konkurzy. Kdyz jsem pak
podnikala, stat po nénchgl platit pouze zdravotni poji&ti a dal mi pispevek ot na \&ci, které
jsem vlasti nepotebovala, ale byl toiffspévek podle tabulek... Obchod jsem muselaiitarjsem
opét na UP. Zamsstnani hledam, ale matku, ktera je sénda cétmi sama a navic s jednim postize-
nym, nikde necl¥fi. Vyberou si z&h 30- 99 uchaz#é prost jen rtkoho jiného...to uz znam.
Chcete se mne jeStiednou zeptat na socialni davky? Anebo sp&ho Zijeme? Prakticky
z vyzivného na &i — 6500,- + 1240,- +4 00,-. Jestli se to dozeicadti, uckla vSe proto, aby mi ty

penize nemusel davat (smich...)

-vyuzivas ekterych podprnych sociélnich sluzeb (ranade..)
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¢.1 Chodi k nam z rané §& nic jinyho nejde. Nosi takovy ty stimulujici kavé a swtelné hra-
ky, fekla bych, Ze nam hodn poradili, jsou ochotni, nd&em se domluvime, hned napisi mailem,

sms, taky radi, na co bychom jeg&li narok a tak.
¢.2 Ne, nevyuzivam, my tady na vesnici moc moznustiame.

¢.3 Ne. KdyZ jsem pa#tebovala osobni asistenci, jstBrné nefungovali. Stejabych na B neng-
la penize. Pétbovala bych respitni pieéna vikendy — v Bré jsou d¥ laZzka, obsazena dlouho
dopredu a opt, nemam na to penize. Tydenni stacipmé kterém dcera byva je cirkevriizeny

evangelickou diakonii, paniB zapl& (smich...).

Volné otazky
-v ¢em si mysli§, Ze& postizené détv necem zrdnilo

¢.1 Zmenilo mé to stras® moc, nadila jsem se bréat Zivot updnjinak. Otail se vzhiru nohama.

Zdravi, to jsem tlv povaZovala za takovou saniegnost, mam Gpkhjiny piistup ke zdravi.

¢.2 No, to by asi spi$ posoudili jini, ale mysline, tb zngni kazdyho. To ani jinak nejdeglds
vSechno pro &i, kdyZ je navic jednosEce postiZzeny, to ti vSechndgboura, vSechnyitl¢jsi jis-
toty, naiis se, co ma ceneSit a co ne. Vicdtim na osudiikam si, dokud tu jsem, musim zmobi-
lizovat silu a postarat se o kluka. f&tituje n&. Nic jinyho e dopredu neZene. Hla¥md mala n
rodi¢e vychovavali k tomu, Ze nic neni zadarmo, vSedimousis$ z#dit, nikdo za tebe nic negd

l&.

¢.3 Uvidéla jsem jiny s¥t. Ze $astné maminky zdravého kKiny se razem stala Zena, ktera najed-
nou vnimala utrpeni jinych matek — maminek nemobrg/@ostizenychddi — a vnimala bojéch
déti a jejich silu... a silu jejich sourozanc Skortila pro mne sebe&dnost, nastoupildiré vni-

mani s¥ta bez pikras, ideal a nadji. Od té doby vnimam ast jednéni kohokoli kolem.
-navazala jsi kontakt a vztahy s lidmi,tsou v podobné situaci

¢.1 Ano, ffes socialni st facebook, aZ té zjist'uju, kolik rodin je na tom podoBnpiSeme sitz-

ny nazory, rady, kdo&m ma jakou zkuSenost. | co se tykd moznoghyepomoci, o doktorech.

¢.2 To zase fes moji kamaradku zradu, jak tam k ni chodi yigovat izné ty gispevky, ale moc

¢asto se s rodinami co jsou na tom podojako my, nevidam. VSichni bydli dost daleko od.nas
¢.3 Ano. Uz? je ale aktiviposlednictyti roky nevyhledavam.

-¢emu ¢ Zivot s ¢Zce postizenym dtem nadil
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¢.1 Vis éemu? Divam se na vSechno jinak, @pmjinyho uhlu, hod&é premyslim nad financemi,

jak sehnat poiicky co by mala péebovala. Ptad doufam.

¢.2 Neesit prkotiny, vZzdycky, kdyZ je na tom malej Sgatsi to uédomuju jest vic. Hrozr si
vazim takové té pohody. KdyZ je to normalni. Takly kolem n&, t&ch dobrych patel, je jich par,
ale vim, Ze tu jsou, kdyZ pebuju.

¢.3 Trpslivosti. Flexibilité. Praci bez ocemi. UZivat Zivot, aniZ by togkdo znefil, ¢i mohl uvidst.
-jaky twij povahovy rys je ti v souvislosti sdpéejprosgsresi

¢.1 Tvrdohlavost a palatost, jdu si za svym, byla jsem takovaegtim, nikde se nenecham od-
byt, klidné se s kymkoliv pohadam. Zrovna nedavno to byl gediyla jsem objednana na kon-
krétni hodinugekala tam s malou skoro hodinu. Na chodbkal pan s nemocnym klukem, Siéen
kaslal, prskal, doktor ho vzakgd nama. Tak to jsem si libit nenechala. Mocidoh, Ze je mala

rizikova, Kicela jsem tam pak na oba. Mala nemé skoro Zadnouoitimdkazdej bacil se pak do ni

pusti.

¢.2 Trpelivost, tofikaji vSichni. A za sebe myslim, Ze to, Ze se ndwmazgt, nevytitdm, vim, Ze
¢as vratit nejde, Ze to musim brat tak jak je. Colatas, ze z&tku jsem to ale tak nefha, ale ten

stres ¥ straS® uZziral a citila jsem se mizerrBezmoc, tu nezlomis.

¢.3 Trpglivost.

-v ¢em ti nejvice pomohlo narozeni dalSiho, zdravétiedi

¢.1 Nejvice ve vztahu, protoZe to neétitelné nakoplo myho chlapa, naSe druh&thida ma te’ 9
meésial.

¢.2 My jsme uz ndli dvouletou Lucinku, to bylo fajn, to énhodré drZzelo nad vodou. Jen bylo
strasr teZky, kdyz pak zénes ty dti srovnavat, s tim se taky dfihineda.

¢.3 Muj syn je nej¥étSi poklad mého Zivota. Byjsem se snaZila, ¢ jsme na sebe skutes jen

malocasu a prostoru.
-jak se li8i vztah partnera k postizenémytdé ke zdravému

¢.1 Urité se ten vztah lisi, partner ma strach se malé dbtyohladi ji, to ano, alédba ji moc
nepochova. Nikdy se s malou nesmal, nemazll,sigSim, jak se s nadi A. gja, cElaji hlouposti,
hraji si, Upl® u toho z&. No a n¢ to posunulo, rada slySim ten smich, to co nemidmstava se od
malé, je td’ od A.

¢.2 Rada bycliekla, Ze se nelisi, ale asi bych lhala i sama.sokite liSi, mala je jeho princezna,
aplre se v ni vidi, ale ja to nesoudim. Snazi se, afetgn vztah je, @it¢ ho méa rad, ale asi trochu

jinak. Ja to tak nemam. Praénjsou oba to nejvic, co mam.
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¢.3 Nemam partnera. K otci syna se nechci wygeaat. Nemohu uz jeho jednani posuzovat.
-ve vaSsi &Zké situaci co ti nejvice pomaha d&radost

¢.1 Asi nejtSi radost mam, kdyz jsem s partnerem sama, mamtyachvile, vSechno vzdycky

probereme a hodrsi povidame.

¢.2 Pomaha mi, Ze na to nejsem sama, Ze je to meailra manzelem srovnany. Radost mam

z Lucinky, ta je moc Sikovna, ve 3kole ji to bgeinase slurtko.

¢.3 Pomaha mi, kdyZz mé& syn radost a kdyZ se niuadkdyZ mi o sob povida. Dcera jeédtSinu

¢asu vlasta Uplné v pohod, protoZe se nevyviji. Ma s\t a ten je fajn.
-kterou zivotni hodnotu bys postaviladeni misto v Zettku hodnot

¢.1 Zdravi.

¢.2 Zdravi, to je jasny, kdyZ neni zdravi, neni nic.

¢.3 Pokoru. Skrze ni Izefimat vSechny ¥ci tak, jak v Zivo¥ piichazeji. Radost i ztratu a bolest,

zdravi i nemoc, dostatek i nedostatek.
-které obdobi ve svém ZiygovazujeS zaiec nejhorsi
¢.1 Den, kdy se narodila mald, bylo to hedty. Mysleli jsme, Ze ute.

¢.2 Po porodu malého Jirky, ta nejistota, strach¢di#i jsme jak to bude, co bude, bezipae-

muzeS pomoc a ant henapada kdo by pomohl.

¢.3 Z hlediska p& o dti to byl asi prvni rok dcery, byla jsem mlada, zem, nejista. Pak ale zase
piisSly problémy ve Skole u syna, které byly dany tim,jsem Skolu nevybrala da) ale on v ni
chel zastat. A do toho mam permanentni stregigtppu otce k synovi, ktery Sel v 10 letech do
sttidavé pée, takZze nevim. Je tohekuy aZ dost a je t@&Zké. VZdy fijde faze oddechu a pak zase
obdobi problén.

- které obdobi zaibec nejhed
¢.1 Den, kdy se narodila A.

¢.2 Krasné bylo obdobi, kdy jsme s manzelem chop#k se vzali a #hi prvni dit. To jsme si
libovali, jak ndm vSechno vychazi. Renmoc nebylo, ale to taky neni v3echno, tenkrdbyia

pohoda a tolik nam to nevadilo.
¢.3 Narozeni a prvni rok mého syna. A pak, kdyZ jselesla od manzZela a Zila&mi sama.

Co pozitivniho jsi ziskala touto zkuSenosti?
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¢.1 Asi kamarady, ty skutay pratele, taky jsem nahlidla do zakulisi postizenyéti, chajednou

jsem zjistila, co vSechno seigte stat, co segfk, jak s tim vSim bojuji jiny rodiny.

.2 Ze jsem se s tim dokézala vyrovnat, abych mirigovat. Ze mam to odhodlani, se & po-

starat co to fjde. Myslim, Ze jsem skromnjsi.

¢.3 Ziskala jsem d& gtci zdravé sebeddomi. DEti mi pomohly poznat viastni silu, i sva omezeni.
A jsem za to poznéni #ijpnreé vdécna. Mohu se mit rada, svobadiychat a Zit. A svéat také tak
miluji, cele, takové, jaké jsou — maji jinou siljia omezeni nez ja, maji svou cestu a ja jikegb
jeSe€ slouzim, jak mohu. Ekuji, Ze k sob patime a vidim, jaké bajmé bytosti to jsou. Vznikla ve
mne¢ feknéme jista hlubsi dimenze lidskostiidff vSem lidem, aby bylit&stni, aby naSli nikdy
nemizici zdroj $fsti, ktery mame kazdy v sgbbez ohledu na okolnosti, penidezdravotni stav a

aby se tak uzdravila i spéieost, ve které Zijeme.



