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ABSTRAKT

Diplomova préace je zaméiena na kvalitu zivota rodiny s ditétem s mentalnim postizenim.
Teoreticka Cast je vénovana problematice rodiny a jejim proménam v soucasné dobé. Zde
je nastinéno, jaké jsou typy a funkce rodiny. V nasledujici ¢asti vztahujici se ke kvalité
Zivota je pozornost vénovana vymezeni tohoto pojmu, vnimani kvality Zivota a také otazce
zvladani tézkych zivotnich udélosti a jejich dopadiim na kvalitu zivota. Pozornost je také
vénovana zivotu jedincli s mentadlnim postizenim v historickém kontextu a podrobné je
vymezeno i mentalni postizeni. Prace se také snazi postihnout, jak je rodina s mentalné
postizenym ditétem vnimana spolecnosti, jak je dité¢ pfijimano samotnou rodinou a jaké
podpory se takovymto rodindm dostava. Zavére¢na Cast prace je zaméfena na vyzkum

kvality Zivota rodin, které pecuji o potomka s mentalnim postizenim.

Kli¢ova slova: rodi¢e déti s mentdlnim postizenim, proména rodiny, kvalita Zzivota,
mentalni postiZeni, dit€¢ s mentalnim postiZenim, podpora rodin, rodina a spole€nost, tézka

zivotni udalost

ABSTRACT

The thesis deals with issues of quality of life of a family with a mentally disabled child.
The theoretical part is devoted to family issues and family changes in the present. Family
types and functions are outlined herein. The following part relating to quality of life is
focused on a definition of quality of life, its perception and also on issues of coping with
difficult life events and their impact on quality of life. Attention is also paid to life of
mentally disabled individuals in the historical context and mental disability is also closely
specified. The thesis also tries to cover the status of a family with a mentally disabled child
in society, the status of the child in the family itself and how are these families supported.
The closing part of the thesis is focused on research on quality of life of families looking

after mentally disabled child.

Keywords: parents of mentally disabled children, family changes, quality of life, mental
disability, mentally disabled child, support of families, family and society, difficult life

event
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UvVOD

Vyzkum kvality zivota je v souc¢asné dob¢ aktualnim tématem fady védnich obort.
V knihovnach nachazime velké mnozstvi odbornych praci z rtiznych obori se zajmem
o tuto problematiku nahlizejici na ni z fady pohledi. Je tedy ziejmé, Ze vymezeni definice
pojmu kvalita zivota nebude snadné vzhledem k rozmanitosti aspektt a faktorti, které jsou
podstatné v ramci jednotlivych obort.

Ptedkladana prace se zabyva kvalitou zivota rodiny s mentaln¢ postizenym ditétem
s dirazem na pozitivni rozvoj osobnosti rodi¢t tohoto ditéte. Pokud v dnesni dob¢ uzijeme
pojem rodina, Casto mame sklon predstavit si rodinu, kterou tvofi otec, matka a déti.
Bohuzel v dnes$ni spolecnosti uz takovato predstava neni vzdy pravdiva. To, jak je rodina
utvofena, souvisi také s jejimi moZznostmi a zplsoby vyrovnani se s tézkymi zivotnimi
situacemi. Clovék béhem svého Zivota proZije fadu slozitych udélosti, traumat, kdy maze
jit o situace ohrozujici zdravi €i zivot jedince, avSak existuji také zivotni udalosti, které
neohrozuji piimo jedinclv Zivot, nicméné mohou byt stejnou mérou zranujici a stresujici.

Navzdory snaze zménit piistup spolecnosti k mentalné postizenym osobdm je
narozeni takovéhoto ditéte do rodiny stale chdpano jako tragickd udalost, kterou neni
mozno nijak zménit. Disledky tohoto traumatu piisobi nejen na rodice, ale také na nejblizsi
okoli rodiny. Rodice se tedy museji vyrovnavat nejen s touto zivotni udalosti, ale mnohdy
také s druhotné traumatizujici situaci, ke které patii zejména negativni reakce blizskych
osob, jako jsou nezajem, necitlivost, odmitnuti, kritika, vycitky a tak podobné.

V této diplomové praci nas bude zajimat kvalita Zivota rodiny ditcte
s mentalnim postizenim. V prvni, teoretické €asti se zaméfime na rodinu a jeji promény
v soucasné dobé. Kazdy z nas ma své zkuSenosti s rodinou, ve které vyristal, ale také
s rodinou, kterou sam vytvofil a ve které vychovava své déti. Ve spojeni s rodinou se Casto
objevuji zpravy hovotici o krizi rodiny zejména v souvislosti s vysokou rozvodovosti,
nartistem pard, které déti mit nechtéji, ptibyvanim poctu bezdétnych matek, rodiCovstvim
homosexudlnich dvojic ¢i jednotlivca.

Nesmime také opomenout obecnéji priblizit terminologii souvisejici s kvalitou
zivota. Nejenze se pokusime o teoretické vymezeni pojmu kvalita Zivota, ale také
o vymezeni dimenzi a aspektl tohoto pojmu. Zkouméanim kvality Zivota rodiny
s mentalné postizenym ditétem mulzeme dojit k méné ¢i vice prekvapivym zavérim,

zejména tykajicim se promény zivotnich a vztahovych hodnot.
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Déle se zaméfime také na rozvoj osobnosti rodi¢e, na zménu jeho hodnotové
hierarchie ¢i duchovni obohaceni jako moznd pozitiva. Budeme vénovat pozornost
pristupiim a aspektiim, které vedou k podpofie a ke zlepSeni kvality Zivota rodin s mentaln¢
postizenymi détmi.

Obsahem empirické casti této diplomové prace je komparativni vyzkum ve
vybranych rodinach a analyza zivotnich podminek téchto rodin ve form¢ ptipadové studie.
Vzhledem k citlivému tématu bude v této praci upfednostnén osobni kontakt
s rodi¢i, coz povede k wvyuziti kvalitativniho vyzkumu formou polostrukturovaného
rozhovoru s rodi¢i mentalné postizenych déti, pozorovani a analyzy odborné literatury.
Zaveérecna cast prace pak popisuje pribeh a vysledky vyzkumu, které jsou zhodnoceny ve
svétle soucasného poznani.

Cilem prace je za pomoci tii piipadovych studii zmapovat oblasti, které v souhrnu
vytvareji model tzv. kvality zivota a zhodnotit, jak vyrazné znevyhodnéni dlouhodoba péce

o potomka s mentalnim postizenim pro jeho rodi¢e znamena.
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I. TEORETICKA CAST
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1 RODINA A JEJI PROMENY V SOUCASNE DOBE

Rodina je zakladni jednotkou kazdé lidské spolecnosti. Nejenze je z biologického
hlediska vyznamna pro udrzeni lidstva, ale zprostiedkovava jedinci moznost zaclefiovani
se do kultury a spole¢nosti, ve které vyrtsta. Rodina je prvnim modelem spole¢nosti, do
kterého se dit€ po svém narozeni dostava. Jedna se o prostiedi, které predurcuje jeho
osobni vyvoj, utvafeni si vztahii k jinym lidem, umoznuje ditéti orientovat se na hodnoty.
V rédmci rodiny se dit€ uci fesit konflikty a Celit jim a ziskava také socialni dovednosti.
»Rodina je unikatni a nenahraditelnou instituci proto, Ze nejlepSim moznym zpiisobem
spojuje specifické a univerzalni.'

Obdobn¢ jako O. Matousek definuje rodinu J. Odehnal: ,Rodina je jakymsi
nejuniverzalnéjSim socidlnim Cinitelem, ktery poskytuje jedinci identifikaéni vzory,
seznamuje ho s predpokladanym chovanim pro muzskou a zenskou roli. U¢i jedince
reagovat zadoucim zplsobem v procesu interakce a umoziuje mu i praktické ovéteni
ziskanych dovednosti v ramci rodiny. Uplatiuje se jako reguldtor chovani jedince
a poskytuje mu spolecensky zadouci normy. Pod vlivem rodinného plisobeni se vytvari
postoje k personalnimu okoli, sob& samému i spole&nosti obecnd.«?

Nekteré jiné definice rodiny vyzdvihuji zejména jeji reprodukéni funkei: ,,Rodina je
svazek muZe a zeny a jejich svobodnych déti zaloZena na biologickém zékladé¢, ktery je
charakterizovan rysem trvalého souziti. Je tedy instituci zajiSt'ujici predevSim trvani
lidského rodu.*’
spolecenskou skupinou a instituci, kterd je zédkladnim ¢ldnkem socidlni struktury a jejiz
hlavnimi funkcemi je mimo reprodukce trvani lidského biologického druhu, tedy
zajistovani rozeni déti a péci o n¢ v obdobi, kdy je dité nesamostatné, a to pomoci obecné
sdilenych vzort chovani, socializace potomku, ptfenos kulturnich vzorti a zachovani

kontinuity kulturniho vyvoje.*

! MATOUSEK, Oldfich. Rodina Jjako instituce a vztahova sit. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2003, s. 9.
2 VYROST, Jozef, SLAMENIK, Ivan. dplikovand socidlni psychologie. Praha: Portal, 1998, s. 304.

3 RADVANOVA, Senta. O rodiné, manZelstvi a détech. 1. vyd. Praha: Panorama, 1978, s. 7.

* MARIKOVA, Hana, PETRUSEK, Miroslav, VODAKOVA, Alena. Velky sociologicky slovnik, II. svazek.
Praha: Karolinum, 1996, s. 940.
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Vymezeni pojmu rodina je nesnadnym ukolem z fady diivodd. Tento termin byva
definovan s ohledem na védni disciplinu, kterd se vyznamem tohoto pojmu zabyva a je

vymezovana z pohledu rozli¢nych ptistupii a apekti.
1.1 Rodina a jeji typy

Podle riiznych hledisek se ve spolecnosti vyskytuji rozlicné typy rodin. Nejcasteji
se setkdvame s rodinou, slozenou z rodicu a jejich déti. Zde hovofime o tzv. nuklearni
rodin€. Polygamni rodinu opét tvoii rodi¢e a déti, ovSem jeden z rodici ma spolecensky
uznavanou vazbu jeSté s jinym partnerem. Pokud je rodina tvofena vice nez dvéma
generacemi, jednd se o rozsifenou rodinu. Z hlediska prubéhu socializacniho procesu
muzeme také hovofit o rodiné funkéni, tedy takové roding, kterd plni vSechny funkce. Pod
pojmem afunkéni rodina, chapeme takovou rodinu, v niz dochédzi k porucham pii plnéni
nékteré z jejich funkci, které ovSem vyrazné nenarusuji rodinny Zzivot a negativné
neovliviiuji vyvoj ditéte. V pfipadé, ze dochazi v rodiné k vnitinimu rozkladu a jsou
naruSeny socializacni procesy u ditéte, hovofime o rodiné dysfunkéni.

Z hlediska typu rodin je dale moZno rodinu také délit na orientacni a prokreacni.
Orientacni rodina je ta, v niz jedinec vyrustal, tedy rodina, ktera se jako prvotni podilela na
jeho socializaci. Kli¢ovou roli v orienta¢ni rodin¢ hraji rodice, nebot’ u ditéte dochézi
k procesu identifikace s rodicem. Nicméné k takovémuto procesu dochazi pouze tam, kde
je to mozné, tedy tam, kde jsou pfitomny oba rodiCovské vzory, a dit€¢ se s témito
rodicovskymi vzory mlize a chce ztotoznit. Nepfitomnost rodi¢ovského vzoru mize pro
dit¢ znamenat velky hendikep. Ditéti je v prvotni rodiné umoZznéno také sledovani
chovani rodict viici ostatnim ¢lentim SirSi rodiny a vii¢i osobam nepiibuznym. Takovyto
obraz chovani rodicl jedinec Casto piejima a aplikuje ve své dospélosti poté, co si zalozi

svoji vlastni rodinu tzv. prokrea¢ni rodinu.
1.2 Rodina a jeji funkce

Funkce rodiny nezistavaji v priibéhu déjinného vyvoje strnulé, ale proménuji se.
Nekteré z nich ztraceji sviij ptivodni vyznam, pietvareji se, zuzuji se, ¢i se naopak rozsiiuji.
I ptes odlisné ptistupy riznych autorti je mozno vyzdvihnout ¢tyfi zakladni funkce rodiny,
které jsou obecné pfijimany. Na prvnim misté¢ byva zminovana funkce reprodukéni.
Muzeme konstatovat, ze z pohledu historického vyvoje ztraci rodina svou nezastupitelnou

ulohu v procesu reprodukce, a to zejména vlivem rozvoje oblasti mediciny zaméfujici se na
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vyzkum genetiky a moznosti umélého oplodnéni. Soucasnd spolecnost se také musi
vyporadat s otdzkou, zda a jaké moznosti vychovy déti mohou mit pary tvoiené osobami
stejného pohlavi. Miize takovyto neobvykly rodinny model ovlivnit identifikacni vzory
a pohlavni orientaci ditéte?

Dalsi funkce rodiny je propojena s materidlnim zajiSténim potieb jejich clent.
Oslabeni této funkce oproti minulosti je zietelné. Jest¢ v poloviné 20. stoleti byla rodina
vnimana jako samostatn¢ hospodarici jednotka, ve které kazdy plnil své povinnosti
a slabsi clenové byli plné¢ odkazani na produktivni ¢leny rodiny. Soucasny systém
socialnich podpor funguje jako jistd ndhrada nefunkénosti rodiny v oblasti materialniho
zajisténi jejich clent.

Za velmi podstatnou a dosti obtizn¢ nahraditelnou povazujeme dalsi funkci rodiny,
a to funkci vychovnou. Rodina poskytuje ditéti elementarni orientaci v okolnim svété
a zprostiedkovava mu vse potiebné pro jeho zaclenéni se do spole¢nosti. Rodinné prostredi
je zcela vyjimecné prostiedi, ve kterém dochazi k formovani postoji ke svétu, svému
blizkému okoli a sob&é samému.

Posledni ze Ctvetice nejvice vyzdvihovanych funkci rodiny je funkce emocionalni,
ktera podle domnének mnoha odborniki urcuje vyznam rodiny, ktery ptesto, Ze se
v priabéhu vyvoje spolecnosti méni, tvofi nutny spojujici most mezi spolecnosti
a jedincem. Pro kazdého z nas je velice dllezité mit zdzemi, kde se ndm dostane pomoci,
podpory, klidu a uvolnéni. Potiebujeme né€koho, s kym méame spolecnou historii a ritualy,
muzeme s nim sdilet své zaZitky a plany. Potfebujeme si vytvofit pouto k né€emu trvalému
a jistétmu. V dysfunkéni rodiné mizeme sledovat, Ze pravé emocni oblast byva nejvice
postizena a nemoznost naplnit vySe zminéné potieby s sebou piinaseji negativni dopad na
vSechny ¢leny takovéto rodiny.

V soucasné dobé se Clenové rodiny vyrovnavaji s mnoha otdzkami zékladniho
fungovani rodiny a spolecnosti, otdzkami po smyslu Zivota, smyslu vlastni existence,
sméru zivota. Pokud hleddme odpovédi na tyto otazky v rodin€, md na né¢ emocionalni

funkce rodiny nezanedbatelny vliv.
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1.3 Promény soucasné rodiny

Manzelské a rodinné vztahy patii k nejtrvalejsim lidskym vztahim a tvofi
podstatnou ¢ast lidského Zzivota. V uplynulych dvou desitkach let rodina jako instituce
prosla fadou socialnich promén. V soucasné spolecnosti prevladaji demokratické principy
a lidé uptrednostnuji realizaci svych predstav, vzdélavaji se, cestuji, buduji si kariéru
v zameéstnani, podnikaji a ¢asto se zamétuji na zisk. Tyto zmény se vSak negativné odraze;ji
napiiklad v demografickém vyvoji, klesd snate¢nost, porodnost, nartistd podil déti
narozenych mimo manzelstvi a stoupd rozvodovost. Dochdzi ke smazavani diive
vymezené zenské a muzské role v rodin€. Role rodi¢i v rodiné nejsou jiz tak vyhranéné,
rodi¢e se rozhoduji spolecné, vzijemné si pomdhaji v kazdodennich c¢innostech
a zastupuji se. Soucasnému vyvoji odpovida teorie individualizace, jejimiZ autory jsou
Ulrich Beck a Elizabeth Beck-Gernsheim. Jejich teorie poukazuje na skutecnost, ze dnesni
lidé se jiz nefidi tradici, vSeobecné sdilenymi normami a spoleCenskym konsensem, ale
naopak upfednostiiuji individudlni postoje a rozhodnuti jedinci. V soucasnych
zapadoevropskych civilizacich jsou lidé tvlirci svého Zivota a lidsky Zivot je pfedmétem
volby, nebot’ nachazet tradiéni jistoty a obecné& platné moralni normy je jiz obtizné.

Individualismus a zaméfeni jedince na seberealizaci v jakékoliv roviné lidského
Zivota ohroZzuje institut rodiny, nicméné nedokazal ji u€init zbytecnou. Je vSak zjevné, Ze
1 chapani rodiny se zménilo. Lidé neusiluji o to, aby byli spokojeni v manzelstvi, ale o to,
aby byli spokojeni s manzelstvim.® Lidé vstupuji do manzelstvi a zase z n&j odchazeji na
zakladé toho, nakolik jsou spokojeni se svymi partnerskymi ocekavanimi. Soucasni lidé
velmi ¢asto povazuji manzelstvi za néco, co miiZze obohatit jejich Zivot, ma potvrdit jejich
profesni status. Neocekavaji, ze kvili manzelstvi budou ménit své postoje, nazory ¢i
predstavy. Ovsem tyto dva aspekty jsou naprosto protichiidné. Clovék nemize uplatiiovat
své hodnoty individualni autonomie a soucasn€ udrZovat stabilitu partnerského souziti
beztoho, aniz by svou individualni autonomii omezil. Z manzelstvi se tak stdvd dohoda

o souziti, kterou lze v pfipad¢ nespokojenosti ze strany jednoho z partnerti vypovédet.

> KATRNAK, Tomés. Sociologické promény podoby &eské rodiny. In: BOKOVA Ludmila. Rodice, déti
a jejich problémy: sbornik studii. 1. vyd. Praha: Sdruzeni Linka bezpeci, 2011, s. 16.
6 Tamtéz, s. 22.
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Takovyto vyvoj vSak neznamend ohroZeni rodiny jako takové. Vedle nuklearni rodiny
ziskavaji legitimni postaveni také jiné typy souziti.

V soucasné spolecnosti tak nachazime rodinu uplnou, kde oba partnetfi formalné
stvrdili svij svazek. Takovato rodina ma piedpoklady naplnit potifeby déti, zejména
identifikaéniho procesu. Vedle ,klasické* rodiny se objevuji tzv. partnerské rodiny, které
do ur€ité miry splituji podminky uplné rodiny, ale rodi¢e ke svému souziti nepotiebuji
ufedni stvrzeni svazku, k ¢emuz miize vést snaha jednoho, nebo obou z partnerti zachovat
si jistou miru svobody. Dalsi formou partnerské rodiny miize byt takové rodina, kde jeden
z partnerQ zije mimo bydlisté déti. Déti jsou v takovychto typech rodin mnohdy ohrozeny
nejistotou v socidlnich vztazich, jsou vystaveny slozitéjSimu socidlnimu vyvoji a mohou
prevzit model méné odpovédného pristupu k osobnim vztahtim, a to i ve své dospélosti.
Vzhledem k mife rozvodovosti mnoho souc¢asnych déti Zije v neuplnych rodinach. Ne vzdy
je pravdou, Ze dité pochazejici z netiplné rodiny je tim poznamenano, nicméné plati, ze déti
z takovychto rodin maji mens$i miru moznosti ztotoznit se s modelem zdravého
partnerského vztahu. Jako ptibyva rodin netiplnych, objevuji se rodiny nové, tzv. doplnéné.
Tedy takové, kdy na misto chyb&jiciho rodice ptichdzi novy partner, ktery zaujima
1 rodicovskou roli. Snaha zajistit ditéti Uplnou rodinu se vSak v kazdém piipadé nemusi
setkat s bezchybnym fungovanim rodiny a nahradni rodi¢ je v pivodni rodin¢ zdrojem
napéti a konfliktd. Nejvétsi chybou v takovychto rodindch je nuceni déti k piijeti
nahradniho rodi¢e a jeho oslovovéani ,mamo®, ,tato“. Rodicem by me¢l vzdy zistavat
puvodni rodi¢, i kdyz s rodinou neZije.

Uvazujeme-li o rodin€ z pohledu budouciho vyvoje, neni mozno odhadnout, zda se
rodina bude stdvat stale vyznamnéjSi socidlni skupinou s ohledem na emocionalni
a vychovny aspekt, nebo zda bude s ohledem na snizovani kvality mezilidskych vztaht
dochdzet k rozvoltiovani rodinnych vztahil a jejich nahrazovani alternativnimi formami,

a to v souvislosti se sniZujicim se vyznamem rodiny jako vztahové instituce.
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2 KVALITA ZIVOTA

Tento v soucasné dobé velmi reflektovany pojem oznacuje kvalitativni parametry
lidského zivota. Na turovni zivota jednotlivce byva idea kvality Zzivota stavéna do
protikladu ke konzumnimu Zzivotnimu stylu, ktery clovéka nemiize plné€ uspokojit
a nahradit mu redukovani ¢i absenci uspokojovani dalSich potieb, zejména pak téch
duchovniho charakteru. Kvalita Zivota tak pfedstavuje néco, co v mnohém prekracuje Cisté
materialni potieby.” V takovéto podob& bychom ve zkratce nalezli definici pojmu kvalita
zivota v fade sociologickych slovnikt. Jelikoz je vymezeni pojmu kvalita zivota mnohem
slozit¢j$i, bylo by vhodné v této casti objasnit otdzku védeckych pfistupti
k tomuto pojmu. Zejména v poslednich deseti letech je zjevna popularizace tohoto tématu

napfi¢ védnimi disciplinami.
2.1 Vymezeni pojmu kvalita Zivota

Pojem kvalita Zivota byl v historii poprvé zminén ve 20. letech 20. stoleti
v souvislosti s ivahami o vyvoji v ekonomice a o uloze statu v oblasti materialni podpory
nizsich spoleenskych vrstev.® V dobé po druhé svétové vélce se tento pojem objevoval
v politickych projevech celnich statniki Spojenych stati americkych. Jednim z prvnich,
kdo prohlésil zlepSovani kvality Zivota obyvatel za cil své doméci politiky, byl americky
prezident L. B. Johnson. Nékolik let na to, se stal pojem kvalita Zivota ustfednim bodem
politického programu némecké socidlni demokracie. Brzy si tento termin osvojila
sociologie, kde je od té doby pouzivan jako termin k odliSeni riznych podminek Zivota.

Pouziti tohoto terminu pro vyzkumné tcely je spojeno se sociologickym trendem
zaméfenym na zmapovani dopadu spolecenskych zmén na zivot lidi. Ve Spojenych statech
americkych v 70. letech probéhla studie kvality Zivota obyvatelstva, jez méla za cil

ustanovit subjektivni indikatory, které by ukazovaly, jak lidé sami hodnoti sviij zivot

a které by byly doplnénim objektivni charakteristiky Zivotnich podminek. Tento vyzkum

” MARIKOVA, Hana, PETRUSEK, Miroslav, VODAKOVA, Alena. Velky sociologicky slovnik, I. svazek.
Praha: Karolinum, 1996, s. 557.

$ HNILICOVA, Helena. K vymezeni pojmu a jeho vyvoji. In: PAYNE, Jan a kolektiv. Kvalita Zivota
a zdravi. Praha:Triton, 2005, s. 205.
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vedl k zavéru, ze zlepSeni socioekonomickych podminek zivota a splnéni zakladnich
biologickych predpokladi existence jsou vyznamné jen z &asti.”

V evropském prostiedi se zpocatku pojem kvalita Zivota objevuje v programu
nevladni organizace Rimsky klub, ktera vznikla ve Svycarsku a ktera se primarné vénovala
otazkam a feSenim globalnich problémut. Studium kvality Zivota zaznamenalo svij
rozmach pfedev§im v poslednich deseti letech, kdy se odbornici vychéazejici z rliznych
koncepcnich ramct pokouseji toto téma uchopit s ohledem na rizné aspekty.

Diivodem studia kvality Zivota a jeho klicovym cilem je podporovat a rozvijet
takové zivotni podminky, které by umoznovaly lidem zit zplisobem, ktery je pro né
nejoptimalnéj§im, takovym zptsobem, ve kterém nachazeji smysl zivota a ktery si lidé
dovedou uzit."’

V odbornych pojednénich je pojem kvalita Zivota velice frekventovany, a presto
nachdzime nazorové rozpory zejména v metodologickych otdzkach. Nejcastéji se
s vyzkumem kvality zivota setkdvame v psychologii, sociologii, kulturni antropologii,
ekologii a medicin€ a kazdy z téchto v&dnich oborli nahlizi na kvalitu Zivota svym
specifickym zpiisobem.

V odborné literatuie se setkavame s fadou definic kvality Zivota. Ani jedna vSak
neni univerzalni, tedy takova, ktera by byla odbornou vefejnosti vSeobecné akceptovana.
Tuto rozmanitost jest€¢ umocnuje nahrazovani a zaménovani pojmu kvality Zivota s pojmy
jako jsou napiiklad socialni pohoda (social well-being), socidlni blahobyt (social welfare)
nebo lidsky rozvoj (human development)."!

Svétova zdravotnicka organizace definuje kvalitu Zivota jako jedincovo vnimani
jeho pozice v zivoté v kontextu kultury a hodnotového systému a ve vztahu k jeho cilim
a oCekavanim, normam a obavam. 12

Kvalita Zivota je stupen, kdy jedinec vyuziva podstatné moznosti svého Zzivota,
které prameni z pftilezitosti a omezeni. Ty jsou odrazem vzdjemného plsobeni mezi
jedincem a prosttedim. Jako dulezité Zivotni domény jsou zminovany byti, pfilnuti

a realizace. Byti je ur€eno jako souhrn podstatnych charakteristik daného ¢lovéka, jez ma

? Tamtéz, s. 205.

' Tamtéz, s. 207.

" Tamtéz, s. 208.

12 MUHLPACHR, Pavel, VADUROVA, Helena. Kvalita Zivota. Teoretickd a metodologicka vychodiska.
Brno: Masarykova univerzita, 2005, s. 11.
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tfti podkaterogie, a to fyzické byti (napfiklad télesny pohyb, vyziva, osobni hygiena),
psychologické byti (kognice, citéni, sebekontrola atd.) a tfeti subdoména této kategorie je
spiritualni byti (osobni hodnoty, pfesvédCeni, vira). Pfilnuti je tvofeno rovnéz tfemi
kategoriemi fyzickym pfilnutim (k domovu, komunité), uz§im socidlnim pfilnutim
(k roding, k pratelim) a pfilnutim k SirSimu prostfedi. Dosahovani osobnich cild, realizace,
se sestava z praktického uskute¢iiovani, relaxacnich aktivit a uskute¢iiovani ristu
(vykonavani aktivit pomaéhajicich ke zlepSovani znalosti a dovednosti apod.)."

V zéisadé¢ pak existuji nasledujici pfistupy ke zkoumdni kvality Zivota.
Psychologické pojeti a relevantni vyzkumy se snazi postihnout subjektivné prozivanou
zivotni pohodu a spokojenost s vlastnim zivotem jako takovym. NejCastéji se pii patrani po
zivotni spokojenosti hledaji faktory, které cini clovéka spokojenym. V souvislosti
s kvalitou zivota v psychologickém pojeti pak mizeme narazit na pojem subjektivni
pohoda, ktery je pouzivan analogicky a ktery méa dvé dimenze. Kognitivni dimenze se
odrazi v tom, jak raciondln¢ a celkoveé hodnotime vlastni zivot. Jak jsme s nim spokojeni ¢i
nespokojeni. Emocionalni dimenze postihuje citové prozivani. Zde je zkouméano, jaké
citové reakce prevazuji v celkovém emocnim naladéni osoby.

Z vySe uveden¢ho je patrné, Ze skute¢na kvalita Zivota je urCena jednotlivymi
dimenzemi a jejich osobnim vyznamem pro jedince a dale také moznosti a schopnosti
¢lovéka tyto parametry napliiovat v realném Zivote.

Soucasné badani nad kvalitou Zivota se snazi postihnout definici tohoto terminu
z globélniho hlediska. Za zékladni Cinitele §tésti je povaZovan pocit, Ze je ¢lovek schopen
aktivné délat néco smysluplného a rozhoduje o svém Zivoté a citi se byt svazan s jinymi
lidmi."

Naopak v sociologickém pojeti kvality Zivota jsou zdliraziiovany podstatné znaky
socialni uspesnosti, jakymi jsou napiiklad socidlni status, majetek, vybaveni domacnosti,
dosaZené vzdélani, rodinny stav a tak dale. V sociologii tak pracujeme spiSe s terminem
zivotni uroven, ktery je zde charakterizovan jako méfitko kvality a kvantity zbozi
a sluzeb, které maji lidé k dispozici. Zivotni troveii je tedy stanovena nejen realnymi

pfijmy lidi, ale zejména materidlnimi a ekonomickymi podminkami ¢lovéka.

5 HNILICOVA, Helena. K vymezeni pojmu a jeho vyvoji. In: PAYNE, Jan a kolektiv. Kvalita Zivota
a zdravi. Praha: Triton, 2005, s. 210.

4 CSIKSZENTMIHALY]I, Mihaly. O §tésti a smyslu Zivota: miizeme ovlddat své proZitky a ovliviiovat jejich
kvalitu? Praha: Nakladatelstvi Lidové noviny, 1996, s. 79.
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Kvalita zivota je reflektovana také ve zdravotnictvi, kde se tento pojem objevuje
jako soucast klinickych studii. Z mnoha pohledd je zkoumana kvalita zivota pacientil
trpicich rtiznymi nemocemi. Lékafi se zabyvaji nejen tim, jaky dopad na kvalitu zivota
pacienta ma zvolena terapie a 1écba, ale také tim, jak se vyrovnani s nemoci odrazi na
jedincové psychice i fyzickém zdravi. Propojeni subjektivniho pocitu zivotni pohody,
nemoci, 1é¢bou a jejimi vedlej$imi U€inky je definovano pojmem kvalita zivota ovlivnéna
zdravim (health related quality of life)."> Souvisejici vyzkum se tedy zaméfuje zejména na
zjisStovani dopadu urcité 1é€by na kvalitu Zivota pacientl s riznymi diagndzami.

Na zékladé¢ vySe uvedeného je nezbytné zminit, zZe i pfes nezanedbatelnou
popularitu pojmu ,kvalita zivota“ se v soudobych vyzkumech objevuje také kritika
poukazujici na nejednozna¢nost vymezeni tohoto pojmu, nebot’ neexistuje Zadna definice,
kterd by byla vSeobecné akceptovana. Srozumitelnosti a presnéjsi definovatelnosti pojmu
pak nepftispiva ani jeho ¢asté nahrazovani ekvivalentnimi ¢i analogickymi terminy.

K problematice samotného vymezeni pojmu se pridruzuje také komplikovanost
méteni kvality Zivota. Je patrné, Ze méfeni kvality Zivota je multioborovou zélezitosti
a jeho dlouhodoby vyvoj smétuje k rozpadu zdanlivé homogenniho pojmu. Kvalita Zivota
muze byt nahlizena ze tii perspektiv, které se vzajemné ovlivituji. Kvalitu zivota Ize tedy
nahliZet jako objektivni méfeni socidlnich ukazatelii (napf. kvalita Zivotnich podminek
v urCité zemi), jako subjektivni odhad celkové spokojenosti se Zivotem, kterou lze
povazovat za vysledek osobnich hodnot a zivotniho stylu, ¢i jako subjektivni odhad
spokojenosti s jednotlivymi Zivotnimi oblastmi.'® Nesnadnym se jevi zejména zohlednéni
obou slozek pojmu kvality Zivota, a to statické, ktera vyjadiuje diiraz na piitomnost
a slozky, kterd zohlednuje pfi hodnoceni spokojenosti dynamiku definovanou vztahem

k minulosti, pfitomnosti a budoucnosti.

" HNILICOVA, Helena. K vymezeni pojmu a jeho vyvoji. In: PAYNE, Jan a kolektiv. Kvalita Zivota
a zdravi. Praha: Triton, 2005, s. 212.

16 MUHLPACHR, Pavel, VADUROVA, Helena. Kvalita Zivota: teoretickd a metodologicka vychodiska.
Brno: Masarykova univerzita, 2005, s. 39.
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2.2 Vnimani kvality Zivota

Studium kvality Zivota znamena hledat a identifikovat faktory, které pfispivaji
k dobrému a smysluplnému Zivotu a stejné tak je nezbytné podrobit zkoumani vzajemné
pusobeni a vztahy mezi nimi. Z obecného hlediska jsou takovymito Ciniteli socialni,
zdravotni, ekonomické a environmentdlni podminky, které na sebe vzajemné pulsobi
a ovliviuji lidsky rozvoj nejen na urovni jedince, ale také celé spolecnosti.

Vnimani kvality Zivota pak miZeme délit na subjektivni a objektivni, pficemz
subjektivni kvalita zivota se dotyk4 nasi osobni emocionality a spokojenosti s vlastnim
zivotem. Objektivni kvalita zivota je dana predpokladem naplnéni pozadavki vztahujicich
se k zajisténi socidlnich a materialnich potfeb, socialniho statusu a fyzického zdravi.

Z vysledkl vychazejicich z mnozstvi kvantitativnich vyzkum vztahujicich se ke
kvantité zivota vzeslo n¢kolik domén, které byly stanoveny jako zakladni pojmy, kterymi
je kvalita Zivota nahlizena.'” Kvalitni Zivot je &asto charakterizovan skrze oblast
umoznujici ¢lovéku mit podminky pro osobni rozvoj a s tim souvisejici moznost poznavat,
vzdélavat se, cestovat, pracovat, mit perspektivu ristu, mit moznost profesni seberealizace
atd. Tuto oblast by tedy bylo mozné oznacit jako oblast aktivniho pfistupu k Zivotu, a to
nejen z hlediska prilezitosti, které Clovéku Zivot ,,nabizi®, ale také s ohledem na jeho
vlastni motivaci. Dale je kladen akcent na harmonii vnitiniho i vnéj$iho svéta a rovnovéhu
mezi nimi, na zivot uprostfed spokojené a harmonické rodiny, v rdmci které ma jedinec
prostor pro vlastni potieby a z4jmy a neciti se byt nikym a ni¢im ohroZovan. Z vySe
uvedeného je zcela zifeymé, Ze kvalitu Zivota pak budou ovlivilovat a urCovat predev§im
mezilidské vztahy. Kvalitni Zivot neni mozny bez laskyplného partnerského vztahu, bez
pratel a bez rodiny. S mezilidskymi vztahy je propojena také oblast citova. Je dilezité, jak
Clovék vnima svét, ktery ho obklopuje, v jakém rodinném prostiedi se vyskytuje a jak
prozivéa kazdodenni zivot. Miru kvality Zivota ovliviiuje 1 prostiedi, ve kterém clovek Zije.

Vliv na kvalitu lidského Zivota mad bezpochyby také samostatnost a svoboda
jedince. Jde nejen o funkéni sobéstacnost a nezévislost, ale také o schopnost ¢lovéka
vytvofit si vlastni isudek, samostatné fesit problémy a utvaret si zavery. Jedinec by m¢l

mit dostatek svobody a volnosti k rozvoji a zkvalitiovani svych schopnosti a z4jmii,

7 KRIZKOVA, Eva. Kvalita Zivota v kontextu viedniho dne. In: PAYNE, Jan a kolektiv. Kvalita Zivota
a zdravi. Praha: Triton, 2005, s. 217.
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k seberealizaci, a v neposledni fadé¢ také moznost vyuzivat sviij volny cas podle svych
predstav. V ramci rodiny by jedinec nem¢l mit jen dostatek prostoru pro vlastni potieby,
ale mél by také byt spokojen se svym osobnim a pracovnim zivotem. M¢l by pocitovat
davéru, upfimnost a lasku ostatnich ¢lenii rodiny. M¢l by mit moznost se stale vzdélavat,
aby mohl svij zivot zkvalitiiovat, zit tvofivé a neustale mit motivaci, ktera ¢loveéka vede
kuptedu. Kvalitni zivot by m¢l v neposledni fad¢ odrazet také moralni hodnoty ¢lovéka,
tedy hodnoty a Ciny, které pfindsi uzitek také druhym lidem.

Z vyse uvedeného je tedy patrné, Ze pojem kvalita zivota je subjektivni zaleZitosti.
Zcela jist¢ ovliviiuje také to, zda vime, co chceme a po ¢em touzime. Neékteti lidé
v souvislosti s kvalitou zivota kladou vétsi duraz na materialni, n€ktefi na duSevni nebo
duchovni rovinu zivota. Stejné tak se v prub¢hu ¢asu nas pohled na kvalitni Zivot vyviji
a pretvari. Pojem kvality Zivota pak miiZze byt vyjadien rovnovaznym stavem mezi ¢asto
protikladnymi pozadavky. Naptiklad aktivitou a stavem uvolnéni psychického a fyzického
napéti, nezavislosti a propojenosti s ostatnimi lidmi, moralnimi hodnotami a lidskym
presvédcenim a snahou dosdhnout vytyCenych cild, mezi Zivotnimi zkuSenostmi rodict
a prarodicl a pfedstavami o kvalitnim Zivoté, které si utvaii ¢lov€k sam. Kvalita zivota, jeji
hodnoceni a méfeni zavisi na mnoha aspektech naleZicich k subjektivnim 1 objektivnim
kritériim, prostfednictvim kterych pak dochédzi k vlastnimu hodnoceni a komparaci

jednotlivych oblasti tak, jak je ilustruje nasledujici schéma.'®

'8 MICHALIK, Jan. Rodina pecujici o ¢lena se zdravotnim postiZenim - kvalita Zivota. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2013, s. 60.
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2.3 Zvladani tézkych zivotnich udalosti a jejich vliv na kvalitu Zivota

Ovlivnéni kvality Zivota riznymi zivotnimi udalostmi je zcela nezpochybnitelna.
Prozité zivotni udalosti piedstavuji klicovy faktor, ktery transformuje kvalitu Zivota. Jeho
vyznam spociva v tom, ze pusobi na duSevni i fyzické zdravi Clovéka, a to jak
v pozitivnim, tak negativni smyslu. Zivotni udalosti predstavuji viechny takové udalosti,
které vyzaduji zménu v dosavadni struktufe Zivota jedince.'” Zivotni udalosti utvéfeji
individudlni Zivotni zkuSenosti ¢lovéka, proméiiuji zivot jedince a pusobi na jeho socidlni
vztahy. VSechny takovéto udalosti jsou intenzivné prozivany. Zejména pak udalosti
spojené s traumatickym prozitkem zasahuji do zivota ¢loveéka a hluboce ho ovliviuji. Jako
traumata jsou prozivany a chapany i nekteré z Zivotnich uddlosti, které pfimo neohrozuji
Zivot, nicméné jsou velmi zranujici.

Vyznamu stresové zatéze pro zdravi ¢loveéka byla vénovana tfada studii, v nichz se
odbornici pokusili méfit mnozstvi stresové zatéze v urcitych narocnych zivotnich
okamzicich. Podle hodnotici §kély socialniho pfizpiisobeni (tzv. social readjustment rating
patii smrt partnera, rozvod, odlouceni manzelli, pobyt ve vézeni, smrt blizkého clena
rodiny, nemoc, svatba, ztrdta zamé&stnani ¢i zména zdravotniho stavu clena rodiny.
Zaobirani se traumatizujici udéalosti nebo jejimi disledky Casto zivot ¢lov€ka narusuje tak
zavazné, e u n&j mize propuknout fyzické &i psychické onemocnéni. ™

Zivotni zmény &i Zivotni udalosti kladou uréité adaptadni pozadavky na kazdého
jedince, je vSak patrné, ze vztah mezi prozitymi zivotnimi udalostmi a spojenou stresovou
zatéZzi neni pfimocary, ale zdleZi na kontextu, ve kterém k témto udéalostem dochazi.
Zasadni roli zde hraje né€kolik vnitinich faktori spojenych s osobnosti jedince, mezi néz
fadime pfedevsim vrozené dispozice, zkuSenosti a dovednosti. Co se tyka faktorti vnéjsich,
mame na mysli nejcastéji systém vztahl a vazeb, v nichz se dany ¢lovék pohybuje pii

zvladani konkrétni zivotni situace.

' HNILICA, Karel. Vliv pracovniho stresu a Zivotnich udélosti na spokojenost se Zivotem. In: PAYNE, Jan
a kolektiv. Kvalita Zivota a zdravi. Praha: Triton, 2005, s. 212.

20 HOUGH, L. Richard., FAIRBANK, T. Dianne, GARCIA, M. Alma. Problems in the Ratio Measurement
of Life Stress. Journal of Health and Social Behavior, Vol. 17, No 1, (Mar. 1976), p. 73. [cit. 2016-03-20].
Dostupné z: http://www jstor.org/stable/2136469
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Z vyse uvedeného je tedy patrné, ze sttedobodem vnimani kvality zivota a zvladani
tézkych zivotnich udalosti jsou osobnostni ptedpoklady a dispozice jedince, nicméné
v souvislosti se zkoumanym tématem muzeme se setkat také s pojmem dispozice rodinné
odolnosti.”!

Dispozici rodinné odolnosti 1ze rozumét dynamicky rovnovazny stav mezi naroky
na zachovani zékladnich funkci rodiny pfi rozlicnych obtiznych a stresovych situacich,
a mezi schopnosti rodiny, respektive jejich jednotlivych Clend, se s nimi vyrovnavat,
poskytovat si podporu a tyto situace v rodiné komunikovat.”* V Zivoté mohou nastat takové
situace, které prevazuji moznosti i sily rodiny. Pak dochdzi k nerovnovaznym vztahlim,
které pfinaseji do rodiny napéti a tézkosti, které mohou vést az k nezvratnym zméndm ve
strukturdch rodinného Zivota. Patrné neexistuje idealné odolnad rodina, ale je mozZno
nachdzet rodiny, které maji lepSi vychozi podminky i Zivotni podminky a které se budou
s nejveétsi pravdépodobnosti schopny s nepfiznivymi zivotnimi podminkami vyrovnat.
K lepsi odolnosti rodiny pfispiva zcela jisté predevSim schopnost poskytovat a piijimat
vzajemnou socialni podporu, ze které plynou pozitivni emocni vztahy a Zivotni jistota,
srozumitelnd a oteviend komunikace v ramci rodiny, vzdjemnd soudrZnost a spoluprace
vsech c¢lentl, dovednosti i ochota fesit a pfekonavat zaté¢zové situace a také opora rodiny
v §ir§im socialnim zézemi.

Riziko zranitelnosti rodiny se zvySuje s nemoZnosti ¢i neschopnosti zabezpecit
nékterou z vySe uvedenych slozek fungujicitho rodinného Zivota. Nejvétsi dopad na
odolnost rodiny pak maji neocekavané traumatizujici udalosti, mezi které patii zejména
neocekavané nemoci, Urazy ¢i jiné tragédie. Tyto udélosti vyvolavaji nej€asteji dvoji reakci
rodiny. Jestlize zatéz prevazi adaptacni moZnosti rodiny, dochazi k jejimu selhani
a prohlubovani krize, kterd nepfiznivé ovliviiuje kvalitu Zivota jednotlivych ¢lent rodiny.
Pokud se rodina zvladne pfizplisobit nastalému vyvoji, obvykle dojde ke zvySeni jeji
odolnosti. V souvislosti s narozenim mentalné¢ postizeného ditéte neni zamérné uvedeno,
ze by se rodina s touto udalosti vyrovnala, nebot’ bylo mozné prokdzat, ze rodiny se

vétSinou s touto situaci nikdy nevyrovnaji, pfestoZe jsou rodi¢e schopni vnimat pozitivni

*l KEBZA, Vladimir, SOLCOVA, Iva. Rozdily v trovni a struktufe osobnostni odolnosti (,,Hardiness*)
u vzorku americké a ¢eské populace. In: Ceskoslovenska psychologie, 1996, 40, 6, s. 482.

22 BRICHACEK, Viclav. Odolnost rodiny. In: PLANAVA, Ivo, PILAT, Milan. Déti, mlddez a rodiny
v obdobi transformace: sbornik prezentaci na sympoziu poradaném ve dnech 19.-21. zari 2002 Fakultou
socialnich studii Masarykovy univerzity Brno. Brno: Barrister & Principal, 2002, s. 13.
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zisky, které jejich Zivot modifikuji.”> V tomto kontextu se potvrzuji i zavéry, Ze rodice

pfijmou postizeni svého potomka jako fakt. Pfijmou ho takové, jaké je, a pracuji s nim
podle svych nejlepSich schopnosti a moznosti. Dtlezitymi se pro n¢ stavaji dobré
mezilidské vztahy zejména v nejuzsi rodiné a vzdjemna podpora. Pii péci o dité Casto

r 7 r r v 14 24
opominaji své vlastni potieby a zdravi.

3 PAZOUR, Milan. Pozitivni dasledky t&Zkych Zivotnich udalosti. Brno: Univerzita Tomase Bati ve Zling,
Institut mezioborovych studii, bakalatska prace, 2012, s. 48.
* MARES, Jiti: Posttraumaticky rozvoj ¢lovéka. Praha: Grada, 2012, Psyché, s. 119.
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3 ZIVOT JEDINCE S MENTALNIM POSTIZENIM

Mentalni postizeni miize mit mnoho podob a dosahuje riiznych stupni. Kazdy si na
zéklad¢ své individualni zkuSenosti ptedstavi pod timto pojmem zcela néco odlisného.
Ackoli je dnes prenatalni diagnostika na dobré urovni a fadu zavaznych vad plodu lze
odhalit v¢€as, pfesto se narozeni postizného ditéte neda stoprocentné predejit. A to zejména
proto, ze muze jit o postizeni, které¢ nebylo vcas diagnostikovano, nebo se rodice pies
upozornéni lékait na riziko postizeni rozhodnou ponechat si ditéte i s védomim, Ze bude
patrné postizeno, anebo postizeni miize byt disledkem slozitého porodu. Ani jedna z rodin
zahrnutych do vyzkumu, kterym se zabyva tato prace, se o postizeni ditéte nedozvédéla
pied porodem ¢i pfi porodu, ale v fadu nékolika mésicti poté, co se dité narodilo. ,,4 pak
ten neurolog vekl, Ze je to postizeni, Ze je to nejspise détska mozkova obrna.” Témito slovy
popisuje otec postizeného chlapce, jak se s manzelkou dozvédé€li o postizeni jejich syna.
Na zédkladé zkuSenosti fady rodici lze konstatovat, ze zpasob, jakym jsou
o postizeni svého ditéte informovani, ma obrovsky vyznam pro to, jak se dokdzou s touto

situaci vyrovnat.
3.1 Promény pristupu k jedincim s mentalnim postiZenim

Popis mentalni retardace, jak na ni nahlizime v dneSnim slova smyslu, miZeme
nalézt jiz v egyptskych pisemnych pramenech, které popisuji télesnd i mentalni postizeni,
ke kterym doSlo v dusledku trazu hlavy a mozku. Postoj spolecnosti k jedincim
s postizenim byl vzdy vyrazné ovlivnén tradici pfistupu k lidem, kterd je zalozena na
sdileném systému hodnot, v mife poznani dané problematiky a v moZnostech péce
o jedince s postizenim. Je zcela nepochybné, ze se vzdy rodily déti télesné i dusevné
zdrave, stejn¢ tak jako na svét prichazely déti, které trpély fyzickym nebo dusevnim
postizenim a ptistup k takovymto jedinciim v riznych etapach déjinného vyvoje se znaéné
odliSoval.

Anticka spolecnost pracovala s bohatou teorii duSevnich poruch, pfi¢emz etiologii
poruch davala do souvislosti s poruchou mozku. Galenos Claudius, jeden z nejznaméjSich
starovékych I¢kaiti, pak dokonce odliSoval slabomyslnost vrozenou od ziskané. Nicméné

navzdory dobovym znalostem pfevladal pomémé vyhranény ndzor na péci o dusevné ¢i
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jinak postizené jedince, ktefi byli usmrcovani. Zatimco Rekové je ve Sparté vrhali ze skal,
Rimané v ramci kulturniho odkazu piejali tuto tradici a topili tyto déti v fece Tibete.”

Rana stiedoveéka spolecnost na védéni antickych mysliteld pfimo nenavazala
a k jedincim s dusevnim postizenim se stavéla nejednoznacné a spiSe na tyto dusevni
poruchy nahliZela jako na posedlost zlym duchem. Ptesto vSak vznikaly klasterni hospitaly
a utulky pro staré a nemohouci i dusevné nemocné osoby. Rada osob s mentalnim &i
fyzickym postizenim se stala ob&ti inkvizi¢nich procesi.”® Obecné se lidé jedinctim
s postizenim snazili vyhybat a nesdilet s nimi svilj Zivotni prostor. Pokud byli piijati do
nékterého z azyll ztizovanych pfi klasterech, dostalo se jim ¢asto takové péce, ktera vedla
pouze k zajisténi elementarnich potfeb k jejich preziti, ale 1 tu si vSak Casto museli
zaslouzit.

Dulezitym meznikem ve vyvoji vztahu k postizenym lidem je Esej o lidském
rozumu z pera Johna Locka, ktery zdlraziuje jedinecnost jedince a je zastdncem
individudlni vychovy a vzdélani. Ve svém dile Felix Platter, 1¢kat z Basileje, ,,Pojednani
o nemocech ducha® pak stanovuje hranici mezi poruchami védomi, psychdzami

27 Obdobi renesance se tak

a mentalni retardaci, kterou nazyva imbecilitas mentis.
nepiibliZzovalo k ¢lovéku pouze ve sféfe umélecké tvorby, ale také v 1ékatstvi. V Ceskych
zemich je pak toto obdobi spojeno s osobnosti Jana Amose Komenského, ktery byl
presvédcen o nutnosti vzdélavat vSechny déti bez ohledu na rozsah a typ jejich postiZeni.
Komensky navrhoval aplikovat na edukaci zakli s mentdlnim postizenim pedagogické
pfistupy, které jsou poplatné také soucasné dob¢, vyzdvihoval zejména princip
individudlniho pfistupu, pfimétenosti, nazornosti a konkrétnosti.

Pojeti odliSnosti spocCivajici v mentalnim postizeni a Silenstvi se pozvolna
proménoval v souvislosti s modernim pojetim lidskych prav nastolenych ptredeSlym
historickym vyvojem, zejména Velkou francouzskou revoluci. Tim, kdo projevil zdjem

o dusevné nemocné nejen z hlediska lidského, ale také medicinsko-biologického piistupu,

byl Phillip Pinel. Pfi internovani pomatenych ¢i jinak postizenych jedincli od konce

» VALENTA, Milan, MULLER, Oldfich. Psychopedie. Teoretické zdklady a metodika. 2. vyd. Praha: Parta,
2003, s. 21.

2 LECBYCH, Martin. Mentdlni retardace v dospivini a mladé dospélosti. Olomouc: Univerzita Palackého
v Olomouci, Filozoficka fakulta, 2008, s. 15.

2 VALENTA, Milan, MULLER, Oldfich. Psychopedie. Teoretické zdklady a metodika. 2. vyd. Praha: Parta,
2003, s. 23.
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18. stoleti zac¢ina mit dilezitou roli 1ékat. Lékar vSak v utulku ¢i Spitale nevladne autoritou
védce, ale je na n&j nahlizeno jako na moudrého ¢lovéka. Cinnost lékate je jestd stale
chapana jakou soucast obrovského moralniho dila, které je ukolem utulku a které je
jedinym moznym zpisobem jak zajistit postizenému uzdraveni.”® Jean Etiene Dominik
Esquirol, zdk a pokracovatel Phillipa Pinela pak vymezil idiocii jako vrozeny a trvaly
nedostatek rozumovych schopnosti.

Devatenacté stoleti s sebou pfinaselo kritiku polyfunkénich internacnich zafizeni,
a proto zacala pozvolna vznikat zafizeni, kterd se specializovala a tim byl dan podnét
napiiklad pro vznik nemocnic ¢i starobincii. DalSi vyvoj péce o jedince s mentilnim
postizenim se Casto poji s reformnimi pedagogy, ktefi se mimo snahy o diagnostikovani
urovné mysleni takto postizenych jedinct snaZzili vypracovat komplexni systém vedouci
k rozvoji takovychto déti. Zminme alesponl nékteré ze specidlnich pedagogl, dnes
oznacovanych za zakladatele tzv. alternativni pedagogiky, jako byla naptiklad Marie
Montessori, Helena Parhurstova, spojend s daltonskym plénem, ¢i teoretik waldorfské
pedagogiky Rudolf Steiner.

Zaméiime-li se nyni na Ceské prostiedi, bylo tstavnictvi na pfelomu 19. a 20. stoleti
zélezitosti spolkovou, cirkevni, popiipadé¢ soukromou. Prvni ustav pro slabomysiné
v ramci Rakouska-Uherska byl zaloZzen roku 1871 za pfispéni Karla Slavoje Amerlinga.
Tento l1ékat a pedagog prosazoval u svych klientli zejména nacvik sebeobsluznych praci
a hygieny, pevny rezim dne a ziskdni zakladniho vzdélani. Dal$i osobnosti, ktera se
zaslouZila o individudlni pfistup k osobam se zdravotnim postiZzenim, byl védec a lékar
Karel Herford. Spoluzakladatelem Pedologického ustavu v Praze v roce 1910 pak byl dalsi
vyznamny filozof, psycholog a pedagog Frantisek Cada. Rozvoj védy o ditéti umoznil
a podnitil vznik pomocnych a specialnich §kol, ve kterych se vyucovalo podle specialnich
vzdélavacich obsahii na zéklad¢ specidlnich metod prace, které poskytovaly détem
s mentalnim postizenim adekvatni podminky pro rozvoj jejich schopnosti.”

Rozvojem védeckych disciplin, v jejichz zajmu byla snaha o odbornou
a osv€tovou ¢innost v souvislosti s mentalnim postizenim, byla dot¢ena také legislativni

oblast. Do ucitelskych tustavll byla zavedena nauka o vychové slabomyslnych a do

2 FOUCAULT, Michel. Déjiny Silenstvi v dobé osvicenstvi: hleddni historickych kofenii pojmu duSevni
choroby. Praha: Nakladatelstvi Lidové noviny, 1994,. s. 170.

» VALENTA, Milan, MULLER, Old¥ich. Psychopedie. Teoretické zdklady a metodika. 2 vyd. Praha: Parta,
2003, s. 32.
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ucebnich osnov byly vélenény pasaze o vychové téchto déti. V roce 1929 byl piijat zdkon
o pomocnych skolach. Ten uzakonil povinnou skolni dochazku pro nékteré déti do tohoto
typu Skol. Tento trend v oblasti podpory rozvoje specidlniho skolstvi pokracoval i v obdobi
po druhé svétové valce. Osobnostmi urcujici vyvoj v tomto obdobi byli zejména specialni
pedagogové Milo§ Sovék a Frantisek Kabele.*® Po roce 1989 pak doslo k celkové reforms
specialniho skolstvi stejné jako v celé spolecnosti. Cilem se stalo zajisténi komplexni péce

o klienty a celkovou zménu v piistupu k lidem s mentalnim postizenim.
3.2 Mentalni postiZeni jako diagnéza

Pojmy mentalni postizeni a mentalni retardace jsou v soucasné dobé Siroce
a Casto uzivany jako synonyma, a to zejména v lékafstvi, v fad€ dalSich védnich disciplin
vcetné specidlni pedagogiky zahrnuje pojem mentalni postizeni $ir§i vymezeni. Pro lepsi
orientaci v Sirokém spektru definic mentalni retardace je ucelné vychazet z faktora, které
jsou povazovany pii definovani tohoto pojmu za nejdilezitejsi.

Za mentalné postizené jsou povazovani ti jedinci, u nichz dochazi k zaostavani
vyvoje rozumovych schopnosti, k odlisnému vyvoji nékterych psychickych vlastnosti
a poruchdm v adapta¢nim chovani. PfiCinou postiZzeni je organické poskozeni mozku.
Opozdéni duSevniho vyvoje na podkladé dédicném a vrozeném je oznaCovano jako
oligofrenie. Disledky poskozeni mozku rizného druhu v pribéhu Zivota jedince
spocivajici v poklesu az ztrat€ intelektovych schopnosti, které jiz byly pfiméfené vyvinuty,
jsou pojimany jako demence, kterd byvd diagnostikovana az po ukonceni
senzomotorického stadia vyvoje inteligence a po vytvoreni pocatku fecCi a jednoduché
komunikace, nejdiive tedy po druhém roce zivota ditéte. DalSim znakem mentalniho
postizeni je trvalost poruSeni kognitivni Cinnosti a sniZzeni rozumovych schopnosti.
Mentalni postizeni je tedy stavem trvalym, ktery je zplisobeny neodstranitelnou
nedostatecnosti nebo poskozenim mozku.

Na zéklad¢ faktori charakteristickych pro mentalni retardaci ji 1ze vymezit jako
poruchu rozumovych schopnosti, projevujici se predevSim snizenim kognitivnich,

feCovych, pohybovych a socidlnich schopnosti s prenatalni, perinatalni ¢i ¢asn¢ postnatalni

30 Tamtéz, s. 34.
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etiologii, ktera oslabuje adaptaéni schopnosti jedince.*! Zde je nutno zminit, Ze od mentalni
retardace je tfeba odliSovat zdanlivou mentalni retardaci, tzv. pseudooligofrenii, kdy je
zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti zpisobeno wvnéjSimi vlivy, nikoli vSak
poskozenim centralni nervové soustavy. Pro diagnostiku mentalniho postizeni je dulezité
znat nejen jeho piicinu, ale i obdobi, kdy ke vzniku vady doslo a stupenn defektu. Mentalni
retardace nemiva jednotnou pfi¢inu. VétSinou se na jejim vzniku podili vice faktort,
pricemz je Casto velice slozité stanovit, které¢ byly primarni a které sekundarni.

Posouzeni mentalni retardace u jedince vychdzi z nékolika aspektd, a to
z medicinského, psychosomatického a speciadlné¢ pedagogického. Stanoveni diagnézy
mentalni retardace ptredchézi psychologické vySetfeni kognitivnich funkci, posouzeni
adaptivniho chovéni a klinického posouzeni miry zvladadni béznych socidlné-kulturnich
naroki. Ve snaze stanovit co nejpfesnéjsi diagndzu je nezbytné, aby byl v rdmci vySetfeni
zahrnut podrobnéj$i neuropsychologicky rozbor, zohlednéna podrobna anamnéza,
zamétena na biologické a psychosocialni faktory, a byly dostupné informace o dosavadnim
vyvojovém tempu. Psychologické vysetieni se tedy nemlze zaméfovat pouze na vySetfeni
inteligence a stanoveni vySe inteligencniho kvocientu, nebot’ pii jeho ur€ovani je dilezité
nakolik je dit€ motivované, soustiredéné a jeho profil nevykazuje ptilis velké
nerovnomernosti.

Diagn6za mentélniho postizeni je komplexni zaleZitosti a musi byt stanovena na
zakladé vySetteni celkové Urovné a struktury inteligence, verbalnich a nonverbalnich
schopnosti, nesouladu mezi dil¢imi schopnostmi, fe€i, pozornosti, volnich vlastnosti,
samostatnosti pii feSeni ukolii, schopnosti orientovat se v pozadavcich, odolnosti vii¢i
zatézi, socidlnich dovednosti, temperamentu a osobnostni charakteristiky. VysSetieni, ktera
doplityji celkovy obraz o mentalnim postiZeni jedince, jehoZz cilem je posoudit a zjistit, zda
je nizkd tdroven rozvoje dil¢ich kognitivnich funkci ditéte zplsobena specifickym
opozdénim jedné ¢i nékolika funkci, nebo celkovym opoZdénim v disledku mentalniho
postizeni, je vySetfeni specialné pedagogické, dale vySetieni zaloZzené na pozorovani ditéte
v pfirozeném prostiedi, které se zaméfuje mimo jiné na schopnost jedince navazovat

kontakt, emocionélni naladéni, motoriku, introspektivni schopnosti jedince a dalsi.

' VALENTA, Milan, MICHALIK, Jan, LECBYCH, Martin. Mentdlni postizeni v pedagogickém,
psychologickém a socidlné-pravnim kontextu. Praha: Grada, 2012, s. 31.
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Pfi hodnoceni poruchy rozumovych schopnosti je dulezitym kritériem mira jejich
zavaznosti. Rozsah mentéalniho postizeni 1ze roz¢lenit do nékolika kategorii, stanovenych
Svétovou zdravotnickou organizaci, pfiCemz je nezbytné mit na paméti, ze se jedna
o pouhou orienta¢ni hodnotu, kterda nemiize plné¢ vystihnout fadu kvalitativnich znakt
rozumovych schopnosti jedince s postizenim. ™

Pti lehké mentalni retardaci (F 70) se 1Q jedince pohybuje mezi 50 - 69. Postizeni
jsou schopni uvazovat na urovni déti stfedniho Skolniho véku, jsou schopni pracovat
a uspé$né¢ udrzovat socidlni vztahy. NedokdZou vSak uvazovat abstraktné,
v jejich verbalnim projevu chybi vétSina abstraktnich pojmt a vyuzivaji pouze konkrétni
oznaceni. Celkovy psychomotoricky vyvoj zaostavd u takto postizenych déti jiz od
kojeneckého véku a nejnapadnéjsi potize se vyskytuji mezi tietim a Sestym rokem Zivota.
Pozornost déti je povrchnéjsi, nestala a kratkodobd, kapacita paméti je individualng riizna.
Mysleni je konkrétni, jednoduché, rigidni, nesamostatné s infantilnimi znaky. K postizeni
feci pak mize dochazet ve vsech jejich slozkéach, ¢asto se objevuji agramatismy, neobratna
artikulace ¢i patlavost. Emocionalita takovychto jedinct se ¢asto vyznacuje neadekvatnosti
citlh vzhledem k podnétim, déle se projevuje nizka sebekontrola a zna¢na sugestibilita.

Stfedni mentalni retardace (F 71) se vyznacuje 1Q dosahujicim hodnot 35 - 49, kdy
je uvazovani jedince mozno ptirovnat k mysleni ptedskolniho ditéte. U vétSiny postizenych
je mozno diagnostikovat organickou pfi¢inu postiZeni. Rany psychomotoricky vyvoj ditéte
se velmi opozd’uje, coz znamend, ze v Sesti aZ sedmi letech dosahuji Grovné ttileté¢ho
ditéte. Jedinci se stfedni mentalni retardaci jsou schopni zvladnout jednoduché dovednosti
a bézné navyky. V oblasti sebeobsluhy jsou do urcité miry zavisli na podporu, a to zejména
s ohledem na vyvoj jemné a hrubé motoriky, ktery je zpomalen, coz se projevuje
neobratnosti a nekoordinovanosti pohybli. Mysleni je rigidni, nepodstatné a stereotypni.
Pamét’ se vyznacuje malou kapacitou a je mechanicka. Opozdéni vyvoje v feci se projevuje
az do dospélosti. V projevech emocionality jsou tito jedinci labilni a nevyrovnani, pfi¢emz
se Casto projevuje negativismus, vybusSnost a infantilismus.

IQ pohybujici se v pasmu 20 - 34 jiz odpovida t€Zké mentélni retardaci (F 72).
Priciny vzniku mentélni retardace v tomto stupni jsou jak genetické, tak cCasto také

negenetické. VétSina jedinct trpi znaénym stupném poruchy s ptidruzenymi defekty, které

32 LANGER, Stanislav. Mentdlni retardace: Etiologie, diagnostika, profesiografie, vychova. 3. vyd. Hradec
Kralové: Kotva, 1996, s. 12.
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prokazuji pfitomnost klinicky ptizna¢ného poSkozeni ¢i vadného vyvoje centralni nervové
soustavy. Jedinci s timto rozsahem postizeni jsou v dospélosti schopni chépat Casto jen
zékladni souvislosti a vztahy, jejich uvazovani se pohybuje na urovni batolete, tedy
druhého az ttetiho roku vyvoje ditéte. Jsou schopni naucit se jednoduché tkony, které si
mohou osvojit pfi soustavné vychovné péci. Po cely zivot byvaji zavisli na péci dalSich
osob. V procesech psychickych dochazi ke znaénému omezeni. Re¢ byva omezena na
jednotliva slova ¢i skieky, v nékterych ptipadech neni jedinec schopny se viibec feCove
projevit.

Hlubokou mentélni retardaci (F 73) rozumime, takovy stupen postizeni, kdy
inteligence jedince odpovidd mentalnimu véku pod tii roky, tedy inteligencni kvocient
dosahuje nejvyse hodnoty 20. Ve vétsing ptipada jde o celkové a kombinované poskozeni
organizmu, ktery postupné selhava v disledku ptidruzenych vad srdce, plic ¢i fady dalSich
organt. Jedinci jsou imobilni, jejich motorika je vyznamné omezena v celém spektru,
nejsou schopni sebeobsluhy, nedokazou porozumét pozadavkiim nebo instrukcim,
dorozumivani s okolim se wuskuteciiuje prostfednictvim elementarni neverbalni
komunikace. Poznavaci schopnosti jedince se piili$ nerozvijeji, proto jsou postizeni jedinci
schopni maximalné rozliSovat zndmé a neznamé podnéty a reagovat na n¢ s libosti ¢i
nelibosti.

V ptipadech, ve kteryjch neni moZné mentalni retardaci pifesné urcit
s ohledem na pfidruzend postiZzeni smyslova a télesnd, pro poruchy chovani a autismus,
hovofime o tzv. jiné mentalni retardaci (F78). Nelze-li jedince s mentalnim postiZzenim pro
nedostatek znakli zatadit do zddného z vyse uvedenych stupiili, jde o nespecifikovanou
mentalni retardaci (F 79).

Ke klasifikaci mentalni retardace je dluzno poznamenat, Ze Americkd asociace
mentélni retardace (American Association for Mental Retardation; od roku 2007 American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities) piedlozila revizi
psychometrického urovani mentalni retardace. Nové je kladen diraz na vzajemny vztah
jedince a vnéjSiho prostredi. Mentdlni retardace je definovana jako sniZzena schopnost
charakterizovana vyraznymi omezenimi v intelektovych funkcich a také v adapta¢nim
chovani, coz se projevuje v socidlnich, praktickych adapta¢nich dovednostech. Model,
ktery pro stanoveni jednotlivych kategorii mentalni retardace vychéazi ze stanoveni
hrani¢niho pasma minimalni hodnoty IQ, je nahrazovan socidlnim modelem spolecnosti,

ktery zdiiraziiuje podil spolecnosti, kterd urcité jednotlivce znevyhodnuje. Jde do jisté miry
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o kontrast k modelu medicinskému, ktery intelektové postizeni vidi ¢isté jako individudlni

charakteristiku a problém jednotlivce.™

Jak jiz bylo zminéno, pfi¢iny samotného postizeni byvaji rozd€lovany do
klasifika¢nich systémt podle riznych kli¢i. Nejcastéji uzivanym cElenénim etiologie
mentalni retardace je na pfi¢iny vnéjsi a vnitini, které ovliviiuji vyvoj postizeného jedince,
o mentalni retardaci hovoiime také jako o vrozené a ziskané. Vznik vyvojovych vad byva
vazan také na urcité obdobi vyvoje jedince od jeho zarodecného vyvoje do jeho zaniku,
zde mame tedy na mysli predevsim vlivy pisobicich pted porodem (prenatalni), plisobici
b&hem porodu a kratky ¢as po ném (perinatalni) a ptsobici v pribéhu zivota (postnatalni).
Pfi¢iny vzniku vad a poruch jsou dle J. Slowika nasledujici.*

Mezi vnéjsi (exogenni) faktory ovliviiyjici vyvoj jedince v obdobi:
a) prenatdlnim mohou byt zejména fyzikélni (uraz, Skodlivé zatreni), chemické (uzivani
1€kd, drog, ptsobeni jedit), nutriéni (nespravna vyziva), biologické (bakterialni ¢i virové
infekce), psychické a socidlni (stres, puasobeni socialn€ patologickych jevi);
b) perinatdlnim mezi nejcastéjsi negativni a rizikové okolnosti patii mechanické poskozeni
mozku, nedostatek kysliku (hypoxie, asfyxie), infekce a jiné komplikace;
¢) postnatalnim jde zejména o negativni vlivy, které jiz plisobi v organismu jedince pfimo,
nikoli uz skrze organismus matky.

Vnitini (endogenni) faktory jsou ¢lenény na: a) genetické faktory, které vychazeji
z poskozeni vnitini vybavy nezavislé na dédi¢nych vlivech (naptf. Downiliv syndrom)
a dale z genové mutace, kterd je zaloZena na dédi¢n€ pienosné zmeéné genetickych
informaci; b) ostatni faktory, které spocivaji jak v dispozicich, které¢ byvaji vétSinou
dédicné a které se mohou projevit pii vyskytu urcitého spoustéciho vlivu, tak ve zménéné
citlivosti jedince na béZzné podnéty ¢i problémech imunitniho systému.

Podle M. Vagnerové se dé€li ptfi¢iny mentdlni retardace do tii skupin. Prvni
skupinou je dédiéné podminéné postiZeni, které souvisi s poruchou ve struktuie nebo
funkci genetického aparatu, dal$i skupinu tvoii postizeni podminéné pisobenim vnéjsich

faktorii v prenatdlnim véku, které jsou schopny vyvolat vrozenou vyvojovou vadu

33 SISKA, Jan. MimoFddnd dospélost: edukace clovéka s mentdlnim postizenim v obdobi dospélosti. Praha:
Karolinum, 2005, s. 10.
3 SLOWIK, Josef. Specidini pedagogika. Praha: Grada, 2007, s. 47.
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u vyvijejicitho se plodu. Ttreti skupinu tvoii vlivy, které mohou ovlivnit a poskodit
psychicky vyvoj ditéte v postnatalnim obdobi, jde zejména o komplex biopsychosocidlnich
vlivl, které maji za nésledek poskozeni mozku a naruseni vyvoje rozumovych

schopnosti.*’
3.3 Rodina, dité s mentalnim postiZenim a jejich misto ve spoleCnosti

V praci, kterd se zabyva tématem kvality Zivota rodiny, jejiz nedilnou soucasti se
narozenim stavad dit€ s mentdlnim postizenim, neni mozné nezabyvat se postojem
spoleCnosti k témto osobam. Jaky je t€émto lidem pfisuzovan socialni status? Jak rodice
postizenych déti prozivaji reakce okoli? Je zcela jisté, ze takovéto rodiny predstavuji
skupinu, u které lze s ohledem na zévaznost postizeni ditéte vysledovat mensi ¢i vétsi
zmény ¢i omezeni vztahujici se k moznostem plnohodnotné ucasti na vetejnych
i soukromych aktivitich. Takovato rodina ma tedy viceméné specifické postaveni ve
spole¢nosti a také vuci spolecnosti.

Jak jiZ bylo vySe zminéno, kazda spolec¢nost vychazi z norem a ideald, které jsou
vSeobecné deklarovany. Rodina s mentalné postizenym ditétem je pak zcela jisté
v konfrontaci s témito normami a idealy vystavena zatézujicim vlivim a tlaktim, které ji
mohou ohrozovat. Podle Matéjcka tak v fad¢ ptipadi neni zkouSce odolnosti vystavena
pouze soudrznost rodiny, ale ptistup okoli mize podstatné ovliviiovat postoje samotnych
rodict k vlastnimu postizenému ditéti. Rodi¢e se mnohdy v disledku proZité bolesti stavaji
vnimavéjsimi, nékdy az precitlivélymi na zdjem, zvédaveé pohledy a pozndmky druhych
1idi.*® Aby bylo mozné porozumét rodi¢tim, ktefi jsou zatiZeni naptim a uzkostmi,
vyplyvajici z péce o postizené dité, je nutné zohlednit fadu Ciniteld, které ovliviiuji jejich
reakci a vyrovnani se s takovouto tizivou situaci. Nezbytné je brat v uvahu nejen
socioekonomickou situaci rodiny, vzdélani rodict, jejich spolecenskou prestiz, jednotlivé
¢leny rodiny, jejich osobni kvality a moZnosti, osobni ambice ¢i ocekavani od ditéte, ale
také to, jakym zpisobem jsou rodice s nastalou situaci sezndmeni, jaké se u nich projevi
obranné mechanismy (hledani vinika, popfeni, zoufalstvi, realistické hodnoceni atd.),

dal$im vyznamnym Ccinitelem je také rozsah defektu. Do procesu vyrovnani se s obtiznou

3 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomadhajici profese. Praha: Portal, 2008, s. 44.
3 MATEJCEK, Zdengk, KLEGROVA, Jarmila. Praxe détského psychologického poradenstvi. Praha: Portal,
2011, s. 175.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 36

situaci se vyrazné promitaji i predsudky, postoje a stereotypy, které vici lidem
s mentalnim postizenim obvykle zaujima spolecnost. ,,Ne nadarmo se tikd, ze postizeni
ditéte znamena postizeni celé rodiny. Rodina s postizenym ditétem se musi vyrovnat
1 s riznymi pfedem nepiedvidatelnymi reakcemi svého okoli. Nekteti pratelé a znami
odejdou. Tieba ani ne proto, Ze by byli zli, mohou byt pouze zaskoceni situaci a nevédi, jak
reagovat na dité ani jak se chovat k rodi¢im.«’” Uvedena slova plng vystihuji situaci, do
které se mnozi rodi¢e mentaln¢ postizenych déti dostdvaji. Mnohé poznamky smétujici
k rodi¢im postizenych déti jsou vysloveny neSetrné, Casto se za nimi vSak skryva
nevédomost, zkreslené predstavy, nedostatek zkuSenosti ¢i nespravné informace, ne tak
samoziejmé Spatny umysl.

Je tfeba kladn€ hodnotit, Ze rozsifeni znalosti o problematice mentalniho postizeni
vedlo k tomu, Ze velka ¢ast mentalné retardovanych déti dnes vyrlstd ve vlastni rodin€. To
je v rozporu s doporucenim odborniki datovaného jest¢ do prvni poloviny 20. stoleti
umistit dit¢ vyhradné do ustavni péce, kterd podle jejich nazoru ptredstavovala nejvice
prospeéSnou variantu péce o postizené dit€. Bylo také prokdzano, ze pritomnost ditéte
s postizenim, uz neni po odborné strance nahlizena vyhradné jako zdroj stresu a zatéze pro
rodinu, ale Ze ma na rodi€e pozitivni vliv, a to zejména v oblasti pfehodnocovani doposud
uznavanych Zivotnich hodnot a priorit a ve zméné celkového pohledu na vlastni rodinu
a okolni svét. Pokud rodic¢e postizen¢ho ditéte ziji v relativné spokojeném manZzelstvi,
prokazuje se u nich vyssi citlivost k rodinné soudrznosti, s védomim, Ze je na této
soudrZnosti tfeba neustéle pracovat.

Z toho, co jiz bylo struéné nastinéno v kapitole zabyvajici se proménami piistupu
k jedincim s mentalnim postizenim, by se mohlo zdat, Zze kazdy dalsi vyvojovy stupen
spolecnosti automaticky znamenal zlepSeni zivotnich podminek jedincli s mentilnim
postizenim. Skutecnost vSak ne zcela odpovida takovémuto tsudku. Pokazdé je nezbytné
hodnotit Groven spolecnosti, jeji moznosti v oblasti socidlniho zabezpeceni, ekonomickou
vykonnost, jeji organizaci a fadu dalSich Ciniteld, které maji vyznamny vliv na ,,socialni
status® mentalné postizenych v dané spolecnosti. Spolec¢nost tak svou akceptaci poptipadé
odmitnutim jedincli s mentdlnim postiZzenim ptispiva k tomu, jak se bude vyvijet zakladni

orientace této osoby ve spolecnosti, nebot’ ta mu poskytuje zpétnou vazbu o jeho pozici

37 SVARCOVA, Iva. Mentdlini retardace: vzdélavani, vychova, socidlni péce. Praha: Portal, 2003, s. 165.
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a hodnoté. Vse tedy vychazi ze zdkladni psychické potfeby nékam patfit, a to nejen v ramci
rodiny, ale také v rdmci spolecnosti.

I v soucasné spolecnosti jsou vSak stale zakofenény nékteré diskriminacni tradice,
zejména v oblasti spoleCenskych vztahti a zvykii, moznosti vzdélavani a uplatnéni se na
pracovnim trhu, anebo v oblasti individudlnich postoji k mentalné postizenym lidem.
Zcela konkrétné 1ze na zdkladé tdaji vyplyvajicich z vyzkumu J. Michalika konstatovat,
ze spole¢nost, mysleno Ceska veifejnost, vétSinove zastava k osobam s postizenim pozitivni
stanovisko. Nicméné pii bliz§im zaméfeni se na moznosti zlepSeni zivotnich podminek
osob s postizenim a osob o né pecujicich, se ochota spolecnosti redistribuovat cast
vytvoteného spolecenského produktu na uspokojeni objektivnich potieb této skupiny
obcanll vyrazné snizuje. J. Michalik upozoriiuje také na to, Ze v této oblasti mize dojit
k desolidarizaci, tedy vymizeni respektu ke zdravotné postizenym, a taktéz se bude
negativné proméovat vztah mezi zdravymi a nemocnymi.>®

Vychazime-li z podstaty definice mentalni retardace ptfedlozené jiz zminénou
Americkou asociaci mentalniho a vyvojového postizeni, vnimame, ze by mohla byt snahou
pro vytvafeni potiebné terminologie vedouci k rozvoji inkluzivnich sluzeb, a to nejen
v oblasti vzdélavani, zaméstnavani, ale také v za€lenéni se do vétsinové spolecnosti. At jiz
je obraz handicapovaného Clov€ka a chapani jeho postaveni ve spolecnosti jako ¢loveka,
ktery bude s obtiZzemi napliiovat socidlni role charakteristické pro ¢lovéka stejného véku
a pohlavi, u odborné ¢i laické vetejnosti jakkoli rozrliznény, nikdy nemiize dojit k situaci,
kdy by néasledkem mentalniho postiZzeni nebyl ur€ity socidlni handicap. Tim spiSe, Ze
navzdory proklamovanému cili dosdhnout plnohodnotného souziti v§ech ptisluSnik dne$ni
moderni spolec¢nosti, smétuje vyvoj spiSe protikladnym smérem. Podle odbornych nazora
se projevuje spise stale v&tsi exkluze a spole¢nost se jests vice polarizuje.”

Ptes vySe uvedena tvrzeni vSak neni zcela vylouceno, aby clovek s postizenim
nemohl prozivat spokojeny zivot, nejsou-li jemu poskytované sluzby zamétovany pouze na

rehabilitaci, reedukaci a piekonavani u€inkt handicapu, ale je-li jeho rozvoj sméfovan

3 MICHALIK, Jan. Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postiznim. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2011, s. 18.
% KELLER, Jan. Vzestup a pdd stiednich vrstev. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2000, s. 80.
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spiSe k odstraiiovani segregacnich ¢i degradujicich bariér ve spolecnosti, které ilustruje

’ 11 s v r 4
uvedeny socialni model postizeni.*’

POSTIZENI

Charitativni image pr::s!iiani'r:h Medostateéna ekonomicka nazéavislost
Gmazsny pfistup ke vzdélé\-':&nl
Nélepkovani
Postoje k poﬁt'rian?m
Architektonickeé banéry —
Myty a pfedsudky ——— -— |zolace/Segregace

Protektivni rodina //;( e ™
Medostatek pracownich pfileitosti / \

ZF4dna nebo slabd antidiskriminadni

Mesrozumitelné/malo srozumitelné legislativa
informace

Strach, ignorance

Filozofie bydleni v enklavach

Obr. ¢&. 2: Socialni model postizeni (Siska, 2005, s. 23)

Je zjevné, ze vylouceni jedince s mentdlnim postizenim ze spolecnsoti nevyplyva
pouze z jeho omezenych adaptacnich schopnosti, snizenych socidlnich dovednosti
a podobn¢, ale je mozno nalézt také sdilené postoje spolecnosti, které kazdd spolecnost
vuci této skupiné obyvatel uplatituje. Spolecenské predsudky definované N. Hayesovou
jako fixované a pfedem zformované postoje k néjakému ,,objektu’, projevujici se bez
ohledu na jeho individualitu nebo povahu a pfi jehoz posuzovani nejsou uvazovana zadna

alternativni vysvétleni.*'

0 SISKA, Jan. Mimoradnd dospélost: edukace ¢lovéka s mentdlnim postizenim v obdobi dospélosti. Praha:
Karolinum, 2005, s. 23.
*"HAYESOVA, Nicky. Zdklady socidlni psychologie. Praha: Portal, 1998, s. 121.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 39

Cinitele ovliviujici prozivani a chovéani ¢lovéka s mentalnim postizenim je mozné
1épe demonstrovat na zaklad¢é konceptu stigmatu z pera E. Goffmana, podle n¢hoz kazda
spolecnost uziva specifické a podstatné znaky, na zaklad¢ nichz dochézi k roztifid'ovani
osob ve spolecnosti. Pokud tedy ¢loveék nenapliuje pozadavky urcitého ,,idealu®, prestava
byt vniman jako plnohodnotnad osoba a za¢ind byt vniman skrze rozdilné typy stigmatu
(napf. télesna osklivost, dusevni poruhy, vady chrakteru, patologické navyky a podobné).
Timto, a to 1 nevédomky, rozvijime teorii stigmatu, tedy ideologii, kterd ndm napomaha
vysvétlovat ménécennost osoby se stigmatem a mame sklon pfipisovat této osobé celou
fadu nedokonalosti pouze na zakladd jedné pavodni.** V souvislosti s vyloutenim
jednotlivece v prvni moment vétSina clentt spolecnosti podvédomé reaguje na fyzicky
vzhled cCloveéka s postizenim, ktery neodpovidd obecné ptfijimanym idedlim, zejména
idealu estetického, nasledné dochazi 1 k vytvafeni asociaci s postizenim duSevnim
a pridruzenymi vadami (slepota, hluchota, omezeni motoriky a dalsi defekty). Odmitani
jedinct stejného druhu, nicméné s odlisnym fyzickym vzhledem a zdatnosti, bylo
pozorovano napiiklad u socidln€ Zijicich primati. Na zdklad€ tohoto biologického
mechanismu se pak tito primati dostavali na okraj dané socialni skupiny. Mezi zdravymi
jedinci tak mohlo byt zajisténo pieziti druhu.*’

Jak Clove€k nahlizeny paradigmatem stigmatu reaguje? Byt je ze strany spole¢nosti
tento jedinec a jeho individualita vniman jako ¢lovek, kterému nemusi byt projevena
pozornost nebo ucta, kterd by mu za ,,normalnich* okolnosti byla vénovéna, nebo kterou
by mu ¢loveék béZné projevil, on svoji hodnotu nezpochybiiuje. Piijeti tohoto stigmatu pro
n¢j vSak muze byt spojeno s negativnimi emocemi napi. zahanbenim. Goffman takeé
podrobné rozpracovava koncept pfenosu stigmatu ze stigmatizovaného ¢loveéka na jeho
blizké, ktefi maji sklon sdilet prozivané zahanbeni.** Je patrné, Ze uplatiiované piedsudky
nemaji velky vliv pouze na sebehodnoceni a sebepojeti jedincli s postiZzenim, ale ovliviiuji

také Zivoty ostatnich blizkych osob (rodinni ptisluSnici, osoby pecujici, patrneti a dalsi.).

* GOFFMAN, Erving. Stigma: pozndmky k problému zvladani narusené identity. Praha: Sociologické
nakladatelstvi, 2003. s. 13.

* HADJ-MOUSSOVA, Zuzana. Historickd podminénost pfistupu spole¢nosti k riiznym postizenim a jejich
pfi¢inam. In: VAGNEROVA, Marie, HADJ-MOUSSOVA, Zuzana, STECH, Stanislav. Psychologie
handicapu. Praha: Karolinum, s. 7.

* SISKA, Jan. Mimoradnd dospélost: edukace ¢lovéka s mentdlnim postizenim v obdobi dospélosti. Praha:
Karolinum, 2005, s. 41.
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Dodejme, ze k piijimani urcitych pfistupti spolenosti vici postizenym, je
vyvolavano a ovliviiovano socidlnim tlakem, ktery vSak neptisobi pouze na zdravé, ale
pusobi také na postizené. Mira tolerance k odliSnosti a zejména mira respektovani
individuality byvaji vyrazem vnitini kvality kazdého Clovéka i celé spolecnosti. Spojitost
negativnich ptfedsudk s kvalitou zivotnich moznosti osob s mentalnim postizenim

znazornil W. Wolfensberger jako cyklické schéma.*

Primarni snizeny vykon jedince s MR

/ N

sniZeni vykonu predsudky
neznalost

negativni

FHwotni nizké / Fadné

Zkugenost odakavini

N\ 4

omezené piileditosti

Obr. ¢&. 3: Proces devalvace ¢lovéka s mentalni retardaci (Siska, 2005, s. 15)

Pokud jsme nastinili, jakd stigmata ovliviluji vétSinovy ndzor spole€nosti,
nemuzeme vynechat pohled mentaln€ postizenych a jejich zplisoby zvladani stigmatu.
Vychézime-li ze zavért vyzkumu K. Repkové, v némz byly zkoumany asociace s pojmem
mentalni postizeni, a to jak z pohledu osob bez piimé zkusenosti s mentalnim postiZzenim,

ey

u nichz se potvrdila vySe nastinéna stigmata, tak i osob Zijicich s postizenim. U téch byl

* SISKA, Jan. Mimoradnd dospélost: edukace ¢lovéka s mentdlnim postizenim v obdobi dospélosti. Praha:
Karolinum, 2005, s. 15.
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navzdory predpokladu vyvracen ve vétSinové spoleCnosti ptijimany ndzor, ze tito lidé ¢i
¢lenové jejich rodin zastavaji ve vztahu ke své Zzivotni situaci bezvyhradné negativni
naladéni. Osoby se zdravotnim postizenim vnimaji svoji odliSnost spiSe ve vztahu

k nerovnym podminkam zivota, jez pfedstavuji pro osoby Zijici s postizenymi ¢leny rodin

’ . 7 s sx . c v v 7 Iy, 4
vyzvu, jak tyto nepfiznivé dopady odlignosti v nejvétsi mozné mike redukovat.*

% REPKOVA, Kvetoslava (1999). Pojem zdravotné postihnutie v zivotnej skusenosti TI'udi. In:
Ceskoslovenskd psychologie, 1999, 43, 5, s. 436.
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4 CHARAKTERISTIKA RODINY S DITETEM S MENTALNIM
POSTIZENIM

Jak jsme jiz uvedli, dnes$ni rodina je tvofena zpravidla spoleCenstvim dvou
generaci, tedy rodiCl a déti a tvofi nejdilezitéjsi zivotni prostiedi ditéte. Soucasna rodina
je také vice nez diive zalozena na citovych vztazich. Ackoli je toto pouto mimotadné
a dilezité, byva vsak az prekvapivé kiehké a Casto se rodinné vztahy hrouti i pii drobné
Zaté7i a narozeni mentalné postizeného ditéte je pro rodinu zatéZi znaénou. Casto se
zacinaji objevovat obavy, nejistoty a stres jeste diive, nez je postiZzeni diagnostikovano.

Clenové rodiny byvaji zjisténim mentalni retardace ditdte nebo jeho nestandardnim
zpuisobem vyvoje v porovnani s vrstevniky pochopitelné Sokovani a patrné neni v silach
nikoho pochopit jaké zklamani a beznad¢j se zmocni nejen matky, ale také ostatnich ¢lenti
rodiny. Touto situaci jsou ohrozeny také vSechny hodnoty a vzajemna rodinnd pouta.
Snaze muze dojit ke ztraté opory u druhého z manzeld, je ohrozena prestiz rodici a celé
rodiny a v neposledni fad¢ jsou velké zkouSce vystaveny také rodinné vztahy, a to jak
v nejblizsi, tak ve vzdalenéjsi rodiné.

Roding€ s postizenym ditétem je dnes veénovéana vétsi pozornost, nez tomu bylo
v nedavné minulosti, a rodice téchto déti maji k dispozici fadu informacnich zdrojt.
I ptesto je zcela nezbytné mit na paméti, Ze podminky zplisobu Zivota takovychto rodin se
ptipad od piipadu lisi. Obdobné v§ak mnohym z rodicl je, Ze pecuji-li o svého potomka,
pak jeho budoucnost planuji tak, aby mohl stale Zit v prostfedi rodiny. Jejich role v Zivoté
ditéte s postizenim tak zacina narozenim ditéte a nekonc¢i dosazenim jeho plnoletosti, ale

pokracuje 1 v obdobi jeho dospélosti.
4.1 Narozeni ditéte s mentalnim postiZenim a jeho misto v rodiné

Nezavisle na tom, zda se rodi¢e dovédi o postizeni svého potomka kritce po
narozeni nebo v pozd¢jsi dobé, je to pro né velmi zatézujici situace, nebot’ je zasdhne ztrata
okamzita, tedy zhrouceni predstavy zdravého ditéte 1 ztrata zasahujici daleko do
budoucnosti, coz piedstavuje ztrata moznosti zit s ditétem ,,normalni* vivot.” Nejsilnéjsi

trauma bezesporu proziva matka, kterd ¢asto chape dit¢ jako soucést sebe samé a vytvari si

47 SPATENKOVA, Nadézda. Krizovd intervence pro praxi. Praha: Grada Publishing, 2004, s. 79.
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k nému postoj jiz pfed jeho narozenim. Samoziejmé obecné¢ neplati, ze by mentalni
postizeni ditéte bylo zjevné okamzité po narozeni ditéte. Presto moderni lékatska
vysetieni, postupy a zkusenosti umoznuji v nékterych ptipadech urcit diagnézu ve velice
kratkém Case po piichodu ditéte na svét.

V souvislosti s poznanim, ze je dit¢ vazné mentalné¢ postizeno, miize zena sama
sebe povazovat za nekvalitni matku, Zenu, ktera nebyla schopna porodit ,,zdravé
a normalni dit¢“. Neziidka dochazi k hledani pfic¢in u druhého partnera ¢i jsou zmilovany
dalsi okolnosti, kterym je kladena vina za postizeni ditéte. Takovéto hleddni mozné ptic¢iny
postizeni potomka je vSak pro rodi¢e velmi malou utéchou.

Rodina reaguje na zjiSténi mentalni retardace u ditéte obdobné, jako je tomu
v reakci na umrti ¢lena rodiny. Nejdfive je skute¢nost popirana a l€kafi jsou obvinovani
z mylné stanovené diagndzy, nasledné ptichazeji vyrazné emocni reakce a az za n&jaky Cas
je dotéena osoba schopna se stavajici situaci smifit.* Lékafi p¥i seznamovani rodiny
s diagndzou a vysvétlenim pticin postizeni ditéte vyuzivaji prevazné biomedicinsky model.
Jak uvadi A. W. Garwickova ve svém vyzkumu, nejcastéji si rodice pticiny postizeni svého
potomka vysvétluji jako genetickou ¢i prenatdlni poruchu, plisobeni znecisténého ovzdusi
a toxickych vlivii,, nékdy pfipisuji tyto piiCiny nabozenskym vysvétlenim nebo vlivu
osudu. Jak jiz bylo zminéno, velmi Casto si za tuto situaci pfipisuji osobni odpovédnost.
Velmi zatézujici je pro rodie nejistota ohledné pficin postiZzeni, a to zejména tehdy

nejsou-li 1ékafi schopni rodi¢tim poskytnout dostatek informaci.*’

Pro¢ jsou rodi¢e narozenim mentaln¢ postizeného ditéte tak skliceni? Odpovéd’ na
tuto otdzku se pokusili zformulovat D. B. Rickman a R. A. Henderson, ktefi na zaklad¢
fady vyzkumu stanovili n€kolik oblasti, diky nimZ je mozné blize pochopit nastinéné
reakce rodict. Vysledky jejich prace jsou zaloZeny piedevSim na zkouméni vyznamu ditéte
pro rodice a také miry vlivu, kterou na né ma. Rodice v ditéti spatfuji fyzické 1 dusevni
rozsifeni sami sebe, coZ vychazi pfedevSim z toho, Ze narozené dit¢ v sob& nese
charakteristiky obou rodi¢ti, a to jak rysy pozitivni, tak negativni. Rodice ve svém ditéti

také spatfuji moznost, jak zprostfedkované naplnit své vlastni pfani a touhy. Pak je tedy

48 MATOUSEK, Oldtich. Rodina jako instituce a vztahova sit. Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2003,
s. 123.
¥ SPATENKOVA, Nadézda. Krizovd intervence pro praxi. Praha: Grada Publishing, 2004, s. 80.
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zcela pochopitelné zklamani, kdyz jim dité¢ neni schopno jejich nad¢je splnit. Dité je pro
rodi¢e ur€itym prostiedkem pro zajiSténi pokracovani rodu. Tento piedpoklad lze vSak
spojovat s dité¢tem s mentalnim postizenim pouze sté¢zi. Mnohdy se rodice citi zahanbeni
svou neschopnosti prozivat bezvyhradnou lasku k ditéti s postizenim, nebot’ dité je ve
spoleCnosti vSeobecné chapano jako zosobnény objekt lasky. Rodice casto projevuji
o déti s postizenim pfehnanou starostlivost, ¢imz vychazeji vstiic jejich potiebé zavislosti.
V neposledni fad¢ pak mnohdy s pocitem zatéze souvisi 1 vychova ditéte, pfiCemz u ditéte
s mentalnim postizenim se prozitek nadmérné zatéze vztahujici se k jeho vychové jesté
umociuje.”

Tézké rozhodovani ¢eka rodice také vzhledem k otazce, zda budou o dité pecovat
doma, ¢i zda ho ptfedaji do tustavni péce. Tato otdzka vSak nemiiZze byt feSena pouze
v souvislosti s ndzorem rodi¢ii. Mnohdy zde hraji svoji roli dalsi okolnosti a faktory,
jakymi jsou naptiklad rozsah postizeni ditéte, osobni vlastnosti rodi¢i a jednotlivych ¢lenti
rodiny, socidlni situace rodiny, hmotné poméry, zdravotni stav rodi¢t a fada dalSich.
Pokud je rozsah postizeni ditéte pro rodinu nezvlddnutelnou zatézi, miize se rodina pokusit
o umisténi ditéte do péfe v Ustavnim prostiedi. Predani ditéte do ustavni péce miize
znamenat pro matku dalsi trauma. Stejn¢ netnosnou zatéz vSak pro matku jisté pfedstavuje
ponechani ditéte v domaci péci.

Mentaln¢ postizené déti si s sebou do zivota bohuzel pfinaseji mimo svého
postizeni velice Casto také fadu rGznych zdravotnich komplikaci, jako jsou naptiklad
nedostate¢né vyvinuté organy, ocni vady, omezend pohyblivost a mnohé dalsi komplikace.
Podstatny vliv pfi rozhodovani v této tézké situaci ma zejména otec ditéte. Hluboky
a laskyplny vztah mezi rodici, jejich vzajemnda podpora, rodicovska laska a péce je tim
nejelementarnéjSim vkladem, ktery je mozno ditéti poskytnout. Role otce je ve vychové
ditéte s mentalnim postizenim velice duilezitd, stdva se primarnim poskytovatelem péce,
a to 1 co se tykd financniho zajisténi rodiny. Je také kliCovou osobou, kterd mize
poskytnout podporu matce. Ve vyzkumu zaméfeném na kvalitu Zivota rodin s mentalné

postizenym ditétem na otazku ,Je n€kdo, kdo Vas dokdze v péci o dité nahradit?*,

30 RYCKMAN, David B., HENDERSON Robert A. The meaning of a retarded child for his parents: a focus
for counselors. In: Mental Retardation, 3, 4, Washington: American Association on Mental Retardation,
1963-2006, p. 5. [cit.  2016-10-26]. Dostupné  z:  http://search.proquest.com/openview/
6aaefe0332b7ab1ba93b3943748f1206/17pq-origsite=gscholar&cbl=1976608
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dotazované matky odpovéd€ly: ,,Mam perfektniho manzela, takze kdyz je treba, odjedu
nekam na cely den, tak on se o déti postara. “ ,, Manzel, jedine manzel. *

Specifické potieby ditéte s mentalnim postizenim se bezprostiedné nepromitaji
pouze do zivota rodicl, ale také do zivota sourozencii. I oni Celi reakcim okoli
vychazejicich z ,,jinakosti* jejich bratra nebo sestry. Je nezbytné, aby i mezi sourozenci
bylo budovano a rozvijeno takové pouto, které pretrva i v dospélosti. Neziidka se rodice
zabyvaji otazkou, zda budou jejich déti schopny a ochotny postarat se o postizeného
sourozence, az budou dospélé a budou mit své vlastni rodiny. Z odpovédi otce postizen¢ho
chlapce, zahrnutého do vyzkumu, je tato strategie uvazovani ziejma: ,,0 jeho budoucnosti
je velmi tézké mluvit, kdyz clovek Zije spise tou pritomnosti a kdyz ani sami nevime, jak
dlouho budeme na svete my, abychom mu pomohli.”“ , Potom zbyvaji jediné jeho
sourozenci, kteri se pripravuji, Ze jednou mohou prevzit nasi ulohu a délat mu
opatrovniky.*

J. Olmrova a B. Blazek uvad¢ji, ze ze sourozencil postizenych déti se Castokrat
stavaji jejich ochranci. Byvaji ochotni mu trpélivé pomahat, pfi rodinné délbé prace na
sebe pfijimaji fadu ukold, své postizené sourozence chrani pred utoky z vnéjsku,
v nékterych pripadech se mohou dokonce nadmérné identifikovat s postizenym
a pratelam, které si mnohdy voli s ohledem na jejich postoj a reakci na postizeného
sourozence. Podle M. Vagnerové se mizeme u rodi¢l setkat s hrani€nimi postoji rodict ke
zdravym détem. Jeden extrém spocivd v upozadéni zdravych sourozencli a plné
koncentraci na uspokojovani potieb potomka s postiZzenim. Protipélem je naopak
soustiedéni zdymu na zdravého potomka, a to zejména v oblasti jeho vzdélavani
a profesniho uplatnéni. Mnohdy si vSak rodice neuvédomuji, Ze zralost zdravého potomka,
nemusi vzdy odpovidat jejich predpokladim a piedstavam o tom, jakym zplsobem a do
jaké miry se bude tento potomek podilet na podpote mentalné postizeného. ™

Mentaln¢ postizené dité, poté co je piijato za plnohodnotného ¢lena rodiny, na sebe
upoutavd mnoho pozornosti. Zde je vsak tfeba zachovavat rozumnou miru lasky a soucitu
k postizenému ditéti. Casto dochazi k tomu, Ze rodiée nenajdou odhodlani nutit takové dité

do ¢innosti, které by mu byly prospésné, ale chté¢ji ho usettit jakékoli namahy. Takovymto

' BLAZEK, Bohuslav, OLMROVA, Jifina. Svéty postizenych. Praha: Avicenum, 1988, s. 37.
2 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal, 1999, s. 108.
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pfistupem je mozno ditéti spiSe ublizit. Pro rodinu byva obtizné zachovat si k postizenému
ditéti ,,normalni“ postoj, ktery se nachdzi mezi extrémem pfiliSného opeCovavani
a bezpodmine¢ného odmitani.

Pokud bychom se zaméiili na S$irSi rodinu, hraji dtlezitou roli také prarodice
postizen¢ho ditéte. V nékterych rodinach jsou prvkem tolik potiebné podpory, v fadé rodin
jsou vsak elementem snazicim ovlivnit postoj svych dospélych potomki, a ne vzdy jsou
naklonéni predstavé peCovat o postizené vnouCe. Dominantni postaveni v takovychto
situacich maji babicky, a to zejména ze strany matky. PrarodiCe po sezndmeni se
s diagnozou ditéte prozivaji obdobné emoce jako samotni rodice, ba dokonce se da hovorit
o bolesti dvojité. Nejenze jsou Sokovani a zarmouceni narozenim vnuka ¢i vnucky
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s postizenim, ale také nad frustraci svého vlastniho ditéte.

4.2 Pristup k rodiné s mentialné postiZenym ditétem a néktera jeji

specifika

Jak je v obecné rovin€ vniman ¢loveék s postizenim a rodice takovychto déti, bylo
JiZ nastinéno. V této Casti ptiblizime, jaké vlivy mé na dité rodinné prostiedi a jak je
k takovéto rodiné mozno pfistupovat, a to vSe s ohledem na néktera jeji specifika.

Rodina je nejpfirozenéjSim prosttedim pro zivot a vychovu ditéte a ditéte
s mentdlnim postizenim pak obzvlast€. Rodinné prostfedi ma podnécovat dité
k optimalnimu rozvoji a zaroven ditéti zprosttedkovdva hodnotovy systém rodiny
a spoleCnosti, ve kter¢ rodina zije. Kazdy z rodich pfistupuje ke svému ditcti
s mentalnim postizenim svym osobitym zplsobem, proto neni ani mozné definovat postoj,
ktery by byl ze strany rodi¢li vici postizenému ditéti nejvhodnéjsi. Zcela zasadni roli ale
hraje schopnost rodi¢li vyrovnat se s tim, Ze jejich dit€ neni a nebude jako ostatni zdravé
déti. Nejptihodnéj$im se tedy jevi brat dité takové, jaké je. V nami zkoumanych rodinach
bylo narozeni postizeného ditéte takovym otfesem, Ze otcové oteviené pfiznali uvahy nad
tim, zda by pro né nebyl schidnéjSim feSenim této situace rozvod. Zvéazeni mozZnosti
nechat manzelku s ditétem osamocenou a uvédomeéni si faktu, ze narozené dité je takeé

jejich ditétem, nakonec vedlo k tomu, Ze tyto uvahy nikdy nebyly z jejich strany

3 STRNADOVA, Iva. Rodiny osob s mentdlnim postizenim: soucasné sméry ve vyzkumu na moznosti
specialné pedagogické intervence. Praha: Univerzita Karlova v Praze, Pedagogicka fakulta, 2008, s. 20.
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realizovany a rozhodnuti pfijmout dité s postizenim jako soucést svého zivota bylo zcela
jisté jejich mimofadnym osobnim vitézstvim.

Chceme-li specifikovat jednotlivé aspekty Zzivota rodiny, jejiz soucasti je dité
s mentalnim postizenim, je nebytné uvédomit si, ze podminky zivota rodin jsou zcela
jedine¢né a kazdé takovato rodina je svébytnym elementem spolecnosti. Ackoli neni
mozné zcela vycCerpavajicim zplisobem definovat vSechna specifika této problematiky,
muzeme hovoftit o nékolika zasadnich ¢initelich ovliviiujicich situaci rodiny, které nikdy
nepusobi na rodinu izolované, ale Casto se prolinaji a kombinuji, jak upozoriiuje Jan
Michalik.>* Kli¢ové je postaveni osoby s postizenim v roding, a to tak, Ze podstatné neni
jen to, Ze je soucasti rodiny, ale v ptipad¢, ze se jedna o dité, ma velky vliv, zda je toto diteé
narozeno jako prvni a zdravi sourozenci jsou mladsi, ¢i naopak. Vyznamnym aspektem je
nepochybn¢ také mira postizeni a moznost odhadnout dalsi vyvoj, tedy existuje-li moznost
zlepseni, nebo zda bude mit vyvoj postizeni spiSe sestupnou tendenci. Dulezita je také mira
zatéze souvisejici s narocnosti péce, tedy zda je dité¢ alespon trochu sobéstacné ¢i zda je
pln€ odkazano na nepfetrzitou péci a Casové hledisko této péce, zde mame na mysli
kratkodobé Cinnosti, stftednédobou péci ¢i péci dlouhodobou az celozivotni. Urcujicim je
také to, jestli se jedna o mentélni postiZzeni jako takové, nebo zda je doprovazeno dalSimi
pfidruZzenymi zdravotnimi a psychickymi komplikacemi. Rodinu vSak ovliviiuji mnohé
dal$i okolnosti, které se bezprostiedné nemuseji vztahovat ptimo k postiZzeni. Zejména se
jednd o sociadlné-ekonomickou situaci (finanéni moznosti rodiny), o to, zda je rodina
tvofena vice generacemi, nebo o dité¢ pecuje pouze matka. Narocnost péce pak ovliviiuje
moznost vénovat pozornost i ostatnim ¢lenim rodiny, coZ je Uzce spjato 1 s vyvojem
vztahové situace v rodin€, kdy rozsah a druh zdravotniho postizeni vétSinou omezuje
prilezitost k navazovani béznych spolecenskych vztahli a moznost tradveni volného Casu
podle ptedstav jednotlivych ¢lenli rodiny. Velky vyznam ma také dostupnost podplirnych
sluzeb (Iékatska péce, socialni sluzby, moznost vzdélavani). VySe uvedené faktory nejsou
absolutnim vyctem, nicméné jde o oblasti, které maji eminentni vliv na kvalitu Zivota
rodiny a jejich jednotlivych ¢lenti.

Dalsi zkouskou je pro matky postizenych déti zachovani si zdravého piistupu

J W v

k nim, protoze mnohdy travi pé¢i o n¢€ veskery sviij ¢as. Mimo télesné péce a péce 1€karské

* MICHALIK, Jan. Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postiznim. Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci, 2011, s. 69.
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potiebuje dit¢ také vychovu, kterd by méla byt jednotna a na niz by se méli podilet oba
partnefi. Vychova takovéhoto ditéte je bezesporu z fady hledisek mnohem naro¢néjsi,
nebot’ se do ni promita fada zaté¢zovych faktorti a omezeni odvijejicich se od zdravotniho

stavu ditcte.
4.3 Podpora rodin s mentalné postizenym ditétem

Aby rodina mohla 1épe zvlddat nejen péci o postizené dité, ale také proces
vyrovnani se s nelehkou Zivotni situaci, mad moznost vyuzit fadu zdravotnickych ¢i
socialnich sluzeb. A ackoli je lékaiska péCe na relativné dobré trovni, objevuji se
problémy s jeji dosazitelnosti, kdy odbornici sidli ¢asto pouze ve velkych méstech. To
potvrzuji 1 dotazovani rodie. Jan Michalik dale uvadi, Ze se rodice setkavaji také
s problémem druhové nedostupnosti lékatské péce, kdy je obtizné pro rodice ditéte
s mentalnim postizenim zajistit plynuly pfechod o détského lékare k lékati pro dospélé
pacienty. Pokud dité trpi vzacnou nemoci nebo téZzkou formou postizeni doprovazenou
dal§imi pfidruZenymi zdravotnimi komplikacemi, nardzi rodie na neexistenci
specializovanych center, kterd by dokazala zajistit komplexni 1écbu. Rodice ¢asto nejsou
prili§ spokojeni s komunikaci &i reakcemi lékait.”> Vypovédi rodi¢t na dotazy k lékatské
pé€t uvedené domnénky potvrzuji: ,,Co se tyka kvality, tak to je wrcite na
dobré urovni, ale chybi mi tam takova ta pomoc, ta empatie, to porozumeni.

Podobné nedostatky pak rodie shleddvaji také u socidlnich sluzeb, které mohou
pro své dit¢ vyuZzivat. Ackoli se nabidka rlznych typl socidlnich sluzeb za posledni 1éta
vyrazné rozsitila, problémem zlstava jeji nedostupnost, respektive Casto Spatna dostupnost,
v misté bydlisté¢ postizeného ditéte. K problematickym patii také finan¢ni stranka, a to at’
z pohledu rodic¢l, ktefi sluzby vyuzivaji, tak ze strany toho, kdo socidlni sluzbu zfizuje
a zajistuje jeji plnohodnotné fungovani. Potfebné mnozstvi financi, at’ soukromych ¢i
statnich, umoziuje zprosttedkovateli sluzeb zajistit jejich pozadovanou kvalitu, a to nejen
s ohledem na zaméstnavani odborného persondlu, ale také na to, aby sluzba byla
poskytovana v mife vyhovujici klientim a respektujici jejich potiteby. Potvrzenim je
1 vypoveéd jedné z matek, kterd s ohledem na dfivéjSi nedostupnost stacionafe c¢i

obdobného socialniho zafizeni, zalozila vlastni sdruzeni pro postizené déti. ,,My fungujeme

5 TamtéZ, s. 72.
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uz tak asi pet let. Schazime se jednou tydné tady v klubovne, jednou tydné plaveme, jednou
tydne chodime do solné jeskyné a mame také jezdeni na konich. Vystupujeme pro mésto,
delame tady rizné akce. Dneska uz mame treti rocnik akce Jedna, dva, tri, rodina, kdy na
namesti udelame velkou akci také spolu s péstouny. SnazZime se. Ja jsem chtela, aby ty deéti
byly hlavné videt, aby nebyly zaviené doma a pobiraly davky.

Neopomenutelnou soucasti veskeré péce a podpory déti s mentalnim postizenim je
také jejich vzdélavani. Prestoze jsou v soucCasné dob¢ CcCinény kroky smeétujici
k podpofe integrace déti s postizenim do béznych $kol, je-li to s ohledem na povahu jejich
postizeni mozné, nepodafilo se zcela rozptylit pochybnosti o pfipravenosti vzdélavaciho
systému na vélenéni téchto déti a zaroven na zachovani vyvazenosti mezi jejich potfebami
a potfebami téch zdravych. Dilezitym prvkem v procesu integrace neni jen dité¢ samo, ale
také spolecnost. Bohuzel nestadi, aby bylo pro integraci vyznamn€ motivovdno samo
postizené dité¢ a jeho rodice, ale také spolec¢nost, v niz mad byt jedinec akceptovan.
Nezbytnou podminkou uspésné integrace tedy musi byt i stimulace a otevienost
spolecnosti, jeji ochota témto lidem porozumét a chapat jejich odliSnost jako urcitou
variantu normy, coZ souvisi se zménou postoji vétSinové spole€nosti. Zatrazeni ditéte do
vzdélavaciho systému mezi zdravé jedince ditéti pifinaSi moznost jak se adaptovat na toto
prostiedi a osvojit si nezbytné socidlni dovednosti. Naopak vzdélavani ve specidlnich
Skolach sice dité tolik nezatéZuje stresem z odliSnosti ¢1 negativnich reakci spoluzaki
a okoli, ale ani mu neni umoZné&no dostatecné se pfipravit na konfrontaci se spolecnosti
zdravych. Jak poznamenavda M. Viégnerovd, miZe byt postizené dit¢ nasledné
v obdobi adolescence, poté co si zvyklo na urCitou izolaci a neprokaze dostateCnou
schopnost vyrovnat se necitlivym piistupem okoli, mnohem zranitelngjsi nez v détstvi.>®

Je nepopiratelné, Ze péce o postizené dité, které se v prevazné vétsin€ ujima zena, je
naro¢na, a to nejen vzhledem k nékterym problémiim nastinénym vyse, ale také s ohledem
na ekonomickou situaci rodiny. Neni naSim zamérem hodnotit vysi a Skalu prostfedki, na
které maji ndrok pecujici osoby, zmiiime vSak, ze péce o postizené dit¢ v rodinném
prostfedi je natolik vyznamnym podnétem pro jeho rozvoj, ze se nedd ni¢im nahradit
a zcela zjevné je pro statni rozpocet méné nékladnd, nez kdyz je dit€¢ umisténo v ustavni

péci.

% VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomahajici profese. Praha: Portal, 1999, s. 113.
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V takovychto rodindch se vétSinou matky ditéte stdvaji Zenami v domacnosti
a pecovatelkami na plny uvazek, pouze dovoluje-li jim to charakter postizeni jejich ditéte,
dostupnost riznych socialnich sluzeb a shovivavost zaméstnavatele, mohou se zapojit do
pracovniho procesu. Casteény pracovni uvazek, prace z domu ¢&i flexibilni pracovni doba
jsou urcité benefity, které matkdm mohou ¢astecné pomoci skloubit péci o postizené dité
a jejich pracovni ambice. Ekonomickd situace rodiny tak mnohdy zistava zavisla na
pracovnim nasazeni partnera a piipadny nedostatek financ¢nich prostiedki nema vliv jen na
stabilitu rodiny, ale také na moznost zajistit potieby jedince s postizenim. Zcela specificky
je pak pohled osob pecujicich o postizeného jedince na sebe sama. Ti negativné hodnoti
své pracovni kompetence, Casto se citi izolovani a zfidka si dokdzou predstavit navrat
k vykonu své pivodni profese.”’ S takto zobecnénymi zavéry lze souhlasit, nicménd
neposkytuji dostatek prostoru k zohlednéni nékterych pozitiv, které rodice mnoho let
pecujici o postizené dit¢ ve vztahu k pracovnim moznostem vnimaji. ,, Urcité jsem si
nepredstavovala, ze skoncim takhle. Ale skoncila jsem mnohem lépe, nez jsem mohla.
Protoze jsem mohla sedét 8 hodin u Siciho stroje a ted, ted pracuji s lidmi a pracuji sama

se sebou, pracuji s dcerou, takze je to pro mne néco uplné jiného. “

Je mozné konstatovat, Ze Zeny pecujici o jedince s postizenim nestoji jen pied
volbou rezignace na budovani pracovni kariéry, ale okolnosti dlouhodobé domaci péce ji
Casto vedou k nezbytnosti uzpusobit také socialni vazby a omezit socidlni kontakty.
., Zpocatku se izolujete sam, a kdyz se z toho zase sam dostanete, tak ten kontakt s okolim
vam pomiize, ale ti pratelé se za tu dobu vyselektuji a ziistanou ti nejlepsi, ti, kteri vzali nds

a nase dite.

" MICHALIK, Jan, VALENTA, Milan. Vyzkum pracovnich kompetenci osob pedujicich o &lena rodiny se
zdravotnim postizenim na Uzemi hlavniho meésta Prahy. [online]. Olomouc: VCIZP, 2008, s. 44.
[cit. 2016-08-12]. Dostupné z: http://www.vcizp.cz/doc/vcizp-quality-life-zprava-celek.pdf
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5 VYZKUM KVALITY ZIVOTA RODINY S DITETEM
S MENTALNIM POSTIZENIM

Empiricka ¢éast prace je na zdkladé nize uvedené metodologie, cilli vyzkumu
a vyzkumnych otazek zaméiena kvalitativné. Vyzkum ma pomoci pochopit situaci rodict
mentalné postizenych déti z pozice primarnich pecovatel a stanovit oblasti Zivota, které
jsou nejvice dotéeny touto tizivou zivotni situaci, kterou prozivaji.

Jednotlivé kapitoly teoretického prehledu nastinily, ze vyzkum kvality Zivota rodi¢i
pecuyjicich o dit€¢ s mentalnim postizenim lze uchopit z mnoha riznych sméri
a uhld pohledd. Z kontextu této prace také vyplynulo, Ze kvalitu Zivota rodic¢i nelze
zachytit a popsat bez zprostfedkovani jejich zivotnich zkusSenosti, které jsou do urcité miry
zatizeny a ovlivnény jejich subjektivnim vnimanim zivota. Dal$i nesndzi je také Siroké
pojeti pojmu kvality Zivota. V tomto ohledu byl vyzkum zaméfen zejména na aspekty
moznosti rozvoje socialnich kompetenci, pracovnich kompetenci, spokojenosti v osobnim
zivoté, vnimani poskytované podpory ze strany rodiny, spolecnosti a odbornik{i, mozZnosti
vyuziti volného Casu ¢i zajisténi rodiny z ekonomického hlediska. V prubéhu vyzkumu
vyplynulo, Ze pro pecujici rodi¢e hraje neodmyslitelnou roli pomoc a opora, kterou lze
nachazet u nejblizsich ¢lenl rodiny, zejména pak podpora vychazejici od partnera, proto je
tento aspekt ve vyzkumu také reflektovan.

Hodnoceni a vyzkum kvality Zivota povazujeme za velmi vyznamny také proto, ze
analyzy poznatkii ziskanych na zékladé kvalitativnich 1 kvantitativnich vyzkumt
naznacuji, Ze tito rodice jsou vystaveni vyrazné stresové zatézi, psychickym onemocnénim

a zv14§té vyraznému sniZeni subjektivng vnimané kvality Zivota.”®

5.1 Cile vyzkumu a pouZité metody

Zakladnim cilem vyzkumu této diplomové prace je zmapovat kvalitu Zivota
v rodinach s ditétem s mentdlnim postizenim. Pfedmétem vyzkumu se staly zejména

oblasti zivota, které jsou zahrnuty pod pojem tzv. kvalita zivota. Hlavnim piedpokladem

¥ CUMMINS, A. Robert. The Subjective Well-being of people Caring for a Family member with a Severe
Disability at home: a Review. In: Journal of Intellectual and Developmental Disability, Vol. 26, No. 1, p. 83.
[cit. 2017-02-16]. Dostupné Z: http://web.b.ebscohost.com.proxy.k.utb.cz/ehost/pdfviewer/
pdfviewer?vid=3&sid=dbbda8b1-2bb4-4a15-9966-c4db7d905764%40sessionmgr120
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bylo, ze jednotlivi ¢lenové rodiny, zvlasté pak rodic¢e jsou v disledku dlouhodobé péce
0 své postizené déti omezeni a znevyhodnéni v fadé moznosti a piilezitosti, jak kvalitné
prozivat sviij zivot. Dil¢im cilem vyzkumu je tedy odhalit a charakterizovat oblasti Zivota,
ve kterych dochazi k nejvyraznéjSimu poklesu kvality zivota v souvislosti s péci
o postizeného potomka. DalSim cilem je zjistit, jaky vliv mé stdld péCe o postizené¢ho
potomka na kvalitu mezilidskych vztahi v rodin€, a vystihnout néktera jejich specifika.
Snahou také bylo zmapovat, jak jsou rodiny spokojeny s mirou veiejné podpory, zejména
co se tyka zdravotnich a socialnich sluzeb. V souvislosti s timto také odhalit strategie

a oCekavani rodi¢u vztahujici se k budoucnosti.

Pro duslednou ilustraci cild vyzkumu byly zformulovany nasledujici vyzkumné otazky:

VOI: Jaké oblasti zivota rodicl pe€ujicich o dit€¢ s mentalnim postizenim jsou nejvice

dotéeny touto Zivotni situaci?

VO2: Jak rodi¢e vnimaji kvalitu svého Zivota?

VO3: Ve kterych oblastech dochazi k nejvyraznéjSimu poklesu kvality Zivota?

VO4: Jak se promita tato situace do vztahli v rodin€ a ¢im jsou tyto vztahy specifické?

VOS: Jak vnimaji rodice moznosti, které jsou pro né dostupné v ramci zdravotnich

a socialnich sluzeb?

VO6: Jak rodi¢e promysleji budoucnost a jaky k ni zaujimaji postoj?

Samotny vyzkum byl realizovan ve druhém pololeti roku 2016 v rodinéach, které
dlouhodobé ziji s postizenym ditétem a ve kterych jeden z rodicti celodenné pecuje o svého
potomka. Pro ucely takovéhoto vyzkumu byla zvolena kvalitativni metodologie Setfeni.
Vyzkum byl proveden formou empirické poznavaci metody, tedy formou ptipadové studie.
V ramci kazdé z ptipadovych studii byl proveden polostrukturovany rozhovor. Jako
doplitkovd metoda byla pouZita analyza dotaznikl tykajicich se subjektivniho vnimani
vlastniho Zivota. Ackoli byl rozhovor veden vzdy s jednim z rodict (dvéma matkami
a jednim otcem), podafilo se vyplnény dotaznik ziskat i od druhého z partnerd, ¢imz jsme
ziskali vyznamnou moZnost porovnat vnimani kvality zivota obéma partnery, ktefi se ocitli
v tizivé zivotni situaci. Prepisy jednotlivych rozhovorli i zdznamové archy zminénych

dotaznikd jsou ptilohou této diplomové prace.
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K vyuziti ptipadové studie jako zakladniho vyzkumného designu vedla snaha o co
nejdetailnéjsi vystizeni jevi, se kterymi se musi rodi¢e vyrovnavat a které maji vyznamny
dopad na kvalitu jejich zivota. VSechny ziskané poznatky pak byly konfrontovany a dany
do souvislosti s pfedpoklady popsanymi v teoretické Casti této prace, vychazejicimi ze
studia a analyzy odborné literatury. K pfednostem tohoto typu vyzkumu pak zcela jisté
patii i to, ze rodina je zkouména v piirozeném prostfedi a mize dojit k dislednému

poznani a podrobnému popisu zkoumané problematiky.

Struktura rozhovoru byla stanovena tak, aby byly dodrZzeny vSechny zasady
kvalitativniho rozhovoru.”® Otazky, které byly v ramci vyzkumu poloZeny jednotlivym
rodic¢im, byly formulovany na zaklad¢ poznatkii ziskanych z teoretické Casti této prace.
Ptednosti polostrukturovaného rozhovoru je také to, Ze je mozno sestavit zakladni penzum
otazek pfed samotnym rozhovorem a poskytnout je tak dotazovanym jest¢ pied
uskutecnénim rozhovoru. Ackoli vSem rodicim byla tato moznost nabidnuta, vyuzil ji
pouze jeden z dotazovanych rodic¢i. Doplnujici dotaznik, o jehoz vyplnéni byli pozadani
oba rodice, byl pifevzat (a pro ucely této prace drobné modifikovan) z Dotazniku
subjektivni kvality Zivota SQUALA® (Subjective Quality of Life Analysis), ktery byl
vytvofen v roce 1992 a ktery byl plivodné uréen pro posuzovani kvality zivota u osob
s duSevnimi potiZzemi. Konstrukce dotazniku vychéazi z Maslowovy tfistupniové teorie
potieb a jsou v ném zohlednény i vnitini hodnoty ¢lovéka. Zna¢né mnozstvi nastroji, tedy
predevS§im dotaznikl, které jsou vyuzivany k méfeni kvality Zivota zaméfujicich se na
rizné oblasti (socidlni podpora, psychickd pohoda, Zivotni spokojenost, fyzické zdravi
a podobng), byly v ramci provedené¢ho vyzkumu inspiraci k sestaveni vlastnich otevienych

otazek, které byly pouzity pii rozhovoru.
Pro rodice byly pripraveny nasledujici otazky:

Jaky je Vas vék, v jakém vztahu jste vici ¢lenu rodiny s mentalnim postizenim?
Jaké je Vase povolani a dosazené vzdélani?

Jak dlouho zijete se svym synem/dcerou ve spole¢né domacnosti?

 HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zikladni teorie, metody a aplikace. 3. vyd. Praha: Portal, 2012, s. 172.
% DRAGOMIRECKA, Eva. SQUALA: Subjective quality of life analysis: piirucka pro uZivatele ceské verze
dotazniku subjektivni kvality Zivota SQUALA. Praha: Psychiatrické centrum, 2006, s. 45 - 46.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 55

Vnimani mezilidskych vztahu

Jak vnimate kvalitu VaSeho partnerského vztahu?

Narusil prichod ditéte s mentalnim postizenim vztahy ve Vasi roding€?
Jak se proménily vztahy s ptateli ¢i SirSi rodinou?

Kdo Vs svou reakci na dany vyvoj udalosti nejvice zklamal?

Jaky €loveék je Vam nejveétsi oporou?

Jste spokojen/a s podporou, kterou Vam poskytuji ostatni ¢lenové rodiny?
Jak jste spokojen/a se svymi osobnimi vztahy?

Na koho jste se obratil/a s zadosti o pomoc a komu jste diveéroval/a?

Citite se Stastny/Stastna ve vztazich se ¢leny své rodiny?

Hodnoceni kvality a miry vefejné podpory

Vyhledali jste odbornou pomoc pii feSeni Vasi zivotni situace?

Pomohla Vam intervence odbornika?

Vyuzivate sluzeb n¢jaké organizace pomahajici rodinam s postizenymi détmi?

Jste ¢leny n&jakého sdruzeni vénujiciho se postizenym détem. Pokud ano, v ¢em spatiujete
nejvetsi klady Clenstvi v takovémto sdruzeni?

Je pro Vase dit¢ a pro Vas dostupna kvalitni 1€katska péce?

Zdravotni stav a duSevni vyrovnanost

Jak jste spokojen/a se svym zdravotnim stavem?

Mate dostatek energie zvladat kazdodenni Zivot?

Jak Casto prozivate negativni pocity, napt. uzkost, rozmrzelost, beznadéj atd.
Nakolik se Vam zda, ze Vam dava Vas zivot smysl?

Dostava se Vam takové podpory, jakou potiebujete?

Nakolik mate moznost pobavit se, odpocinout si a vénovat se svym zalibam?
Co nebo kdo Vam pomaha, pokud se citite unaven/a?

Jakym zplisobem zvladate stres a jiné problémy?

Jak se tato tézka zivotni situace (dlouhodobd péce o postizené dit¢) odrazila na VaSem
zdravotnim stavu?

Jak tato situace ovlivnila traveni volného ¢asu Vasi rodiny?

Je pro Vasi rodinu obtizné naplanovat si volnoCasové aktivity?
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Vztah k ditéti s postizenim

Co Vam a Vasemu ditéti nejvice pomaha ke vzajemnému porozumeéni a k lepsSimu zvladani
prabéhu postizeni?

Co je podle Vas dulezité uvédomit si proto, aby byl ¢lovék schopen zit s postizenym
ditétem?

Srovnavate sebe a své déti s ostatnimi rodinami ve vasem okoli?

Jste na své dité hrdy/a a proc?

Je Vase dité s takovymto postizenim piicinou radosti, pokud je ve Vasi blizkosti?

Jak se citite, pokud myslite na jiné rodice postizenych déti, ktefi maji vice problémi nez
Vase rodina?

Jak se citite, vite-li, Ze jini rodi¢e postizenych déti zvladaji jejich postiZeni 1épe?

Mate Spatny pocit, pokud Vase dité nezvlada pokroky tak, jak si predstavujete?

Pracovni kariéra a moznosti finanéniho zajisténi rodiny

Realizoval/a jste svoji pracovni kariéru tak, jak jste si pfedstavoval/a? Pokud ne, z jakého
divodu?

Zménily se VaSe pracovni moznosti nebo pracovni moznosti jinych ¢lenit domacnosti?

Jak hodnotite z ekonomického hlediska kvalitu Zivota Vasi rodiny?

Jak jste spokojen/a se svou praci?

Vnimani budoucnosti

Jak vnimate budoucnost své rodiny?
Jak velkou miru vlivu mate Vy osobné na rozhodnuti o tom, jakou budoucnost bude mit

Vase dite?

Subijektivni vnimani zivotni spokojenosti

Jak byste hodnotil/a kvalitu svého zivota?

Jste celkové spokojen/a se svym zivotem?

Jste spokojen/a s tim, co miZete délat pro druhé?

Domnivate se, ze jste jako osobnost silné€jsi, nez jste si myslel/a?
Mate pocit, ze dokazete plnit své povinnosti?

Je pro Vas obtizné pozadat o pomoc?
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5.2 Charakteristika vyzkumného souboru a vyzkumného prostredi

Pro vlastni realizaci vyzkumu bylo nutné vybrat skupinu rodi¢i, ktefi splnovali
nekolik hledisek zasadnich pro vlastni vyzkum. Vyzkumny soubor tvofili rodice, kteti
dlouhodobé pec€uji o svého potomka s mentdlnim postizenim. Pro ucely vyzkumu bylo
mentalni postizeni definovano jako postizeni odpovidajici klasifikaci stiedné tézka, tézka
az uplné zévislost, tak jak je definovéna v ustanoveni § 8 a § 9 zédkona ¢. 108/2006 Sb.,
zdkona o socialnich sluzbach. Ve vyzkumu bylo po dikladné uvaze upusténo od
zohlednéni miry postizeni, nebot to bylo ve vSech ptipadech spojeno s dal§imi
pfidruzenymi zdravotnimi komplikacemi, které v urcitych smérech postizeni ditcte
prohlubovalo. S ohledem na hodnoceni kvality Zivota rodiny, byly do vyzkumu zatazeny
vyhradné urcujici ani skutecny vek déti, ktery zcela logicky neodpovidé jejich mentalnim

schopnostem a dovednostem.

S ohledem na typ vyzkumu, ktery byl pro ucely této prace vyuzit, byly do
vyzkumného souboru zahrnuty dvé matky a jeden otec, ktefi byli ochotni ztclastnit se
vyzkumu a zodpovédét polozené otazky. Prvni rozhovor probéhl s matkou osmnéctiletého
hocha, ktery byl rodinou adoptovan v batolecim véku. Zajem byt pfitomen u rozhovoru
projevil také adoptivni otec hocha, avSak spiSe jako psychickd podpora partnerky.
Rozhovoru pouze naslouchal, aniZ by do né& jakkoliv zasahoval. Rozhovor probihal
v obyvacim pokoji jejich bytu, tedy ve znamém prostiedi bez ptitomnosti rusivych prvka.
Rozhovoru nebyl nikdo dals$i z rodiny ptitomny. Matka b&hem rozhovoru pusobila
vyrovnané a smifen¢ se svou zivotni situaci. Podrobné odpovidala na vSechny polozené
otazky, pouze ve chvilich, kdy hovofila o sou¢asném vyvoji, bylo na jejim hlase znat
zklamani a rozhoiceni.

Druhy rozhovor se uskute¢nil s matkou ctyfiadvacetileté divky, a to v klubovné
spolku, ktery pracuje s postizenymi détmi a jejich rodinami a ktery zalozila pravé tato
matka. Rozhovoru byla pfitomna také jeji postizena dcera, kterd se v pribéhu rozhovoru
pln€ vénovala kresleni, vystfihovani a hie se psem. Na druhé strané této velké klubovny se
vénovala ru¢nim pracim babicka postizené divky. Matka ptisobila vyrovnan¢ a také byla
ochotna odpovédét na vSechny polozené otazky. Pouze pti odpovédi, ktera se tykala jeji

tchyné a tchana, vyrazné ztisila hlas, aby nebyla slySena svou matkou.
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Tteti rozhovor se uskutecnil s otcem mladého muze také v domdacim prostiedi.
Rozhovoru byl pfitomen pouze otec, nikdo dal$i z rodiny se rozhovoru neucastnil.
Dotazovany si pial seznamit se s otdzkami, které padnou pii rozhovoru predem. Co se tyka
zdravotniho stavu jeho syna, byl ochoten zpfistupnit pro ucely této prace také synovu
zdravotni dokumentaci a znalecky posudek v oboru zdravotnictvi, odvétvi psychiatrie
uréeny pro soud, pied kterym se jednalo o ustanoveni opatrovnictvi. Na vSechny
predlozené otazky odpovédél. Béhem rozhovoru byl zamysSleny a snazil se odpovédi
formulovat tak, jak Zivot s postizenym ditétem vnima on sam, nebot’ o postizené¢ho chlapce
celodenné pecuje jeho manzelka.

V souvislosti s etickymi zasadami vyzkumu tak, jak je podrobné uvadgji Svatricek,
Sed'ova,® jsou v piepisech rozhovorii jména zkracena pouze na pocatecni pismeno
a ptipadové studie jsou popséany tak, aby byla zachovdna anonymita ucastnikii vyzkumu.
Vsichni dotazovani byli sezndmeni nejen s povahou vyzkum, ale také s tim, jakym
zpusobem budou jejich odpovédi zpracovany a uvetejnény. Kazdy z rodict ucastnicich se
provadéného vyzkumu byl upozornén na své pravo odmitnout odpoveédét na jakoukoli
z poloZenych otazek ¢i vyplnit zminovany dotaznik. V ramci provadéného vyzkumu byli
rodice také pozadani o souhlas s tim, aby mohly byt uvedené rozhovory zaznamenany na

diktafon.

' SVARICEK, Roman, SEDOVA, Klara. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych vedach. 2. vyd. Praha:
Portal, 2014, s. 43.
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6 PRIPADOVE STUDIE A SHRNUTI VYZKUMU

6.1 Pripadova studie rodiny ¢. 1

Prvni rodinu tvofi zena (47 let), jeji manzel a tfi déti (dva chlapci ve veku
18 a 13 let a divka ve véku 10 let). Jedna se tedy o Gplnou rodinu, ackoli ani jedno z déti
neni svazano s nékterym z rodic¢i biologickym poutem. Vzhledem k tomu, ze manzelé
nemohli mit déti, rozhodli se pted 16 lety pro adopci chlapce. Pracovniky détského
domova byli upozoriiovani na moznost jisté mentalni zaostalosti, ale spiSe bylo dité
charakterizovano jako zivé a ne pfili§ poslusné. O formé a rozsahu jeho postizeni byli
rodiCe zpraveni az pii pohovoru s oSetfujici l€katkou, kterd rodicim predéavala
dokumentaci k ditéti, kdyz si ho pievazeli domd. I pfesto, ze byli sezndmeni s tim, ze
chlapci byla diagnostikovana lehkd mentalni retardace, porucha pozornosti, hyperaktivita
a poruchy chovani, chlapce neodmitli. Pfi¢iny chlapcova postizeni byly odvozovany
z tézké zavislosti biologickych rodict na drogach a alkoholu (a to i béhem t¢hotenstvi
matky). Bez znalosti rodinné anamnézy bylo u chlapce pomérmné¢ slozité stanovit rozsah
a mozny vyvoj postizeni. Byl od svych dvou let veden jako pacient psychiatrickych
a psychologickych poraden. Chlapci byly casto stiidany léky a lékafi jen obtizné
predikovali budouci vyvoj jeho zdravotniho stavu. JelikoZ chlapec potifeboval neustaly
dohled, zlstala matka v domécnosti. Chlapec se o sebe nedokdZe pln¢ postarat a jeho
postizeni se projevuje Castym stfiddnim obdobi, kdy se projevuje pfiméiené svému veéku,
s periodou, kdy jeho projev odpovida ditéti predSkolniho véku. V ramci vzdélavaciho
procesu chlapec absolvoval s vét§imi obtiZzemi praktickou Skolu. Aktualné se piidruzujici
komplikace postupné jeho vyvojové moznosti jeSté zhorSuji. V soucasné dobé je chlapec
hospitalizovan v Détské psychiatrické 1écebné ve Velké Bitesi, nebot’ se jeho stav zhorsil
natolik, Ze se stal nebezpeCnym nejen sobé samotnému, ale také svému okoli.

Rodice se pomérné obtizné vyrovnavali s adopci ditéte s mentalnim postizenim, ale
jelikoZ nemohli mit vlastniho potomka, spatfovali v této moznosti naplnéni jejich
bezdétného manzelstvi. 1 pfes vSechny komplikace a obtize, zvazovali moznost adopce
dalSich déti, a to 1 s pfihlédnutim k doporuceni 1€kafii, aby chlapec nevyristal pouze sam.
Nasledné se rodice stali péstouny dalSiho chlapce a roku 2010 také divky. Ani jednomu
z dalSich déti neni diagnostikovano mentélni postiZeni, pouze divka se vzdélava podle

individualniho vzdélavaciho planu vzhledem k nékterym porucham uceni.
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Chlapctv pfichod do rodiny nebyl s ohledem na jeho postizeni vniman piili§
pozitivné a podstatnym zptsobem narusil vztahy v roding, stejn€ jako dalsi socidlni vazby
k okoli. I pfestoze rodice piipustili, Ze to nebylo mnohdy Gpln€ snadné, udrzeli si pomérné
stabilni partnersky vztah. Nejlépe vnimala ptichod chlapce do rodiny maminka partnera,
kterd jiz méla s péci o postizené dit€ zkuSenosti, nebot’ pecovala o jeho mentilné
postizenou sestru. Velkym zklamanim byla pro matku reakce jejich rodict, ktefi chlapce
odmitli pfijmout a doporucovali vratit ho zpét do institucionalni péce. OvSem ani jedni
z prarodici si s ditétem nevybudovali bliz§i vztah. Zejména v disledku jeho obtizné
zvladatelného chovani, chlapce nechtéli hlidat, ani se s nim jinak stykat. K jedinému
kontaktu s chlapcem dochazelo pouze v ptipadé, ze prarodice pfisli na navstévu. Postupné
se situace natolik zhorsila, ze prarodice s rodinou prestali komunikovat, a to i v disledku
propastné rozdilnych nézori na moznosti vychovy chlapce. Matka také vnima urcité
znevyhodnéni ve vztahu k pratelim a zndmym. Jelikoz pecuji ve svém véku o pomérné
malé déti a vrstevnici rodict jsou jiz babickami a dédecky, obtizné nachazeji spolecna
témata a samoziejmé se ve vztazich s prateli projevuje také nedostatek volného Casu.

Pfi hodnoceni moZnosti vyuzit odborné péce je stanovisko matky ambivalentni.
Pokud jde odbornou péci, kterou ma moznost vyuzit ona sama, je s timto stavem poméerné
spokojena a ve velmi naro¢nych, kdy citi vyraznou psychickou vycerpanost, vyuziva
pomoci psychologa ¢i psychiatra. Co se tyka fyzického zdravi, je si matka védoma, Ze se
tato zivotni situace promitla i zde. V soucasné dob& se 1é¢i s cukrovkou II. typu
a hypertenzi. Mé-li matka zhodnotit moZnost péfe o svého syna, je ve svém ndzoru
obménu medikamentl a neschopnost, respektive nemoznost 1ékati alespon nastinit mozny
vyvoj chlapcova stavu. V oblasti socidlni podpory rodina diive aktivné vyuZivala své
¢lenstvi v asociaci postizenych déti, ale to uz neni vzhledem k v&ku chlapce a jeho vyvoji
nadédle moZné. V soucasné dob¢ se rodi¢e s ohledem na povinnosti, které jim plynou ze
statutu rodi¢l-péstound, ucastni riznych spole¢nych akci se zbyvajicimi détmi.

Aktudlné matka vnima jako obrovsky hendikep nemoZnost pfimo usmériiovat Zivot
chlapce. Ten dosahl plnoletosti a plné svépravnosti, coz rodi¢im zna¢n¢ komplikuje feSeni
situace, kdy jsou rodice ze strany chlapce atakovani vypady jak verbalnimi, tak fyzickymi.
V pripadé, ze je chlapec v domaci péci, suzuje matku strach nejen o ni samotnou,
o partnera ¢i o jejich dalsi dvé déti, ale také o samotného chlapce, ktery je pii zachvatech

nebezpecny i sdm sob&. Matka se obava také toho, aby nedoslo k néjakému incidentu,
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i pokud se chlapec pohybuje mimo doméci prostfedi s ohledem na diagnostikovanou
sexudlni poruchu. Jelikoz syn rodie jiz nckolikrat napadl, naucili se pfes
vSechny osobni pochybnosti neprodlené¢ vyhledat pomoc nejen Iékaiskou,
ale také mnohokrat museli pozadat o pomoc policii a méstsky urad. Veskeré toto konani
jim ale ztézuje fakt, Ze chlapec je uz plnolety. Vzhledem k vyvoji situace a mizivé
perspektivé jejiho zlepSeni se rodice rozhodli pozadat o to, aby byl syn piijat do stalé
ustavni péce v psychiatrické 1é¢ebné a zbaven svépravnosti.

Matka byla ptipravena naddle pecovat o syna v domdacim prostiedi, ale vzhledem
k vySe nastinéné situaci si nyni i ona uvédomuje, ze to jiz nebude mozné. Ve vztahu
chlapce k matce se matka snazi predchazet konfliktim. Zvolila strategii syna si pfili$
nev§imat, neodporovat mu a pozadovat po ném minimum. To ale narazi na jeho touhu byt
sttedem pozornosti a do rodinnych vztahG to vnasi vyrazny nesoulad. Chlapec
v soucasné dob¢ dobfe snasi pouze piitomnost svého bratra, ale velice se zhorsil jeho vztah
k sestte, kterou akceptuje pouze v nékolika malo piipadech, jinak svij pobyt doma
podminuje jejim vracenim do détského domova. Pokud je chlapec doma, hodnoti matka
jako obtizné i traveni volného Casu a planovani jakychkoliv aktivit. Veskeré volnocasové
aktivity se tedy museji prizpisobovat aktudlnimu psychickému rozpoloZeni chlapce. Své
vztahy s ostatnimi ¢leny rodiny hodnoti velice pozitivné. Nejvice podpory se ji dostava od
manzela, ktery ji dokaze pln€ zastoupit jak v domacnosti, tak zejména v péci o déti. Za své
slunicko oznacuje prostfedniho syna, se kterym nejradéji travi svij ¢as. Dceru nikterak
neopomiji, pouze piiznava, Ze péce o ni vyzaduje mnohem vice prace.

Matka konstatuje, Ze co se tykd pracovni kariéry, tak na tu do urcité miry
rezignovala v zajmu péce o postizného syna a pozdéji o dalsi déti. Od jeho ptichodu do
rodiny musela pfehodnotit své casové moznosti prace tak, aby byla kdykoli k dispozici.
Toto se ji podafilo realizovat tim, Ze zaala pracovat jako osoba samostatné
vydéletné Cinnd. Svym pracovnim povinnostem se veénovala az po pfichodu manzela
z prace tak, aby byla zajiSténa péCe o déti. Jeji prace je pro ni také urCitym zplsobem
odreagovani se od problémi a od stresové zatéZe. Eventualita pracovat ji pfinasi také
jistou finan¢ni nezavislost na manzelovi.

Pfi hodnoceni svého psychického stavu pocituje casto rozmrzelost, obavy
z budoucnosti a smutek. Sama sebe oznacila za ¢lena rodiny, ktery se nejvice ucastni
aktivit bez rodinnych piislusnik. Vztahy v nejuzsi rodin€ povazuje za ustalené, a ackoli

by rada zlepsila své vztahy s rodici, nepfedpoklada vsak, ze by k tomu mohlo dojit.
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Hodnoti-li uroven svého zivota, porovnava svoji zivotni situaci s rodinami, které jsou na
tom mnohem hufe. V tomto ohledu by toho chtéla zvladat vice a byt vice aktivni.
Budoucnost své rodiny vnima pozitivné za predpokladu, ze se ji s manzelem podati zajistit

adekvatni péci pro postizeného syna mimo domaéci prostiedi.

6.2 Pripadova studie rodiny ¢. 2

I ve druhém ptipadé se jednd o rodinu uplnou, tedy rodinu tvofenou matkou
(44 let), jejim manzelem, dcerou (24 let) a dvéma syny (21 a 13 let). V tomto piipadé
pecuji rodiCe, zejména pak matka, o svoji dceru, které byla ve véku Sesti mésicii
diagnostikovana détska mozkova obrna a Di-Georgliv syndrom. K zakladni diagndze se
postupné piidadvaly dalS$i choroby a poruchy jako jsou mentalni postizeni, poruchy
chovani, poruchy uceni, rozstépy, srde¢ni vada, zkracovani malicki, nefunkénost levé ruky
a dale u ni dochdzi k poklesu inteligence a prohlubuje se o¢ni vada. PfiCiny postizeni
nebyly zcela prikazné stanoveny, ale dopliujicimi vySetfenimi se v pozdéjsim véku
divky potvrdila i genetickd porucha. Vzhledem k zdravotnimu stavu i zde byla matka
okolnostmi donucena zajistit nad dcerou celkovy dohled. Nedokéze si naptiklad pfipravit
jidlo a je tfeba, aby ji nékdo poméhal a dohliZel na ni. V soucasné dobé je divka stale
v péci a pod dohledem matky.

I v tomto ptipadée pfisSlo postizené dit€¢ do rodiny jako prvorozeny potomek. To
s sebou piindselo fadu rozporuplnych reakci jak ze strany €lend rodiny, tak ze strany
blizkého okoli. Jeji narozeni zpocatku vyznamné naruSilo partnerské vztahy mezi rodici
a také chod celé rodiny. Jednim z I¢kaii bylo manzelim doporuceno mit dalsi déti a pies
Co se tyka dcery s postizenim, byla matka vdé¢na za pfistup svych rodict, ktefi jeji dceru
pfijali takovou, jakd se mnarodila. Ackoli ji s péfi o dceru nikterak piimo
nepomahali, byli ji oporou psychickou. Nejvice zklamand se matka citi reakci ze strany
rodi¢lh manzela. Ti si k divce nikdy nevytvofili vztah, jaky by byl obvykly pro prarodice
a vnucku. Nelibost nad pfichodem ditéte s postizenim do rodiny matka pocitovala také ze
strany blizkého okoli. Zmocnoval se ji zejména smutek nad reakcemi okoli, které byly bud’
litostiveé, ¢i odsuzujici matéino rozhodnuti starat se o dceru. S problematickym pfistupem
a nepochopenim se matka setkdvd také na Ufadech, zejména jedna-li se o posuzovani

dcefiny zdravotni zptisobilosti. Ve vztahu k pfatelim matka si je matka védoma, Ze se
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sama stahla do izolace, coz zptsobilo také zuzeni okruhu pfatel, ale poznamenava, ze ti
pratelé, ktefi ji ptijali i s jeji deerou, vétSinou prateli zustali.

Odbornou pomoc ze strany Iékaii pro dceru si matka pochvaluje. Nejlepsi
zkusSenosti ma s détskou 1ékatrkou, konstatuje vSak, ze od mnohych Iékaiti se Clovéku
nedostdva empatie a porozuméni. Co se tyka jejiho zdravotniho stavu, mnohdy se citi
vyCerpana a nejvice ji vysiluje (fyzicky i psychicky) péce, kdyz je dcera nemocnd. Ve
velmi naro¢nych chvilich matka nevaha pozadat o pomoc Iékaie. Ohledné dostupnosti
socialni péce, ktera by matce odlehcila, poukazuje nedostupnost rané¢ péce a denniho
stacionafe, ktery v misté jejich bydlist¢ funguje teprve kratce, dale matka postrada
odleh¢ovaci sluzbu a s vyhledem do budoucna by si prala pro svou dceru a dalsi déti
chranéné bydleni. Vék dcery jiz dlouhodobé neumozituje matce vyuzivat specidlni
pedagogické centrum, kam dfive s dcerou dochazely. Absence téchto socidlnich sluzeb
vedla matku k zalozeni asociace, ktera pracuje s postizenymi détmi a pomaha jejich
rodi¢im. Nejvétsi klady tohoto rozhodnuti spatfuje v tom, ze se déti pohybuji mezi
»svymi“ a také to, Ze si rodiCe pii setkdnich vymeéni zkuSenosti, vzajemné si poradi,
a jelikoz se vyrovnavaji s obdobnou zatézi, dokdzou se vzajemné pochopit a podpofit.

Vztahy v rodiné jsou podle matky v soucasné¢ dobé pomérné¢ dobré. Vztah mezi
manzeli je jiz Gplné¢ v poradku. Matce je ze strany partnera i jejich rodict poskytovana
podpora. Odtazitost prarodi¢li ze strany otce prfi¢ita strachu z péce o divku a moznost
zlepSeni tohoto vztahu si jiZ nepfipousti. Vztah déti mezi sebou hodnoti kladné, oviem
pfipousti, ze pée o né¢ je nékdy narocnd, vzhledem k rozdilnosti jejich véku. Matka
pfiznava, ze diky pomoci rodici, teprve v soucasné dobé zacinaji s manzelem Zit sviy
volny cas, jinak se organizace veskerych volnoCasovych aktivit podminovala potiebam
dcery. S dcerou si vytvoftila velice pevny vztah, a to i vzhledem k tomu, Ze ackoli je dcera
plnoletd, ma matka nad jejim Zivotem stale kontrolu. Jeji pfani se snaZi respektovat, ale
koriguje je. V péci o déti matku dokdze ve vSech ohledech nahradit manZel, coz matce
umoziuje vénovat se aktivitam, které ji pomahaji odreagovat se a zvladat stres. Velkou

oporu nachazi také u svych pritelkyn.

Své pracovni moznosti, tj. ,,byt madmou na plny tvazek®, hodnoti matka velmi
pozitivné, a to 1 presto, Ze musela rezignovat na budovani pracovni kariéry. Je spokojena
s tim, Ze muze pracovat s lidmi a do této prace aktivné zapojovat i dceru. Nedostatek
spatfuje pouze v tom, ze se ji nepodatilo zvysit si uroveil svého vzdélani. Hlavni roli pfi

obstaravani financi mé v rodiné manzel. V soucasné¢ dobé, kdy déti vyrostly, hodnoti
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finan¢ni situaci rodiny jako nevyhovujici a ve vtahu k moznosti vydélavat penize, pocituje
omezeni, kterd ji pfinési dlouhodoba a nepfetrzita péce o dceru.

Pti hodnoceni svého psychického stavu pocituje matka nejveétsi zatéz, kdyz na ni
dcera verbaln¢ utoci, a to v dasledku vykyvl chovani, ke kterym u ni dochdzi. Se svym
zivotem je spokojena a je hrda na to, kam az do této chvile dosla. Pokud srovnava troven
svého zivota, porovnava na zaklad¢ svych zkuSenosti svlij zivot s zivotem matek, které
jsou na tom htife. Celkové k Zivotu pfistupuje s tim, ze se kdykoli miize dcefin zdravotni
stav zhorsit, a proto je rdda, Ze obé mohou v soucasné¢ dobé vénovat riznym aktivitdm.
S ohledem do budoucna by si prala, aby se o divku byli schopni a ochotni postarat jeji
bratfi. Nejvice by si pro dceru prala chranéné bydleni, nebot’ si uvédomuje, Ze péce o ni je

velké zatez, a nechtéla by chlapciim ptidé€lavat starosti.

6.3 Pripadova studie rodiny ¢. 3

Kone¢né i tieti rodina je rodinou uplnou. Tvofi ji otec (55 let), matka a jejich déti -
dva synové (28 a 23 let) a dcera (19 let). NejstarSimu chlapci byla ve véku tifi mésicii
diagnostikovéana détskd mozkové obrna, postupem casu se projevilo také rozsahlé mentalni
postizeni. V soucasné dob¢ intelekt chlapce odpovida Ctyfletému ditéti. Je nutné mu zajistit
plnou obsluhu, nebot’ se sdm nedokaze najist, obléct, neprovede Zadné hygienické tikony
a je trvale upoutan na invalidnim voziku. U chlapce se dale projevuji o¢ni vady (zejména
strabismus) a vady feCové (pfedevSim dyslalie). Pfi¢ina jeho postiZeni nebyla dodnes
stanovena a 1 genetické vySetfeni bylo s negativnim vysledkem. Chlapec nechodil do
matefské Skoly, byl zafazen do Skoly pomocné, kde absolvoval devét let v ramei denniho
stacionare. S ohledem na to, ze je ve vSech béZnych potiebach zcela odkazan na péci okoli,
pecuje matka o chlapce 24 hodin denné.

Rodice se zpocatku velmi obtizné smifovali se skutecnosti, Ze dit€¢ se nevyviji
spravn€ a potvrdilo se u ng postizeni v rozsahlé mife. Vzajemné partnerské vztahy se
narusily natolik, Ze zcela redlny byl i rozpad manzelstvi. Prarodi¢e svého vnuka pfijali bez
vyraznéjSich negativnich reakcei, ale i pro né to bylo velmi obtizné. Nejshovivavéjsi postoj
k chlapci zaujala babicka z matfiny strany, ta se zkuSenostmi zdravotni sestry
a oSetfovatelky v domové dichodct, dokazala nejvice podpofit matku, a to ve vSech
smérech. I ptfes komplikace, které se objevily ve vztahu, rozhodli se rodi¢e mit dalsi
potomky, i kdyZ se obavali moznych zdravotnich komplikaci i u nich. Do rodiny pak ptibyl

dal$i syn a dcera, ktefi jsou zcela zdravi. S ohledem na rodinnou anamnézu je u nich
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samotnych moznost mit vlastni zdravé déti omezena. Vztahy mezi nimi a jejich nejstar§im
bratrem hodnoti otec velmi pozitivné, coz pficitd predevSim tomu, Zze s nim obé déti
vyrustaly od mali¢ka a berou ho jako soucast svého zivota. Postupem casu a prekonanim
partnerské krize se zaCaly vztahy mezi manzeli vracet na pivodni urovein, a to zejména
diky narozeni dvou dalSich a zdravych déti. Ve vztazich s ptateli otec nevnima vyrazné
zmény, pouze poznamenava, ze vliv na tyto vztahy ma ve velké mife nedostatek volného
¢asu a nemoznost ucastnit se riznych kulturnich ¢i spoleCenskych udalosti. Dopliuje, ze
vétSinu volného Casu travi se synem jeho manzelka a on se k nim pfipojuje az po navratu
ze zamg&stnani. Vztahy v celé roding jsou v soucasné dobé dobré, ackoli ptipousti, ze je syn
sttedobodem veskerého rodinného déni. Otec je piesvédcéen, ze dilezitou roli hraje duvéra,
schopnost si navzajem pomoci, ochota udélat néco pro toho druhého a mit socialni citéni.
Je hrdy na syna, jak je schopen své postiZeni zvladat, a kdyz déla drobné pokroky, nicméné
je si védom, Ze hodnoceni jeho pokrok, je vzdy zalozené na subjektivnim vnimani rodict.

Se svym zdravotnim stavem je vzhledem k véku pomérné spokojen. Netrapi ho
vyraznéj$i zdravotni komplikace, a to ani fyzické ani psychické. Jde-li o hodnoceni
a vnimani intervence lékat vii€i synovi je otec velice skepticky. Negativné vnima zejména
fakt, ze syntiv vyvoj za dlouha 1éta stale odpovidd smysleni a projeviim ctyiletého ditéte
a neustadle stagnuje. Neduvéiivy je 1 vi€i zavéram lékaiti, ohledné synova zdravotniho
stavu, kdy se na zdklad€ tady specialnich vySetfeni nepodafilo najit pfesnou pficinu
chlapcova postizeni. Otec nastinil také jisté pochybnosti nad tim, zda ve zdravotnictvi
pusobi pouze kvalitni 1ékai$ti odbornici a je-li celé zdravotnictvi schopné nemocnymi
lidem poskytnout maximalni péci. Domniva se, ze co se tyka riznych druhli mentalniho
postizeni ¢i preventivnich vySetfeni v téhotenstvi, nejsou l€kati schopni nabidnout svym
pacientim dostate¢nou péci, kterd by byla dostupnd bez nutnosti hradit 1ékarské ukony
pacientem nebo jeho rodinou.

Co se tyka dalSich oblasti, otec je vcelku spokojen se spolupraci s pracovniky
socialnitho odboru 1 s pfistupem ufednikd. Vzhledem k tomu, Ze je syn zbaven
svépravnosti, je jeho opatrovnikem ustanovena matka. Rodice pro syna vyuzivali také
sluzeb dvou neziskovych organizaci pracujicich s détmi s postizenim a jejich rodici, a to
sdruzeni Paprsek a Piafa. V této souvislosti otec vyzdvihuje klady ¢lenstvi v takovychto
organizacich, ve kterych je jim dana moznost kulturniho vyziti a volnocasovych aktivit.
Dale upozoriiuje, Ze organizace zajiStuje nejen pravni a socialni poradenstvi, ale je

dilezitym mistem pro setkavani rodicl, ktefi si zde mohou vymeénovat své nazory ¢i
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zkuSenosti. Rodice jsou také upozorniovani na zmény v zdkonech, které se vztahuji k jejich
zivotni situaci. U druhé z uvedenych organizaci pak velmi ocenuje to, ze vysla vstfic
rodindm s postizenymi détmi a zalozila denni stacionaf, kam je mozné dit€¢ umistit v dob¢,
kdy jsou rodice v zaméstnani.

Na pracovni kariéru otec rezignovat nemusel, spiSe naopak. Jeho prace se stala
vyznamnym zdrojem pfijmi pro rodinu. Uvadi, Ze si je védom toho, Ze i jeho manzelka by
chtéla pracovat, zejména poté co kratkou dobu pracovala v 1€karné a prace ji velmi bavila.
Bohuzel ale nevidi jinou alternativu jak synovi zajistit takovou péci, jakou mu v soucasné
dobé poskytuje matka s babickou. V souvislosti s péfi o syna otec upozoriiuje na
komplikace ve vztahu se zaméstnavatelem, pokud se musel ¢asto uvoliiovat z prace. Otec
se domniva, Ze po finan¢ni strance dokaze zajistit rodinu, vnima vsak rezervy, které ptinasi

nemoznost manzelky pracovat, a také by si ptal, aby ekonomicka situace rodiny byla lepsi.

Nad¢je a predstavy spojené s budoucnosti svého syna spojuje s jeho mladsimi
sourozenci, 1 kdyz si je védom, ze vSe muze dopadnout jinak, nez si s manzelkou
ptedstavuji. Rozhodné si neptipousti moznost, ze by syna umistili do ustavu.

Hodnoti-li kvalitu svého Zivota, klade nejvétsi dliraz na dobry zdravotni stav,
sobéstac¢nost, mit moznost pracovat, odpocinout si a moci se vénovat svym konickim.
Podotyka, Ze si Clov€k nesmi pfipoustét negativni mySlenky a piedevSim, ze Zivot
s mentaln€ postizenym synem ho naucil divat se na svét s pokorou, nebot’ aby ¢lovek byl
schopen zit s mentalné¢ postizenym ditétem, je nezbytné mit k tomu obrovou vili. Pfi
setkani s jinymi rodinami postizenych déti se snazi najit spiSe ponauceni z toho, jak se
s takovouto Zivotni situaci vyrovnali jini. Konstatuje, Ze kazdy Zivot na svét€¢ ma smysl.

Jeho postoj k Zivotu je pozitivni.
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6.4 Shrnuti vyzkumu, diskuse

Vyhodnoceni rozhovori ndm pfinasi odpovédi na polozené vyzkumné otazky:

VO1: Jaké oblasti Zivota rodi¢i pecujicich o dité s mentalnim postizenim jsou nejvice

dotcéeny touto Zivotni situaci?

Narozeni dit¢ s mentdlnim postizenim vzdy negativné zasdhne rodinu a ma
vyznamny vliv na jeji cely dalsi Zivot. Jak bylo zjisténo, dulezitym faktorem je druh
a zavaznost postizeni, nebot’ to je zdkladni pfedpoklad, ze kterého se odvozuje také stupeii
zavislosti ditéte na péci jiné osoby. Tato zivotni udalost se v riizné mife promitne do vSech
oblasti lidského zivota vSech Clent rodiny, nejzasadnéji vSak do zivota rodi¢li a zcela
fatalné pak do Zivota rodice, ktery se rozhodne o dité pecovat, tedy nejcastéji matky.
V disledku vlastniho trapeni se u ¢lend rodiny Casto proméni hodnoty a postoj k Zivotu,
zméni se jejich vztahy k lidem a neziidka dojde i k transformaci pohledu na sebe sama.
Dochazi také k prehodnoceni postojii k postizeni vlastniho ditéte, nebot’” diive zamyslené
cile se stavaji nedosaZitelné. Nejcastéji tak nachazeji smysl v péci o svého potomka.
S ditétem s mentalnim postizenim se méni zivotni styl celé rodiny. V disledku dlouhodobé
a naroné péce, musi zejména matka omezit své potfeby a pocitat s kompromisy
v partnerském i spoleCenském Zzivoté. Ve vétSin€ piipadi také prichdzi o zaméstnani
a zUstavd v domdécnosti. Dlouhodobé piisobeni stresovych faktort, také pfispiva

k oslabovani jeji psychické odolnosti.

VO02: Jak rodic¢e vnimaji kvalitu svého Zivota?

Dotazovani rodice jsou urcitym zpisobem se svym celkovym zivotem spokojeni.
Kvalitu svého Zivota v nékterych oblastech vSak vnimaji rozdiln¢é. Zejména seznamime-1i
se podrobné se zdznamovymi archy, které byly vyplnény obéma partnery, nachazime
v nekterych pripadech podstatné odliSnosti. V téchto dotaznicich byla zkoumana nejen
dalezitost jednotlivych oblasti pro kvalitu Zzivota, ale také hodnocena spokojenost
respondentii v t&chto oblastech.”” Matka pedujici o svého syna s mentalnim postiZenim
(ptipadova studie rodiny €. 1) klade nejvétsi dliiraz na oblasti spadajici do dimenze blizké

vztahy a volny ¢as. Mensi miru diilezitosti pak piiklada oblastem, které se tykaji zdravi.

62 Data ziskana v ramci dotaznikového $etieni byla vyhodnocena za pouziti doporugenych postupii podle
Prirucky pro uzivatele Ceské verze dotazniku subjektivni kvality Zivota SQUALA.
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V hodnoceni spokojenosti pak klasifikace zcela spokojena odpovida praveé tém oblastem
pripisuje niz§i miru dalezitosti nez jeho partnerka, avsak podle dostupnych odpovédi je se
vSemi spokojen.

K zajimavym odchylkdm pak dochézi i u rodi¢t z druhé rodiny. Pecujici matka za
spokojenosti také hodnotila nejpozitivnéji.

Srovndme-li hodnoceni kvality Zivota u dalSich rodi¢i (pfipadova studie rodiny
¢. 3) zjistujeme, ze otec vnima jako dulezité oblasti spadajici do dimenze zdravi. Nizsi
miru dalezitosti pak pfikladd dimenzi zahrnujici polozky vztahujici se k blizkym vztahtim
a dalSim. Oblasti nalezejici ke zdravi, jsou také témi, které hodnoti pozitivné. Mensi
spokojenost se pak projevuje u polozek spadajicich do oblasti blizkych vztahil a zdkladnich
potieb. Manzelka, ktera peCuje o jejich syna, oznacila jako dulezité oblasti nalezejici do
dimenze blizké vztahy a zdravi. DalSim nepiikladd takovou dilezitost. V hodnoceni
spokojenosti s jednotlivymi oblastmi, je patrny projev psychické zatéze, kterou péce o syna
vyvolava.

Na zakladé¢ Setfeni, které mélo slouzZit zejména k dokresleni vnimani subjektivni
kvality zivota u rodi¢ii starajicich se o mentalné€ postizené dité, dochazime k zaveérim, ze
pecujici matky, vnimaji kvalitu svého Zivota odli$n€, nez sami partnefi, ktefi o dit¢ peCovat
pomahaji. Dale je patrné, Ze v oblastech hodnocenych jako nejdilezitéjsi, byvaji

jednotlivci také nejvice spokojeni.

VO3: Ve kterych oblastech dochazi k nejvyraznéjSimu poklesu kvality Zivota?

Co se tyké osobnich vztahti, chapou rodice jako nejvétsi ohrozeni moznost rozpadu
vztahu partnerského. Je patrné, ze svoji roli zde sehrdva také fakt, ze dité s mentalnim
postizenim ve vSech ptipadech bylo prvnim potomkem, az posléze k nému ptibyli zdravi
sourozenci. V rodinach také doslo k proméné a zhorSeni vztaht s nejuzsi rodinou, které se
vetSinou nasledné stabilizovaly, anebo zlistaly neménné. Ve vztahu k ptatelim a okoli jsou
si rodice védomi vétsi miry izolace, kterd je zpiisobena zejména dlouhodobou
a nepretrzitou péci o dité. Z provedenych rozhovort také vyplyva, Ze rodiCe vnimaji
zhorSeni svého zdravotniho stavu, a to jak fyzického (zde je tieba brat také v uvahu
1 skutecnost, ze rodice se jiz pohybuji v tzv. sttednim véku), tak psychického. Obé matky
potvrdily nutnost vyhledat odbornika (psychiatra ¢i psychologa), aby byly schopny vse

zvladnout. Déle je zcela parné omezeni v oblasti uplatnéni se na trhu prace a realizace
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pracovni kariéry. U vSech respondentd byla také deklarovana z jejich pohledu neutéSena
ekonomickad situace rodiny, nebot’ se jedna o rodiny s jednim piijmem. Hlavnim zdrojem
financi pro rodinu je zaméstnani otce. Na zakladé dokumentli, které nam byly v ramci
vyzkumu k dispozici, lze pak konstatovat, ze c¢astka, kterou tvoifi vySe pobiraného
invalidniho diichodu a ptispévku na péci, je v porovnani s potfebami postizenych déti zcela
nedostacujici. V této souvislosti, je nezbytné poznamenat, Zze pokud rodice uvazovali
o umisténi ditéte do ustavni péce, od této myslenky upustili, a to zejména proto, Ze nebyli
pfesvédceni, ze by jejich ditéti byla poskytnuta odpovidajici péce (nedostatecné zajisténi

personalni kapacity pro dané zatizeni).

VO4: Jak se promitia tato situace do vztahti v rodiné a ¢im jsou tyto vztahy

specifické?

Dotazovani rodice potvrdili, ze jejich partnerské vztahy proSly velmi zdvaznou
zivotni zkouskou a ve vsech ptipadech byly velmi naruSeny. Postupnym vyvojem se vSak
konsolidovaly a v soucasné dob¢ jsou s nimi spokojeni. K poskozeni vazeb Casto doslo
také ve vztazich s ostatnimi ¢leny rodiny, zejména s rodi¢i partnerd. Aktualn€ rodice
hodnoti naruseni téchto vztahil jako pomérné€ hluboké a pfili§ nedoufaji v jejich vyrazng;si
proménu k lepSimu. Z provedenych rozhovorl je zjevné, ze rodi¢e jsou vesmes s timto
stavem smifeni. NaruSenost téchto vztahi spatiuji pfedevsim v neznalosti projevi postizeni
a ze strachu prarodici zustat s ditétem po delsi ¢as. Zpocatku bylo pro matky obtizné najit
také oporu pro sebe samu. V soucasné dobé, jak vSichni dotazovani potvrdili, je jim
takovouto oporou partner.

Vztahy mezi rodi¢i a ditétem s postizenim se postupné vyvijeji, a ackoli rodice
prozivaji jakkoli t€zké obdobi, vzdy jsou pro svého potomka odhodlani ud¢€lat vSe, co bude
v jejich silach. Nejvétsi zklaméani matky prozivaji, pokud se vic¢i nim dité¢ vyjadiuje
negativné. Jsou na n¢ bezesporu hrdé, za to co navzdory svému hendikepu jejich ratolesti
dokazaly. Zaroven vSak ptipousteji, ze uspéchy ditéte, které jsou pro né Casto diikazem, ze

se o dit¢ staraji dobfe, jsou posuzovany z jejich strany ptilis subjektivne.

VOS: Jak vnimaji rodi¢e moZnosti, které jsou pro né dostupné v ramci zdravotnich

a socialnich sluZeb?
V souvislosti s mirou poskytované vetejné péce jsou rodiCe relativné spokojeni
s jeji kvalitou, nicméné nejvétSi nedostatky spatfuji v jeji teritorialni nedostupnosti

a omezené¢ druhové dostupnosti sluzeb socidlnich. V souvislosti s Iékatskou péci pak
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rodie Casto upozornovali na to, Ze piinosem by pro né¢ byla i1 vEtSi mira
transdisciplinarniho pfistupu. Vnimana mira podpory a dostupnosti sluzeb v oblasti
specialnich vzdé€lavacich potfeb nebyla v ramci tohoto vyzkumu piili§ zdliraziiovana, a to
zejména proto, ze dv¢ déti ze tii v podstaté nebyly pfili§ vzdélavatelné. A ackoli jistou
formu vyuky absolvovaly, naucené dovednosti ve svém zivot¢ s ohledem na své postizeni

nevyuzivaji.
VOG6: Jak rodic¢e promysleji budoucnost a jaky k ni zaujimaji postoj?

I kdyz je péce o dit€¢ s mentalnim postizenim naro¢nd a vycerpavajici, a to jak po
fyzické, tak po psychické strance, jsou rodice odhodlani pecovat o své dité tak dlouho, jak
jen budou moci. VSeobecné je vSak planovani budoucnosti pro osobu s mentalnim
postizenim vnimano jako problém. Ve vSech zkoumanych piipadech se jedna o osoby jiz
dospélé. Dvé jsou vSak v dusledku rozsahu svého postizeni zbaveny svépravnosti. V téchto
ptipadech maji jejich rodice vliv na jejich budoucnost a €ini za n¢ veskerd rozhodnuti.
V jednom ze sledovanych ptipadl je vSak osoba s mentdlnim postizenim prozatim plné
svépravnd. Matka pocituje frustraci, ktera je zplsobena, jednak obavami z moznych
nasledkil plynoucich ze synova jednani, a také tim, Ze jiZ nemd pravo jednat za syna
s ufady a dal§imi institucemi. V tomto ptipad¢ bylo zazadéno o jeho zatazeni do ustavni
péce a byl podan navrh na zbaveni svépravnosti. Zbyli rodice doufaji, Ze o jejich potomka
s mentalnim postiZenim se v budoucnu postaraji jejich sourozenci, ackoli si uvédomuji,
jakd zatéZz pro n€ z toho miiZze plynout. Dalsi alternativou, kterou si jedna z matek
pfipousti, by bylo chranéné bydleni ¢i bydleni v domové pro osoby s mentalnim
postizenim. Tuto moZnost vSak nevidi jako pfili§ redlnou vzhledem k neexistenci zatizeni
v blizkosti jejich domova. Planovani budoucnosti potomkli s mentdlnim postizenim se
nepochybné stava zdrojem stresu a uzkosti. Proto neni prekvapivé, Ze se rodie snazi

spojovat tyto starosti az s obdobim po své smrti.
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Ziejm¢ nejobsahlejsi vyzkumy na téma kvality Zivota rodin a osob pecujicich
0 osoby s mentalnim postizenim publikovanymi v poslednich letech vychazeji z pera Jana
Michalika,” Ivy Strnadové® a Marie Vagnerové.*”’ Vétsina tdchto vyzkumi byla zaloZena
na kvantitativnich metodach a ziskana data tak mohla byt zobecnéna. Rada t&chto
obecnych zavérti byla nastinéna v teoretické Casti prace. Z realizovaného kvalitativniho
vyzkumu formou piipadovych studii nelze vyzkumné zavéry zobeciiovat a vztahovat na
kvalitu zivota vSech rodin s dité¢tem s mentalnim postizenim. Je tfeba brat v ivahu takeé to,
ditéti vénovana ze strany rodicl, hraje rozsah jeho postizeni. Na druhou stranu patii
rodi¢iim mentalné postizenych déti obrovska tucta a obdiv za to, Ze jsou ochotni o né
pecovat a poskytnout jim veSkerou rodicovskou lasku, ackoli musi piekondvat tfadu

ptekazek a omezeni, které jim Zivot s takovymto ditétem pfinasi.

Je nepochybné, ze nejtezsi biime vyplyvajici z takovéto Zivotni situace na sebe bere
matka, kterd zstava v domacnosti a stava se matkou-pecovatelkou na plny tvazek. Snahou
tohoto vyzkumu bylo pfinést i pohled otctl, ktefi se staraji o dité s mentalnim postizenim.
Na tomto misté je nutné podotknout, Ze se pro rozhovor podafilo ziskat bohuzel pouze
jednoho, ktery byl ochoten pfibliziv svlij nazor na kvalitu Zivota i ze svého pohledu
zhodnotit kvalitu Zivota celé rodiny.

Dal$im zajimavym tématem, které vyplynulo na povrch v priubéhu prace, by bylo
realizovat takovyto vyzkum se sourozenci postizenych déti, nebot’ i jejich Zivota se
pfitomnost mentalné postizeného bratra ¢i sestry v rodiné také bezvyhradné dotyka.
V téchto ohledech jsme vSak v porovnani s kvantitativnim charakterem Setieni, pon¢kud

omezeni ochotou respondentt hovofit o takto citlivych zaleZitostech.
Zajimavé vysledky by mohl pfinést také vyzkum podpory témto rodi¢lim ze strany
Siroké vetejnosti. Nejenze jsou tito rodice za svoji praci nedostateén¢ honorovani, ale také

se az prili§ Casto setkavaji s nepochopenim ¢i odmitanim.

8 MICHALIK, Jan. Rodina pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim - kvalita Zivota. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, 2013.

% STRNADOVA, Iva. Rodiny osob s mentdlnim postiZenim: soucasné sméry ve vWzkumu a moZnosti
specialnépedagogicke intervence. Praha: Univerzita Karlova v Praze, Pedagogicka fakulta, 2008.

% VAGNEROVA, Marie, STRNADOVA, Iva, KREJCOVA, Lenka: Ndrocné materstvi: byt matkou
postizeného ditéte. Praha: Karolinum, 2009.
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ZAVER

Hlavnim zamérem pfi psani této prace bylo ptedlozit uceleny pohled na kvalitu
zivota rodiny s ditétem s mentalnim postizenim. V praci jsme se pokusili zdokumentovat
oblasti, které nejvice ovliviiuji kvalitu rodinného zivota, ale také kvalitu zivota samotnych
rodic¢l. Tyto oblasti a aspekty predstavujici tzv. kvalitu zivota se podafilo vysledovat
a ziskané poznatky zhodnotit v souvislosti s dosavadnim vyzkumem a vSeobecné
pfijimanymi zavéry. V ramci realizovaného vyzkumu a interpretace ziskanych informaci
nam bylo umoznéno také poznani zivota rodiny, do které se narodilo dit¢ s mentalnim
postizenim.

V jednotlivych castech této prace jsme se pokusili ¢tenafi nastinit t€Zkou Zivotni
situaci, se kterou se musi rodina vyrovnat. Déale bylo nasi snahou pfibliZzit moZznosti
chépani pojmu kvalita zivota a faktory které tzv. kvalitu Zivota utvareji. Charakterizovana
byla i néktera specifika rodin starajicich se o dit¢ s mentalnim postizenim. Vyzkum
v té€chto rodinach se netykal pouze deskripce vnimani aktudlniho stavu, ale snaZzili jsme se
poskytnout také piehled strategii, které tito rodi¢e voli v rdmci péce o svého potomka ve
vztahu k budoucnosti.

Sledovany jev byl pojat v ramci kvalitativniho vyzkumu a pftibliZzen prostfednictvim
tii ptipadovych studii, které pfinaseji moznost bliZze sledovat a pochopit Zivot v takovychto
rodinach.

Predkladand prace neni vyCerpavajicim piehledem vSech témat, ktera se poji
s vyzkumem kvality Zivota rodin s mentaln¢ postizenym ditétem, nicméné chce prispét
k vétsimu z4jmu o dil¢i témata, coZ by mohlo vést i ke zlepSeni podpory, ktera mize byt
takovymto rodindm poskytnuta. Problémy, se kterymi se rodic¢e pecujici o dité s mentalnim
postizenim setkdvaji nejvyraznéji, patii do oblasti zdravi, zaméstnani, financi, traveni
volného Casu, péce o dité v dospélosti ¢i obCanskych prav. Ze strany odborné pomoci je tak
vyznamna nejen adekvatni lékarskd intervence, snaha o inkluzi osob s mentalnim
postizenim do spolecnosti, ale také je tfeba zajistit dostatek podptirnych sluzeb.

Pro socialni pedagogiku v Ceské republice je tak oblast kvality Zivota rodin déti
s mentalnim postizenim do jisté miry vyzvou k rozsahlejsSimu vyzkumu, a to predevsim

v porovndni se zajmem, ktery je vénovan tomuto tématu ze strany zahrani¢nich odbornik.
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PRILOHA PI: ROZHOVOR - RODINA C. 1

Jaky je Vas vek, v jakém vztahu jste viici ¢lenu rodiny s mentdlnim postizenim?

Je mi 47 let, vztah k ditéti - jsem jeho matka a mame ho v pfimé adopci, je mu 18 let.

Jaké je Vase povolani a dosazené vzdelani?

Vzdélani mam stiedni a jsem OSVC.

Jak dlouho Zijete se svym synem ve spolecné domacnosti?

Od roku 2000, takze ted’ je to 16 let.

Vyhledali jste odbornou pomoc pri reSeni Vasi zZivotni situace?
Ano, D. je vlastné neustale od téch dvou let veden v psychiatrickych a psychologickych

poradnach.

Pomohla Vam intervence odbornika?

Ne, ne. Protoze tam se neustale ménily 1éky, a ted’ je to asi 4 roky zpétné oni sami nevi, co
s nim. On je neustale tam. On je tfeba 10 mésict ve Velké Bitesi v Détské psychiatrické
lécebné. Oni nam ho dali domt 30. ¢ervna 2016 a v zafi jsme ho hospitalizovali znova,

protoze to dité je nezvladatelné.

Narusil prichod mentalné postizeného ditéte vztahy ve vasi rodine?

Jako mezi manzeli nebo celkove. Jelikoz D. byl prvni, takze déti chodily az po ném. Takze
s R. to probihalo a probiha velice dobfe, protoze ti kluci se jako muizou, ti se snasi.
Ale bohuzel problém nastal vroce 2010, kdyz jsme si dovezli V. a D. bohuZel tedy
V. nesnasi a nechce ji. On ji jako akceptuje v nékteré dny, ale jsou dny kdy ne. Nejradéji

by, abychom ji vratili, to je jeho podminka.

Jak tato situace ovlivnila traveni volného casu Vasi rodiny?

No, tak volny cas, to oddélené netrdvime. My musime travit ¢as jako rodina. Jako kdy
vlastné my musime podnikat vSechno spole¢né. Protoze, kdyZ naplanujeme jakoukoli
aktivitu bokem, coz se nedati, kdyZ jsme domluvili hlidani pro ty dvé déti, Ze D. s ndmi
mél jit na akci s uciteli, tak D. se prosté rano Sprajcl a otec musel zistat doma. My aktivity,
jako takhle moc neplanujeme, spisSe jako individudlné, kdo, co, kam potiebujeme, ale jako

takhle ne.
Jak se promenily vztahy s prateli ¢i Sirsi rodinou?
S ptateli, nastala situace, Ze jako na$i vrstevnici uz jsou babicky a dédeckové, takze az

takhle s nikym moc nekomunikujeme. No a s rodinou, to je tak bézné jako kazda rodina



s rodici, se sourozenci v ramci navstév, oslav. Ale jako, ze bychom to néjak vyhledavali

nebo preferovali, to ne.

Vyuzivate sluzeb néjaké organizace pomdahajici rodinam s postizenymi détmi?

Jsme v asociaci postizenych déti ve Zd’aru. Jednou jsme s nimi byli na dovolené. Parkrat
jsme tam byli, ale ted’ uz to prosté nevyuzivame, protoze bohuzel ten D. je dneska uz, nebo
spi§ delsi dobu vékem starSi a neni to, tam jsou déti, které jsou hodné postizené, takze

bohuzel uz ne.

Jste cleny néjakého sdruzeni vénujiciho se postiznym détem. Pokud ano, v cem spatrujete
nejvetsi klady clenstvi v takovémto sdruzeni?

Jak tikam, jsme v asociaci Pratel postizenych déti, ale jako klady, je to také tim, ze jsou
tam déti postizeny protoze, kdyz vlastné jedes s postizenym ditétem jakoby individualng,
tak bud’ se teda musi§ chovat tak, aby to dit¢ bylo v pohod¢, anebo nesmi$ zasahnout,
protoze jinak si vSichni na tebe ukazuji, je to takovy jina¢i. Kdyz jsou postizeny déti jako
takhle ve skuping, tak to berou globalné, protoze ledasco je jinak, jak jsou v ramci téch
déti, pro ty déti. Tyhle ty spoleéné dovolené jsou vesmés s né€jakou vyukou pro ty déti.
Jakoby rodi¢ péstoun nebo rodi¢ postizenych déti musi§ odvadét n&jaky aktivity v rdmci
Skoleni a takové, jestli jsi viibec schopen né&jak tomu ditéti pomoci. V rdmci n¢jakého toho

Skoleni jsou tydenni pobyty nebo dovolené s détmi.

Je pro Vs tézké pozadat o pomoc?

Neni, protoze s takovym ditétem, nebo takovymi lidmi se musi$ naucit komunikovat, a bez
pomoci méstského ufadu to v dneSni dobg, to nejde. Museli jsme vlastné pozadat o pomoc
1 policii, protoze D. je agresivni, je takovy, jaky je. Museli jsme se naucit prosté s né¢jakymi
problémy zit a feSit to prosté na misté, at’ jsou to I€kafi a dal$i, prost€é nesmime

zapomenout Zadnou véc, ktera je diilezitd, protoZe jinak by nam nikdo nemohl pomoci.

Je pro Vasi rodinu obtizné naplanovat si volnocasové aktivity?

Jak tikdm, kdyZ pijdeme na prochazku, on se v poloving sekne, tak nemize$ naplanovat
nic. Oni celkem dobie preferuji bazén, takze jezdime do Nového Mésta, do Jihlavy, do
Zdaru, takze tam je to takovy. Ale jako abychom tieba napléanovali, a ted’ vyrazime tam
a tam, to ne. Tfeba my jsme byli v Chorvatsku, ale to opravdu je takovy, naplanovat néco,
kdyz nevis, jak to bude. SpiS musis poslouchat, je to takovy, no, prost¢ mu nesmis néjak
odporovat, je to takové téz§i, protoze nevis, kdy se ti takovy dit€¢ sekne a v Cem se

zablokuje.



Co je podle Vas dulezité uvedomit si proto, aby byl clovek schopen Zit s postizenym
ditétem?

No, to se strasné spatn¢ uvédomuje. Protoze jednou za to dit€ neses néjakou zodpovédnost
a pokud on je tak agresivni, tak opravdu nevis. Stra$n¢ Spatné se tohle fika. MiizesS mu
odpovédét na jednu otazku a tisickrat to projde a po tisicprvni to prosté neprojde, u tohohle

to prosté¢ musi$ aktualng, to nenaplanujes. To nemuzes, to nejde proste.

Jak vnimate kvalitu Vaseho partnerského Zivota?
Po 27 letech dobte. J4 si osobné myslim, Ze fada rodin by se na zakladé toho rozpadlo.
Musi se to brat takové, jaké to je. Ja netikam, Ze to je prochazka rizovym sadem, to tedy

neni. I jsem kolikrat pfemyslela, Zze by bylo 1épe D. nemit a prosté zit oddélené, protoze to

jsou prosté chvile, kdy toho mas plny zuby.

Jak hodnotite z ekonomického hlediska kvalitu zivota Vasi rodiny?

Po finan¢ni strance si nemiizeme stéZovat, protoze jsme oba vydéleéné Cinni, takze ty
penize nam az tak dvakrat nechybi. Myslim si, ze si mizeme koupit a dovolit to, co
pottebujeme. Co potiebujeme, si koupime a neni to tak, Ze bychom museli az tak

pfemyslet, to ne.

Zmenily se Vase pracovni moznosti nebo moznosti jinych ¢lenii domdcnosti?

Zmenily, protoze ja jsem musela zacit po pfichodu D. podnikat, abych nebyla vdzana na
8 hodin v zadné¢ fabrice. A byla jsem stale to dévce na telefonu , D. byl dité, ktery chodilo
na dvé hodiny do Skoly, oni ho tam nechtéli. Musi§ byt neustale na telefonu, protoze nevis,
kdy on t¢ bude pottebovat, kde chce byt nebo prosté co vyvede. Takze pro mé zadna pevna
doba tieba od péti do dvou neexistuje. Ja prosté potiebuji, abych ted” mohla byt doma
a kdyZ manzel pfijde z prace a j4 mizu vyrazit. Prosté neni to, Ze bychom byli oba dva ve

stejnou chvili v praci. To prosté nejde.

Jak se takovato tézka zivotni situace (dlouhodobd péce o postizené dité) odrazila na Vasem
zdravotnim stavu?

Urcité se odrazila tato situace na zdravotnim stavu. Vypéstovala jsem si cukrovku II. typu.
Beru Iéky na tlak a da se fici, ze dneska se 1é¢im s tim, Ze D., protoze je takovy, jaky je,
bojime se, bojime se, aby nedoslo zase k né¢jakému incidentu. Po té dusevni strance to ted’

tedy neni zrovna rtizové.



Jste spokojena s Vasi soucasnou situaci a nynéjsi urovni sveho Zivota?

No, spokojend s tirovni svého Zivota, myslim si, Ze jsou rodiny, které jsou na tom mnohem
hure. Ja si osobné¢ myslim, Ze mame vSechno, co potifebujeme. Jakoze by to nemohlo byt
lepsi, to by mohlo, ale po té strance citové, protoze ¢lovek si mysli, Ze t€ém détem dava vse,

co potfebuji a ono se to obcas odrazi, jakoZe to neni to, co by oni potiebovaly.

Na koho jste se obratila s zadosti o pomoc a komu jste duverovala?

Ja jsem se naucila, ze kdyz potiebuji odbornou pomoc, tak volam lékaitiim. Tim, ze mame
vSechny déti z détského domova, tak ta nase rodina nefunguje tak, jak by asi méla. Protoze
nase babicka jim sice d& penize k narozenindm, k Vanoclim, ale neni to ta babicka jako
babicka. Takze v rodiné neni nikdo. Proto se spi§ upindm k t& odborné pomoci. Pak také
mezi sebou s manzelem. Kdyz je tfeba, tak mdme psychologa, psychiatra, mame tady tyhle

odborniky.

Kdo Vas svou reakci na dany vyvoj udalosti nejvice zklamal?

Rodic¢e. Reknu to tak, jak to je. Rodice, protoZe ty nam teda po té strance, Ze by si je tieba
na hodinu vzali, nebo je n€kam vzali, to prosté vilbec. Ba naopak razi teorii, dej ho do
ustavu, zbavte se ho. Ale ja to chapu, on je od malinka takovy, jaky je a v Zivoté k nim

nebyl hodny, nikdy neud¢lal nic, ¢im by je piesveédcil, Ze by to takhle nemélo byt.

Domnivate se, Ze jste jako osobnost silnéjsi, nez jste si myslela?

No, asi ano, myslim si, Ze jsem asi odolnéjsi, protoze se zachvatem 18 letého syna D., jsou
obcas spojeny projevy jak verbdlni, tak nésilnické a ¢loveék to musi tak néjak zvladat.
Prosté mame tady dal$i dvé déti, o ktery musime peCovat a musis prosté jet v té rodin€ na
urcity procenta, nemuiizes to polozit a fici, tak takhle to nejde a takhle to neplijde. Myslim
si, Ze jsme takovi zoceleni a na urCité véci musime byt, 1 kdyZ nefikdm, Ze nebrecim,
bre¢im po nocich. Po nocich taky pobrekdvam, ale nemtizes chodit nikde moc si stéZzovat,
protoze ten Zivot jsi si vybral sam. Nikdo nevidi do téch déti, jaky dostanes, nebo co v nich

je, at’ jsou to vlastni nebo cizi, takZe tak néjak spoléhdm spis na to, co si vymyslime doma.

Je vase dité s takovymto postizenim pricinou radosti, pokud je ve Vasi blizkosti?
Ne, ted’ je to tedy vztek. Ted’ kdyZ ho vzdycky vidim, tak je to vztek, protoZe to je hrozny.
KdyzZ byl maly a urcité véci tfeba nechapal, tak se to da pochopit a vysvétlit to, ale ted’ je

mu 18 let, mysli si, ze je dosp€ly a nechape to taky, ale je agresivnéjsi, je sprostsi, pro ranu

daleko nejde. Uz nés nékolikrat napadl, takze ted” momentalné je v Jihlavé, kdy vEera nam



sd¢lil, Ze v tinoru by ho méli pustit. J& jsem mu sd¢lila, Ze vyfizujeme ustavni péci a on mé

sprosté nadaval, a to uz nas od zac¢atku prosince nevidél.

Jste na své dité hrda a proc?

Jako kazda matka musis byt hrdy na své déti v urcitych vécech, protoze jsem rada, Ze se
naucil pocitat, naucil se Cist 1 kdyz byl odmalinka hyperaktivni a zlobivy. I kdyZ to dneska
teda nevyuziva, dokaze si ledasco spocitat, dokdze zachazet s mobilem. I piesto, ze ma
poruchy mentélni a kdyz se s nim chvilku bavis, tak tam je vidét, ze mnoho véci pochopi,
ale n¢kdy na n¢j mluvi§ a pottebujes, aby néco pochopil a on ma v 18 letech reakci
6 let¢ho ditéte. Zalezi podle kazdé situace. Nemohu byt jako matka hrda, kdyz mi tady
sprosté nadava, nebo té fackuje a to si myslim, zZe nejsem zadné ofezavatko, a kdyz jsem
od n¢j doslala tak, ze jsem si z toho sedla, tak to jde veskera hrdost stranou. To pak uz jen
pfemyslis, kam uteces.

Co nebo kdo Vam pomaha, pokud se citite unavena?

Manzel. My tedy s manzelem si hodné poméhame jako takhle spolu. Jinak jsem zapojena
ve dvou sdruZenich pfi 3. zékladni Skole, takZe kdyz opravdu potiebuji, tak se zapojuji a to

se také trochu odreaguyji.

Jakym zpiisobem zvladate stres a jiné problémy?

Jizdou autem. Ja miluji svou praci, protoZze jsem tam 5 — 6 hodin sama mezi klienty,
prohodim s nimi par slov. Takze tam se da fict, Ze mé& nejvice pomahaji moji klienti,
protoze ptijdes i na jiné mySlenky. Samoziejmé si nemlzes stéZovat, nemtiZes si st€Zovat
kazdému cloveku, kterého potkas, ale ta prace mé celkem napliiuje, protoze vim, Ze ty tfi
dny délat musim a ze za mnou néjaka prace vidét je, coz se mi celkem libi. J& uz jsem dala
dvakrat vypoveéd’, dvakrat mé premluvili, abych ztistala, protoze tohle délam uz jedenact let
a myslim si, Ze jsem v tom dobrd. Kdybych nebyla, tak mé& vyhodili uZ davno. Takze

hlavné prace mé pomaha zvladat stres.

Realizovala jste svoji pracovni kariéru tak, jak jste si predstavovala? Pokud ne, z jakého
duvodu?
No, mohla jsem jit d€lat manaZerku na firmu, ale bohuzel z divodl, ze méme ty déti, to

bych ¢asoveé nezvladala a musela jsem to odmitnout. Ted’ jsem klasicky obchodni zéstupce.

Jak vnimate budoucnost své rodiny?
Snad uz pozitivné. Radi bychom dali D. s jeho postizenim a jeho nezvladatelnosti zadost

na umisténi do specializovanych center s tim, Ze ne ze bychom se ho ziekli, ale aby prosté



byl mezi takovymi lidmi, jako je on. Aby bylo v§em dobie, protoze kdyz je doma, tak to je
netizena stiela. Nikdy nevis, co a kdy vyvede. Takze ted’ snad uz pozitivné. Snad uz nékdo

pochopi, ze takhle to dal nejde.

Jaky clovek je Vam nejvetsi oporou?
Manzel. Ja si myslim, ze ur€it¢ manzel. A moje slunicko je mij prostiedni syn R. S tim
jakoby jsem rada nejvic, protoze s tou V. je taky vice prace. Ten R. je mi prosté nejblizsi.

Ten to se mnou umi nejlip.

Srovnavate sebe a sve déti s ostatnimi rodinami ve vasem okoli?

Urcité. A déti ode me neustale slysi, ze tady je dité€ o rok starsi a je sobésta¢né a oni, ze si
ani chleba nedokazou namazat. Srovnavam to jako kazdd mama, protoze kdyz to vidim, ze
jinde opravdu funguji ty domaci sluzby a u nas se to musi potdd jakoby korigovat, Ze to

neni, kdyz to neudéldm. I kdyz vim, ze bych neméla, ale srovnadvam.

Jak se citite, pokud myslite na jiné rodice postizenych deéti, kteri maji vice problémii nez
Vase rodina?

J& pred nimi smekam, protoZe ono, kdyZ mas postiZzené dit¢, které nechodi, je lezdk nebo
tak néco, tak se s tim ditétem nadfes daleko vice, nez kdyz mame toho D., ktery ma ruce,
nohy zdravé, akorat ta mysl je uplné jinde. Takze ja pfed nimi smekam, protoze takovy déti
jsou mnohem horsi. Ale zas ty holky jsou takovy vysmatéjsi, protoze jim to dit€ v zivote
sprosté nenadava a ono kdyz je dité¢ agresivni, tak je to asi hors$i nez kdyz nemas ruku nebo

nohu, to si tedy myslim ja, z hlediska toho, Ze to mohu porovnat. J& ty rodiny znam a vim

co, jak ty déti. Ty Zensky jsou takové jinaci.

Jak se citite, vite-1i, Ze jini rodice podobné postizenych deti zvladaji jejich postizeni lépe?

Ja nevim, jak bych tohle definovala. Je to takové zvlastni, protoze mame znamé, kteii maji
jedno dit€ postizené, které jenom lezi a pak maji hol¢inu, které je takového razeni jak nas
D. Smekam pied nimi, protoZe maji ty déti dve a ja kolikrat opravdu paddm tinavou a da se
fici, ze v noci premyslime, co by se dalo ud¢lat, aby to fungovalo, ale nevim, co by se dalo

délat. J& pted nimi prosté smekam.

Mate Spatny pocit, pokud Vase dite nezvlada pokroky tak, jak si predstavujete?

Mam Spatny pocit. Od malinka mame problémy sD. Od malinka se lécime po
psychiatrech. Opravdu od té 1. tfidy nckde jezdime a mas Spatny pocit, protoze piemyslis
kde je ta chyba, protoze on nema rad autoritu jako takovou, nema rad slovo ne, protoze on

opravdu je uplné, kdyZ mu néco nechces dovolit, nebo kdyzZ mu néco zakazes, tak



premyslis, jak to délaji jinde, pro¢ to takhle nejde, ale nedopidi§ se pravdy, protoze de

facto nevis, kde nebo v ¢em on vyristal, nez jsme si ho vzali.

Co Vam a VasSemu ditéti nejvice pomaha ke vzajemnému porozumeni a k lepSimu zvladani
pribéhu postizeni?

U naseho D. nejvice pomaha tieba to, Ze si ho vibec nevsimas. Cim mifi véci po ném
chces, tim je to lepsi. On tedy vyzaduje zajem, on je nejStastnéjsi, kdyz by byl sdm
a stfedem pozornosti, to s tiemi détmi moc nejde, takze pak uz opravdu nevim. Ted’ razim
teorii, Ze kdyz jde ven, tak se na nic moc neptam, jen mu feknu, Ze bude§ ve ¢tyfi doma.
Kdyz to nefunguje, tak mu voldm, on to poklada. Ale ¢im mén¢ se s nim hadam, hadame,
tim je to ted lepsi. Jako kdyz byl maly, dalo se to, ale co mu ted’ bylo 18 let, tak nechce

poslouchat viibec.

Jak velkou miru vlivu madte Vy osobné na rozhodnuti o tom, jakou budoucnost bude mit
Vase dite?

Do 18 let mas velky vliv na to, co miize a nemutize, protoze de facto s tebou jest¢ kazdy
ufad komunikuje. Jemu ted’ bylo 18 let a s ndmi uZ pfestali komunikovat. On je plnolety
a 1 kdyz mame zadost o nesvépravnost, tak je plnolety a de facto rozhoduje sam za sebe.
Ted’ uz neni ovlivnitelny ni¢im a ani mi nic neovlivnime, akoradt musime snaset ty jeho
excesy. Jednou ho dovede méstska policie, jednou my volame policii normalni, takze ted’
uz jako rodi¢ spi$ trpiS. Do 18 let néco ovlivnis, ale poté, co je plnolety, tak uz neovlivnis

vubec nic.

Nakolik se Vam zda, ze Vam dava Vas zivot smysl?

Tak urcité kazdy, kdo ma déti ten zivot mu smysl dava, akorat ted’ vice balancujeme, co by
mohlo byt lepsi nebo co vic by se dalo ud¢lat. Ale at’ to beru z jakékoli stranky, tak si
myslim, Ze jsme udé¢lali maximum. TakZe na néco je ¢lovek hrdy, ze viibec do toho Sel, ted’
jako zrovna s problémy D. na to moc hrdad nejsem, protoze si fikdm, jestli by to tfeba

nemohlo byt lepsi.

Jak jste spokojena se svou praci?
Velice. A kdyby mi to mél nékdo vzit, tak si myslim, Ze bych, tak si myslim, Ze bych byla
dalsi adept na Jihlavu.

Jak casto proZivate negativni pocity, napr. uzkost,rozmrzelost, beznadej atd.?
To zalezi na schopnosti déti. Kazda matka nebo kazdy rodi¢, kdyz ma Gspésné déti, tak to

nese dobfe. Pokud je netspéch, tak balancujes a fika$ si v ¢em je chyba, co jsi udélal



Spatné. Takze ta rozmrzelost Casto, ale to je tim, ze mame D. v psychiatrické 1é¢ebné. Je to
horsi, protoze nam nic nefeknou jako rodi¢im a on do telefonu akorat nadava, takze je to

takovy, jako kazdy den je jiny.

Mate pocit, ze dokazete plnit své povinnosti?

J& myslim, ze s pomoci manzela. My si to trochu délime, takZe si myslim, Ze to co
pottebujeme, nebo co musime zafidit, tak snad zatim zvladam. I kdyz nékdy jsou dny, kdy
bych to potfebovala ¢asové nastavit, ale nékdy se da fict, ze dva dny prosedim a nedélam
nic. To opravdu zéalezi od situace, ale zatim si myslim, Ze zvladame vSechno, co

potiebujeme.

Citite se Stastna ve vztazich se cleny sve rodiny?

Ja myslim, Ze ano, ale kdyby to bylo lepsi, tak bych se také nezlobila.

Jak byste hodnotila kvalitu svého zivota?
Asi by se mél ¢lovek vice hybat, nebo néco. Myslim si, Ze ta kvalita by mohla byt v nécem
lepsi. Ze by mohl ¢lovék zvladat vice véci. Ted je lovék rad, kdyz tak néjak rano vstane

a jde.

Jak jste spokojena s podporou, kterou Vam poskytuji ostatni ¢lenové rodiny?
Ja myslim, Ze jo, Ze jsem spokojena. Ze se déti naudily s D. Zit a manzel také. Ale jak
fikdm, zase to zdvisi na tom, jak to dit¢ zrovna rano vstane, nebo co se kde podafi,

nepodafi. To je opravdu vSechno velmi individudlni.

Jste spokojena s tim, co miizete délat pro druhé?
Urcité. Ja jsem ted pomérné vytizeny cClovek, takze se snazim i svou praci délat
individualné na miru kazdému klientovi. Navic s kazdym ditétem jsou individualni plany

jiné, takZe si myslim, Ze ano.

Jak jste spokojena se svymi osobnimi vztahy?
V nejblizsi rodin€ by mohl byt vztah s rodici lepsi, ale vzhledem k dané situaci, se ndm to

uz asi nepodafi. Tak jsem rada, ze je to alespon takové, jaké to je. Nehadame se.

Jste celkove spokojena se svym Zivotem?

Ja myslim, Ze 1 ano. Jako jsou véci, které by se dali zlepsit, ale to tak je.

Jak jste spokojena se svym zdravotnim stavem?
Tam mam hodné velky mezery. Mam tu cukrovku II. typu, tam ted kolisdm mezi

vysokymi hodnotami a mam injekce, takze bych to vidé€la Spatné, ale zas kdyz mam chut’



na Cokoladu, tak si ji klidné dam, protoze to bych, nevim, kdyby mé m¢éli sebrat tohle

vSechno. No mohlo by to byt lepsi.

Nakolik mate moznost pobavit se, odpocinout si a vénovat se svym zalibam?
Ja jsem ten Clen rodiny, ktery utika vic z t¢ domacnosti, protoze ja s uciteli z 3. zékladni
Skoly chodim na urcité akce, délame karnevaly, délam akce ctyfikrat do roka s détmi.

TakzZe ja asi ano.

Mate dostatek energie zvladat kazdodenni Zivot?
J& myslim, Ze zatim ano, 1 kdyZ tam zaleZi také na zdravotnim stavu, jaky je. Ale zatim tu
energii mam. Chtéla jsem byt se synem D. doma na péci, bohuzel to jsem ted’ zavrhla,

protoze to bychom asi zblbli oba, takze to asi ne.

Dostava se Vam takové podpory, jakou potiebujete?

Ze strany manzela ano. My se stfidame. Z hlediska t¢ odborné nam psycholog nebo
psychiatr poradi. Kdyz jsem hodné unavena, tak to manzel piebere hlavné na vikend. D4 se
fici, ze se vyspim, ze mohu v klidu usnout, ne jen na pul oka, ale odpocinout si. To si

myslim, Ze tak n&jak zvladame.

Je pro Vase dité a pro Vas dostupna kvalitni lékarska péce?
Ano. J4 si myslim, Ze pro vSechny déti 1 pro nas. Myslim si, Ze mame to, co je tfeba. Pokud
se néco stane, tak dité¢ odvezou do nemocnice, nebo ho hospitalizuji. Jinak po té zdravotni

strance ja si myslim, Ze ndm nic nechybi.






PRILOHA P II: ZAZNAMOVE ARCHY K MODIFIKOVANEMU
DOTAZNIKU SQUALA

Subjektivni vnimani kvality vlastniho zivota

Hodnoceni diileZitosti

nezbytné

velmi
diilezité

stiedné
dilezité

malo dilleZité

bezvyznamné

byt zdravy

byt fyzicky sobéstacny

citit se psychicky dobie

pitjemné prostiedi a bydleni

dobte spat

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

mit a vychovavat déti

postarat se o sebe

milovat a byt milovan

mit sexualni Zivot

odpoéivat ve volném &ase

mit koni¢ky ve volném case

byt v bezpeéi

prace

spravedInost

svoboda

penize

dobré jidlo

Je jesté néco jiného, co povazujete v Zivoté za dileZité?

Hodnoceni spokojenosti

zcela
spokojen/a

velmi

spide
spokojen/a

nespokojen/a

velmi
zklaman/a

zdravi

spokojen/a

A

fyzicka sobéstaénost

psychicka pohoda

prostiedi a bydleni

spanek

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

déti

péce o sebe sama

laska

sexualni Zivot

odpodinek

konitky

pocit bezpeci

prace

spravedInost

svoboda

penize

dobré jidlo




Hodnoceni dileZitosti

Subjektivni vnimani kvality vlastniho Zivota

nezbytné

stfedng
dilezité

mélo dileZité

bezvyznamné

byt zdravy

byt fyzicky sob&statny

citit se psychicky dobre

piijemné prostiedi a bydleni

dobie spat

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

mit a vychovavat déti

’}/

postarat se o sebe

milovat a byt milovan

mit sexualni Zivot

odpocivat ve volném Case

mit koni€ky ve volném Case

byt v bezpedi

prace

spravedInost

svoboda

o P B % V’(\ {,&\;.—

penize

dobré jidlo

e B

Je jedté néco jiného, co povazujete v Zivoté za dileZité?

Hodnoceni spokojenosti

zcela
spokojen/a

velmi
spokojen/a

spise

nespokojen/a

velmi
zklamén/a

zdravi

spokojen/a
¥4

4

fyzicka sob&statnost

7

psychicka pohoda

4

-

prostiedi a bydleni

spanek

-

/l
A
X
A

rodinné vztahy

)f\

vztahy s ostatnimi lidmi

déti

péce o sebe sama

laska

sexudalni Zivot

N

odpotinek ,.7\/
konitky \{
pocit bezpe¢i X
prace ,X/
spravedinost ,\{
svoboda X
penize X

dobré jidlo X




PRILOHA P III: ROZHOVOR - RODINA C. 2

Jaky je Vas vek, v jakém vztahu jste viici clenu rodiny s mentalnim postizenim?

Takze mam 44 rokt, N. je postiZzena dcera.

Jaké je Vase povolani a dosazené vzdelani?

Povolanim jsem vyucena krejcova. Ted jsem doma s N.

Jak dlouho Zijete se svou dcerou ve spolecné domdcnosti?

Dvacet pét let.

Vyhledali jste odbornou pomoc pri reSeni Vasi zZivotni situace?

Hodnekrat.

Pomohla Vam intervence odbornika?
J& mam vybornou zkuSenost s détskou lékaikou. Ta pro nés udélala prvni posledni. Mam
také dobrou zkuSenost se socidlnim odborem v Bystfici. Co mi chybélo, kdyz byla N. mala,

tak to byla rana péce. To mi nejvice chybélo, kdyz byla mala, tak tohle nebylo.

Narusil prichod mentalné postizeného ditéte vztahy ve vasi rodine?
Ano, ur€ité. Narusilo to vztahy jak mezi nami partnery, tak také vztahy, i kdyz jsou kluci

narozeni az po ni, narusilo to takovy ten chod rodiny. Ta rodina je jina.

Jak tato situace ovlivnila traveni volného casu Vasi rodiny?
N. je panem naseho volného Casu. Ted teprve trochu za¢iname s manzelem zit sviij volny

¢as, protoze je to diky tomu, Ze mam rodice, kteti mi pomahaji. Jinak by to neslo.

Jak se promenily vztahy s prateli ¢i sirsi rodinou?
Zpocatku se izolujete sdm, a kdyZ se z toho zase sdm dostanete, tak ten kontakt s okolim
vam pomilZe, ale ti pratelé¢ se za tu dobu vyselektuji a ziistanou ti nejlepsi. To je tplna

klasika. Takové to jadro, ktefi vzali nds a naSe dité. Sir$i rodina to samé v bledé¢ modrém.

Vyuzivate sluzeb néjaké organizace pomahajici rodinam s postizenymi détmi?

Ja sama jsem zalozila organizaci pro postizené déti. Tady totiz viibec nic nebylo. Tady
nebyl stacionaf. J& sama jsem to udélala. Zkouseli jsme diive vyuzivat sluzeb organizace
Usmév ve Zd4fe, ale ten ndm nevyhovoval. Ted’ to tedy d&lame sami. Uvédomuji si, Ze

vlastné tady v Bystfici je nové zfizen staciondf, takze zhruba rok vyuzivame také stacionar.



Jste cleny nejakého sdruzeni vénujiciho se postiznym détem? Pokud ano, v cem spatiujete
nejvetsi klady clenstvi v takovémto sdruzeni?

Jak jsem fikala, takovéto sdruzeni jsme si zalozili sami. A v ¢em spatiuji klady, ja si
myslim, ze jsou dv¢ strany. Jedna je pro ty déti, které se setkaji, jsou stejné, podobné. Maji
ruzné aktivity a nezlstanou sedét doma jak ty pecenky. A druhd jsou ti rodice. Ti to tak
stras$né€ potiebuji. My si mezi sebou vyménime zkuSenosti, my si poradime a fadu toho
s nékym, kdo vi, o ¢em mluvite. V tom stacionafi ziistanou ti rodi¢e sami. Znam nékolik

lidi, kteti zacali pit, nebo se upln¢ uzavieli doma a zbldznili se z toho.

Je pro Vs tézké pozadat o pomoc?

Ted’ uz ne, ale bylo to té¢zké. Ted uz ne, ted’ uz to umim.

Je pro Vasi rodinu obtizné napldanovat si volnocasové aktivity?
Ted uz je to také trochu lep$i, ale bylo to naro¢ny. Je to asi rozdilem véku. Nékdy ale

musim mit pro ty déti rozvrh jak ve Skole. Jeden, druhy, tieti.

Co je podle Vas diilezité uvédomit si proto, aby byl clovek schopen Zit s postizenym
ditétem?

Pfijmou to vSechno. Nic jiného.

Jak vnimate kvalitu Vaseho partnerského Zivota?

Urcité tam, 1 diky tomu, Ze ta N. pfisla, bylo par chvil nehezkych. Ale ted’ je nas partnersky
zivot Uplné€ v pofadku. Ale to muselo pfijit, protoZe i pro toho partnera, mé ptijde, ze ty
mamy tam zlstanou vZdycky, nebo skoro vZzdycky, malo kdy odejde matka. Ale ten chlap

se toho n¢kdy lekne a utece.

Jak hodnotite z ekonomického hlediska kvalitu zZivota Vasi rodiny?

Tim, Zze mame uz velké kluky, to neni nic extra s financema, protoze oba dva jsou hodn¢
talentovani. Takze se snazim pfispét do naseho rozpoctu tim, Ze pracuji doma nebo tim, Ze
pohlidam déti. D€lam spoustu véci, abych to néjak utdhla s manzelem. Je to omezeni tohle,

protoze mi to nedovoli jit do prace.

Zmenily se Vase pracovni moznosti nebo moznosti jinych clenit domdcnosti?
Moje urcité. Manzel ten ma potad stejné moznosti. M4 doma zazemi, tak mize pracovat.

Tedy spiSe musi pracovat, aby nas uzivil.



Jak se takovato tezka zivotni situace (dlouhodoba péce o postizené dité)odrazila na Vasem
zdravotnim stavu?
No tak obcas to neni jednoduché. Obcas mé boli zada, kdyz ji musim tahat, pokud je

nemocna. Snazim se dé€lat, co mohu.

Jste spokojena s Vasi soucasnou situaci a nynéjsi urovni svého Zivota?
Nespokojena nejsem. Vzdycky to muze byt o kousek lepsi, ale mtize se to i zhorsit. Takze

si nestézuji, nikdy nevite, jak to bude.

Na koho jste se obratila s zadosti o pomoc a komu jste duverovala?
To za¢ne tak postupn€, prvné u rodiny, pak to jsou odbornici, pak kamaradky. Bez
kamaradek nemitizete existovat, chapete, to prosté nejde. Kamaradky vam pomohou uz jen

tim, Ze Vas vyslechnou, kdyZ je vam Spatné. UZ jenom to moc pomiiZe.

Kdo Vas svou reakct na dany vyvoj udalosti nejvice zklamal?

Manzelova rodina.

Domnivate se, Ze jste jako osobnost silnéjsi, nez jste si myslela?

Jo. To jo.

Je vase dité s takovymto postizenim pricinou radosti, pokud je ve Vasi blizkosti?

Ur¢ité, ona kdyz chce, tak je slunicko, ale nékdy bych ji nejradéji poslala nékam pry¢.

Jste na své dité hrda a proc?

Jsem, protoze ona je hrozné silny Clovi¢ek. Ona je hrozné vytrvald, snazi se byt sob&stacna.
A napftiklad ona se strasné béla koni. Tak dlouho to piekonavala a ted jezdi na koni sama.
Ona je opravdu stra$né vytrvald. Ona dlouho nechodila, tak malovala, jak chodi. Ona je

hrozné tvarci. I presto, Ze ma odoperovanou ruku, tak dokdze délat malé koralky.
Co nebo kdo Vam pomahda, pokud se citite unavena?

Partner, rodina, kamaradi. Také ty koné, na které¢ chodime a ted’ hrajeme ochotnické
divadlo. Takovy ten okruh kamaradi, ktefi mé znaji. Nemusim jim nic vypravét, a kdyz mi
je zrovna smutno, tak pochopi, Ze to je kviili tomu, ze N. méla Spatny den. Nerozvadime to,

nemusim to nikomu vysvétlovat.

Jakym zpiisobem zvladate stres a jiné problémy?
KdyzZ je to takova ta hranice, tak asi za provozu. Ale kdyZ pak uz je to néco hodné velkého,
kdyZ je to opravdu prasvih, tak $ahnu po 1ékach teda. Rekla jsem si o pomoc lékaii. To je

pokud uz opravdu nemohu a ani to okoli nemélo moznost jak mi pomoci. Ja fikdm



1 ostatnim maminkdm, kdyz se to prosté stane, tak si pro ty léky bézte. Nékdy pomaha

1 kdyZ jsem sama.

Realizovala jste svoji pracovni kariéru tak, jak jste si predstavovala? Pokud ne, z jakého
ditvodu?

Urcité jsem si nepfedstavovala, ze skon¢im takhle. Ale skoncila jsem mnohem Iépe, nez
jsem mohla. ProtoZe jsem mohla sedét 8 hodin u Siciho stroje a ted’ pracuji s lidmi a pracuji
sama se sebou, pracuji s N., takze je to pro mne néco Upln¢ jiného. Co mé brzdi, tak je
vzdélani. Netroufdm si navazat na své vzdélani a pokracovat. Ale myslim si, Ze médm Skolu
zivota, Ze to je dulezitéjsi, nez néjaky papir.

Jak vnimate budoucnost své rodiny?

To jsou predevSim obavy. VSechny matky to mame stejné. Co bude, aZ nebudeme moct, to
tam pofad vyskakuje v hlavé. Chtéla bych pro N. stra$né¢ moc chranéné bydleni. Moc
potom touzim, aby ho ty déti mé¢ly tady. Uz ne jen N., ale i ty ostatni déti, co tady jsou.
Jako ja doufam, ze az nebudeme moct, nebo ze az tady nebudeme, tak ze ti kluci
N. neopusti, Ze s ni budou. A Ze oni sami budou mit spokojeny Zivot, Ze ho nebudou mit az
tak zatizeny tou N. Je to zatéz! Mné se stalo, Ze se jednou star$i syn ptal pro¢ my.

Nedokazal to pochopit. Doufdm, Ze 1 oni budou spokojeni.

Jaky clovek je Vam nejvétsi oporou?

Partner.

Srovnavate sebe a sve déti s ostatnimi rodinami ve vasem okoli?

To uz davno nedélam.

Jak se citite, pokud myslite na jiné rodice postizenych deti, kteri maji vice problémii nez
Vase rodina?

Je to slozitd odpoveéd. Tam jde také o to, jestli ty rodice znam a také jaky dojem na mé
délaji. Jestli to jsou ti optimisti, ktefi se s tim prosté smifili, anebo to jsou ti uzlicci, kteti
prosté nadavaji na cely svét, na ten osud toho ditéte. Kdyz jsou to ti uzlicci, tak si prosté
fikam, mate to slozity uz jenom tim ptistupem. Ti pozitivni, ktery berou to dité tak, jak je.
To je dobry.

Jak se citite, vite-li, Ze jini rodice podobné postizenych deéti zvladaji jejich postizeni lépe?
To si fikam, kde jsem udélala chybu. Ale my jsme natolik ak¢ni s tou N., Ze v okoli

neznam nikoho, kdo by prosté d¢lal tolik véci, jako my.



Mate spatny pocit, pokud Vase dite nezvlada pokroky tak, jak si predstavujete?

Uz davno ne. To bylo hodné¢ ze zacatku, kdyz jsme cvicili Vojtovu metodu, kdyz to
opravdu neslo a nehybalo se to viibec nikam. Tak to si musite prozit. To nejde nevynechat.
To obrecite, ale stejné se tomu nevyhnete. TakZze vnimdm, Ze méa své moznosti a kdyz je

ptrekona, tak je pfekona a kdyz ne, tak to zkusime jinak.

Co Vam a Vasemu ditéti nejvice pomaha ke vzdajemnému porozumeni a k lepsimu zvladani
pribéhu postizeni?

Ze si rozumime, Ze vime jedna o druhy. Ze jsme tu pro sebe. Ze ona vi, Ze za mnou miiZe
s ¢imkoli pfijit a Ze ja zase na ni poznam, kdyz ji neni dobfe.

Jak velkou miru viivu mate Vy osobné na rozhodnuti o tom, jakou budoucnost bude mit
Vase dite?

Tu nejvetsi. Zatim jsem to ja, kdo o ni rozhoduje, ale 1 kdyZ ona také ma velky vliv. Ja se

snazim to korigovat. Ale ufedn¢ tu nejvetsi mam ja.

Nakolik se Vam zda, ze Vam dava Vas zZivot smysl?

Na sto procent.

Jak jste spokojena se svou praci?
S praci - byt mamou na plny uvazek. Jsem spokojend s touhle praci, jsem spokojend se

svym zivotem, s tim kam jsem do této chvile dosla.

Jak casto proZivate negativni pocity, napr. rozmrzelost, beznadej, uzkost atd.?

Takova ta rozmrzelost, nebo spiSe bezmoc je, kdyZ N. ma vykyvy v chovéni a docela
velké. Kdyz stojite a slySite milionkrat, Ze Vas nendvidi, Ze Vas nechce vidét, ze chee pryc.
To je takova ta beznadé¢j, i kdyz vite, Ze to tak nemysli.

Mate pocit, ze dokazete plnit své povinnosti?

Dokazu plnit své povinnosti. To musim.

Citite se Stastna ve vztazich se cleny sve rodiny?

V té uzké rodin€ ur€ité. V té §irsi roding, nékteré ty vztahy jsou poldmané a ty uz se asi
nespravi. To uz ani asi nejde spravit. Jsem spokojend, jsem $t’astna.

Jak byste hodnotila kvalitu svého zivota?

J& si myslim, Ze muj zivot je ted’ hodn¢ aktivni.



Jak jste spokojena s podporou, kterou Vam poskytuji ostatni ¢lenové rodiny?

Uzk4 rodina to je podpora obrovska. Moji rodi¢e tam je obrovska podpora, ale z druhé
strany, ja si myslim, ze nejhorsi je, kdyz se ti prarodice boji téch déti. Boji se toho, Ze by je
neuméli zvladnout, nebo ze by se neum¢li postarat. Oni se ze zacatku bali, a pak uz ten

vztah nenavazali. To je Spatné.

Jste spokojena s tim, co miizete delat pro druhé?

Jsem. Nékdy bych chtéla vic, ale vim, Ze to tfeba uz neni mozné.

Jak jste spokojena se svymi osobnimi vztahy?
Vici druhym lidem. Ja jsem Sileny ¢lovek, ja beru vSechny tak, jakoze jsou dobii a pak

jsem tieba zklamana. J4 jsem rada ve spole¢nosti.

Jste celkove spokojena se svym Zivotem?

Ano.

Jak jste spokojena se svym zdravotnim stavem?

Mohlo by to byt lepsi o trosku.

Nakolik mdte mozZnost pobavit se, odpocinout si a vénovat se svym zalibam?

No, to hlavné diky rodi¢lim. Jinak bych musela vyuZzit n¢jaké sluzby, aby mi N. zajistila.
Tteba staciondf, nebo tady tfeba chybi odlehCovaci sluzba, to nevim, kde bych ji hledala.
Ale tim, ze mam tu maminku, anebo tatinka, ktery obcCas brbl4, ale pohlidaji ji, tak mam

trochu toho Casu.

Mate dostatek energie zvladat kazdodenni Zivot?

Jak kdy.

Dostava se Vam takové podpory, jakou potrebujete?

Myslim si, Ze urcité.

Je pro Vase dité a pro Vas dostupna kvalitni lékarska péce?

Urcité. Co se tyka kvality, tak to urcité na dobré tirovni, ale chybi mi tam takova ta pomoc,

ta empatie, to porozumeéni.



PRILOHA P1V: ZAZNAMOVE ARCHY K MODIFIKOVANEMU
DOTAZNIKU SQUALA

Subjektivni vniman{ kvality vlastniho Zivota
Hodnoceni dilleZitosti

velmi stiedné

nezbymé dalezité dillezité

malo dilezité | bezvyznamné

byt zdravy X
byt fyzicky sobé&stalny
citit se psychicky dobfe

ptijemné prostiedi a bydleni

dobfe spat

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi
mit a vychovavat déti
postarat se o sebe

P I L I B e

milovat a byt milovan X

mit sexudlni Zivot

>

odpogivat ve volném &ase

”

mit konicky ve volném &ase X

byt v bezpeci
prace
spravedInost
svoboda
penize

B

dobré jidlo X

Je jesté néco jiného, co povazujete v Zivoté za dileZité?

Hodnoceni spokojenosti

zcela ) vetmi. spise ) nespokojen/a velmi
spokojen/a spokojen/a spokojen/a zklamén/a

zdravi X

fyzické sob&stainost X

psychicka pohoda X

prostiedi a bydleni X
spanek X

rodinné vztahy X

vztahy s ostatnimi lidmi X

deti X

péce o sebe sama X
laska X

sexualni Zivot X

odpocinek X
konicky X

pocit bezpedi X

prace X
spravedinost X

svoboda X

penize X
dobré jidlo X




Hodnoceni dileZitosti

Subjektivni vnimani kvality vlastniho Zivota

nezbytné

velmi
diilezité

stfedng
dalezité

malo dilezité

bezvyznamné

byt zdravy

byt fyzicky sobéstatny

XA

citit se psychicky dobie

X

pifjemné prostredi a bydleni

dobie spat

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

mit a vychovavat déti

postarat se o sebe

milovat a byt milovan

mit sexualni Zivot

x| Pl XX

odpodivat ve volném &ase

mit koni¢ky ve volném Case

| X

byt v bezpeci

>

préce

spravedInost

svoboda

<

penize

X

dobré jidlo

Je jesté néco jiného, co povaZujete v Zivoté za dileZité?

Hodnoceni spokojenosti

zcela
spokojen/a

velmi
spokojen/a

spise

nespokojen/a

velmi
Zklaman/a

zdravi

spokojen/a
X

fyzicka sob&stadnost

X

psychicka pohoda

X

prostfedi a bydlen{

spanek

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

> |

déti

péce o sebe sama

laska

sexudlni Zivot

odpocinek

koni¢ky

pocit bezpeti

prace

spravedInost

x| AIx| =[x

svoboda

penize

> X

dobré jidlo

x




PRILOHA P V: ROZHOVOR - RODINA C. 3

Jaky je Vas vek, v jakém vztahu jste viici ¢lenu rodiny s mentalnim postizenim?
Takze narodil jsem se v roce 1961, ¢ili je mi 55 let. Jsem otcem mentalné postizeného

ditéte.

Jaké je Vase povolani a dosazené vzdelani?
Mam stfedni Skolu pro pracujici s maturitou. Byl diagnostikovan jako DMO, a dalsi
shledédni, ma jednak mentalni postizeni a fyziologické a vibec nepfemysli, protoze ma

zasazeny mozek a podle doktor ma méalo mozkovych buné€k v urcité oblasti mozku.

Jak dlouho se svym synem ve spolecné domdcnosti?

Tak ve spole¢né doméacnosti Ziji se synem uz 28 let a byl to na§ prvorozeny syn. Oba

sourozenci jsou zdravi.

Vyhledali jste odbornou pomoc pri reSeni Vasi zZivotni situace?

Ano, vyhledali. Dali jsme na doporuceni l¢kaiti a také nam pomohla statni sprava odbor
socialnich véci v rdmci néjakych tfeba kompenzacnich pomiicek. Co se tyce pomoci
intervence odbornika, tak z hlediska zdravotniho ndm zdravotnici nepomohli, protoze jeho
stav je deyme tomu na Urovni Ctytletého ditéte, ale neméni se k hor§imu. Zatim je to potad
na stejné urovni. Z toho socidlniho nam vysli jakz takz vstfic a z hlediska pravniho syn je
zbaven svépravnosti a jeho opatrovnictvi pfiznal soud manzelce. Pfistup ufednikd, jak
z odboru socidlniho nebo pravniho, tak ten byl vesmés kladny. Co jsme zatim chtéli, tak
nam vysli vsttic.

Pomohla Vam intervence odbornika?

My jsme chodili na genetickd vySetfeni asi pét let. Potom nas pani doktorka poslala do
Prahy na specidlni vySetfeni a tam mu provedli asi Sestnact vySetieni a nezjistili Zadnou
velkou odchylku, vSe bylo v téméf v normé. Z l1ékatského pohledu, on pro né byl normalni
¢loveék. Pani doktorka na genetickém oddé€lni ho nemohla nikde zaSkatulkovat z pohledu

etiologického.

Narusil prichod mentalné postizeného ditéte vztahy ve vasi rodine?
No, ze zacatku po narozeni a zjisténi jeho postizeni, nebyly vztahy zrovna idealni, takze by
se dalo fici, ze narusily, z pocatku. Ale postupem casu piiSlo vystiizlivéni a vztahy jsou na

manzelské urovni.



Jak tato situace ovlivnila traveni volného c¢asu Vasi rodiny?

No, tak tekl bych, ze pfibylo vice prace s riznym jezdénim po rehabilitacich. Takze
volného cCasu spiSe ubyvalo. Kulturni Cinnost ta se, dalo by se fici, zastavila. No
a pribyvaly potiZze se zaméstnavatelem s uvolilovanim ze zaméstnani, protoze asi jsem byl
pro n¢ prvni piipad. Tudiz museli to fesit individualné. Volny ¢as travime dohromady, cela
rodina. I kdyz posledni dobou postizeny syn nerad nékde jezdi. Pokud chce n¢kam jet, tak

ja je s manzelkou odvezu nebo tam jsem s nimi.

Jak se promeénily vztahy s prateli ¢i Sirsi rodinou?
Vztahy s prateli a rodinou zUstaly na stejné trovni. Na celkem dobré urovni. Myslim si, Ze
1 déti okolo n€ho, moje déti, ty si na to uz postupem ¢asu zvykaji. Kazdy den ho vidi a jak

s nim vyrastaji, tak na to maji urcité jiny pohled, nez ti druzi.

Vyuzivate sluzeb néjaké organizace pomahajici rodinam s postizenymi détmi?

Ano. Koncem 90. let asi do roku 2000 jsme vyuzivali sluzeb neziskové organizace Paprsek
Vyskov a sdruzeni Piafa Vyskov. Sdruzeni Paprsek, to je spiSe pomoc pro ty rodiny, spise
takové kulturni vyziti a volnoCasové aktivity. Piafa VySkov to méla podobné, akorat tak
5 let nazpét si zalozila denni staciondf, takZe 1 oni zacinaji, protoZe tam maji odborniky
z oblasti psychologie a psychiatrie, tak vysli vstfic tém rodindm, kde mohou rodice jit tfeba

dé€lat. Oni na tu pracovni dobu tam nechavaji déti jako v dennim stacionafi.

Jste cleny néjakého sdruzeni vénujiciho se postiznym detem? Pokud ano, v cem spatiujete
nejvetsi klady clenstvi v takovémto sdruzeni?

Syn je ¢lenem sdruzeni Paprsek. Klady spatfuji jednak v poradenstvi, pravnim, socidlnim
a také ve vyziti, v rtiznych akcich a tam si také vlastné ¢lov€k mize popovidat s jinymi
rodi¢i postizenych déti o jejich trablech v rodiné, nebo se tam muize dozvédét rizné
pfipominky k zadkonlim, protoZe tam maji pravni oddéleni, které tam pomaha.

Je pro Vas tezké pozadat o pomoc?

Tak pro mé to moc tézky neni, ale na ten zdarny konec se nékdy musi ¢ekat.

Je pro Vasi rodinu obtizné naplanovat si volnocasové aktivity?

Jelikoz manzelka nepracuje, pln€ se vé€nuje synovi uz od narozeni, tak ty volnocasové

aktivity provadime, 1épe feCeno provadi se synem béhem dne, no a ja se ptizpisobim.



Co je podle Vas dilezité uvedomit si proto, aby byl clovek schopen Zit s postizenym
ditétem?

No, to je dobra otazka. Rekl bych, Ze to chce obrovskou vili a citéni a Ze i ten narozeny
postizeny Cloveék je piece jenom bytost, kterd potfebuje oporu a klid, protoze jeho vnimani
svéta je Uplné odlisné. Protoze on mé odlisSny svét od normélniho svéta a ten mu nikdo

nesmi vzit nebo ho néjak narusit.

Jak vnimate kvalitu Vaseho partnerského Zivota?

No, ze zacéatku to byly horsi doby. Ale Zivot se postupem casu vyviji a tim roste i kvalita
zivota, protoze kdyz ¢lovek starne ma na to Uplné jiny nézor. Také jiné se divani na svét,
ze neni tak rdzovy jak se zdd. Postupem casu ¢loveék zmoudii a i to se promita do toho

partnerského zivota.

Jak hodnotite z ekonomického hlediska kvalitu zivota Vasi rodiny?
Ekonomicka kvalita ta by mohla byt lepsi, ale clovék si zvyka na to, co ma a musi s tim

vyzit. Ale mohla by byt urcité kvalitnéjsi a lepsi.

Zmenily se VaSe pracovni moznosti nebo moznosti jinych clenit domacnosti?

Tak zatim se nezménilo nic, protoZe ja teda chodim do price a manZzelka je doma.
I manzelka by urcité chtéla také pracovat. Ona chvili pracovala v 1€karn€ a asi by se tomu
rdda vénovala, jenomze ten postizeny Clov€k zabere opravdu tolik Casu, Ze to je

nemyslitelné.

Jak se takovato tezka Zivotni situace (dlouhodoba péce o postizené dité) odrazila na Vasem
zdravotnim stavu?

No tak, mij zdravotni stav je zatim v normalu, jak po té fyzické, tak po té psychické
strance. Ale ze zacatku byl mlj stav o néco horsi, ale pomalym si zvykanim na riizné
situace se to zlepSovalo. KdyZ se na to tak Clovek koukd, tak si myslim, Ze mtj stav je
optimalni. Manzelka ta to bere dosti osobné a je vidét, ze se to na ni podepisuje, protoze
ona je s nim skoro 24 hodin denné. ProtoZe syn je neklidny, tak s nim 1 spava. Po té

psychické strance ji to vyCerpava dost.

Jste spokojen s Vasi soucasnou situaci a nynéjsi urovni svého Zivota?
Se soucasnou situaci svého Zivota jsem momentdlné spokojeny nebot’ si nepiipoustim
zadné zaporné nebo negativni myslenky. To by myslim nebylo ani dobry. To by clovéka

skli¢ovalo a uziral by se.



Na koho jste se obratil s Zadosti o pomoc a komu jste diveroval?
No se zadosti o pomoc jsme se obratili na ten ufad socidlni péce a v pocatcich to bylo i to
sdruzeni Paprsek. Hlavné potom na moji rodinu a mého bratra. Myslim si, ze nejvice

daveéry mizeme oCekavat od své rodiny a svych nejblizsich.

Kdo Vas svou reakct na dany vyvoj udalosti nejvice zklamal?

Nefiekl bych, ze by mé n¢kdo vylozené zklamal. Celkové nam vSichni vychézeli docela
vsttic. Zklamani jsme bohuzel z toho, Zze to zdravotnictvi neumi fesit rizna postizeni, coz
kdyby 1 toto bylo, to se da tézko popsat. Kdyby to zdravotnictvi bylo na lepsi tirovni, tak
by se to urcité projevilo i na té kvalité¢ zivota. Rodina se stavéla k postizeni syna tak, ze ze
zacatku to bylo dosti tézké. Ale fikam vSechny rany se postupem casu zhoji. I tak si na to
musela rodina zvyknout, pfece jenom postizeny Clovék je svébytnd osobnost, takze ho

nemiizeme né¢kde dat do kouta, ale je to proste feSeni ze dne na den a neustale.

Domnivate se, Ze jste jako osobnost silnéjsi, nez jste si myslel?
No, i tak by se to dalo formulovat. Ale clovek se hlavné se divé na svét jinak v uvozovkach

s pokorou.

Je vase dité s takovymto postizenim pricinou radosti, pokud je ve Vasi blizkosti?

No, stale nad tim ¢loveék premita, Ze by to mohlo byt i horsi, coz znam pfipady, ale 1 tak se
raduji z toho, Ze ¢lovék ho ma u sebe a ne v né¢jakém sanatoriu nebo Ustavu, protoze jsem
byl na prohlidce jednoho takového tstavu a feknu vam, ze kdyz teda jedna ta pracovnice se
méla starat o asi Sestnact klientl, ktefi maji kazdy jiny postiZeni, tak mé teda z toho uplné
pfechazela chut’ vibec tam kluka dat, nebo néjakym zplsobem ty déti, kdyZ jsou tam

nc¢kde umistény, tak to teda je 1 k nepochopeni.

Jste na své dité hrdy a proc?

Tak protoZe je jeho zdravotni klasifikace udéland, nebo klasifikovana na détska mozkova
obrna s psychickym i mentalnim postiZenim, jeho vék mentalni je na hranici Ctyfletého
ditéte, tak on si to vlastné neuvédomuje. Mizeme byt na n¢ho hrdi, za to jak se v soucasné
dob¢ drzi, 1 kdyZ 1 on ma své mouchy. Ale hlavné nés bavi, co postupem casu zvlada a jak

se zlepSuje v dané oblasti, i kdyz to neni z 1ékatského hlediska zohlednéno.

Co nebo kdo Vam pomaha, pokud se citite unaven?
Tak my si v rodin¢ pomahame navzajem. Jeho bratr a sestra ho vlastné pfijali za svého,
protoze od mala s nim vyristali v rodiné a védi, co od né¢ho mohou ocekavat. No ale

nejvice je upnuty na babi¢ku, maminku manzelky, kterou potfebuje mit stile u sebe.



Manzelka je teda vice unavena nez ja. Babicka je byvala zdravotni sestra a ma na tu péci
jiny pohled a fakt to moc pomaha t¢ manzelce i klukovi. Je to z jeji strany, dalo by se fici

takova obét’, ale je to k nezaplaceni.

Jakym zpiisobem zvladate stres a jiné problémy?

Problémy je tieba fesit s klidem. Coz uz postupem casu dokazu, ale ten stres je potieba si
nepiipoustét, nebo ho nedavat najevo. Hlavné vSechno fesit s chladnou hlavou. Ono je to
tézky, m¢ pomaha ta divéra, to pochopeni. Kdyz uz to psychicky zena nezvlada, tak

nastoupim j& nebo babicka.

Realizoval jste svoji pracovni kariéru tak, jak jste si predstavoval? Pokud ne, z jakého
ditvodu?

No tak tady musim odpovédét kladn€, Ze svoji kariéru jsem si realizoval asi v tomto duchu
co d¢lam a podle predstav a synovo postizeni na to nemélo vliv. I kdyz ze zacatku teda tam
bylo nepochopeni od zaméstnavatell, ale i to se ¢asem spravilo, protoze vidéli, Ze neni

zbyti.

Jak vnimate budoucnost své rodiny?

Tak od jeho narozeni uz ub&hlo 28 let. Rodina se tedy rozrostla o dalsi dva ¢leny a myslim
si, Zze budoucnost je o potomcich a jejich zaclenéni do rodiny, do spolecnosti. Budoucnost
je také dobré planovat, ale zase kdyz se kupfiikladu stane néjaky malér, tak to celé
planovani zhati. To je u vSech rodin a n€kdy je tfeba jen nechat véci plynout a radovat se
z kazdého dne. Dcera, kterd ted’ maturuje by se chtéla vénovat tady tomu socidlnimu
oboru, tak snad by se o syna postarala, no nevim komu to pfipadne, i kdyz to je jejich bratr,

tak mize nékomu z nich zlstat, to je ale budoucnost a nikdo nevi jak to skon¢i.

Jaky clovek je Vam nejvetsi oporou?

No nejveétsi oporou je asi babicka, na kterou se miizeme spolehnout a syn k ni také ptilnul.
Ona je takova zlata Zenska, co ona dokézala. Ona dokazala, jako byvald zdravotni sestra, se
uplné do té pozice vcitit, a jesté také pomahala v domoveé dichodci. Z jeji strany neni

absolutné zadny problém.

Srovnavate sebe a sveé déti s ostatnimi rodinami ve vasem okoli?

No, vSechno se d4 srovnavat, ale pieci jenom narozeni ditéte s n¢jakym handicapem je

o 24

diva na ostatni rodice téchto postizenych déti a kdyz s nimi vyklada, tak se vlastné dovida,



jaké postupy zvolili, jak se na to divaji a bere si urcité i ptiklady z jinych rodin. To neni

jenom o tom, Ze my vymyslime néco nového.

Jak se citite, pokud myslite na jiné rodice postizenych deti, kteri maji vice problémii nez
Vase rodina?

No, kazdy postizeni ma své specifikum pro celou rodinu. Kazda rodina si to musi ten sviij
jizdni tad uzptsobit podle svych pozadavkii. J& velice obdivuju ty rodiny které se dokdzou
s vervnou postarat o své postizené dité, nebo nékdo ma 1 vice postizenych déti, coz také
znam a maji ho doma a ne v n¢jakém ustavu, kde té tak zvané mateiské péce moc neni. Ja

mam fakt velky obdiv pro ty rodice, co musi zvladat.

Jak se citite, vite-1i, Ze jini rodice podobné postizenych deti zvladaji jejich postizeni lépe?
No, kazdé rodina se snazi udélat pro tu svou ratolest udélat to nejlepsi a fici, zda se stara

jind rodina o své déti 1épe neZ my to je slozité. Nevim, urcité tam roli hraje rodinné zazemi.

Mate Spatny pocit, pokud Vase dité nezvlada pokroky tak, jak si predstavujete?

No, tak to moZzna byvalo na zacatku. U vSech postiZzeni, pokud neni stanoveny né&jaky
zebticek dovednosti s postupem véku, tak vlastné ani my nevime, co vSechno ma zvladat
a jaky ma byt jeho dalsi pokrok. Nejhorsi to je teda s tim mentalnim postiZenim, protoZe
kdyZ od doktorii se dovi ¢lovék ve tfrech mésicich, ze to bude dité¢ s détskou mozkovou
obrnou, tak v t¢ dobé ani my jako rodice ani ti l€kati, mozna vi, ale vlastné€ ani oni si
nejsou jisti jaky bude ten vyvoj, kam se bude ubirat. Ani ti rodi¢e pak nevi co miize byt za

10 let, za 20, za 30 let nastat.

Co Vam a vaSemu ditéti nejvice pomaha ke vzdjemnému porozumeni a k lepSimu zvladani
pribéhu postizeni?

To bych tekl, ze asi to bude vzajemna divéra. Nenafizovat mu stile co nesmi a co musi.
Ale nechat tomu takovy spad, takovy klidovy mysleni, protoze to by dochazelo ke strestim,

jak z pozice jeho, tak i od téch rodicu.

Jak velkou miru viivu mate Vy osobné na rozhodnuti o tom, jakou budoucnost bude mit
Vase dite?

No to je tézka otdzka. Do budoucnosti nikdo nevidi a vliv rodiny na jeho smérovani, na
jeho budoucnost je velmi tézké. Uz vime, Ze zadny Ustav nepfipadd v tvahu, po nasi
zkuSenosti, a pokud budeme moci my, jako rodice, tak syn zlstane v rodiné. Jinak se
vSechno musi feSit po domluvé, tzn. rodina, socidlni specialisté, zdravotni specialisté,

psychologové a tak dale. Protoze ani ta rodina nevi, co od ného mize ocekavat. Jeding



s postupem c¢asu a n&jakym tim jeho chdpanim, jak on se k tomu stavi, tak s tim musime
néjakym zplsobem Zzit.

Nakolik se Vam zda, ze Vam dava Vas zZivot smysl?

No, ja bych fekl, ze kazdy zivot na svét¢ ma smysl. Jsou zivotni situace, se kterymi se
musime umét poprat, vlastné s nimi zit a fesit je. Nikdo si nic nevybira a také nemiize

veédét do jaké rodiny nebo do spolecnosti se narodi. J4 tfteba osobn¢ jsem docela spokojeny.

Jak jste spokojen se svou praci?
Tak, se svou praci jsem docela spokojeny, ekl bych ze mé napliiuje. Asi bych neménil.
Mam rad i pfirodu a pobyt na Cerstvém vzduchu, takze jsem rad i mimo praci. Jsem docela

spokojen.

Jak casto prozivate negativni pocity, napr. rozmrzelost, beznadéj, uzkost atd.?

Tyto pocity na mé& plsobily v raném obdobi détskyho véku mého syna, protoze se stile
probiralo, co to mohlo zplsobit, pro¢ zrovna my, to snad si nezaslouzi to dit¢. Ted’
v soucasn¢ dobé to n¢jak zvlast' neprozivam, spiSe doma probirame, jak budeme feSit

mnoho otazek do budoucna.

Mate pocit, ze dokazete plnit své povinnosti?

Pocitli je mnoho a fekl bych, ze povinnosti se plnit musi. Stale a stale vam pfibyvaji nové
povinnosti, piibyvaji jak v domécnosti, tak v praci. Clovék se s nimi musi nauéit zachazet
a tesit je. Povinnosti vii¢i synovi, tam je to vlastné¢ dany zakonem a jednak rodinnou
vazbou, bez toho by to ani neSlo. No, uZ u nds v rodin¢ byly riizné pocity ohledné
povinnosti, napiiklad rozvod, to nepfidd ani jednomu, ani druhému, ani tomu ditéti

a nejhorsi na tom je, Ze by se trapilo a stradalo dite.

Citite se Stastny ve vztazich se cleny své rodiny?
Ano citim se $tastny se vSemi ¢leny rodiny, nebot’ dalsi dvé déti mi délaji straSné velkou

radost, akorat je vidét na manzelce, Ze toho ma dost, da ji to zabrat.

Jak byste hodnotil kvalitu svého Zivota?

Kvalita mého zivota. No jde o to byt zdravy, sobéstatny a citit se dobfe a hlavné si
uzpusobit a rozdélit ten den na tii ¢asti, zamé&stnani, konicky a volnocasové aktivity do
toho bych mohl zahrnout i praci pro domdacnost a pak hlavné spanek, aby si télo

odpocinulo.



Jak jste spokojen s podporou, kterou Vam poskytuji ostatni clenové rodiny?

Ja s podporou od rodiny jsme Upln¢ spokojeny. Myslim, Ze to je na dobré Grovni.

Jste spokojen s tim, co miizete délat pro druhé?
Jo, tak v rdmci moznosti jsem spokojeny. Taky jsem se musel naucit néco pro ty druhy
udélat

a ¢loveék byl v tom socialnim citéni, takze to hraje velmi dtlezitou roli.

Jak jste spokojen se svymi osobnimi vztahy?

Tam spokojeny jsem, jak uz se v§echno vyfesilo, tak spokojeny jsem.

Jste celkove spokojen se svym Zivotem?
No, kdyz se ohlédnu nazpatek, tak bych asi neménil, protoze si zivot uzplsobime vzdy

sami, a to 1 pies ne¢které uskali, které nam zivot ptinasi.

Jak jste spokojen se svym zdravotnim stavem?
Celkové bych tekl, ze to zatim jde. Jesté jsem dlouhodobé nemarodil. Zdravotni stav mam
v mezich normy. Manzelka po fyzické strance jo, spiSe ji to dava zabrat po té psychicke

strance.

Nakolik mdte mozZnost pobavit se, odpocinout si a vénovat se svym zalibam?
Moznost vénovat se svym koni¢kiim a zalibam se urcité najde. Odpoc¢nout si, na to se musi
vzdycky najit as. Mé bavi prace na zahradce nebo na poli, no a Zena uZ to taky zacina

chapat, ze co se vypestuje doma je lepSi nez v obchodech.

Mate dostatek energie zvladat kazdodenni Zivot?
No, energie pomalicku odchazi. Z mého pohledu to je na mée uz vidét. Ale zase si myslim,
Ze ji mam tolik, abych zvladl cely den. Energii zatim mam, do toho hraje 1 fakt, Ze ¢lovék

se stale nabiji, takova ta relaxace v pfirode¢.

Dostava se Vam takové podpory, jakou potiebujete?

Zatim ano, v tomhle ohledu nejsem negativni, ale mohlo by ji byt i vice.

Je pro Vase dite a pro Vas dostupna kvalitni lékarska péce?

No, o tom jsme velice dlouho uvazovali. Kvalitni 1¢katské péce si myslim, Ze ji nikdy neni
dost. A ja bych to spiSe prevratil, a zeptam se, zda mame kvalitni 1ékafské odborniky na
svych mistech a kdo posoudi, Ze ten Iékatsky, nebo vykonany lékatsky vykon byl pro nas
kvalitni ¢i ne. Pacient to urcité neposoudi a lékar ten si bude stat za svym posudkem. No ja

to spiSe smétuji ani ne k Iékaiim, ale k celému zdravotnictvi, protoze zdravotnictvi si



myslim, Ze je stale v pocatcich, i kdyz uz se umi hodné. To, co se tyké tohoto odvétvi, téch
postiZeni, to je zatim v plenkdch a myslim si, Ze stejné to jest¢ dlouho potrva, protoze se
urcité nenajde 1ék na to, aby to néjakym zplisobem nahradilo mozkové buiky. Kdyz to
feknu také z pohledu téch mych zdravych déti, tak 1ékarska péce stoji néjaky penize a kdyz
manzelka chtéla po 1ékatich, aby udélali specidlni vySetfeni, tak ji fekli, ze si to bud’ musi
uhradit sama, ze to v jejich kompetenci neni, nebo jedin¢€ to vyzadat nékde pies ttad, jestli
to povoli nebo ne. U toho postizené¢ho kluka, tam se néco udélalo, ale je to spise pro takové

ty formalni ucely.



PRILOHA P VI: ZAZNAMOVE ARCHY K MODIFIKOVANEMU
DOTAZNIKU SQUALA

Subjektivni vnimanf kvality vlastniho Zivota

Hodnoceni diileZitosti

nezbytné

velmi
dilezité

stiedng
dileZité

malo dileZité

bezvyznamné

byt zdravy

>
N

byt fyzicky sobgstainy

citit se psychicky dobie

piijemné prostiedi a bydleni

dobie spat

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

mit a vychovavat déti

postarat se o sebe

milovat a byt milovan

mit sexualni Zivot

odpoéivat ve volném &ase

mit konitky ve volném Case

byt v bezpeti

prace

spravedlnost

svoboda

penize

dobré jidlo

Je jedt& néco jiného, co povazujete v Zivot¢ za dilleZité?

Hodnoceni spokojenosti

zcela

velmi
spokojen/a

spise
spokojen/a

nespokojen/a

velmi
zklaman/a

zdravi

spokojen/a

fyzicka sobéstaénost

psychické pohoda

prostiedi a bydleni

spanek

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

deti

péce o sebe sama

laska

sexudlni Zivot

odpocinek

konigky

pocit bezpe¢i

prace

spravedInost

svoboda

penize

dobré jidlo




Hodnoceni dileZitosti

Subjektivni vnimani kvality vlastniho Zivota

nezbytné

velmi
diilezité

stiedné
diilezité

malo dilleZité

bezvyznamné

| byt zdravy

S~

byt fyzicky sob&statny

citit se psychicky dobfe

piijemné prostiedi a bydleni

S

dobfe spat

o

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

mit a vychovavat déti

postarat se o sebe

milovat a byt milovan

mit sexualni Zivot

NX

odpoéivat ve volném Case

mit konicky ve volném Case

byt v bezpeci

_I_ \

"

préace

spravedInost

svoboda

KX A

penize

dobré jidlo

Je jedté n&co jiného, co povaZujete v Zivotd za dileZité?

Hodnoceni spokojenosti

zcela
spokojen/a

velmi
spokojen/a

spise
spokojen/a

nespokojen/a

velmi
zklaméan/a

zdravi

~

e

fyzicka sob&statnost

psychicka pohoda

prostedi a bydleni

spanek

rodinné vztahy

vztahy s ostatnimi lidmi

déti

péce o sebe sama

laska

sexualni Zivot

odpoginek

konicky

pocit bezpedi

prace

spravedinost

svoboda

penize

dobré jidlo




