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Uvod

Rodina je bezesporu jeden z nejvyznamnéjSich faktord, ktery ¢lovéka béhem Zivota
ovlivituje. Vztahové vazby se zacinaji tvofit jiz v obdobi pfed samotnym narozenim ditcte.
A tyto vztahy a pozdé&ji vztahy s rodinou, kterou si ¢loveék sam zalozi, ho doprovazi
az po smrt. Otazkou je, zda jsou vztahy mezi jednotlivymi generacemi stejné v rodinach, kde
vyristé dité s postizenim. Rodiny mohou byt ovlivnény narozenim ditéte jak pozitivné, tak i
negativné. V lepSim pfipadé¢ muize dojit k semknuti rodiny, pevnéj$Sim poutlim, vzajemné
podpofe a pochopeni. Na druhé stran¢ je mozné se setkat s piipady, kdy se rodina
S narozenim postizeného ditéte nemlze vypotadat, a tak dochazi k poruse vztahii v rodiné
partnerd, nebo mezi rodici a prarodi¢i narozeného ditéte. Téma je uchopeno tak, aby volné
navazovalo na bakalarskou praci autorky.

Pravé v pfedchozi praci, na niZ navazujeme ,Role otce vroding s ditétem
s postizenim®, (Bakalaiska prace, USS PdF UP, 2017) jsme se setkali s rodinami,
ve kterych byly vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny velmi narusené. Jednalo se, mj. velmi
Casto o problémy ve vztazich mezi rodi€i a prarodi€i postizené¢ho ditéte. Tehdejsi vyzkum
vsak byl kvalitativni a ovéfovali jsme situaci jen v sedmi rodinach.

Cilem diplomové préce je prozkoumat a popsat vztahy uvnitt nékolika rodin, srovnat
je s teoretickym popisem vztahd v rodinach bez ditéte s postizenim a zjistit, zda se lisi
¢i nelisi a pripadné jak. V pripadé, ze se lisi, budeme hledat specifika téchto odlisnosti
a pfic¢iny nastalé situace.

V prvni Casti, kterd se vénuje teoretickym aspektim souvisejicim se sledovanou
tématikou rodin, rodin s ditétem s postizenim i pfiblizeni roli a specifik jednotlivych ¢lend.
Dale zde jsou popsany mezigenera¢ni vztahy, organizace a sluzby, které mohou rodiny
vyuzivat a nalézat tak moznosti podpory a pomoci. V posledni kapitole teoretické ¢asti je
pozornost vénovana kombinovanému postizeni a cCtendii dil¢im zplsobem pfiiblizuje
specifika této skupiny osob s postizenim.

Prakticka ¢ast obsahuje vyzkum, ktery se tykd mezigeneracnich vztaht v rodinach
s dité¢tem s postizenim. V jejim rdmci jsou realizovany rozhovory s jednotlivymi ¢Eleny
rodiny a nasledn¢ jsou vypovédi kodovany, porovnavany a komparovany ptipadné spolecné

prvky, které by zobecnily fungovani a specifika mezigeneracnich vztahli v t€chto rodinéch.



Diky rozhovorim se jednotlivi ¢lenové rodiny podéli o zkuSenosti, které s rodinou
maji. Rozhovor se vzdy tyka i dalSich oblasti, jakymi jsou naptiklad potieby rodi¢u, jejich
partnersky vztah a oblasti Zivota, které se narozenim ditéte s postizenim zménily.

Pravé ziskdnim informaci z téchto oblasti bylo mozno ziskat podrobnéjsi informace
o vztazich vrodin€, spolecném zivoté jejich c¢lenl, prozivani situace, kterd rodinu
vyznamnym zpusobem ovliviiyje, tj. péce o svého ¢lena se zdravotnim postizenim.
Vzhledem k zaméfeni prace, které se v podstaté tykalo velmi osobnich az intimnich situaci
pecujicich rodin je na misté vyslovit podékovani vSem, ktefi se vyzkumu zucastnili.

Jsme radi, ze jsme ¢ast naSi prace mohli rovnéz zpracovat v ramci vyzkumu vedeného
vedoucim prace v roce 2018 (IGA UP Olomouc_003_2018).

Vysledky diplomové prace by mohly inspirovat instituce pracujici s rodinami s ditétem
S postizenim k praci s Sir§i rodinou, zejména prarodi¢i. Déale muze zvysit povédomi
o vztazich v rodin¢ s ditétem s postizenim a to piredev§im ve vztahu rodice a prarodic, dité
S postizenim a prarodi¢. Pokud je narusena jen néktera z vazeb v rodiné (at’ uz jde o rodinu
s ditétem s postizenim nebo ne), jsou zasazeny i dalsi oblasti vSe se diive ¢i pozdéji projevi

ve fungovani rodiny.



TEORETICKA CAST
1 Rodina

1.1 Rodina jako socialni skupina

Na pojem rodina mizeme pohlizet z mnoha thlli. At uz se jedné o hledisko biologie,
sociologie, psychologie, nebo tfeba pedagogiky ¢i filozofie, bezpochyby hraje rodina
v zivot¢ kazdého cCloveéka nezastupitelnou roli. Sociolog Mozny (2008, s.30) uvadi,
ze: ,, Pribuzenska organizace je pro clovéka podstatna od okamziku, kdy zaklada jakkoli
primitivai spolecnost a ustavuje se jako Homo sapiens* (Mozny). Lze tedy konstatovat,
ze rodina je stejn¢ stard, jako cloveék sam. Ackoli sahaji kofeny rodiny do davné minulosti
a rodina jako takové proSla mnoho proménami, jeji vyznamnost se neméni.

V pfipadé rodiny mizeme mluvit o dokonalém systému, ve kterém 1 pies to,
7e se muzou vyskytnout problémy, Krizové situace a ohrozeni, je schopen sebezachovy
a v ptipadé poruseni nasledné sebeopravy. (Matéjcek, 1992)

Rodina je prvnim socidlnim ¢initelem, se kterym se dit¢ setkdva. Dava mu zdklad
k pochopeni svéta a poznavani vSeho okolo. Rodina dité¢ zabezpeluje po strance, ktera
se tyka obstarani zakladnich fyziologickych potieb, psychickém rozvoji, materialnim
zabezpeceni, zaclenéni do spolecnosti a mnoho dalSich. Na druhou stranu dit¢ dava rodiné
smysl Zivota. Narozeni vlastniho ditéte je jist¢ meznikem Vv Zivoté kazdého cloveka. Dale
je nutno na rodinu pohliZet jako na celek, ktery se sklada z jednotlivych ¢lent. Je-li problém
vroving¢ konkrétniho ¢lena rodiny — tedy jednotlivce, potom se problém projevi
1 na urovni rodiny.

V pribehu historie prosla rodina velkou proménou. Tyto promény vétSinou odrazely
pohled spolec¢nosti a jeji vyvoj, poptipade€ dilezité historické mezniky. Stejné jako v pritbéhu
historie v oblasti rodin a rodinného souziti dochazelo ke zménam, z hlediska kultury mizeme
sledovat také velké rozdily z hlediska fungovani rodin. Zatimco v nékterych oblastech je
jesté v dnesni dobé& pro rodinu typicky patriarchat, v jinych koncinach svéta je matriarchat
hlavni myslenkou rodiny. NaboZenstvi a hmotné zabezpeceni rodiny také celkové fungovani

ovlivituje. (Matousek 1997, Satirova)

1.2 Funkce rodiny

V odborné literatufe je mozné se setkat s vice moznostmi déleni funkci rodiny.

Nejcastéji jsou uvadény tyto funkce:



Biologicko-reprodukéni funkce rodiny mimo samotné pfivozeni ditéte na svét
zajistuje i podminky dalsiho vyvoje ditéte. Ackoliv byva plozeni déti 1 aktivitou, kterd nema
s rodinou téméf nic spolecného, i pfesto by bez této funkce rodina nemohla existovat.

Socializa¢né-vychovna spociva piredevsim v zaclenéni jedince do spolecnosti. Prvni
socidlnim Cinitelem je rodina nejblizsi, dale pak $irsi rodina, matetska Skola, zakladni Skola
a jiné. Proces je ukoncen smrti ¢lovéka. Mimo socializaci jako takovou je funkci rodiny
vstipit ditéti normy a hodnoty, aby ve spole¢nosti mohlo fungovat. Prostfednictvim rodiny
se dit¢ uci reagovat na situace, fesit problémy atd. Tim se ditéti vytvaii vlastni hodnotovy
a postojovy systém a postupné si dit¢ utvari vlastni “Ja*.

Ekonomicko-zabezpecovaci funkce zajistuje materialni zabezpeceni celé rodiny.
V dalSich dusledcich muze piechazet az do oblasti socidlni a duchovni. Neni-li rodina
schopna tuto funkci nélezité splnit, zajisti stat fungovani prostiednictvim socidlnich davek.

Emocionalni funkce se tyka vsech ¢lent rodiny, je zaloZena na jejich citové vazbe.
Dava ditéti pocit, Ze je nedilnou soucasti rodiny, mize se citit bezpe¢né. Pro zdravy
psychosocialni vyvoj je pro dité spravné fungovani tento oblasti velmi dilezité. (Skopalova,
2014)

Singly (s.10, 1999) tvrdi Ze: ,,Soucasnd rodina md své déjiny, vyclenovala
se postupné jako soukromy prostor, v némz clenové rodiny méli ¢im dal tim vétsi zajem byt
pohromade, sdilet urcitou intimitu a stali se citlivéjsi na kvalitu vzajemnych vztahii “(Singly).

Vsechny zminované funkce rodina plni soucasné. Pokud se nedafi nékterou, nebo
dokonce vice z vySe zminovanych funkci plnit, mizou u ditéte vzniknout problémy
zdravotni, socialni, psychické, které ze subdeprivace mohou piechazet az k deprivaci.
Subdeprivované (subdeprivace je leh¢i forma deprivace) a deprivované déti jsou Castéji ty,
které maji néjaky handicap, problémoveé chovani atd.

Bez rodiny bychom jen téZko existovali. Mit partnera a déti je jednou ze zakladnich
potieb kazdého cloveéka. Dava ¢lovéku smysl Zivota, existence, vlastni hodnoty. Kontakt
S pfibuznymi, t€émi blizkymi 1 vzdalenéjSimi stavi ¢lov€ka do novych roli a umoZituje mu
ziskavat nové kontakty. (Matousek, 1997)

Je mnoho dalSich faktorii, které rodinu a celkové fungovani v ni ovliviluji. Joan
Aldous, 1996, s.70) uvadi, ze: ,,The first composition factor we will examine that sets limits
on member interaction patterns is family size. At any one point in time, the number is
members and the resultant number of possible interpersonal relationship between positions

determines the posibilites for interpersonal linkagnes*(Joan Aldous).



1.3 Rodina s ditétem s postiZenim

Svarcova ve své knize uvadi skuteénost, Ze: ,,Narozeni mentdlné postizen¢ho ditéte
byva povazovano za velmi traumatizujici skutecnost, nékteri autori zejména narozeni tézce
mentadlné postizeného ditéte povazuji za jednu z pSychicky nejbolestivejsich udalosti, ktera
muize cloveka v Zivoté potkat. Ve svem ditéti uz pred jeho narozenim vétsina lidi vidi
pokracovatele sebe sama a celého svého rodu, dédice vsech svych schopnosti a dobrych
viastnosti. Do deéti vkladame své nadéje, ocekdavame od nich splnéni svych tuzeb a prani
a naplnéni smyslu svého zivota““ (Svarcova, 2011, s.164).

Rodiny s ditétem s postizenim jsou v nékterych ohledech totozné s rodinami
s intaktnimi détmi, v jinych aspektech se vyznamné lisi. Pokud se zamétime na ptedchozi
kapitolu, kde jsou popsany funkce rodiny a zamyslime se nad nimi z pohledu rodiny

s ditétem s postizenim, pravdépodobné nas napadnou tyto odliSnosti.

1.4 Zmény ve funkci rodiny ditéte s postiZenim

Biologicko-reprodukéni funkce muize byt ovlivnéna z pohledu planovani ditéte, nebo
vibec premysSlenim nad dalSim ditétem, pokud se v rodiné narodilo uz jedno dité
s postizenim. Dale v rodinach, kde se vyskytuji postizeni a nemoci, je mozné (a zddouci)
vyuzit nejriznéjSich genetickych vySetfeni atd.

Socializa¢né-vychovna funkce bude pro dit€ nesmirné dualezitd po cely zivot.
Napftiklad jeden aktudlni trend integrace rodinu ovliviiuje v mnoha smérech a ditéti pfinasi
nové zkuSenosti. Ve vychovné strance jsou déti s postizenim ovlivnény zejména omezenym
mnozstvim podmétii z okoli (omezeni se odviji od stupné a typu postizeni).

Ekonomicko-zabezpecovaci funkce je samoziejmé v kazdé rodiné odlisna (stejné tak
jako v béznych rodinach). Spole¢nym znakem byva ovsem fakt, Ze v rodiné jeden z rodi¢u
pracuje (V naprosté vétsin€ rodiny je to otec) a druhy zistava s ditétem doma a pecuje
o n&j. Tato situace ma za nasledek omezeni ptijmil pouze na jeden. Nakladnéjsi je 1 vybava
pro dité, pomucky, které potiebuje atd.

Posledni funkci je funkce emocionalni. Do této oblasti miiZeme zatadit 1 pfijeti ditéte,
od kterého se nasledné odviji mnoho dalSich aspekti ve fungovani rodiny. Ptijeti ditéte mize
byt dlouhodobym procesem, nebo také situaci, kterd vibec nenastane. V takovychto
situacich je ovlivnéna celd rodina. DalSim aspektem v emociondlni oblasti je pravy opak

pfijeti, tedy osamostatiiovani jedince s postizenim. Zejména matky maji o déti, o které
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se staraly cely Zivot, strach. Nevéfi jejich dovednostem a voli Casto ochranitelsky styl
vychovy. (Chvéatalova, Kantor, Michalik 2013, Ryanova)

Rodina se vlivem ditéte s postizenim dostava do novych situaci, vztaht, je nucena
se naucit novym vécem, dovednostem, jinak si organizovat ¢as. Seznamuje se se systémem
podpory, ve kterém se musi orientovat. Naucit se zadat o pfispévky, davky atd., naucit
se pouzivat kompenzacni pomucky, specialni cviceni, pouzivat jiné¢ formy komunikace.
Vsechny tyto aspekty dé€laji rodiny s ditétem s postizenim rodiny odli§né od béznych rodin.
A at’ se vzijeme do kteréhokoliv obdobi, at’ uz z hlediska zivota (t€hotenstvi, vychova, péce
o dit¢), nebo z hlediska dne (vstavani, cesta do skoly, traveni volného ¢asu), musi byt jasné,
ze se rodiny s ditétem s postizenim setkdvaji s mnohymi tskalimi.

Z ptredchoziho odstavce je jasné, ze fungovani rodiny s ditétem s postizenim zalezi
na mnoha okolnostech. Vzdy budou rodiny néjakym zptisobem situaci ovlivnény.

Ackoliv je v poslednich letech rodindm s ditétem se zdravotnim postizenim vénovana vétsi
pozornost nez pred lety, Castym problémem je nedostatecna informovanost. Vznikaji
neziskové organizace, ale i socialni sluzby, které se takovymto rodindm vénuji. (Kantorova,

Stérbova)

1.5 Neuplna rodina s ditétem s postiZenim

V piedchozi kapitole byla nastinéna a popsana situace v rodinach s ditétem
S postizenim. Budeme-li se vénovat rodinam s ditétem s postizenim, které jsou neuplné,
vSechny vySe zminéné problémy a specifika se nasobi. Pokud v rodiné€ chybi jeden z rodict,
je osoba pecujici o dit€ s postizenim nucena Zit pouze z piispévku na péci. Pokud je postizeni
natolik zavazné, Ze pro pecujici osobu neni mozné, aby navstévovala zaméstnani, neni jina
moznost. Timto zplisobem se pecujici osoba (v naprosté vétSiné matka) dostava do situace,
kterd je nejen finanéné velmi slozitd. Volny ¢as v takovémto piipad€ pro pecujici osobu
neexistuje, protoZe je nucena se ditéti neustale vénovat. Vyhlidky na nového partnera jsou
tedy mizivé a jedinym vychodiskem mohou byt ochotni prarodiCe, nebo vyuzivani

odleh¢ovacich sluzeb, které rodinu pfipravuji o jeden z mala piijmi. (Matikova)
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2 Rodice ditéte s postiZzenim

V piipadé narozeni ditéte s kterymkoliv typem postizeni, dochazi u rodi¢t k procesu,
ve kterém jsou nuceni Se dostat do rovnovahy oc¢ekavani, které meli pred narozenim ditéte a
skutecnosti, ze se jim narodilo dité s postizenim. Narozeni ditéte s postizenim je v zivoté
kazdého rodice zlomovy bod a bolestiva udalost. Rodi¢e jsou nuceni pozménit Zebiicek
svych hodnot a stoji pied velkym mnozstvim rozhodnuti
a narocnou cestou. Ackoliv je kazda osoba jedineCna a ma své strategie, jak se vyrovnat
Sbolesti a jak prekdzky piekonat, miizeme sledovat nékolik fazi, kterymi si rodice
po narozeni ditéte s postizenim prochazeji. VétSina autortt uvadi nékolik po sobé jdoucich
obdobi, kterymi si rodi¢ prochazi. Faze nemusi nasledovat nutné¢ v tomto potadi
a samoziejm¢e nemusi byt obsazeny vSechny. Také se na tento model nemiizeme divat jako
na proces, kterym si projde kazda osoba, které se narodi dit¢ s postizenim. Mnozi rodice
setrvaji na urcitém stupni celé roky nebo desetileti, jini, diky okolnostem, situaci piijimaji
brzy. (Valenta)

Bezprosttedné po zjisténi faktu, ze je dité postizené, nebo se nevyviji dle predstav
(neni mozné se zde bavit o sdéleni diagndzy, nebot proces zjistovani diagnozy
je dlouhodoby proces a kone¢nou diagndzu se rodice Casto dozvi az po nékolika mésicich,
nebo dokonce letech) prozivaji rodice fazi Soku. V této fazi rodi¢e nemohou uvéfit
skute¢nosti, ze je jejich dité postizené. Casto se setkdvame s takzvanym “popiranim
skutecnosti, kdy si rodice nechtéji situaci pfiznat. V dalsi fazi prichazi faze hnévu. Soucasti
této faze je tzv. “hledani vinika“, ktery by byl vinen za postizeni ditéte (napiiklad vina
Vv l¢kati, druhém rodic¢i atd.). Rodice maji potiebu situaci porozumét, hledaji pficinu
a osobu, ktera je za pfi¢inu zodpovédna. V dalsi fazi rodi¢e prozivaji pocity obrovského
zklamani, litosti, smutku. Rodice se také casto uchyluji k nihradni cinnosti,
ktera by jejich mySlenky mohla ochranit pfed mysSlenim na dité. Cely proces v idealnim
piipadé zavrsi faze prijeti ditéte, ke které mohou rodice dojit béhem né&kolik mésict, let,
nebo také nikdy.

Mezi faktory, které ovliviiuji proces pfijeti ditéte s postizenim, miiZzeme zatadit
zejména ocekavani, emoc¢ni vyrovnanost rodie, typ a zdvaZnost postizeni (popiipade
kombinace), podpora a vztah mezi partnery, podpora Sir§iho okoli, zkuSenost s netispéchem,
ale i pfitomnost dalsiho ditéte, ambice, mnozstvi zajmu a konickt. (Matéjcek, 1992)

Odlisna situace nastava v ptipad¢, kdy se jedna o postizeni ziskané, nebo leh¢i formu

postizeni, kterd se projevi az v pozdé&jSim veku. Dité vyrGstd a je piijato jako dité
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bez postizeni a v pozd¢jSim véku dojde k projeviim postizenim. Rodi¢ tak nemusi ptemyslet
o pfijeti, nepfijeti ditéte, poptipad¢ o vztahu mezi ditétem a nim. Vztah byl jiz vytvofen.
Rodi¢ samoziejmé po sd€leni diagndézy miize prozivat opét faze Soku, popreni, smutku atd.,
ale vztah mezi rodi¢em a ditétem neni tolik ohrozen.

Rodi¢ dité piijimad v okamziku, kdy pfijima i jeho postizeni, negativni projevy atd.
V prubéhu vyvoje ditéte nastdvaji nové situace, se kterymi se rodi¢ musi opét vyrovnavat
a naucit se je pfijimat. Vyrovnany rodi¢, ktery své ditéte bezpodminecné pfijal,
je vyrovnany sam se sebou i ditétem, piijal dité jako svého potomka, je schopny vytvaret
rovnovahu mezi tim, co obétuje rodiné a tim, co vénuje sobé samému.

V rodinach s ditétem s postizenim se také Castéji setkavame s poruchami rodinnych
funkci a z ni vyplyvajici problematikou.

Rodice se o dité nemohou starat — naptiklad jedné-li se o rodice, ktery ma sam
néjaky handicap.

Rodice se o dité neuméji ¢i nechtéji postarat — tato situace mize nastat v rodinéch,
kde rodi¢e dostatecné nerozumi potfebam ditéte, nebo se jim nepovedlo dité ptijmout.
Vysledkem mtze byt odlozeni ditéte, nebo zanedbavani z disledku neznalosti.

Rodice tyraji a neuzivaji dité — divodem je citlivost ditéte s postizenim, jeho
nerozpoznani hranic a nemoznost se branit. Tyranim se rodi¢e mohou ditéti mstit, vylévat si
ném zlosti, vyuzivat jeho nemoznosti branit se. U déti zejména s mentalnim postizenim se
Casto setkdvame s velkou zavislosti na ostatnich lidech a neznalosti hranic.

Rodice se o dité nadmérné staraji — tato situace je v rodinach s ditétem s postizenim
pomérné Casta. Dusledkem nadmérné péce dochazi k tomu, Ze je dité€ nesamostatné a neni

nucené se rozvijet. Naopak u rodi¢ti dohazi k pfetazeni a syndromu vyhoteni. (Skopalova)

2.1 Matka ditéte s postiZenim

Matka je jiz od poceti ditéti tou nejblizsi oporou. Po dobu 9 mésict poskytuje jesté
nenarozenému ditéti utoCisté, ochranu a vyzivu. Jiz v tomto obdobi se buduje vztah mezi
ditétem a matkou. S pfichodem ditéte na svét se matka setkdva s novymi vécmi a situacemi,
novymi pocity a pottebami. Ackoliv dité uz fyzicky neni jeji soucasti, psychicky ma matka
k ditéti i dit& k matce obrovskou vazbu. Ukolem matky je uspokojit fyziologické, emoéni
a socialni potteby ditéte tak, aby byly oba objekty tohoto vztahu spokojeny. Béhem prvnich
mesict je pritomnost matky dilezitd. Dava ditéti pocity jistoty a bezpeci, které jsou

pomyslnymi zakladnimi kameny pro cely dalsi Zivot. V ptipad€ narozeni ditéte s postiZzenim,
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které je patrné hned po porodu, vznika specificky vztah hned po narozeni. Matka neproziva
klasické Sestined¢li, jako matky ostatni. Dit¢ podstupuje fadu vySetteni, Casto neni mozné,
aby u n¢ matka po cely den byla (pokud je dit¢ naptiklad ulozeno
do inkubatoru). Matka proziva pocity nejistoty, samoty, zklamani a obav.

Jakmile dojde ke stabilizaci situace a dité je jiz diagnostikovano (popiipadé
stabilizovdno) a dale vyrasta v roding, stale je tfeba navstévovat veétsi mnozstvi odbornikd,
kteti se podileji na 1é¢b¢ ditéte. Matka se u¢i novym dovednostem v podobé aplikace 1¢ku,
rehabilitacnich cviceni atd. V tomto obdobi mohou vyuzivat sluzeb rané péce. Z vyzkumu
vyplyva, ze mnoha rodinam tato sluzba pomohla, nékteré matky vSak pocituji naruSeni
soukromi a stres Z toho, ze je ma n¢kdo navstivit.

V dalsich fazich nastava situace, kdy jsou rodi¢e nuceni rozhodovat o dalsim osudu
ditéte. Umist'uji ho do vhodného vzdélavaciho zatfizeni, komunikuji s dal§imi odborniky atd.

Matky casto trpi vyc¢itkami svédomi, ze se napiiklad nedostate¢né vénuji druhému
sourozenci/manzelovi. V ptipadé¢ kombinovaného postizeni matky ¢asto nemaji mozZnost
chodit do zamé&stnani, coz mimo vySe zminény finanéni dopad piinasi i dopad v oblasti
socialni, kdy maji matky omezené moznosti kontaktu s jinymi lidmi. Ackoliv v dne$ni dobé
rodiny setkévaji s negativni zkusSenosti od okoli (naptiklad na spole¢enskych prostorach, kde

mohou s détmi travit &as atd.) (Stérbova)

2.2 Otec ditéte s postiZenim

Otec ditéte s postiZzenim po narozeni ditéte vétSinou proziva stejné pocity jako matka.
Jelikoz na ném vSak dité neni tolik zavislé, Casto jim déle trva, nez se se situaci smifi.
Matkam jsou obrovskou oporou a v rodiné maji nezastupitelnou roli. Spole¢né s matkou
rozhoduji o vSech skute¢nostech, doprovazi rodinu u dileZitych vySetfenich atd. Na jejich
bedrech neni vétSinou tiha nutnosti péce o dité, ale potieba finanéné& zajistit rodinu.
Po ptichodu domt z prace na n¢ ovsem necekéd odpocinek, ale matka, ktera pecuje o dité
S postizenim a které je tfeba pomoci. Casto je pro né zaméstnani misto, kde si mohou
odpocinou a pfijit na jiné myslenky. Otcove, ktefi se vyzkumu ucastnili, ¢asto zmiiovali, ze
jejich manZzelka nemd mozZnost si od ditéte a povinnosti spojenych s péci odpocinout. Matky
otclim Castéji neZ otcové matkdm, umoZzni travit cas mimo rodinu (sport, pratelé atd.), coz
jim také poskytuje moznost nacerpat novou energii. Nelze se nezminit o situaci, kdy otcové

odchazi od rodin a hledaji v novém vztahu to, co v pfedchozim mit nemohli. (Kunhartova)
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3 Prarodice ditéte s postiZenim

Lusso (2011, s.100) popisuje dulezitost prarodi¢t takto: ,,Pri narozeni ditéte
se obvykle stavaji prarodice, vetsinou z praktickych divodii, nepostradatelnymi clanky
rozsirené rodiny. Uz jenom pro to, aby tady byla jakasi pojistka — kdyby se néco s rodici
stalo — je tieba prarodice zahrnovat cilené do rozvijeni vztahii a reciprocni péce ““ (LUSSO).

Stejné jako rodice a deti maji v rodinach svou nezastupitelnou roli, tak i prarodice jiz
cela staleti vstupuji do rodin jako Cinitelé. Ackoliv se zahrnuji do tzv. Sirs$i rodiny, jejich vliv
a role v mnohych rodinach ptedstavuje velmi zasadni vliv.

Narozeni vnoucete do jejich Zivota pfinasi mnoha ocekavani, tuzby a predstavy. Tato
udalost je Casto jednim z jejich poslednich stanovenych cili a nadgji se realizovat.
Na rozdil od narozeni vlastniho ditéte ptichazi vnouce vétSinou v obdobi, kdy uz neplanuji
kariérni rast atd. Vnouce pro né také predstavuje zdroj hlavni radosti a potéSeni
a ve srovnani s vlastnim ditétem mnohem mensi podil starosti, péce a odpovédnosti.

Matgjcek a Dytrych (1997, s.25) popisuji Cinitele vztahu takto: ,, Vztah prarodicit vici
vnouceti je utvaren mnoha okolnostmi. O nékterych uz byla zminka. Ale i Fada dalsich faktoru
je rozhodujicich. Jednim z nich je, zda jde o prvé, druhé ci tireba paté vnouce. Prvé vhouce
muize zaskocCit, najit prarodice nepripravené, nebo naopak miize byt tim vytouzenym princem
Ci princeznou, na které celd rodina ceka. Miize byt zdrojem konfliktii, vzajemného osocovani

S nenavisti, nebo ditvodem k velké radosti a oslavam‘ (Matgj€ek, Dytrych).

3.1 Promény v Zivoté prarodicu

Prarodice vlivem starnuti Casto fesi své zdravotni problémy i zmény v psychice. Pravé
v obdobi, kdy vek €loveka piesdhne 60 let, se na téle za€nou vyrazngji projevovat znamky
starnuti. Dostavuji  se nejrizn€j§i zdravotni problémy, diive vzniklé potize
se prohlubuji, ¢lovéku ubyvaji sily a vSechny tyto projevy casto doprovazi i zmény
v psychice. Pfichazi myslenky na smrt a strach zni, pocity osamélosti. Vlivem neptiznivého
zdravotniho vztahu dochéazi k omezeni v moZnostech sebeobsluhy, ale i socidlniho kontaktu.
Dochazi tedy k mnoha negativnim proménam, které ovliviuji celkovy stav jedince.

Narozeni ditéte s postizenim piinasi do zivota prarodice dalsi neptijemné situace, které
bude muset fesit. Pokud sdm prarodice fesi své zdravotni problémy, omezeni a neni schopen
se postarat sim o sebe, jen tézko budeme predpokladat, Ze se bude aktivné vénovat ditéti
S postizenim. Piijme-li vSak dit¢ a bude rodice alesponn psychicky podporovat,

je velka pravdépodobnost, ze se mezi prarodiCem a vnoucetem vytvori pozitivni vztah.
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Kvalita vzdjemné podpory je v rodinidch urfena pfedevSim kvalitou jednotlivych
vztahti a také velikosti rodiny. Pokud maji prarodi¢e pouze jednoho potomka, kterému
se narodilo dit¢ s postizenim, bude velmi naro¢né pro rodice ditéte s postizenim péci
poskytnout v§em potfebnym ¢lenim rodiny. (Sykorova)

Hauserova-Schonerova (1996, s.54) uvadi ze: ,,Pozitivni viiv prarodicu zavisi na tom,
jak sami prijimaji sviij vyvoj a zrani, jak se pohybuji mezi dvema poly-integritou
a zoufalstvim* (Hauserova-Schonerova). Piijme-li tedy prarodi¢ svou aktualni situaci
a komplikace, které z tohoto obdobi vyplyvaji, je pravdépodobné, ze piijme i roli prarodice

a bude moci v rodiné fungovat jako obrovsky pfinos.

3.2 Faktory ovliviiujici vztah prarodici s rodici a vnoucaty

Vztah mezi dité¢tem a rodi¢i a celkovym pfijetim ditéte ovlivitluje mimo postizeni
mnoho dalSich faktori.

Mezi dalsi faktory lze zatradit okolnosti:

e Kterému z jejich déti se dité narodilo.

e Kolik déti sami prarodice maji.

e Bude vnouce nositelem jejich pfijmeni?

e Pohlavi vnoucete.

e Oblibenost partnera jejich ditéte (otce/matky ditéte).
e Osobnost ditéte.

e Dovednosti a schopnosti ditéte.

e Ambicidznost prarodicii.

3.3 Role prarodica

S prvnim vnoucetem se méni postoj i k samotnému ditéti prarodice, tedy K rodici
narozen¢ho ditéte. Prarodi¢ tak predstavuje pro celou rodinu velkou oporu. Prarodice
(v ideédlnim pfipad€) nastupuji na fadu jako prvni, pokud se v rodin€ néco déje, at’ uz jde
o nemoc ditéte a s nim spojené hlidani, finan¢ni pomoc nebo rady do Zivota. V extrémnich
piipadech se prarodi¢ miiZe stat opatrovnikem nebo adoptivnim rodi¢em.

Stejné jako vSechny ostatni vztahy Vv rodinach narozeni ditéte s postizenim ovliviiuje

1 prarodice a jejich vztahy s rodinou. Pro prarodi¢e miize byt narozeni ditéte s postizenim

N4
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Prarodic¢e jsou ovlivnéni dobou, ve které vyrtstali a segregaci osob s postizenim.
Neméli moznost se v zivoté setkat s velkym mnozstvim osob s postizenim. Ve 20. stoleti
uroven lékarské péce nedosahovala kvalit jako dnes. Nedonosené déti neméli moznost tak
kvalitni neonatologické péce, aby mohli byt zachranéni atd. VSechny tyto aspekty dozajista
ovlivnily postoj starSich osob k lidem s postizenim. Prarodi¢e maji stejn¢ jako ostatni
¢lenové rodin moznost zapojit se naptiklad do programu rané péce, automaticky vsak nejsou
pfizvani. Mohou mit obavy z toho, Ze se o dit€¢ nebudou umét postarat, nebo napiiklad
z aplikace 1éCiv. Prace s prarodici je tedy velmi dulezita pro nasledné spravné fungovani
rodiny.

Stejné tak jako zdroj pomoci mohou prarodice v roding vytvaret i negativni atmosféru.
Mohou napftiklad ovliviiovat postoj rodict vici sob¢ atd.

Z opacného pohledu je pro dité prarodi¢ jistotou a ochrdncem po cely jeho Zivot.
Prarodi¢ mu poskytuje ochranu a zejména ma tolik drahocenny ¢as, se kterym maji samotni

rodice Casto problém. (Lusso, Ryanova)
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4 Sourozenci ditéte s postiZenim

Rodi¢e a prarodi¢e ditéte nejsou jedini Clenové rodiny, ktefi maji zasadni vliv
na situaci. V rodin¢ mize byt pfitomen i sourozenec. Sourozenec plni mnoho funkci.
Je pro svou sestru/bratra oporou, srovnadvacim vzorkem a partnerem na cely zivot. Stejné
jako rodice 1 prarodice ovliviiuje narozeni ditéte s postizenim, tak i sourozenec se setkava
S jinou situaci nez sourozenci v rodinach s détmi bez postizeni. Sourozenec bude vyrustat
v roding, ktera ma jinak sestavené hodnoty nez okolni rodiny, v rodiné, ve které
pravdépodobné nebude hlavnim tématem nikdy samotny sourozenec ditéte s postizenim.
Rozdily jsou jiz v samotném zacatku sourozeneckého vztahu. Tedy po narozeni sourozence
nebo ditéte s postizenim.

Ocekava-li rodina dité s postizenim, nebo narodi-li se rodiné dit¢ s postizenim a maji
dalsi dité, které je starSi nez novorozenec s postizenim, je tfeba se sourozencem
ditéte postizenim pracovat. Pokud je dit¢ star§i, je mozné mu situaci pfimo popsat
a pripravit ho na shledani s ditétem a postizenim atd. Pokud se jedna o mladsi dité,
je vhodné vyuzit naptiklad mandsky na popis postizeni, nebo situaci nesd¢lovat piimo,
ale zapojit ptib¢h rodiny do pohadky. Dité tak bude mit moznost situaci lépe zpracovat
a pochopit.

V roding, kde se dit¢ s postizenim narodilo jako prvni, ma zdravy sourozenec moznost
rozdily a postiZeni svého sourozence vnimat postupné.

Pokud se sourozenci rodi¢ nebude dostatecné vénovat, je mozné, Ze se zacnou
objevovat problémové projevy chovani, bude sourozence napodobovat nebo se bude jevit,
ze déla naschvaly, strhavat na sebe pozornost. Ve skute¢nosti pravdépodobné jen potiebuje
vice lasky a pocitl pfijeti.

Vancurova (1966, s.42) uvadi ze: ,,Celkova domdci situace ovliviiuje také vztahy mezi
sourozenci. Hraje v tom svou ulohu i mnoho zddnlivé nesouvisejicich cinitelii. Je zrejmé,
Ze uz pouhé bytové podminky jsou vyznamné* (VancCurovd). | Vrodinach s détmi bez
postiZeni hraji roli takové aspekty, jako je samostatny pokoj. V roding s ditétem s postiZenim
muze byt divodem k nésledujicim problémim nejen mnozstvi “hastéfic atd., ale naptiklad
i fakt, ze =za ditétem spostizenim je nutné vnoci vstavat a polohovat,
nebo naptiklad obstaravat zivoté dilezité funkce. (Vancurova)

Vztahy mezi sourozenci jsou stejné jako vSechny ostatni vztahy v rodinach rozdilné od
vztahtl v béznych rodinach. Casto zde nezalezi na rozdilech ve véku mezi sourozenci, ale na

typu a stupni postizeni. Mimo samotny vztah mezi sourozenci je sourozenec ditéte
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s postizenim ovlivnén v mnoha aspektech. Sourozenec se ocita ve specifické situaci,
kdy je nucen plnit roli sourozence ditéte s postizenim. Muze se setkavat se specifickym
pfistupem svého okoli, on sam vSak proziva velmi a feS$i mnoho nelehkych otazek. Muze
si davat za vinu, Ze on je na rozdil od sourozence zdravy a v poradku, mize prozivat pocity
studu a nemoznosti se osamostatnit. Setkava se s posméchem ze svého okoli a jsou na n¢j
kladeny pozadavky ze strany rodiny. Sourozenec také nemusi rozumét tomu, pro¢ jsou
na n¢j kladeny vétsi pozadavky, nez na sestru/bratra. Rodice by proto méli byt trpélivi a vSe
sourozenci (i opakovang) vysvétlit. (Bittmannova, Dalloz)

Berns (1980, s.238) uvadi: ,,It is difficult to determinante the role a handicapped
child’s brothers and sisters should take how the childs sustained dependency will be
managed, and how a childs need for both protection stimulation can be recognised (Berns).

Specificka je i situace mladsiho sourozence. A¢koliv se rodi jako mladsi sourozenec,
je mozné, Ze po nckolika letech pfevezme roli star§iho sourozence. Bude mit vétsi podil
odpovédnosti a role se vzajemné vymeéni. Jeho sourozenec s postizenim nikdy nebude
zastavat roli vzoru a pomocnika, ale situace bude opacnd. Sourozenci jsou partnery
1 soupefi, dité s postizenim soupefem nikdy nebude.

Dulezité je sourozenci vénovat dostatek ¢asu, ale i prostoru pro to, aby mohl ¢as travit
sdm, bez sourozence. Nevyvolavat v ném pocity viny a utvafet pfehnané mnozstvi
zodpovédnosti. Sourozenec by mél mit povédomi o typu a pfi¢inach postizeni jeho
bratra/sestry, aby se mohl v situaci 1épe orientovat. Rodice stoji pfed nelehkym tkolem, kdy
musi vytvofit rovnovahu mezi péci o obé déti, vytvofit prostor pro to, aby méli vSechny déti

moznost travit Cas oddélené. (Bittmannova)

4.1 Rozdily v Zivoté sourozence ditéte s postiZenim oproti béZnym
rodinam

Sourozenec je ovlivnén napiiklad nasledujicimi situacemi:

o Cast&jii hospitalizace ditéte v nemocnici (i s rodi¢em), pobyty v laznich atd.
e Vétsina pozornosti je na sourozence s postizenim.

e Aktivity se podfizuji ditéte s postizenim.

e Neni spravedlivé rozdélen ¢as vénovany rodi¢i mezi sourozenci.

e Strach o sourozence.

e Strach z posméchu.
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e Specifika v chovani.

e Specifika v komunikaci — sourozenec muze zastavat roli prostiednika.
e Vycerpanost rodicu.

e Piehnané ocekéavani rodiclt od zdravého ditéte.

e Podil na péci.

e Vzdy jako druhy.

V rodinach je Casto i narozeni zdravého druhého ditéte pro sourozence tézko snesitelné.
Dochazi  k sourozenecké rivalité, Zzarleni. Problematika v pfijeti  sourozence
se Casto projevuje somaticky a zmén v chovani si v§ima i Sir$i okoli.

Na druhou stranu muize nastat situace, kdy se rodina zaina orientovat pouze
na “zdravého* sourozence a bude mit velké o¢ekavani vzhledem k jeho budoucnosti. Bude
to osoba, diky nizZ se rodi¢e budou dale realizovat. Tato situace také neni ideélni, nebot’
se rodina prestava orientovat na dité s postiZzenim a pfehnané oc¢ekavani od sourozence v ném

muze vyvolavat stres.

4.2 Zapojeni sourozence do péce o dité

Pro rodice je nesmirnou tlevou, pokud mohou v sourozenci ditéte s postizenim nalézt
oporu a pomoc. Je nutné vztah budovat pozvolnou nenasilnou formou a snazit se pochopit
prozivani sourozence. Stejn¢ jako dit¢ s postizenim, je i sourozenec ditéte s postizenim
v kazdé rodin€ specificky a zalezi na mnoha faktorech, jaky bude vyvoj vztahti v rodiné.

Pracovnice v centru provazeni Tomalova (2015, s.28) uvadi Kk postaveni sourozenci
nasledujici: ,,Prave ono je tim, kdo od utlého véku prebira povinnosti dalsiho pecovatele. Byt
zprvu nendpadné. ,, Prosim podej hracku. Prosim, odnes plenu. Prosim té, podivej
se, co dela. Uklid' si ty veci, vis, ze by je mohl. “ Takhle pomalu, ale jisté je zdravy sourozenec
pripoutan k domacimu kolotoci péce* (Tomalova).

V mnohych rodinéach, kde se dité s postizenim rodi jako prvorozené, se rodic¢e dalSiho
potomka obavaji. Piesnéji feceno se obavaji dalSiho postizeni, a to 1 v pfipadech,
kde je pravdépodobnost vyskytu dalsiho postizeni velmi mala. (Blazek, Olmrova)

Je tedy potieba vytvofit rovnovahu v tom, jak moc se budou rodice sourozenci vénovat.
Sourozenec ditéte s postizenim ma narok na “sviij Cas“ s rodi¢i, na dostate¢nou podporu,
mnozstvi lasky a odpocinek od sourozence. Zaroven by se nemél dostat do pozice

“protlacovaného* ditcte, které to “piece také nema lehké* a nic nemusi.
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5 Mezigeneracni vztahy Vv rodiné s ditétem s postizenim

Rodina a vztahy mezi jednotlivymi ¢leny jsou ovliviiovany velkou spoustou Cinitelt.
Zamétime-li se pouze na své okoli, mizeme si vSimnout, ze i nasi kamaradi, partnefi
a znami maji se svou rodinou rizn¢ blizké vztahy. Jednou z véci, ktera tento fakt ovliviiuje,
je bezesporu vzdalenost mezi generacemi. Ziji-li naptiklad rodi¢e v severnich Cechach, dité
studuje v Brn¢ a prarodice Ziji v Plzni a Ostravé, je jasné, ze rodina nema takové prilezitosti
a moznosti se spolecné setkdvat jako napfiklad rodina, kterd Zije cela
ve vicegeneracnim domé¢, a vSechny osoby pracuji a studuji v misté bydlisté. Kvantita setkani
nutné neodrdzi kvalitu vztahii, bezesporu s ni ale souvisi. VySe popsané rodiny lezi na
pomyslnych koncich osy, kde bychom zaznamenavali vztahy mezi generace a Cetnost jejich
styki. Mezi nami jsou i rodiny, které nemaji zachované vztahy s zddnymi ptibuznymi a
vibec se nesetkdvaji. Samotnd povaha jednotlivych Cleni rodiny dozajista ovlivituje
celkovou situaci. Ve&k prarodicl, rodicd 1 vnoucat ovliviluje Cetnost stykd.
| zdravotni stav prarodi¢i je Casto divodem pro Castéjsi setkani a traveni spole¢ného Casu,
nebot’ se rodinni ¢lenové podileji na péci o dité. (Blazek, Olmrova, Bertini)

Blazek a Olmrova (1988, s.89) z poznatki ze svého vyzkumu uvadi: ,,Nekteré mlade
rodiny by bez intenzivni financéni i fyzické pomoci prarodicii nepostavily dim,
nebo nezaridily byt, prarodice jim hlidaji malé déti, ale mnohdy svym mladym i vari, perou
nebo uklizeji. Na druhé strané jsou prarodice, kteri S nemensi silou rusiveé zasahuji
do Zivota svych dospélych potomkii, obvykle tak, Ze proti sobé rozestvavaji oba manzelé, nebo
Ze rozmazluji vnouce (nejcastéji to prvni v poradi). Tri generace tak naddle tvori socidlni

vevr

uloze dopravy a spojii, které usnadnily kontakt” (Blazek a Olmrova).

5.1 Vztahy mezi rodici a détmi

Matousek (1997, s.109) uvadi Ze: ,, Traumatizovana je predevsim matka, kterd malé
dite vidycky bere jako soucdst sebe samé. Psychoanalytici mluvi o narcistickéem traumatu
matky, které je psychologicky srovnatelné s traumatem po zohyzdujicim traumatu"
(Matousek 1997).

Z realizovaného vyzkumu ovSem vyplyva, Ze matka neni vzZdy osoba, kterd narozeni

ditéte s postizenim proziva huf nez otec. Setkali jsme se i1 s rodinami, kde byla situace

opacna. A otec se nebyl schopen podilet na péci ani z malého procenta. Vzhledem k tomu,
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ze dit¢ pred narozeni travi s matkou 9 mésicli, vazba je Casto vétSi nez u muzil, existuji
ale i vyjimky.

V poslednich letech je kladen diraz na budovani vztahu otec-dité, kdy je naptiklad
otcim umoznéno, aby byli pfitomni u porodu a s ditétem po porodu setrvali. Stejné tak
se snazi piredchdzet separaci matky a ditéte, ktera byla jesté pred nckolika desitkami let
typickd. Matky tak mély moznost své dité vidét az nekolik dnt po porodu.
matek od novorozencii se dnes povazuje za chybu. Podporuje se co nejcasnéjsi
a nejintenzivnéjsi kontakt matky s ditétem. Existuje spousta studii, které dokazuji,
Ze tyto casné kontakty détem prospivaji psychicky i zdravotné. Pozitivni vztah ditéte a otce je
také podporen co nejcasnéjsim vzajemnym kontaktem, ktery miize zacit jiz otcovou
pritomnosti u porodu “ (Matousek).

Jiz tento fakt, kdy je otec pfitomen u porodu a ma moznost sledovat cestu jeho ditéte
na svét, mize jeho vztah s ditétem pozitivné obohatit. Muze se tak stat oporou pro matku

a dit¢ a shledava a vnima svou roli jako dulezitou.

5.2 Vztahy mezi prarodici a vnoucaty

Zaméeiime-li se na vztahy mezi generacemi, vztahy mezi prarodi¢i a vnoucaty budou
ovlivnény vztahy mezi rodi¢i a prarodi¢i. Maji-li rodice Spatny vztah s prarodici naptiklad
ze strany otce, tento problémovy vztah se nutné podepiSe 1 na vztahu mezi prarodici
a vnoucaty. Dité tak cely Zivot vyrlstd v roding, kde je pohled na jednoho z prarodici
negativni a sdm si tak utvaii zaryté nazory.

V roding s ditétem s postiZzenim mohou v mezigeneracnich vztazich nastat nasledujici
situace:

Rodina v¢etné prarodi¢t dit€ piijme s postizenim a vSichni ¢lenové rodiny se podileji
na péci a o dit€. V tomto piipad€ nejsou narusené zadné mezigeneracni vztahy.

V druhém ptipadé rodice dité ptijimaji, prarodi¢e maji ovSem s ptijetim ditéte problém
(v jeho postizeni nevéfi - autismus, dité nepfijmou a s rodinou omezi kontakty atd.) Casto
maji potieba hledat vinika v druhém z rodic¢i atd.

Dité¢ s postizenim také nemusi pfijmout pouze jeden zrodici/jedni prarodice.
V takovémto ptipadé¢ se vroding¢ stidle vyskytuje jedni prarodice/jeden prarodic,

ktery vnouce piijal a na péci o dité se podili.
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V dalsim ptipad¢ dit€ neptijali ani rodice (nebo jeden z rodicit), ale ani prarodice (nebo
jeden z prarodi¢t). V tomto piipadé Casto jednoho rodic¢e ovliviuji prarodice z jeho strany.
Velmi naro¢na situace tak nastava pro druhého z rodict, ktery si v situaci ptipada sam.

Pokud dit€ nepiijmou ani rodice, ani prarodice, nastava vibec nejhorsi mozna situace.
Dit¢ tak v rodin€ nema nikoho, o koho by se mohl opfit a kdo by jej bezpodmine¢né miloval.

Nemén¢ Casta muze byt situace, kdy dité pfijmou pouze prarodice.

Narozeni ditéte s postizenim podle typu a rozsahu zadvaznosti ovliviiuje situaci v rodiné
od samého ocekavani ditéte, popfipadé¢ porodu. Narozeni ditéte s postizenim
pro rodinu misto pocitii radost pfinasi pocity zklamani, obav a zoufalstvi.

(Matousek, Blazek, Olmrova, Matéjcek 2017)

5.3 Specifika ve vztazich mezi rodi¢i a prarodici v rodinach ditéte
S postiZenim
V dalSich obdobich uz zavisi na moznostech a touze prarodi¢ti pomoci. Pokud dité
intaktni. Naro¢na je péCe z hlediska naro¢nosti, ¢asu, ale i nemoznosti ¢innosti odlozit,
vynechat. Je tedy vice nez zadouci, aby prarodi¢e v rodin¢ fungovali jako zdroj podpory
psychické, ale 1 fyzické (v podobé péci o dité) v této situaci vSak nastavd mnoho uskali.
Z vyzkumu vyplyva, Ze:

e Rodi¢e potiebuji veétSi mnozstvi podpory od prarodicli, nez je tomu v béZnych
rodinach.

e Rodice potiebuji zejména vice psychicke a fyzické podpory od prarodict.

e Prarodice ¢asto nejsou ochotni si dité u sebe nechat vice dnd.

e Ncktefi prarodice nejevi o dité Zadny z4jem.

e Prarodice maji strach se o dit€ s postizenim starat (z divodu aplikace 1éka,
neporozuméni jejich stavu atd.).

e Rodi¢e Casto citi kiivdu vii¢i prarodi€¢im z divodu malé ucasti na péci o dité.
Z pohledu prarodict je vSak pomoc dostacujici a o potfebach rodict nemaji tuseni.

e Rodice, kteti pecuji o dité s postizenim, prozivaji ve svych Zivotech vice stresu,
smutnych momentd, pocitl selhani, obav z budoucnosti ditéte, ale maji i jiny Zebticek
hodnot a méné Casu na uspokojeni svych potieb. Z toho diivodu jim velmi pomaha
podpora od blizkych osob, které jim poskytuji sva ochrannd kiidla, dit¢ pravidelné

hlidaji a dopfeji rodicim tolik dulezity odpocinek. Né&ktefi z prarodici pomahaji
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rodictm alespon finan¢né. Pro prarodi¢e mtiZze byt narozeni ditéte s postizenim stejné
tak bolestivé jako pro rodice. Vétsinou vice lituji rodi¢ nez samotnych déti. Maji
ovSem obavu z péce o dité. Boji se pouzivat zdravotnické pomucky a maji pocit, ze
nerozumi potfebam ditéte, nebo je nedovedou nalezité¢ uspokojit. Nebo se jim
jednoduse o dité pecovat nechce. Rodice tak nemaji moznost si odpocinout a nabrat
silu na dalsi obdobi. Partnersky vztah vétSinou nedostatkem casu také trpi. Prarodice
Casto vluibec netusi, Ze se od nich ofekava vétsi mnozstvi podpory atd., a navzdory
tomu, ze rodice lituji, nijak vyznamneéji se nezapojuji

do péce o dite.

Jako dusledek nenaplnéného ocekavani rodic¢l a nedostatecné pomoci od prarodicu
vznika pocit kiivdy a ma negativni dopad na vztahy v rodinach ditéte s postizenim. Prvni
vzniké specificky vztah mezi ditétem a prarodi¢em, kdy se prarodice ditéti s postizenim
nevénuji tolik jako détem bez postizeni — dit€ s postizenim tak nikdy nezazije tyden
u prarodicl na chalupé atd. V opacném ptipad¢ vznika vic nez vztah dité-prarodi¢ vztah dite-
pecovatel. Pokud se prarodice ditéti nevénuji v rozsahu ocekéavani rodi¢l, brzy dojde
I K poruseni vztahu prarodi¢-rodi¢, v jehoz dusledku se poruSuje i vztah prarodic-dité.
V rodinach mohla byt samoziejmé situace Spatny jesté pred narozenim ditéte. Stejné jako

samotni lidé nejsou stejni, tak ani zddnd rodina neni GpIn€ stejna.
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6 Kyvalita Zivota pecujicich o ¢lena rodiny

Michalik (2011, s. 24) uvadi: ,,Jestlize obecné informace o zvladani faktu existence

zavazného onemocnéni Ci postizeni pochdzeji povytce z prostredi psychologii a jejich

pristupu, existuji i dalsi skutecnosti, které vyznamnym zpusobem ovlivituji postaveni pecujici

rodiny. Svého druhu se jedna o znaky Zivota téchto rodin a stejné tak o faktory ovliviiujici

kvalitu Zivota rodin a jejich clenii. Vsechny udaje, nazory a zobecnéni popsanda dale vsak

Jjsou samotnym autorem relativizovana takto: Nic neni absolutné platné a nic neni nemenné

— naopak, realita Zivota jednotlivych rodiny se navzdajem zdasadnim zpiisobem proménuje a

odlisuje“ (Michalik, 2011).

6.1 Omezeni vyplyvajici z péce o ¢lena rodiny

Osoba pecujici o ¢lena rodiny je dle vyzkumu nucena provézt omezeni v nasledujicich

oblastech:

Zameéstnani — osoby pecujici o dité se zdravotnim postizenim ve vét§ing€ rodiny nema
moznost pracovat na plny uvazek. Pecujici ¢len je tedy zaméstndvan
na zkraceny uvazek, nebo nepracuje vibec.

Finance — z vySe uvedeného bodu vyplyva naro¢na finanéni situace, kdy pracuje
pouze jeden z rodi¢d, druhy pecuje o dité s postizenim. Tato skute¢nost mize byt
kompenzovana ptispévkem na péci, ktery ovSem casto nedosahuje ¢astky hodnoty
vyplaty za plny pracovni ivazek. Dal$im negativnim aspektem je finan¢ni naro¢nost
n¢kterych pomiicek pro osoby se zdravotnim postizenim.

Volny ¢as — V ptipadé€ péci o osobu se zdravotnim postizenim se nejedna o péci, kterd
by trvala naptfiklad 8 — 12 hodin denné, pecujici osoba musi byt ditéti neustale
k dispozici. Tyto osoby nemaji moznost vyuzit poledni pauzy, dovolené,
ani vikendu. Sekundarn¢€ tato skuteCnost ovliviiuje i1 partnersky vztah rodica,
kdy nemaji moZnost travit ¢as jen spolu.

Nové role — pec€ujici osoba je nucena naucit se zit s novymi rolemi. Naucit se nové
tikony atd. Casto se tyto tkony tykaji napiiklad aplikaci 1é&iv, znalosti v technice,
péce o pomucky ditéte, nebo nové dovednosti v oblasti rehabilitacniho cviceni.

Neékteré z matek donutila situace zadit fidit automobil atd.
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6.2 Model kvality Zivota

Podle modelu 3 B je mozné kvalitu zivota rozdélit do 3 raznych oblasti. Model,
ktery miizeme nazvat také,, Tii oblasti Zivota“, ktery modifikoval Michalik (2011, s.35) z dila
Raphaela, Rukholma a Browna

Oznaceni oblasti Zakladni typy, | Ptiklady
podoblasti

Byt (being) Fyzické Somatické zdravi

(somatické byti) | Osobni hygiena

Zpusob stravovani

Cviceni pro zdravi

Péce o vzhled, zpiisob oblékani
Jedinctv celkovy vzhled
Mentalni zdravi a adaptovanost
Kognitivni Groven

Pocity a emoce

Psychické byti | Sebediivéra, sebepojeti, autoregulace

Osobni hodnoty
Standardy chovani vici okoli

Spiritualni potieby viici okoli

Vira
Spirituélni byti
Nékam patfit | Fyzicka Typ bydleni
(belonging) — vztah | piinaleZitost Skola, prace
Kriznym  typim Lokalita, v niz jedinec bydli (napf. ¢ast
prostiedi vesnice, CtvIt ve meste)

Typ obce, vniz jedinec zije (vesnice,

malé mésto, velké mésto atd.)
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Rodina

Socialni Nejblizsi lidé
pfinalezitost Kamaradi
Spoluzéci/spolupracovnici
Sousedé

Spolecenstvi lidi, k némuz jedinec patii

Zdravotni péce

Socialni sluzby

Komunitni Finan¢ni zajisténi

pfinalezitost Dochézka do Skoly
Zaméstnanost/nezaméestnanost
Dostupné vzdélavaci programy
Dostupné programy pro volny ¢as

Akce potadané v misté bydliste

O néco usilovat, | Praktické Doméci prace, prace na zvelebeni bytu,
nééim se stavat | usilovani domu, zahrady

(becoming) osobni Placena prace, placené¢ zaméstnani

cile, aspirace, Dobrovolnicka prace

snahy, zdroje nadéje Péce o vlastni zdravi

Uspokojovani socialnich potieb

Provadéni ¢innosti, které snizuji stres a
Volnocasové dovoluji relaxovat
usilovani

Provadéni Cinnosti, které udrzuji, nebo

Usilovani o | zvySuji dosazenou uroven znalosti a
osobni rast, | praktickych dovednosti
rozvoj Adaptovani se zménam

Tabulka 1 Model kvality zivota

PreCteme-li si uvedené oblasti a zaroven si piedstavime osobu pecujici o dité
S postizenim, musi ndm byt jasné, Ze budou ovlivnény vSechny 3 oblasti i nasledujici

“podskupiny* oblasti. Kvalita Zivota je tedy znacn€ ovlivnéna. U pecujicich osob jsou
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ovlivnény tak zékladni oblasti, jako je napiiklad prostor, kde rodina bydli (naptiklad potieba
bezbariérového bytu nebo dostupnost nemocnice, $koly atd.) az po omezené moznosti, jak
spole¢né travit volny cas atd. Kvalita zivota je potom ovlivnéna kvalitou jednotlivych
podskupin a oblasti, spokojenosti osoby se svym aktudlnim “stavem® atd.
i vychovava sama. Na kvalitu zivota bude mit zdsadni vliv i typ a rozsah postiZeni,

ale i takové faktory, jakymi je napiiklad psychicka odolnost atd.

6.3 Copingové strategie u rodicu pecujicich o dité s postiZenim

Copingové strategie jsou strategie, kterymi urcita osoba zvladad stres,
ktery se ji v zivoté vyskytl. Podle zahrani¢niho vyzkumu, ktery byl realizovan na rodicich,
kteti pecuji o své déti, bylo zjisténo, ze se nejcastéji jedna o nasledujici strategie.

Autor tohoto vyzkumu rozdélil strategie na pozitivni a negativni. I kdyz v nékterych
ptipadech by bylo mozné za urcitych podminek zatadit strategie do opa¢ného seznamu,
vyzkum muzeme vyhodnotit takto:

1. Pozitivni strategie:
o Komunikace
e Spoléhani a vyuziti pomoci specialisty z oboru
e Utvareni tzkého vztahu s ditétem
e Virav boha
e Spoléhani na socialni a nabozenskou podporu
e Vyhledavani informaci
2. Negativni strategie:
e Distancovani se
e Hledani viny v sobé
e Izolace a odlouceni

e Sebezanedbavani (Radzilani-Makatu)

V ptedchozich uvedenych strategiich jsou uvedeny i ty, které¢ rodi¢e Casto uvadeli
V pritbé¢hu rozhovoru realizovaného vyzkumu autorky.

Pozitivni strategie ¢lovéku pomohou pfijmout situaci, podélit se o negativni aspekty
s odborniky atd. Negativni strategie vyvolavaji negativni pocity a maji za nasledek

prohloubeni negativni situace.
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U jednotlivych osob bude vzdy zalezet a mnoha okolnostech, které budou ovliviiovat
zvladani ndro¢né situace. Vedle osobnosti ¢lovéka a konkrétni Situace to mize byt i
zkuSenost s touto situaci, nebo jeji zvladani, podpora od okoli, ale i nalada atd. (Miksik)

Ve vyzkumu, ktery je soucasti této zavérecné prace, se rodice béhem rozhovorta
zminovali o svych copingovych strategiich. Lze fici, ze negativni copingové strategie
se v zivoté rodicl objevovaly Castéji nez pozitivni. Z negativnich byly obsazeny vSechny
uvedené. Z pozitivnich copingovych strategii rodi¢e neuvadéli témét vubec viru v Boha,

nebo spoléhani na socialni a nabozenskou podporu.
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7/ Podpora rodiny ditéte s postizenim

Pro stat jsou bezesporu vyhodnéjsi rodiny, které pecuji o dit€ doma. V ptipad¢€ osob,
které ziji ve stacionafich atd., se ndklady na osobu ptiblizuji dvojnadsobku nakladli na osobu
pecujici v domécim prostiedi.

(Michalik 2013, s.71.) uvadi:,,Rodiny se zdravotné postizenym clenem velmi casto
vyuzivaji sluzby zdravotni a socialni. Rodiny s détmi se zdravotnim postizenim sluzby

vzdeélavaci. A samoziejme vSechny dalsi verejné systémy jako ostatni obcané (Michalik,

2013).

7.1 Zdravotni péce

Ackoliv je zdravotni péce v Ceské republice na vysoké Grovni, rodiny se €asto potykaji
s problémem Spatné dostupnosti specializované péce (naptiklad pouze jedno centrum
zrakovych vad v Praze Motole atd.) a dale s nedostatkem samotnych specialistt, kteti by se
vénovali osobam s konkrétnim typem postizeni, (Michalik (2013, s.71) uvadi: ,, ...typicky
sluzby zubnich lékari pro vybrané skupiny zdravotnich postizeni, napr. mentalni postizeni
(Michalik, 2013)). Dalsim problémem  jsou dlouhé cekaci doby
na objednani ditéte (naptiklad détska psychiatrie atd.). Dal§im zavaznym problémem
je samotna neznalost zasad komunikace s 0sobou s postizenim ze strany 1ékait (napiiklad

komunikuji s asistentem misto samotné osoby se zdravotnim postizenim atd.).

7.2 Socialni sluzby

V roce 2006 vySel novy zakon o socidlnich sluzbach, ktery byl pro celou tuto oblast
pfelomovy. Dfive byly jednotlivé socialni sluzby ptidélovany bez moznosti Ucasti
na rozhodovani od samotného Zadatele o sluzbu. V dnesni dobé je systém nastaven tak,
ze jedinec Cerpa prispevky, ze kterych si sam plati sluzby, které¢ jemu vyhovuji. Mimo
to vzniklo mnoho novych socialnich sluzeb, které mohou (nejen) osoby se zdravotnim
postizenim a jejich rodiny vyuZzivat. Stale se ovSem setkdvame s problémem, Ze finan¢ni
naklady na sluzby, které osoby a rodiny téchto osob se zdravotnim postiZzenim potiebuji, jSou
vetsi, nez prijmy téchto rodin. Nékteré sluzby také nejsou dostupné ve vSech méstech. Na
druhou stranu se zvysSila kvalita téchto sluzeb a v budoucnu ocekavame dal§i rozvoj

V této oblasti. (Janeckova)
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7.3 Vzdélavaci sluzby

Vzdélavani maji bez pochyby déti s postizenim ztizeno. Pro rodinu i dité to znamena
zejména prekondvani piekazek v podobé komunikace se skolskym poradenskym zatizenim,
dojizdéni do skol, které jsou ztizeny dle paragrafu 16, nedostateéné¢ pfipravena bézna skola

Vv ptipad¢ integrace zaka, pristup k ditéti ze strany spoluzaki, pedagogi atd.

7.4 Konkrétni sluzby, které miiZe rodina ditéte s postiZzenim
vyuZzivat

Socialni sluzby:

Odleh¢ovaci sluzba

Matousek (2008, s.124) ve svém slovniku socialni prace popisuje odlehcovaci sluzbu
takto: ,, Odlehcovaci sluzba je to péce poskytovana lidem, kteii dlouhodobé pecuji
o postizené. Nejcastéji ma formu docasného umisténi postizeného do ndahradni rodiny,
Staciondre ¢i pobytového zarizeni, nebo jde o poskytnuti primé praktické pomoci pecujicim
Vjeho domacnosti. Dlouhodobd péce o zdravotné postizené dité predstavuje totiz
pro pecujici osobu tézky stres. Nejzdavaznéjsimi pripady takto stresovanych osob jsou matky
pecujici o postizené dite, casto rozvedené, které se podle Novosddovy formulace stdvaji
“veznem svého ditéte ™ (a dité zase jejich veznem) “(Matousek).

Pro rodice nebo ostatni piibuzné je Casto tézké duveéfovat zafizeni nebo ostatnim lidem,
a pokud dit¢ nemaji u sebe, predstavuje to pro né pouze dalsi stres. Nejsou
tak schopni si naptiklad s parterem/partnerkou uzit dovolenou nebo pouze samostatné
straveny ¢as. Mnozi rodie o této moznost ani nevédi. Je tedy tfeba zvySovat povédomi
o samotné existenci podobnych socidlnich sluzeb. Rodi¢iim miize pomoci nacerpat novou
energii, vyfidit své zalezitosti atd. Predejde se tak syndromu vyhoteni nebo napiiklad

rozhodnuti umistit dité do zafizeni s trvalou péci.

Denni stacionare, denni centra jsou to zafizeni, ktera jsou soucasti socialnich sluzeb
(socidlni péce). Dle programu se déli na denni a tydenni — Vtydennich je soucasti
I ubytovani. Ve stacionafi je poskytovani péce, stravovani, terapie, rozvojové ¢innosti,

zajisténi kontaktu se spolecenskym prostiedim a pomoc s uplatiiovanim prav klientt.

Podporované bydleni/chranéné bydleni je dle Matouska (2006, s.74): ,,Bydleni

v byté, ktery je v idealnim ptipad€ v bézné zastavbé a patii poskytovateli socidlni sluzby.
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Bydli v ném jeden nebo vice klientl, ktefi se podle svych moznosti podileji na vedeni

své domacnosti“ (Matousek, 2008).

Rana péce je terénni socialni sluzba, popiipad¢ doplnéna ambulantni formou sluzby,
poskytovana ditéti a rodi¢im ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené,
nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dasledku neptiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zaméfena
na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.

Sluzba obsahuje nasledujici Cinnosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,

b) zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim,

C) socialn¢ terapeutické ¢innosti,

d) pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani osobnich zalezitosti

(Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisii)

Zdravotnictvi:

Centrum provazeni

Centrum provazeni vznik4 pii neonatologickych oddé€lenich nemocnic. K dne$Snimu
datu jej mizeme nalézt v Praze, Brné a Hradci Kralové. Lze vSak predpokladat, ze se tato
centra budou rozriistat. Tato sluzba je urcena ptedevsim pro rodiny, kterym se narodilo dité
pred¢asné a lze piedpokladat, ze v budoucnu nastanou komplikace v oblasti zdravi ditéte.
Centrum provazeni nabizi sluzby:
a) rodinam pted¢asné narozenych déti a déti s nizkou porodni hmotnosti,
b) rodindm déti se zdvaznym nebo vzacnym onemocnénim,
C) rodinam déti s t¢zkym zdravotnim postizenim.
Co Centrum provazeni zajistuje:

e Poskytuje rodindm krizovou intervenci.

e Poskytuje rodindm komplexni psychosocialni podporu, provazeni obtiznou zivotni
situaci (pfedCasny porod, sdéleni zadvazné diagndzy, traumatizujici udalost...).

e Provede rodinu systémem podpory, na kterou ma spolecné se svym ditétem narok.
Pomtze se zajisténim socialnich davek, prispévka a vyhod, se sepsanim zadosti,
odvolani.

e PomiuzZe rodin¢ najit podplirné organizace, sluzby a odborniky v okoli mista bydlisté.

e Spoji rodice s rodinami déti se stejnou diagné6zou nebo podobnymi projevy, pieda

jim jejich zkuSenosti.
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e S podporou nadaci a nada¢nich fondi pomiize rodinam ziskat finance na osobni
asistenci, odlehCovaci péci, kompenzacni a rehabilitacni pomiicky apod.

e Doporuci nebo zaptij¢i rodinam odbornou literaturu i beletrii.

e A mnoho dalSiho - podle toho, co budou rodiny spolecné se svym ditétem aktudlné
potiebovat.

(https://www.fnhk.cz/detska/centrum-provazeni)

Paliativni péce

A¢ je toto téma velmi smutné a pro rodi¢e velmi zdrcujici, v oblasti specidlni
pedagogiky se v détském véku umrtnost vyskytuje Castéji nez u déti bez postiZeni.
At uZ se jedna o Umrti prenatalni, perinatalni ¢i postnatdlni, jde vzdy o velmi narocnou
od zahrani¢i viak v Ceské republice dostupnost ani povédomi nejsou dostateéné. Rodinam
mohou odbornici s oblasti paliativni pée poskytnout od psychické podpory, pies socialni
poradenstvi a zabezpeCeni az po pomoc s poskytnutim podminek pro pobyt jedince

vV domécim prostiedi. (Slowik)

Skolstvi:

Skolska poradenska za¥izeni

Tato zafizeni obvykle “piebiraji Stafetu” po sluzbach rané péce. Jedna se zejména
o specialné pedagogické centrum, které poskytuje podporu v oblasti vzdélavani. Pomaha
rodi¢im vybrat vhodné vzdélavaci zafizeni a s rodinou déle spolupracuje. Pomoc poskytuje

od obdobi piedskolniho v€ku az po stfedosSkolské vzdélavani.

Dalsi oblasti:

Rodinna terapie

Rodinna terapie je druh psychoterapie, kdy se na jedince pohlizi jako na soucast
struktury (tedy rodiny). Tento rodinny systém pak ovliviiuje jednotlivé ¢leny a naopak
¢lenové ovliviiuji celkové fungovani. Az znalost propletenych vztahti ndm muze poskytnout
pohled na tento celek. Rodina s ditétem s postizenim tak ma moznost pracovat se svymi

pocity a mySlenkami a zaroven upeviiovat a zlepSovat vztahy v rodiné. (Minuchin)
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8 Kombinované postiZeni

Jelikoz se ve vyzkumu, ze kterého vychazi tato zaveérecna prace, objevovaly zejména
rodiny, které pecuji o dit€¢ s kombinovanym postizenim, nésledujici kapitola bude vénovana
prave této problematice.

Dodnes se neni mozné shodnout na jediné definici (dokonce ani pojmem),
ktera by osoby vystihovala. Rlizni autofi pouzivaji riizné definice i oznaceni pro tyto osoby.
Jelikoz se jedna o osoby s riznou kombinaci postizeni, je definice velmi slozitd. Jedna se
o vyskyt nékolika postizeni u jednoho jedince.

Naptiklad Defektologicky slovnik (2000, s.158), ve kterém se s touto problematikou
muzeme setkat, popisuje kombinované postizeni takto. ,,V defektologii jde o kombinované
vady, kdyz je jedinec postizen soucasné dvéema nebo vice vadami “ (Defektologicky slovnik).

Tato postizeni se navzajem ovliviluji, setkdme se sndzorem, ze v piipadé
kombinovaného postiZzeni nejde o s¢itani jednotlivych postizeni, ale o jejich nasobeni, nebot’
jednotlivé kombinace Casto znemoziuji aplikovat specidlné pedagogické nastroje urcené

pouze pro jeden typ postiZzeni.

A4

A4

8.1 Etiologie kombinovaného postiZeni
Stejné jako projevy a hloubka kombinovanych postizeni je i etiologie riznoroda.
Priciny mizeme rozdélit na:

a) Prenatalni pfi¢iny jsou takové, které zacaly jedince ohroZzovat pted narozenim. Jsou
to nejCastéji infekce matky v téhotenstvi, geneticky podminéné onemocnéni atd.,
ptipady, kdy matky poZzivé alkohol, uziva navykové latky nebo néktera 1éciva.

b) Perinatalni pfi¢iny vznikaji béhem porodu nebo té$né¢ po ném. Podminkou je,
ze do porodu vyvoj plodu probihal bez problémi. NejtypictéjSim problémem je
piiduseni ditéte, protahované porody, porod klestovy atd.

c) Postnatalni pti¢iny jsou ty, které vznikly v pozdéj$im véku zivota.

V ptipadé¢ kombinovaného postizeni se mohou (a nemusi) kombinovat 1 jednotlivé
pfic¢iny vzniku postiZeni.
U o0sob s kombinovanym postizenim casto dochazi k riznym genetickym anomaliim,

které Casto vyusti v tzv. syndrom. Mezi tyto syndromy fadime nejcastéji Downilv syndrom,
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Edwardstv, Pataiiv nebo Turneriv syndrom. V nékterych ptipadech neni té¢zké stanovit

dominantni postizeni, nékdy je ovSem toto “odhaleni velkym problémem.

8.2 Klasifikace kombinovaného postiZeni

Stejné jako etiologie osob s kombinovanym postizenim neni Upln¢ jednotna, tak ani
klasifikace téchto vad neni jednoznacnd a mnoho autord uvadi rozdilné déleni.
Kombinované postizeni se nejcastéji déli na:

a) Kombinace s mentalnim postizenim — jde tedy o kombinaci mentalniho postizeni
S postizenim smyslovym nebo télesnym. Slowik (2007, 5.147) dodava ze: ,,Prakticky
vzdy
se u jedincu s mentadlni retardact vyskytuje také narusend komunikacni schopnost
zapricinéna symptomatickymi vadami 7eci” (Slowik). Nejcastéji se jedna
o kombinace mentalniho postizeni a mozkové obrny, mentalniho postizeni
a autismu.

b) Hluchoslepota je kombinace, ktera se tyka pouze smyslovych vad. Tato kombinace
nejvice zasahuje do procesu komunikace. Bude tieba pravdépodobné volit jiny
komunikaéni systém, nez je tomu u vétS§inové spolecnosti. Pravdépodobné bude
vyznamn¢ ovlivnéna i mobilita a orientace. Mlize se vSak jednat o kombinaci rizné
zavaznych vad. Od nedoslychavosti s 0sobou se zbytky zraku aZz po osobu,
ktera neni schopna vyuZzivat ani malé procento ze svych smysla.

c) Kombinace s poruchami chovani se muze vazat k jakémukoliv jinému postizeni.
Nejcastéji se jedna o postizeni mentalni. Velké zastoupeni zde maji také osoby, které
pochazeji z nevyhovujiciho rodinného prostfedi, nebo je néjakym zplsobem

poskozeno jejich zdzemi.

8.3 Specifika pristupu k jedinciim s kombinovanym postiZenim

U osob s kombinovanym postizenim je potieba nejvétsi miry zapojeni okolnich osob.
Do celého procesu se také zapojuje nejvice odbornikli z oblasti medicin, pedagogiky,
psychologie, socidlnich praci atd.

V poslednich letech je zaznamenan velky rozvoj v oblasti terapii. Jedna se zejména
0 arteterapie v SirSim slova smyslu. Tyto intervence maji mnoho pozitivnich u¢inkt
na osoby s kombinovanym postizenim. Vyhodou je, Ze podil aktivity téchto osob nemusi byt

prilis velky. VyuZziva se pozitivnich G¢ink hudby, vini, literatury, uméni. Zooterapie ma
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také mnoho pozitivnich G¢inkl na télesnou 1 dusevni pohodu téchto jedinct. Potencial téchto
terapii a prostiedki se stale rozrista. (Jetabkova)

Krom¢ terapeutickych pfistupi ma u osob s kombinovanym postizenim obrovsky vliv
1 volba vhodného komunika¢niho systému. Ten se voli na zakladé kombinaci postizeni,
ale 1 na zaklad¢é rodiny, technické a finan¢ni naroCnosti nebo prioritich a piedchozich
zkuSenostech samotného jedince. Vhodna volba alternativni a augmentativni komunikace
mize byt pozitivnim faktorem pii rozvoje jedince a mize mu pfinaSet pocit celkové

spokojenosti diky sebevyjadieni.
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PRAKTICKA CAST
Uvod

Zamérem vyzkumu je zmapovat mezigeneracni vztahy mezi rodi¢i a prarodici

V rodinach s ditétem s postizenim.
Vychodiskem byla bakalaiska prace autorky, kterda se vénovala otcim déti s postizenim.
Ve velké ¢asti rodin, o kterych otcové mluvili, byly popisovany problémy ve vztazich
s prarodi¢i. Ackoliv se zadna z otazek strukturovaného rozhovoru, ktery byl pro ucel
vyzkumu bakalarské prace pouzit, netykala pfimo vztahl s prarodici, otcové se o jejich
vztazich zminovali v priitb¢hu jinych otdzek. V mnoha ptipadech §lo pouze o jednu vétev
rodiny, kde se problém vyskytoval (ze strany rodici matky nebo otce). (Haiclova, 2017)

Zjisténi podnitila vznik nového vyzkumu, jehoz hlavnim cilem bylo zjistit, jaké jsou
vztahy Vv rodinach (mezi rodi¢i postizené¢ho ditéte a prarodi¢i ¢i mezi prarodi¢i
a postizenym ditétem), zda a jak skuteCnost, ze rodiny pecuji o dit¢ s postizenim,
tyto vztahy ovliviiyje.

Vyzkum se skladd ze dvou ¢&asti - Setfeni. Prvni ¢ast vyzkumu (,,Rodice déti
S postizenim*) se zabyva zejména situaci a potfebami rodicl postizeného ditéte. Druha cast
vyzkumu (,,Prarodice, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny*) vénuje pozornost predevsim
ostatnim mezigeneracnim ¢leniim rodiny a zkouma, zda a jak pfitomnost ditéte s postizenim
tyto vztahy ovliviiyje.

Vyzkum nazvany ,,Rodi¢e déti s postizenim® si klade za cil odpovédét na otdzku,
zda maji rodiny s postizenym ditétem spole¢né znaky, jejichZ néasledkem je pravé dopad
do vztahii mezi rodi¢i a prarodiCi. Prostfednictvim vysledkli prace bude mozné vice
porozumeét procesim, které se v rodindch s postizenym ditétem odehravaji. Zejména pak
pochopit situaci, prozivani a potieby jednotlivych ¢lent §irsi rodiny (prarodi¢t postizeného
ditéte).

Dale si pak vyzkum klade za cil prozkoumat, zda a jak skute¢nost, ze rodice pecuji
o dit¢ spostizenim, vztahy rodi¢i a prarodici ovliviluje. V béznych rodinach,
tedy v rodinach s intaktnimi détmi, je bézné, Zze se pravidelné nebo nepravidelné na péci
o dit& podili prarodice. Vnuk nebo vnucka ptfindsi do zivota prarodicii ¢asto smysluplnost,
rozptyleni, radost i nadé&ji. Stejné tak se ale v té€chto béznych rodinach pfirozené objevuji

obvyklé problémy se vztahy s prarodici. V rodinach s ditétem s postizenim je ale situace jina
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wewvr

—naro¢néjsi: dit€ vyzaduje péci po delsi ¢asové obdobi (z hlediska hodin v prubéhu dne, dnt
Vv tydnu i let v lidském Zivot€) a asto nedokaze naplnit ocekavani prarodici.

Druhym cilem ptedlozeného vyzkumu ,,Rodice déti s postizenim® je zmapovat potteby
rodi¢i  ditéte s postizenim v dobé zjisténi postizeni ditéte 1 v dobé aktudlni
a zmapovat problematiku partnerskych vztahii. Vysledky vyzkumu tak mohou pomoci
pojmenovat potieby jednotlivych ¢lent rodiny a ptispét k vysvétleni a objasnéni specifik
mezigeneracnich vztahl s ditétem s postizenim. A tim i pfispét k budoucimu definovani
piipadnych strategii odborné podpory, vzajemné podpory v rodinach nebo ,,sebepodpory
jednotlivych zacastnénych osob.

Zajem o rodinu jako celek ma své vyznamné opodstatnéni. Fungovani rodiny
jako celku je totiz ptredpokladem pro spokojenost jednotlivych ¢lenti. V poslednich letech jiz
nejsou somaticko-patologické aspekty ¢lovéka tim jedinym, co nas zajima. Ackoliv tyto
aspekty maji i v dne$ni dobé€ nezastupitelnou roli, klade se diiraz na vniméni osoby v celém
kontextu. Chceme-li se tedy divat na osobu s postizenim nejen z hlediska jeji nedokonalosti
somatick¢ho razu, ale sledovat i stranku psychologickou a socidlni, potfebujeme
se nezbytn¢ zaméfit i na rodinu, ve které dité s postizenim vyrusta. Rodina je pro dité prvnim
a klicovym socidlnim c¢initelem. Stejné tak, jako mu poskytuje pocit bezpeci, ochrany a
zéklady nejriznéjSich ndvyka, tak ma vliv 1 na pozd¢jsi osamostatiiovani, pohled na sebe
samého a celoZzivotni vzorce chovani. Rodina ditéti poskytuje mnoho zakladu,
na kterych bude jedinec stavét cely Zivot.

Pro kazdého clov€ka je dulezité, aby mél v Zivoté nekolik opémych bodd,
na které muize spoléhat. Témito opérnymi body jsou Casto vztahy. Vztahy mezi rodici
a détmi ¢i prarodi¢i patfi mezi idedlni model vztahli. Nabizi se proto mnoho
nezodpovézenych otazek. Napt. Jak funguje interakce mezi rodi¢i a prarodici postizen¢ho
ditéte? Jak funguje interakce mezi prarodi€i a postizenym ditétem? Jaké jsou postoje
prarodiclii k tomu, Ze se jejich détem narodilo postizené dit€¢? Co tyto postoje ovliviiuje?
Existuji n¢jaké prekazky pro mezigeneracni interakci, komunikaci a vztah? A jaké prekazky
to jsou? Mohou to byt nedostatecné zkuSenosti starSi generace se souZzitim s postizenym
¢loveékem (bézna byla segregace)?

Ptedlozena druhd ¢ast vyzkumu (,,PrarodiCe, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny*)
na n¢které z téchto otdzek hleda odpovédi. Vypovedi rodi¢i proto doplituji rozhovory
S ostatnimi ¢leny rodiny, kteti poodhaluji pohled na situaci ze své perspektivy. Vysledkem

je pak porovnani pohledli na situaci a potieby rodil postizeného ditéte. Je mozné,
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ze v nékterych ptipadech ma vyzkum moznost pracovat s informacemi, které si tiCastnici
vyzkumu nikdy sami vzdjemné neiekli. A je také mozné, ze teprve budoucnost piinese
ucelengj$i poznatky a postupy, které ndm ukédzou, jak mezigenerani cleny rodiny

s postizenym ditétem podpotfit, aby si to dulezité sdélovali.
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9 Cile a otazky vyzkumu

Cilem vyzkumu je prozkoumat, zda a jak dité s postizenim ovliviiuje mezigenera¢ni
vztahy v rodinach s ditétem s postizenim. Pozornost bude vénovana partnerskym vztahtim
a sourozencum ditéte s postizenim. Déale bude mozné porovnat pohled na situaci ze strany
rodi¢i a prarodict, popiipad¢ jiného Clena rodiny ditéte s postizenim. Tyto informace budou
moci vyuzit napiiklad osoby, které pracuji s rodinami s ditétem s postiZzenim.

Vysledky tak mohou pomoct pii pochopeni problematiky mezigeneracnich vztaht.

Stejné tak mohou byt vychodiskem pro dalsi vyzkumy a vyzkumné otazky.

Vyzkumné otazky:

Jaky ma vliv pfitomnost ditéte s postizenim na vztahy mezi rodici a prarodici ditéte?
Je podpora od prarodict v rodinéach s ditétem s postizenim dostatecna?

Jaké jsou potieby rodict déti s postizenim?

Jaké jsou potieby rodicii déti s postizenim z pohledu ostatnich ¢lenti rodiny?

Co je nejvétsi problém v partnerskych vztazich v rodinach s ditétem s postizenim?
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10 Metodika prace

Metodologicky ramec a vychodiska vyzkumu

Pro ucely tohoto vyzkumu byly vzhledem ke zkoumané situaci z nékolika rtiznych
pohledd zvoleny dvé rizné metody. V prvnim vyzkumu (,,Rodice déti s postizenim®) byla
pouzita metoda zakotvené teorie, v druhém (,,Prarodi¢e, sourozenci a ostatni c¢lenové
rodiny”) vyzkumu pak metoda prostého vyctu. V nasledujici kapitole je pfiblizena
metodologie vyzkumu. Budou zde popsany cile, zvolené metody a postupy spolecné

pro obé¢ ¢asti vyzkumu.

10.1 Vybér respondentii

Pfed samotnym zahdjenim vyzkumu se vyzkumnik rozhodne, jakou formou budou
jedinci do vyzkumu vybrani. Metod, jak jedince vybrat, je hned nékolik. V ptipad¢ tohoto
vyzkumu ¢ast respondentlil pochézi z predchoziho vyzkumu, kterého se ucastnili pouze
otcové déti s postizenim. Ti byli vybrani pomoci prostého zdmérné¢ho vybéru. V dalSich

etapach byla kombinovand metoda prostého zdmérného vybéru s metodou snéhové koule.

Prosty zamérny (ucelovy) vybér

Miovsky (2006, s.136) uvadi, ze: ,,Prosty zamerny vyber predstavuje nejjednodussi
variantu metody zamérného vybéru. Spociva v tom, Ze bez uplatnéni dalSich specifickych
metod Ci strategii vybirame mezi potencialnimi ucastniky vyzkumu toho, ktery je pro ucast
ve vyzkumu vhodny a soucasné s nim také souhlasi* (Miovsky).

Jedna se o proces vybéru, ve kterém jedince vybirame do vyzkumu podle toho, zda
se pro vyzkum hodi a zaroven jsou samoziejmé& ochotni se vyzkumu ucastnit. Jedna se
o metodu vybéru, kterd je ekonomicky i ¢asoveé nejméné narocna.

Cast respondentii byla sou¢asti vyzkumu bakalatské prace autorky (3 otcové). Ti byli
ziskani prostym zamérnym vybérem. Pfesnéji pifes socialni sit’ Facebook, kde existuje
skupina ,,Rodice postizenych déti a lidi s postizenim - spojme se.” Do této skupiny byla
vloZzena nabidka UcCasti na vyzkumu bakalaiské prace. Ozvaly se vétSinou matky déti,
které ptipadnou ucast na vyzkumu konzultovaly s manzelem (otcem déti) a kontakt
zprostiedkovaly. Pti prvnim vyzkumu se podafilo realizovat rozhovor se sedmi otci, tfi z nich
byli ochotni ucastnit se i dal§iho Setfeni. Respondenti ze dvou rodin byli opét vybrani na
zaklad¢ prostého nahodného vybéru.

Novi respondenti (ktefi se neti€astnili Setfeni publikovaného v bakalatské préci), byli

ziskani metodou snéhové koule.
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Metoda snéhové koule

Miovsky (2006, s.132) popisuje metodu takto: ,, Vyber vzorku metodou snéhové koule
patri v oblasti kvalitativnich metod k jedné z nejcastéji pouzivanych. V principu je tato
metoda zaloZena na kombinaci uceloveho vybéru a prostého nahodného vybeéru. Zakladnim
vychodiskem pro aplikaci této metody je ziskani kontaktu s prvni vinou ci ,,generaci
ucastnikui vyzkumu “(Miovsky).

V takzvané nulté fazi nominuji jedinci z prvni viny dal§i kandidaty na ucast
ve vyzkumu pro prvni fazi. Zde je mozné pouzit i jiné moznosti vybéru z nominovanych
osob. Tento d¢j se tak neustale opakuje az do ,,nasyceni®, tedy do okamziku, kdy mame
vypovédi dostatek.

Takovyto postup pii vybéru ucastnikll je prirozeny. Samotni dotazovani se mohou
vzajemné ujistit o bezpecnosti vyzkumu atd.

Postup vypadal tak, Ze byla oslovena matka, kterd se vyzkumu tcastnila,
zda by nebylo mozné oslovit jeji znamé, které dité s postizenim také maji. Byly to tedy
zejména manzelky otci déti s postizenim, koho puvodni respondenti oslovili. Ty zase
oslovily své pfibuzné, otce déti atd. Behem celého procesu vyzkumu jedna rodina zvazila
rozhodnuti a vyzkumu se ucastnit nechtéla. Stejna situace nastala v ptipad¢ prarodict jedné
zrodin. V této dobé jiz byly zpracované rozhovory s rodi¢i z této rodiny, byly tedy
do vyzkumu zahrnuty také.

Prvotni kontakt byl vétSinou telefonicky, pisemny pies socidlni sit€¢ nebo pomoci
emailu. V jednom pfipadé€ probehl osobné. Dale byl respondentiim zaslan (popiipadée predan)
privodni dopis, ktery obsahoval informace tykajici se vyzkumu (téma vyzkumu, popis
vhodnych respondentii, kontakt atd.). Na tento dopis pozitivné zareagovala zhruba polovina
z ptvodné oslovenych. Nektefi z oslovenych neodpovédéli vibec, nékteti odpovedéEli, ze
nemaji zdjem. Dalsi domluva probihala opét prfes telefon, socidlni sité

nebo email.

10.2 Popis vyzkumného souboru

Sbér samotnych sociodemografickych udajii probihal pfed zahdjenim rozhovoru.
Utastnici uvedli svou roli v rodiné (matka, otec, prarodi¢, sourozenec ditéte s postizenim
atd.), dale vék a od jednoho z rodi¢ii byl zjistovan vek ditéte a typ postizeni ditéte. VEk
respondenta 1 ditéte byl uveden z divodu pochopeni kontextu situace rodiny, kdy byla

ziskavana informace o postiZeni ditéte. Lze predpokladat, Ze postupy 1ékait a poskytovani
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informaci v roce 1990 bylo na jiné urovni, nez v roce 2010. Za tuto dobu nastaly pokroky ve
zdravotnictvi 1 v ostatnich oblastech. Naptiklad vznik organizaci, které podporuji rodiny
s nedonosenymi détmi, ¢i dal$i spolecnosti pro podporu rodiny i samotného ditéte
S postizenim. Pokroky ve zdravotnictvi nastaly v pé¢i o matku v pribéhu celého t€hotenstvi,
ale i v technikach a pfistupu pii samotném porodu a po ném. V dne$ni dobé maji také matky
moznost s ditétem travit ¢as v nemocnicich a 1écebnach po dobu jejich pobytu.
Vyzkumu se nakonec zucastnilo 7 rodin a naprostd vétSina znich ma dité
s kombinovanym postizenim. Z prvni rodiny byl realizovan rozhovor s matkou, nevlastnim
otcem ditéte, nevlastni babickou a sourozencem. Z druhé rodiny absolvovala rozhovor
matka, otec, babicka a dédecek (rodi¢e od matky). Tieti a Ctvrtd rodina poskytla rozhovor od
matek, otcli a sourozencl. V paté rodin€ si rozhovor dédecek rozmyslel a vyzkumu
se necht&l tcastnit, byly tedy realizovany rozhovory pouze s matkou a otcem ditéte. Sesta
rodina absolvovala rozhovor s matkou, sourozencem a babickou ditéte (matka jiz
S partnerem nebyla). V posledni rodiné¢ byl realizovan rozhovor s matkou, otcem
a babickou (matkou ze strany matky).
Dtivodem tcasti jen n€kterych ¢lent rodiny bylo nékolik:

1) Clen v rodiné chybél (smrt prarodi&i, rozvod, absence sourozence).

2) Clen nebyl dostateéné stary (sourozenec).

3) Clen rodiny si nepial se vyzkumu uéastnit.

4) Ostatni Clenové si neptali, aby dana osoba byla kontaktovana (bez poskytnuti

kontaktu nebylo mozné dohledat).

vvvvvv

vypovédi prarodi¢l a sourozenci dopliuji vypovedi rodi¢ti a podavaji nam pohled z jiné
perspektivy. Pivodnim zdmérem vyzkumu bylo sledovat situaci v rodindch pomoci
rozhovoru se vSemi Cleny (1 $ir$i rodiny). Tedy s rodi¢i i1 s prarodici ditéte s postizenim,
popfipadé sourozenci. Tento zamér nebylo mozné realizovat z divodu nedostatku
respondentii. Rodi¢e si v mnoha piipadech neptali, aby prarodice byli kontaktovani.
Popftipadé se pokusili je o vyzkumu informovat, ale prarodice odmitli. Nastala tedy situace,
kdy rozhovor poskytla pfedevS§im ta strana prarodicii, kterd ma s rodinou lepsi vztah.
MuiZzeme tedy jen odhadovat, jaka je vztahova situace v pfipad€ prarodi¢l u druhé asti
rodiny. V rodinach, kde je pfitomen sourozenec ditéte s postizenim, ktery je plnolety, bylo
vyuzito 1 jejich sdéleni. Vypoveédi od prarodich a sourozencti slouzi spise jako dopliikové.

Tabulka byla vypracovdna pomoci programu Microsoft Office Excel.
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Vztah vzhledem k|Vek Vek
Respondent _ Typ postizeni
ditéti respondenta ditéte
- DMO, zrakové postizeni,
la Matka 52 SMR
2b Otec 45 9 DMO, TMR [/ LMR,
3b Matka 40 autistické rysy
4c Otec 55 29 DMO, zrakové postizeni,
5¢C Matka 50 SMR
6d Otec 47
11 DMO, SMR, hydrocefalus
7d Matka 46
8e Otec 36 Détsky autismus, ADHD,
. rustova retardace, opozdény
psychomotoricky Vyvoj,
%e Matka 36 vyvojova dysfazie
10f Matka 41 9 DMO
119 Otec 49 o SMR, ADHD, hysterie,
129 Matka 47 détsky autismus
13a Bratr 28
DMO, zrakové postiZeni,
14a Nevlastni otec 55 28
SMR
15a Nevlastni babicka 90
DMO, TMR [/ LMR,
64 a 67 9
16b Prarodice autistické rysy
29 DMO, zrakové postiZeni,
17c Bratr 24 SMR
18d Sestra 21 11 DMO, SMR, hydrocefalus
19f Sestra 21
9 DMO
20f Babicka 66
o SMR, ADHD, hysterie,
219 Babicka 65 détsky autismus

Tabulka 2 Prehled respondenti

Tabulka zobrazuje piehled respondentii. V prvnim sloupci je uvedeno oznaceni

respondenta. Cislo mé kazdy vlastni, pismeno je vzdy stejné pro celou rodinu. V druhém
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sloupci je uvedeno, Vv jakém vztahu k ditéti respondent je. Ve tietim je uveden vék
respondenta, ve Ctvrtém pak veék ditéte, ke kterému se cely rozhovor vztahuje. V poslednim
sloupci je uveden typ postizeni, poptipad¢ kombinace postizeni ditéte. Typ postizeni ditéte
je zaznamenan jako autentické sdé€leni referujiciho rodice ditéte s postizenim. Nemusi tedy
odpovidat aktualni klasifikaci nemoci ani kultufe pouzivani pojmu.

Miizeme tedy shrnout, Ze rozhovor podstoupilo celkem 22 osob (pod ozna¢enim 16b
je uveden rozhovor s obéma prarodici). Respondenti byli ve véku mezi 21 az 90 lety. “Détem
S postizenim*®, ke kterym byl rozhovor smétfovan, bylo mezi 5 az 29 lety. ZjiSténi postizeni
ditéte nebylo v zadné zrodin novou informaci. Vyzkum tedy popisuje situaci
a vztahy v rodinach, které jiz byly na svou situaci (péce o postizené dit¢) dostatecnou dobu

adaptovany.
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11

Vyzkum €. 1 ,,RodicCe déti s postiZenim*

Cilem vyzkumu ¢. 1 ,,Rodic¢e déti s postizenim* bylo prozkoumat, zda maji rodiny

S postizenym ditétem spole¢né znaky, které maji za nasledek pravé dopad do vztahi mezi

rodic¢i

a)
b)
c)
d)
e)

1.
a)
b)
c)
d)
e)
f)

2.
a)
b)
c)
d)
e)
f)

3.

a)
b)

c)

a prarodici.
Vyzkumné otazky:
Jaky ma vliv pfitomnost ditéte s postizenim na vztahy mezi rodic¢i a prarodici ditéte?
Je podpora od prarodi¢t v rodinéch s ditétem s postizenim dostatecna?
Jaké jsou potieby rodict déti s postizenim?
Jaké jsou potiebi rodict déti s postizenim z pohledu ostatnich ¢lent rodiny?

Co je nejveétsi problém v partnerskych vztazich v rodinach s ditétem s postizenim?

Vybér vzorku: popisuje kapitola ,,Vybér respondenti*
Metody ziskéani dat: popisuje kapitola ,,Metody ziskéani dat*

Rodic¢tm ditéte s postizenim byly kladeny nasledujici otazky:
Jak rodi¢ prozival sdéleni diagnozy:
Jak jste se dozvédéli, ze ma Vase dité postizeni?
Jaka byla diagnoza ditéte?
Jak jste situaci prozival/a?
Jaké byly Vase potieby?
Jaké byly pocity, reakce, potteby Vasi manzelky/partnerky (manzela/partnera)?

Kdy jste situaci zac¢al/a pfijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

Partnersky vztah:
Jak jste se vzajemné podporovali?
Jak jste méli rozdélené kompetence?
Prosel Vas vztah néjakou krizi?
Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?
Muzete srovnat dobu pied péci o dité a se ZP a nyni? Co myslite, Ze je jinak?
V ¢em vidite minusy a v ¢em piipadné plusy?
Péce a vztah k ditéti:
Mate dalsi déti?
Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

Jak probiha typicky den?
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d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?

e) Jaky je pomér Vasi a manzelCiny/partneréiny (manzelovy/partnerovy) péce?

4. Soucasnost — zivot rodiny:

a) Jaké je to nyni, v jaké fazi zivota se jako rodina nachazite?

b) Mate cas na ,,néco svého*“?

C) Mate spole¢né aktivity?

d) Co je nejvétsi problém ve vasem rodinném Zivote?

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?

g) Menil/a byste néco? Co by Vam udélalo radost?

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)
ch) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?

1) Jaké jsou/byly vztahy s prarodi¢i? Jak dité piijali?

Ackoliv se otazky tykaly i jinych témat, nez vztaht a kontaktu rodiny s prarodici,

jiz béhem ostatnich otdzek na toto téma ptichazela fec.
11.1 Metody ziskani dat

Rozhovor (Interview)

Rozhovor je proces, pii kterém se vyzkumnik snazi pochopit a porozumét pohledu
ostatnich lidi na wur€ity problém nebo jev. Na zikladé¢ dotazovani a nasledného
vyhodnocovani poté zevSeobeciiuje urcité chovani a jednani urcitého okruhu lidi. Rozhovor
vétSinou neni standardizovany. Na rozdil od dotazniku slouzi k pochopeni problému
Vv celém jeho kontextu. (Svoboda, 2012)
informaci, protoze je do n&j vyzkumnik p¥imo — aktivng, kreativné, ,.ted’ a tady* - zapojen.
Vyzkumnik ma tedy naro¢ny tkol v podobé& ptipravy, vedeni i vyhodnoceni rozhovoru.
Metoda rozhovoru ma ovSem 1 nékolik vyhod. Na rozdil od dotazniku dochazi k odpovédi
thned po sdéleni otdzky - dotazovany tak neméd mozZnost ,vazit kazdé slovo®. Bé¢hem
rozhovoru miiZzeme také pozorovat projevy neverbdlni komunikace. Vyzkumnik tak mutize
sledovat, které otazky vyvolavaji v dotazovaném specifické neverbalni projevy. Davaji

mu tak voditko k odhaleni, které¢ oblasti jsou pro ucastnika vyzkumu citlivé,
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pii kterych otdzkach vaha atd. Vzhledem k vySe popsanym informacim se rozhovor jevil jako
idealni zpisob sbéru dat.

Proces rozhovoru je pro vyzkumnika jednozna¢né naroénym procesem. Je potieba jeho
trpélivost, empatie 1 pohotovosti pifi feSeni neCekanych komplikaci plynoucich
z rozhovoru. Dulezité je vénovat pozornost zejména zacatku rozhovoru. Pfi zahajovani
rozhovoru mame moznost dotazovaného zaujmout, motivovat, prolomit bariéry
a prohloubit divéru. Pfi kvalitnim zahéjeni rozhovoru mizeme oc¢ekévat i kvalitnéjsi pribéh
a vysledky celého procesu. Zvlaste dualezité je vytvoreni divéry a bezpeci
v okamziku, kdy se bude jednat o citliva, ndrocné témata, ktera ucastnik rozhovoru nemusi
mit zpracovand. Neméné dualezit¢é je i ukonceni rozhovoru. Dotazovanim mizeme
v respondentovi vyvolat pocity ¢i prozitky, které mohou pretrvavat i po skonceni rozhovoru.
Negativni pocity tak mohou byt divodem neochoty v dal$i spolupraci ze strany
dotazované¢ho. V posledni fazi setkani je proto vhodné dat dotazovanému dalsi informace
a sdélit mu moznosti dal$iho kontaktu. (Miovsky, Hendl 1999, Pavlasek a Noskova) Pfipadné
ponechat dotazovanému prostor pro zpracovani a uzavieni pocitl, které v ném rozhovor

vyvolal.

Rozhovor miizeme rozd¢lit na:
e strukturovany
e polostrukturovany

e nestrukturovany

4

Kazdy z uvedenych typi rozhovoru piindsi vyhody i nevyhody. Typ rozhovoru volime
podle cili a podminek Setfeni. Naptiklad podle toho, zda je dulezitd piesnost
a poradi pfi pokladani otazek, nebo zda je tieba kliCovym aspektem ptirozend atmosféra,

ktera u dotazovaného vyvola pocit divéry a uvolnéni.

Polostrukturovany rozhovor

Polostrukturovany rozhovor stoji na pomezi strukturovan¢ho a nestrukturovaného
rozhovoru. Patfi mezi nejrozsifenéjsi formu rozhovori, protoZe dokéze eliminovat nevyhody
strukturovaného i nestrukturovaného rozhovoru. U polostrukturovaného rozhovoru mame
moznost do procesu v pribéhu do urcité miry zasahovat. Mizeme napiiklad ménit poradi

otazek, doptavat se (pouziti takzvanych inquiry atd.). (Hendl, 2005)
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Vyzkumnikovi i dotazovanému dava ur€ity stupenn svobody, zaroven vsak zarucuje
dodrZeni osnovy otdzek a nemoznost tak opustit jddro problému a tim padem i vyhnut
se odpovédim na otazky, které nas skute¢né zajimaji.

Miovsky (2006, s.161) uvadi tyto vyhody polostrukturovaného rozhovoru: ,, Vyhodou
polostrukturovaného rozhovoru je predevsim to, Ze dokdze eliminovat nevyhody obou
zbyvajicich variant metody interview (nestrukturovaného a strukturovaného) a vytézit
soucasné maximum jejich vyhod. Velkou vyhodou je také moznost pokladat dopliujici otazky
i u odpovedi, které ucastnik dava na pevne strukturované podnety (tj. kdyz
mu klademe otazky v pevné daném poradi a striktné zavaznou formou) “ (Miovsky, 2006).

V rozhovorech byly obsazeny zejména oteviené otazky.

Hendl (2005, s.173) popisuje strukturovany rozhovor s otevienymi otazkami takto:
wWtrukturovany rozhovor s otevienymi otazkami se stava z rady peclivé formulovanych
otazek, na néez maji jednotlivi respondenti odpovédet. Pruznost sondovani v kontextu situace
je omezenéjsi nez v jinych typech rozhovorii. Tento typ rozhovoru se pouzivd, kdyz je nutné
minimalizovat variaci otazek kladenych dotazovanému. Redukuje
se tak pravdépodobnost, ze se data ziskand v jednotlivych rozhovorech budou vyrazné

strukturné lisit™ (Hendl, 2005).

Typy otazek v rozhovoru:

Patton (1990) dle Hendla rozdé€luje otazky na nasledujici typy:

a) Otazky vztahujici se ke zkuSenostem nebo chovani.
b) Otazky vztahujici se k nazoriim.

c) Otazky vztahujici se k pocitim.

d) Otazky vztahujici se ke znalostem.

e) Otazky vztahujici se k vnimani.

f) Otazky demografické a kontextové.

Soucasti tohoto vyzkumu byly nejcastéji otdzky vztahujici se ke zkuSenostem
nebo chovani a otazky vztahujici se k ndzorim, pocitim a vnimani.

Vyzkumnik by mél ke v§em dotazovanym piistupovat stejn€, ackoliv se zda byt tento
pozadavek samoziejmosti, pro kazdého Cloveéka je prirozené, Ze mu jsou ostatni lidé vice

¢i méné sympaticti. Do kontaktu s dotazovanym by tedy nemé¢l vstupovat s predsudky, nebo
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naptiklad v situaci, kdy sdm fesi problémy. Tyto aspekty by se mohly negativné projevit na
procesu vyzkumu.

Polostrukturovany rozhovor byl pouZzit v obou Setfenich. Zejména poskytl moznost
vetsi volnosti zejména u druhého typu rozhovoru, ktery byl ureny pro prarodice
a sourozence déti s postizenim. JelikozZ jsou zde otazky tykajici se napiiklad pohledu na to,
zda dotazovanym ptipada jednodussi péce o dité bez postizeni nebo s postizenim, otazku
nebylo mozno pokladdat vSem, ale pouze tém, ktefi maji vlastni dit¢ (v tomto ptipadé
prarodiciim). Bylo zde vyuzito i moznosti zmény potadi otdzek. Naptiklad ve chvilich,
kdy se dotazovany piiblizil k t¢ématu dalSich otazek a pfirozené na né navazoval, jim bylo
pouze sdéleno presné znéni otdzky. Vzhledem k vySe uvedenym faktim byla volba

polostrukturovaného rozhovoru idealni.

11.2 Metody zpracovani dat

Zaznam rozhovoru

Rozhovory byly nahravany pomoci mobilni aplikace Diktafon nebo pomoci programu
Vv pocitaci Audacity. Kvalita nahravani byla v obou pfipadech stejna, proto rizné zptisoby
nahrdvani nemély vliv na vysledky vyzkumu. Divodem rozdilnych programu
pro pouziti byl fakt, Ze nékolik rozhovorl bylo realizovano ptes mobilni telefon. Hovor tedy
neslo soucasné realizovat a nahravat, muselo byt tedy vyuzito pocitace. Na délku rozhovoru
nem¢élo vliv, zda byl realizovan osobné ¢i telefonicky.

Dal8im pouzitym programem ve vyzkumu byl Word. VyuZit byl pii pfepisu rozhovort,
opravé rozhovorll, zaznamenavani poznamek, ale i pfi sepisovani celého vyzkumu. Bylo
pracovano zejména s Upravou textu kvuli prehlednosti, ukladani vypovédi atd. Rozhovory
byly piepsany doslovné, pouze pokud se téma ubiralo jinym smérem (napiiklad reakce na
aktualni déni v okoli konani rozhovoru), nebyl na tuto pasaz textu bran zfetel. S takto

pfepsanym textem se pracovalo v dalSich fazich vyzkumu.

Zakotvena teorie

Ptistup nazyvany ,,zakotvena teorie* vyvinuli Strauss a Glaser. Jejich teorie byla dale
pfetvarena a zdokonalovana. Zakotvenou teorii miiZzeme chapat jako fadu systematickych
postupt kvalitativniho vyzkumu zaméteného na vytvareni teorie. Tato teorie se vztahuje
k ur¢ité populaci, prostiedi nebo dobé. Casto se orientuje na déni a pribéh urdité ginnosti
a udalosti, které maji za nasledek dal$i dopady. Zakotvena teorie je utvarena a oveéfovana

pomoci shromazd’ovéani dat. Stejné jako ostatni vyzkumné metody se i zakotvena teorie
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zabyva urcitym problémem a snazi se odpovédét na vyzkumnou otazku. Na rozdil
od vyzkumi, kde zkoumdme a ovéfujeme urcitou teorii, v piipad¢ zakotvené teorie
zkoumame urcity fenomén a na zéklad¢ poznatki, ke kterym jsme dosli, formulujeme teorii
novou. Zakotvena teorie se sklada z nékolika po sobé navazujicich postupti, které se v praxi
mohou ¢asto piekryvat a dopliovat. (Hendl 2005, Vévodova a Ivanova, Svaficek
a Sed’ova)

V prvni fazi je dilezité urcit vyzkumnou otazku, od které se bude dale odvijet obsah
celého Setfeni. Vyzkumna otazka by na zacatku celého procesu méla byt co nejobecné;jsi.
V pribéhu zkoumani se na zéklad¢ zjisténych informaci vice konkretizuje a specifikuje.
Uvedeny postup byl pouzit i v tomto vyzkumu, kdy se vyzkumna otdzka blize specifikovala
a vyjasnila na zaklad¢ ziskanych dat.

Pro zakotvenou teorii jsou charakteristické tii typy kodovani.

Miovsky (2006, s.228) popisuje proces kodovani takto: ,,Pod pojmem kodovani
V kontextu zakotvené teorie rozumime operace, pomoci nichZz jsou zjistené udaje
analyzovany, konceptualizovany a opét skladany novymi zpusoby, coz je ustrednim procesem
tvorby nové teorie* (Miovsky).

Kodovani v zakotvené teorii ma celkem tfi stupné. Ackoliv jsou tyto jednotlivé typy
koédovani fazeny za sebou, €asto se mezi sebou prolinaji, vyzkumnik se vraci k ptivodnim
krokiim, znovu se zamysli, tvofi skupiny kodu a hleda, co je pro respondenty spole¢né.

,»V urcitém smyslu tento proces nikdy neni zcela u konce, nebot’ vidy se mohou vynorovat
dalsi kategorie, detaily, které obohacuji nasi jiz vypracovanou teorii a nové pripady,
které nds nuti ji rozsirit ¢i prepracovat. Jsme to nakonec my, vyzkumnici, kdo v urcité chvili
zacne cely proces analyzy uzavirat a formulovat do vysledného tvaru® (Rihagek a kol., 2013,

S.47).

Oteviené kdédovani

S otevienym kodovanim se nesetkdvame pouze V piipadé¢ zakotvené teorie,
ale je soucasti i dalSich postupi v kvalitativnim pfistupu (napi. metoda vylozeni karet).
Pti otevieném kodovani probihd nékolik procest. Cely text je rozdélen na jednotky, které
mohou obsahovat slovo, nékolik slov, vétu, fddek nebo i cely odstavec. Témto jednotkdm
jsou nasledné pfidéleny nazvy podle toho, ¢eho se tykaji (proto mize byt jeden kdd pouze
slovo, druhy cely odstavec). S takto pojmenovanymi kody vyzkumnik dale pracuje. Stejné
jako jednotky nemusi byt stejné dlouhé, tak 1 kody (ndmi pojmenované jednotky) mohou nést

nazev pouze jednoslovny, viceslovny a nékdy - v rdmci zachovani spravného vyznamu - tvoii
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1 celou vétu. Je mozné pouzivat odborné nazvy, ale i1 samotnd slova respondenti
(in vivo kéd). Dulezité je, aby se vyzkumnik v kddech sam vyznal a byl schopen kod v textu
vyhledat. Proto je vhodné fadky Cislovat nebo mit vypovédi rozdélené na tiseky. Mozné je
také vyuzit programi, které slouzi pfimo pro zpracovavani kvalitativnich dat (napf. v ptipade
tohoto vyzkumu). Déle je pti kddovani vhodné neustale si pfipominat vyzkumné otazky,
abychom hledali odpovédi a voditka k tématiim, které se naseho vyzkumu opravdu tykaji.
Vyzkumna otazka ndm tak mtize slouzit jako podminka pro to, jestli se danymi kédy budeme
zabyvat dal, ¢i nikoliv. Po néjaké dobé se kody alespon ¢astecné zacnou opakovat. Je tedy
pravdépodobné, Ze se k ndzviim budeme vracet, kody budeme prejmenovavat, aby byly
vystiznéjsi pro vice situaci. Na druhou stranu

by ale samotny kod nemél byt moc obecny, aby nezahrnoval az pfili§ velkou oblast.

(Vévodova, Ivanova, 2015; Svaticek, Sed’ova, 2014)

Programem, ktery byl pii zpracovani dat vyuzit, byl ATLAS.ti. Jde o program slouzici
pro analyzu v kvalitativnim vyzkumu. Jeho vyuziti velmi usnadni praci zejména pfi
otevieném kodovani. Vyzaduje vSak schopnost vyzkumnika s podobnymi programy
pracovat a ovladat anglicky jazyk. Bylo vyuzito i dalSich funkci tohoto programu, kromé
moznosti pfidélovani kodu, zejména funkce ,,Code family manager, diky které bylo mozné
podobné kody seskupovat do skupin, vyfadit kody, které nejsou pro vyzkum dillezité, a na
druhou stranu vidét ¢etnost opakovanych kédi. (Svaiicek, Sed’ova, 2014)

V prvni fazi bylo u kazdého rozhovoru pouzito zhruba 100 riznych koda. Kody se
ligily jen v nepatrnych znacich. Uéelem bylo zaznamenat co nejpiesnéji popisy jednotlivych
usekti. Ddéle byly kody fazeny do nékolika skupin. Skupiny byly tvofeny
dle témat, ktera se v pribéhu rozhovoru nejCastéji vyskytovala. Nékteré kody zastaly
nezatazeny do skupin a dale se s nimi tedy nepracovalo. Bylo to zejména z diivodu
ojedin€lého vyskytovani daného kodu, nebo v zavislosti na jevech, které se tykaly jen
urcitého piipadu (rodiny, osoby). Kody byly fazeny do skupin tak, aby odpovidaly danému
obsahu a neztratily tak na svém ptivodnim vyznamu. Zaroven bylo nutno snizit pocet pojm1,
se kterymi se dale pracovalo. Pokud bychom pracovali se v§emi kody najednou, znamenalo
by to zhruba 800 riznych kodi (bereme-li na védomi, Ze se n&které kody
u jednotlivych lidi opakuji, zatimco jiné jsou specifické).

Vznikly tak nasledujici skupiny kédu.

Nedostatek Casu.

Narocnost péce o dité s postizenim.
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Nedostatek ¢asu na partnera.
Nedostatek informaci.

Ocekévani vétsi podpory od prarodica.
Pomoc od prarodici.

Potteba podpory.

Problémy v partnerském vztahu.
Nedostatecna pomoc od prarodici.
Problémy ve vztahu s prarodici.
Vz4jemna podpora mezi partnery.

Stav ditéte s postizenim.

Do vyse zminénych kategorii byly usporadavany jednotlivé kody. V konkrétnich
rozhovorech se samoziejmé liSilo mnozstvi kodd v jednotlivych kategoriich. Jak jiz bylo
zminéno, nékterym kodim prestala byt v€novana pozornost. Stejné tak to bylo v piipadé
kategorii, se kterymi se pracovalo v dalsi fazi — v axidlnim kdédovani. Ackoliv byly kategorie
hojné zastoupeny, nesouvisely s hlavni vyzkumnou otazkou. V této ¢asti vyzkumu jim tedy
nebude vénovand pozornost. Nazvy nékterych kategorii byly pfejmenovany tak, aby obsah
koéda odpovidal, ale zarovei aby Sly dosadit do vzajemnych vztaht.

Do dalsi faze byly vybrany kategorie:

Dité s postiZzenim.

Nedostatek Casu.

Narocnost péce.

Nedostatek podpory od prarodict.

Samostatna péce o dite.

Specifické vztahy s prarodici.

Axialni kodovani

Jestlize jsme v otevieném kodovani vyhledavali jednotky a ,,vytrhavali* je z kontextu,
cilem axialniho kodovani je hledani a zasazovani kodl (kategorii) do novych vztaha. Vytvari
tak nové spoje a vazby mezi jednotlivymi kategoriemi, které vznikly v pribéhu oteviené¢ho
kodovani. Pracuje se zde se Sesti kategoriemi, které se ve vzdjemném vztahu ovliviiuji. Jsou
to: pfi¢inné podminky, jevy, kontext, intervenujici podminky, jednani a nésledky. Pti¢inné
podminky (A) jsou udalosti, procesy nebo ptipady,

které vedou k vyskytu urcitého jevu. Jev (B) je ustfedni myslenka, se kterou maji interakce
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n¢jaky vztah. Kontext (C) je soubor podminek, za kterych jsou uplatnovany strategie jednani.
Intervenujici podminky (D) souviseji se strategiemi jednani, které jevu nalezi, usnadnuji
nebo znesnadnuji strategie uzité v urCitém kontextu. Strategie jednani (E) jsou strategie,
kterymi jedinci zvladaji, ¢i vykonavaji jev, nebo jak na néj reaguji. Nasledky (F) jsou
dasledky jedndni a interakce. Jiz pii otevieném kdédovani si vyzkumnik vSima,
ze spolu jednotlivé koédy néjak souviseji, jsou mezi nimi vztahy atd. Axialni kddovani slouzi
k tomu, abychom pravé tyto souvislosti zachytili. Postupné je skladame, fadime
a umistujeme tak, aby davaly smysl a zaroven odpovidaly piivodnim vypovédim. Casto pii
ném nekteré kategorie opoustime, nebot’ zjistime, ze pro vztah nemaji podstatny vyznam. Na
druhou stranu pii ném vznikaji nové otazky a nejasnosti. (Hendl, 2005; Miovsky, 1999)

Béhem procesu axidlniho kodovani mohou byt pomoci grafy, ale i nacrty, které umozni

vztahy si 1épe predstavit.

Ve fazi axialniho kodovani byly kategorie sestavovany do vzajemnych souvislosti
a byla porovnavana jejich vzajemna zévislost na ostatnich kategoriich. Vznikl tak nespocet
grafli, pozndmek a nadrtl, které popisovaly vztahy mezi jednotlivymi kategoriemi. Tato faze
vztahy definitivné zaznamenany. Béhem tohoto obdobi byly na papir zaznamenavany
jednotlivé poznamky, pfipominky a souvislosti, které vyzkumnika vedly k sestaveni finalni
verze grafu, tykajiciho se vztahl mezi kategoriemi. Vyuzivano bylo zejména prostych nacrtt
na papir. Tvorby grafu vprogramu ATLAS.ti a Malovani bylo vyuZivano
az v okamziku, kdy byly jednotlivé pozice a vztahy urceny. Jakmile jsou souvislosti
uspofadany do vztaht, je tfeba tyto vztahy znovu ovéfovat pomoci vraceni se k pivodnim
kédim a porovnavanim situace u jednotlivych respondentd. Vztahy musi byt platné
pro vSechny respondenty, ackoliv vzdjemné ptisobeni a vlivy maji rizné velky vliv
na ostatni kategorie. Jinak feceno, u jednotlivych respondenti se 1isi sila ptisobeni kategorii
mezi sebou. Do dal§iho stadia vyzkumu se nedostaly dalsi kategorie, nebot’ nebyly uvedeny
do vzajemnych souvislosti s ostatnimi kategoriemi.

V této fazi vyzkumnik dosazuje jednotlivé kategorie a snazi se nalézt spolecné znaky
a skupiny pro vSechny respondenty. Toto je model, ktery zachycuje vztahy mezi jednotlivymi

kategoriemi:

PRICINNE PODMINKY — (B) JEV — (C) KONTEXT — (D) INTERVENUIJICI
PODMINKY — (E) STRATEGIE JEDNAN{ A INTERAKCE — (F) NASLEDKY
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Selektivni kédovani

Poslednim procesem pfi aplikaci zakotvené teorie je selektivni kodovani, ke kterému
smétovaly vSechny predchozi kroky a postupy. ,,Selektivni kodovani je proces, kdy po vybéru
(identifikaci) centralni kategorie tuto kategorii systematicky uvadime do vztahu s ostatnimi
popsanymi kategoriemi (Miovsky, 2006, s.230).

Centralni kategorii rozumime kategorii, kolem které¢ se integruji ostatni kategorie.
V této fazi se poprvé vyzkumnik nezabyva jednotlivymi kategoriemi, ale snazi se vytvofit
a formulovat kone¢nou podobu teorie. Vykladame tzv. kostru ptibéhu, popisujeme vztahy
mezi jednotlivymi kategoriemi, ovéfujeme popsané vztahy na zdkladné popsanych udajt,
popiipad¢ dopliujeme a upfesiiujeme dalSi kategorie a vztahy. Vysledky vyzkumnik
prezentuje nejcastéji v podobé grafii nebo textu. Cely proces kon¢i, dosahne-li k teoretické
saturaci — znamena to okamzik, kdy dalsi rozhovory, kody a zkuSenosti nepiinasi nové

poznatky, ale vypovédi se opakuji (podobaji). (Hendl, 1999)

Ustredni kategorii byla zvolena kategorie “Potieba vétsi podpory od prarodi¢i®,
nasledné¢ budou popsany vztahy, které muzeme sledovat. Potfeba vétsi podpory
od prarodi¢ii byla zvolena ustfedni kategorii, nebot’ ma ve vztahu k ostatnim kategoriim
nejvice vztahll a vazeb. Zastava zde pozici tzv. (D) intervenujicich podminek.

Nedostatek podpory od prarodict (D) ma ptic¢inu vétSiho ocekavani pomoci od rodict
Narozeni ditéte s postizenim (A) tak ovliviiuje narocnost péce (C) a zarovenn dobu casu,
kterou je nutné ditéti vénovat (B). Narocnost péce (C) vyzaduje potiebu vétsi podpory
od prarodi€ (D). Potteba vétSi podpory (nenaplnéné ocekavani vétsi podpory)
od prarodi¢ti ma za nasledek samostatnou péci o dité (E). Potfeba vétsi podpory od rodict
dale ovlivituje (F) Specifika vztahti s prarodici. (E) Samostatna péce o dité¢ ma za nasledek

(F) Specifické vztahy s prarodici.

11.3 Vysledky a komentare ziskanych dat
V piedchozi kapitole byly popsany jednotlivé faze pii realizaci vyzkumu i podrobny
popis dil¢ich krokii. Nyni budou jednotlivé kategorie, které vznikly pti kdédovani, podrobné&;ji

popsany a interpretovany jejich vzdjemné vztahy a provazanost.
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Pri¢inné podminky: Dité s postiZenim

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, ze pfi¢inné podminky celého modelu, ktery se tyka
specifickych vztahi s prarodici, je ptitomnost ditéte s postizenim. Skute¢nost piitomnosti
ditéte s postizenim je vychozim zakladem pro vyskyt vSech ostatnich kategorii. Kody
zastoupené v této kategorii byly velmi rozdilné, nebot’ se vyzkumu ucastnily rodiny s détmi
S riznymi typy (kombinacemi) postizeni. Kategorie tedy zahrnuje veskeré kody tykajici
se zdravotniho stavu ditéte, jeho pokrokii ve vyvoji, zdravotnich komplikaci i problémi,
které z péce o dité s postizenim primarne vyplyvaji.

Kody pftislusné do této kategorie se vyskytuji ve vypovédich vSech rodic¢a v pribéhu
celého textu. Nejvice vSak hned v zacatcich textu, kde jsou otdzky situovany do obdobi, kdy

bylo postizeni ditéte diagnostikovano.

Jev: Nedostatek ¢asu

Jako jev, ktery je vysledkem piisobeni pfi¢inné podminky (A), je nedostatek ¢asu (B).
V této kategorii byly zahrnuty veskeré kody rodictu ditéte s postizenim, které se tykaly
nedostatku Casu. Byly to zejména kody jako: nedostatek Casu pro sebe, nedostatek Casu
na partnera, nedostatek ¢asu na praci, nedostatek ¢asu na aktivity, intimita mezi partnery.

Z Setfeni vyplynulo, Ze zatimco matky maji obvykle ¢as pro sebe v dobé¢, kdy je diteé
ve Skole, mohou tedy nepfitomnost ditéte vyuzit i pro naplnéni svych potieb, otcové jsou
V zaméstndni, a proto cCastéji zminovali nedostatek casu pro sebe. Matky 1 otcové
se ale s jistotou shodli na tom, Ze maji nedostatek ¢asu na partnera. Nasledkem pritomnosti
ditéte postizenim nemaji moznost travit ¢as pouze spolu bez ditéte. Maji moZnost spolu travit
odpoledne/vecery/vikendy, ale je zde problém Vv neustalé ptitomnosti ditéte. Partnefi maji jen
n¢kolikrat za rok moznost travit ¢as pouze spolu (nékdy ani to ne). Tato skute¢nost mize
znamenat oslabeni prostoru pro naplilovani potieby intimity ve vztahu. At uz jde tedy o
nedostatek Casu na své aktivity nebo nedostatek Casu na partnera, nedostatek Casu
se stava spoustéem dalSich komplikaci pfi napliiovani osobnich potieb rodic¢e postiZeného
ditéte. Jako ptiklad je mozné uvést: nemoznost chodit do prace, nemoZzZnost seberealizace,
pocit obétovani se a dluhu viici sob¢. Kviili nedostatku ¢asu pak nasledné vznikaji i chyby

v komunikaci mezi partnery.
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Kontext: Narocnost péce

Pod kategorii naro¢nost péce jsou zahrnuty veskeré kody tykajici se popisu narocnosti
péce o dit¢ a nasledky této obtizné zivotni situace, které se tykaji fyzického
1 psychického vlivu na jedince. Zahrnuje tedy kody, jakymi jsou napiiklad bolesti zad, inava,
nedohlednost konce, nemoznost situaci zménit, ale i absence druhého platu v domécnosti,
smutek, samota, potfeba sdileni atd.

Tato Kkategorie zahrnuje ziejmé nejrozsahlejsi spektrum kodu. Objevuje se u vSech
ucastnikl vyzkumu, ale frekventovanéji u zen. Dale se rodice zminuji o zavislosti ditéte
na péci a ztoho vyplyvajici zavislosti na rodi¢ich. Vyvolava v rodicich pocit uzkosti,
bezvychodnosti situace a nemoznosti polevit. S timto souviseji i mySlenky rodich
na budoucnost jejich déti s postizenim. Zejména predstava toho, co s ditétem bude po smrti

rodicl, vyvolava v rodicich obrovské obavy.

Intervenujici podminky: Potieba vétsi podpory od prarodici

Tato kategorie se vyskytla opét u vSech respondentl. Rodice citi, Ze podpora
ze strany prarodic¢li neni tak velkd, jak by potifebovali. Tato nenaplnénd potieba se tyka
vétsSinou jen jedné strany prarodicl (rodice otce nebo rodice matky). Pouze v nékterych
ptipadech se tato nenaplnéna potieba tykala obou stran prarodict. Kategorie zahrnuji kody
potfeby vétsi podpory od prarodict z hlediska psychické podpory, podpory finanéni,
samotné¢ prijeti ditéte, které je podminkou pro fungovani mezi rodic¢i a prarodici a zejména
podpory v podobé samotné péce o dité s postizenim.

V nékterych piipadech je diivodem nedostatecné podpory stafi prarodicii (popiipade
jsou-li po smrti, rodi¢e se vyjadfovali k potifebam v dobé& narozeni ditéte), nepfijeti ditéte
S postizenim, strach z péce o dit¢ (naptiklad podavani 1é¢iv atd.), neochota ditéti vénovat Cas,

nebo naptiklad nepfijeti partnera/partnerky otce/matky.

Strategie jednani a interakce: Samostatna péce o dité

V této kategorii jsou zahrnuty kody, které popisuji zvladani rodict a nedostate¢nou
podporu od prarodi¢ii. Nasledkem je tedy fakt, Ze se rodice o dit€ s postizenim staraji
bez pomoci ostatnich osob. Nevyuzivaji, nebo nemohou vyuZzivat pomoci prarodica,
popfipadé¢ dalSich rodinnych ptislusniki.

Rodice se ocitli v situaci, kterou oznacujeme jako krize: stara feSeni nefunguji,
ale nova feseni nejsou k dispozici. Re§enim, které maji rodice postizeného ditéte k dispozici,

je prevzit odpoveédnost, spolehnout se na sebe, pomoci si sami, coz také vSichni respondenti
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Cinili. Lze ale pfedpokladat, ze zaméfenim své pozornosti na dit¢ a Casto vyCerpavajicim
plnénim rodicovskych povinnosti se ale oslabuje jejich kontakt s vlastnimi rodi¢i. Mizeme
tedy hovofit o jistém “uviznuti“: Na jedné strané rodi¢e postizeného ditéte podporu svych
rodi¢li potiebuji, ale na druhé strané jejich strategie k zajiSténi pravé takové podpory
nesmeéiuje.

Zcela specificka byla situace u matek, které jiz spole¢n¢€ neziji s otcem déti/ditéte. Ani
V jednom piipad¢ prarodice ze strany otce zajem o dité nejevili.

Rodice déti s postizenim tedy v mnohych piipadech nevyuzivaji, nebo nemohou
vyuzivat potfebné podpory od prarodictu. Nékteii z rodicu tuto skutecnost ptijali a smifili
se s realitou, dal$i neustale ocekavaji zménu, dalsi z rodi¢t v kontaktu s prarodic¢i nejsou
vibec.

Situace je ovlivnéna i vztahy, které byly mezi rodi¢i a prarodici pfed narozenim ditéte

S postizenim.

Nasledky: Specifické vztahy s prarodici

Kody této kategorie obsahovaly veskeré zminky o vztazich, které mezi generacemi
jsou.

V nékterych piipadech je mozné sledovat, Ze se vypovédi jednotlivych partnert 1isi
a kazdy z partnerti ,,chrani* svou ¢ast rodiny. V jinych piipadech jsou vypovédi rodica
shodné. Specifi¢nost téchto vztahli vyplyva z nenaplnéné potreby dostatecné podpory
(psychicke, fyzické pomoci v péci o dit€), nepfijeti ditéte s postizenim, nepfijetim partnera
nebo celkového chovani prarodicli, které neprokazuje rodinné a vztahové hodnoty (napf.
cholerickd povaha, alkoholismus atd. V tomto piipadé se problémy vyskytovaly jiz pred
narozenim samotného ditéte. Potfeba vEétsi podpory ze strany prarodi¢e byla zaznamenana
stejné, nehled¢ na nerealnost naplnéni ocekavani.).

Narozeni ditéte s postizenim, nasledné ocekavani vétsi podpory od rodict z divodu
postizeného ditéte ke svym rodi¢im. Zménu v negativnim slova smyslu. Ackoliv respondenti
casto uvade¢li prarodice zarovei jako zdroj podpory, jednalo se spise o tu stranu prarodict,
ktera dokazala o¢ekavani podpory rodict postizeného ditéte naplnit. V nékterych ptipadech
sice uvedli rodic¢e postizeného ditéte 1 prarodice jako zdroj podpory, zaroven ale ze sdéleni
rodi¢i vyplynulo, ze vnimaji jejich podil na péci o vnouce jako nedostate¢ny. Rodice se Casto
zminovali o tom, Ze ackoliv prarodice dit€ pohlidaji nékolik hodin, finanéné rodin€ pomohou

atd., nejsou ochotni dit¢ hlidat a pecovat o n¢j delsi dobu (naptiiklad pfes noc, vikend).
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Nasledkem je tedy méné Casty kontakt, ochladnuti vztahi mezi jednotlivymi ¢leny rodiny,
nenaplnéné ocekdvani, zklamani z chovani a neochoty ostatnich ¢lend rodiny. Nepfijeti
ditéte jednim z prarodict ¢i popirani skute¢nosti, ze dité
je postizené, mize ovliviiovat i vztah mezi partnery, pokud se prarodi¢ snazi jednoho
Z rodich presvédcCit o své pravdeé. Z vysledki Setfeni nebylo mozné zobecnit, ktera strana
prarodici s rodinou 1épe vychazi. Ve vétSing rodin jsou pozitivnéjsi vztahy a Castéjsi kontakt
srodi¢i od matek, ale tato skuteCnost je ovlivnéna tim, Ze se vyzkumu tucastnili

i 0soby z rozvedenych rodin.

11.4 Shrnuti

V rodinéch s ditétem s postizenim je mnoho véci jinak. Tato situace ovliviiuje nejen
partnerské vztahy rodicu ditéte s postizenim, ale také veskeré vztahy v roding. V nékterych
rodinach jsou tyto vztahy ovlivnény vice, v nékterych méng. Zamétime-li se na centralni
kategorii — nedostatek podpory od rodi¢li, muzeme sledovat, Ze ma ze vSech popisovanych
kategorii nejvice vazeb. Kategorie zahrnuje potieby vétsi psychické podpory, které Casto
souviseji i s prijetim ditéte s postizenim nebo S piijetim otce ditéte. Dale podporu v podobé
péce o dité. Prarodice se na samotné péci o dit€¢ v nekterych ptipadech podileji/podileli,
ale byli to prarodiCe pouze zjedné strany rodici (rodice matky/rodiCe otce),
nebo se na péci o dité podileji, ale nechtéji, nebo se boji dit¢ hlidat delsi dobu (naptiklad ptes
noc/vikend/tyden). Rodice maji potiebu véEtSi angaZovanosti ze strany prarodici
i v oblasti zajmu o dité. Tato oblast zahrnuje napiiklad pocit, Ze se prarodice nezajimali
o stav/diagnozu ditéte v obdobi po narozeni ditéte. Prarodice také ¢asto pomoc nenabidnou
sami od sebe a je potieba o pomoc pozadat a ptipadné hlidani a péce o dit¢ dlouhou dobu
planovat.

Je zajimavé, Ze rodice nepozaduji a neoCekéavaji vétsi podporu od sourozencii déti.
Jejich pomoc povazuji za pfinosnou, ale pfijimaji ji jako “néco navic®, néco, co jim situaci
usnadni, ale nespoléhaji na ni. V jedné z rodin je sourozenec zapojen do fungovani velmi
aktivn€. Jeho pfitomnost a ochota pomoci poskytuje matce ditéte a jejimu manZzelovi
moznost vycestovat, travit spolu Cas, vycistit si hlavu atd. V této rodin€ si ¢lenové rodiny
praci vzajemné deli. Samotny sourozenec ditéte s postizenim popisuje svilj podil na péci
1 fungovani v domacnosti. S pé¢i o sourozence (v tomto piipadé dokonce dvojce)
do budoucna pocitd. V dalSich rodinach sourozenci pfiilezitostné pomahaji s péci o dité

S postizenim i napfiklad v pracich v domécnosti atd. Rodice se tedy snazi sourozence nijak
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neomezovat v jejich ¢innostech a rozhodovani. Tato tématika by jisté potfebovala vénovat
dalsi fadu vyzkumt, kterd by odhalila podrobnosti a zkoumala véts§i mnozstvi rodin.
Pricinou vétsi potfeby podpory od prarodi¢li je zejména narocnost péce, kterou dité
S postizenim potiebuje. Jedna se o fyzické ukony péce, ktera zahrnuje koupani, prenaseni,
polohovani, ale i1 naptiklad fakt, Ze je polohovani potieba zajistit 1 béhem noci. Dale je
fyzicky narocné péce o déti, které maji zvySenou aktivitu, je tieba s nimi Casto stiidat ¢innosti
a neustdle dohlizet na to, co délaji. PéCe o dit¢ s postizenim ma za nasledek
1 naro¢nost v oblasti psychiky. Mimo samotné vyrovnavani se s faktem, ze se rodin¢ narodilo
dite€ s postizenim, se rodic¢e potykaji i s negativnimi reakcemi od okoli (nebylo vyjimkou, Ze
je obdobi zjisténi diagnozy. V nékterych rodinadch jsou to prvni meésice po porodu,
Vv n¢kterych rodinach az v pozdé¢jsim veéku. V tomto obdobi je psychickd zatéZ nejveétsi a
podpora od okoli je velmi dulezita. Dalsi skutecnosti, kterou je nutné zminit, je fakt, Ze péce
0 dité s postizenim je v naprosté vetsing pripadi dlouhodobé;si
nez péce o dité bez postizeni. Nékdy rodice o dit¢ pecuji o n¢kolik let déle, je vSak bézné, ze
rodice ditéti vénuji cely zivot a staraji se, dokud jim to jejich fyzické moznosti dovoli.
Myslenky na to, co bude s ditétem po jejich smrti, ¢asto zmifiovali jako jejich nejvétsi obavu.
Néroc¢nost péce zplsobuje nedostatek ¢asu. Nedostatek ¢asu je ndsledek ptitomnosti
ditéte s postizenim. Je to jev, ktery se objevil ve vypovédich naprosto vsech rodic¢i déti
S postizenim. Détem s postizenim je tfeba vénovat vice ¢asu z hlediska jednotlivych dnt, tak
i zhlediska celého zivota. Napiiklad dit¢ stézkym kombinovanym postizenim
se nestane nezavislé na ostatnich tiderem 18. narozenin. V kaZzdodennim Zivoté je tieba
se ditéti vénovat v oblasti hygieny, stravovani, ptipravy do Skoly, nejriiznéjSich ¢innosti
spojené s konkrétnim postizenim (cviceni, podavéani 1éCiv v pravidelnych intervalech,
dojizdéni za odborniky do jinych mést). Casové naroéné je i traveni volného &asu ditéte,
které se neumi samo zabavit, a je tfeba mu proto neustdle piedkladat cCinnosti,
které by mohlo dé€lat, bavily jej a zaroven rozvijely. Ackoliv maji nékteré z matek Cas
na své vlastni potieby v prubéhu dopoledne, kdy je dité ve skole/dennim centru, tak tento ¢as
matky vétSinou travi domacimi pracemi atd. Nedostatek casu se také podepisuje
na partnerském vztahu. Partnefi v podstaté nemaji moznost spolu travit ¢as o samoté, protoze
déti s postizenim nejsou schopny del§i dobu vydrzet bez nalezité péce. Pokud jsou
poskytovateli této péce pouze rodice, je tak situaci nemozné fesit. Spousta z rodin také nema

tuSeni o existenci odlehcovacich sluzeb, popfipadé v nich nemaji divéru a boji
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se o dité. Zvlasté¢ matky déti s postizenim tak travi spole¢ny Cas s partnerem myslenkami
na to, jak se ditéti dafi a obavami, zda je vSe v potfadku. S touto zkuSenosti se nékteré matky
setkavaji i v pfipad¢, ze o dité pecuji prarodice. Je tfeba, aby partnefi méli na sebe dostatek
Casu, aby mohl vztah fungovat, partnefi se vzijemné podporovali a nevznikal
u nich pocit, ze se z jejich Zivota vytratily dilezité aspekty vztahu (napt. spolecné relaxace,
spole¢né z4jmové aktivity, intimita...), tedy ze funguji pouze jako rodice/pecovatelé. Vztah
partnert je také predpokladem dobré atmosféry v celé domacnosti.

Dité s postizenim je jakousi podminkou fetézce dalSich kategorii a jejich vztahd. Z jeho
pritomnosti vychazeji vSechny ostatni kategorie. Je pfi¢innou (ackoliv ne pfimou)
piitomnosti vSech ostatnich kategorii. Samostatny fakt pfitomnosti ditéte s postizenim je
psychickou zatézi. Rodice jsou tak nuceni piehodnotit své priority a do poptedi jejich
pozornosti se na dlouhou dobu dostava dité s postizenim. Rodi¢e mohou prozivat pocity
selhani, zklamani, smutku, nenaplnéni Zivotni potieby a poslani, kiivdy, nespravedlnosti
a dluhu vici své osobé.

Nyni se zamétime na kategorii samostatné péce o dité. Jde o strategii, kterou rodice
fesi nedostatecnou podporu ze strany prarodici. Vlivem nedostatecné podpory od prarodict
jsou rodiny nuceny se o dité starat samy bez pomoci ostatnich ¢lentd rodiny. Tato skutecnost
jesté vice umocnuje nedostatek Casu, se kterym se partneti potykaji, a je vlivem nekonciciho
kolob&hu naro¢né péce o dité. Mimo to vzbuzuje u rodict obavy z osaméni, pocitu zavislosti
ditéte pouze na nich.

Posledni kategorii, aneb vysledkem celého procesu, jsou specifické vztahy s prarodici.
Vznikaji nasledkem pilisobeni a pfitomnosti vSech ostatnich kategorii. Narozeni ditéte
S postiZenim a narocnost péce o dit€¢ ma za nasledek potiebu a ocekavani vétsi podpory ze
strany prarodi¢li, neZ kterou prarodie rodin€¢ poskytuji. Tento proces ma
za nasledek specifika ve vztazich. Je to ve vétSin€é ptipadi zhorSeni vztahli v rodiné,
nenaplnéné ocekavani a touha po tom, Ze se situace zméni. Také porovnavani pomoci
jednotlivych prarodi¢i mezi sebou.

Pro lepsi ptedstavu a pochopeni byl vytvoten tento graf, ktery znazoriuje vztahy mezi

kategoriemi.
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Graf 1 VVztahy mezi kategoriemi

Béhem vyzkumu bylo poukdzano na mnoho dalSich specifik, zkusSenosti a ndzort, které
by byly jisté pfinosem, neni vS§ak mozné veskeré oblasti podrobné popsat.
Zaméime se alespon na né€které z nich:

Nejcastéji zminovanym kodem, ktery nebyl zahrnut do zajmu sledovani tohoto
vyzkumu, je nedostatek informaci v obdobi, kdy se se skutecnosti, Ze jejich dite je postizené,
museli rodi¢e vyrovnavat. Ackoliv tento kod neposkytuje odpovéd’ na zddnou vyzkumnou
otazku, bylo by vhodné této problematice vénovat alespon nékolik fadkd. Potfebu informaci
zminovali téméf vSichni rodie déti s postizenim a uvadéli, Ze jim tento nedostatek velmi
ztézoval situaci. Nasledkem nedostatku informaci od 1ékait, poptipad€ nevhodného pristupu
ze strany 1¢kait, se rodice pokouseli dohledavat informace
na internetu. Tato ¢innost ovSem vyvolavala fadu negativnich emoci a problému v oblasti
psychiky. Nékteti rodice uvadeéli, Ze po sdéleni ucelené diagnozy, tykajici se postiZeni ditéte,
se jim velmi ulevilo a to i v pfipad¢, Ze byla diagnostikovana ,,nejhorsi“ mozna varianta. Je
tedy pravdépodobné, ze pocit nejistoty a doba ¢ekani na takovou informaci je pro rodice
svéta, emocni otupélosti a Soku, ktery nasledoval po sdéleni diagnozy, popiipade objeveni se
problémi ve vyvoji ditéte. Casto se v tomto citlivém a naroéném obdobi setkavali pouze
S Iékatem, jakoZto nositelem informaci, a nebyly jim doporuCeny moznosti vyuziti
odbornych sluzeb, napiiklad rané péce atd. Rodi¢e tak neméli pftilezitost dozveédét se
informace o moznostech rozvoje ditéte. Piihlédneme-li k faktu, ze obdobi raného véku je
stézejni pro rozvoj ditéte. Nedostatkem kvalitnich a potfebnych informaci o moZnostech
podpory ditéte se prohlubuje riziko, Ze toto kli¢ové obdobi v Zivoté ditéte nebude plné
vyuzito ve prospéch jeho rozvoje. Matky déti s postizenim se zminovaly, ze mély na rozdil

od otctl potiebu o situaci vice hovofit a sdélovat své pocity.
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12 Vyzkum ¢. 2 ,,PrarodiCe, sourozenci a ostatni Clenové

rodiny*

12.1 Cile vyzkumu

Cilem vyzkumu €. 2 ,,Prarodice, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny* bylo prozkoumat,
jak probéhlo pfijeti ditéte ze strany sourozencu a prarodict ditéte s postizenim a jak
sourozenci a prarodic¢e vnimaji situaci rodiny a potfeby rodicu postizeného ditéte.

Tato ¢ast vyzkumu bude vé€novéna ostatnim ¢lentim rodiny. Mimo rodice déti tvoii dulezity
aspekt i ostatni ¢lenové rodiny, ktefi mohou byt zdrojem podpory, tlevy pro rodice ditéte
S postizenim a vytvareji predpoklady pro spravny vyvoj socializace. Rodina je prvotnim
socializa¢nim Cinitelem a je jakymsi zakladem pro utvafeni hodnot, postoji a ndzort jedince.
Vzijemné dobré vztahy vrodin¢ vytvareji idealni prostiedi pro dit€ s postizenim
a maji vliv i na fungovani partnerského vztahu a celkového pocitu pohody. V ptipadé
fungujici rodiny si tak jednotlivi ¢lenové poskytuji pocit bezpeéi, podpory, moznost
se na n¢koho obritit, sdilet informace. Samotné piijeti ditéte s postizenim je bezesporu
dilezitym meznikem pro dalsi fungovani rodiny. Nez ale budeme moci hovofit o pfijeti ditéte
rodinou jako celku, je tieba se zaméfit na piijeti ditéte jednotlivymi ¢leny rodiny. Nasledujici
vyzkum ma upfesnit a ukazat, jak prob&hlo pfijeti ditéte ze strany sourozenctl
a prarodicl ditéte s postizenim. V dalSich otdzkach se €lenové rodiny svétfuji, s ¢im rodiné
pomahaji a jaké jsou potieby rodicu ditéte s postizenim a zda narozeni ditéte ovlivnilo vztahy

V rodiné.

Vyzkumné otazky:
a) Jaky ma vliv pfitomnost ditéte s postizenim na vztahy mezi rodici a prarodiéi ditéte?
b) Je podpory od prarodic¢t v rodinach s ditétem s postizenim dostate¢na?
c) Jaké jsou potieby rodic¢i déti s postizenim?
d) Jaké jsou potieby rodica déti s postizenim z pohledu ostatnich ¢lenti rodiny?

e) Co je nejvetsi problém v partnerskych vztazich v rodinach s ditétem s postizenim?
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12.2  Vybér vyzkumného vzorku

Vybér vzorku: popisuje kapitola ,,Vybér respondentt*

Jedna se predevsim o prarodice, sourozence a jednoho nevlastniho rodice. Ten byl zde
zatazen z diivodu, Ze nebylo mozné, aby poskytl napiiklad odpovéd’ na otazky z obdobi, kdy
bylo dité narozeno, popiipad¢ diagnostikovano.

Tuto ¢ast vyzkumu bohuzel nemtzeme brat za zcela smérodatnou, nebot’ se rozhovora
ucastnila jen ta ¢ast prarodict, kde vztahy funguji 1épe. Poskytnuté informace
od rodinnych ptislusnikti nabizeji jisté doplnéni vypovédi rodi¢t - pohled na situaci rodiny

Z jejich perspektivy a pojmenovani jejich pocitll a postojii z pfitomnosti ditéte s postizenim.

12.3 Metody ziskani dat

Proces rozhovoru probihal za stejnych podminek jako rozhovory s rodi¢i. Tedy osobné
I telefonicky. Byly realizovany vétSinou u rodicu ditéte s postizenim. Bylo zajisténo, aby
proces rozhovoru nikdo nenaruSoval. Jednou podminkou byl rozhovor s prarodici, ktefi trvali
na tom, ze budou pfi procesu pfitomni oba dva. Jedinym rozdilem bylo, Ze jsem se s ostatnimi
¢leny v den rozhovoru setkavala poprvé, zatimco u rodici téméi vzdy predchazel néjaky
kontakt (osobné, telefonicky). Rozdil byl hlavné v ¢asové narocnosti. Zatimco rozhovory
s rodic¢i trvaly 30-90 minut, u ostatnich ¢leni byl rozhovor proveden v rozsahu 7-25 minut.
Vliv na to mé¢l jist€¢ rozsah rozhovoru, ktery byl v pfipadé rodict ditéte s postizenim
rozséahlej$i. Na mnohych z ostatnich ¢lent rodiny ale bylo poznat, Ze cht&ji mit rozhovor
rychle za sebou. Ostatni ¢lenové rodiny ditéte s postizenim obdrzeli priivodni dopis stejné

jako rodice. Samoziejmosti byl 1 podpis informovaného souhlasu.

Prarodi¢iim, sourozencim a ostatnim ¢lenim rodiny byly pokladany nésledujici

otazky:

a) V jakém vztahu k ditéti jste?

b) Jak Casto se s ditétem vidite?

c) S ¢im roding/ditéti pomahate?

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

e) Jaké pro Vas bylo zji$téni, ze ma dité zdravotni postizeni?

f) Jaké to bylo pro matku?

g) Jaké to bylo pro otce?

h) Jak si myslite, Zze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?
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i) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodica?

k) Co si myslite, ze by rodi¢im ditéte pomohlo?

I) Jaky postoj k sourozenci mate vy?

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vas lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez
postizeni?

0) Jak rodina dité piijala?

p) Jak dité piijalo okoli?

Metody zpracovani dat

Zaznam rozhovoru

Rozhovory byly opét nahravany na mobilni telefon pomoci aplikace diktafon,
nebo do pocitace pomoci programu Audacity. Nasledné byl rozhovor doslovné piepisovan
do programu Microsoft Word. N¢ekteré otazky musely byt u jednotlivych clenit rodiny
vynechdny, nebot’ se tykaly naptiklad vlastni zkuSenosti s vychovou déti. Tyto otazky tedy
nebyly pokladany sourozencim déti s postizenim, ktefi vlastni dité¢ nemaji.

Po ptepisu dat byl text vlozen do programu ATLAS.ti, ve kterém probihalo nasledné
oteviené¢ kodovani. Toto kodovani slouzilo predevsim pro lepsi piehlednost informaci
a orientaci Vtextu. Jednotlivé rozhovory se vyznamné liSily v mnozstvi informaci,
které jednotlivci poskytli. Zatimco prarodiCe vétSinou odpovidali pouze jednou vétou, dva
ze sourozencu déti s postizenim méli velmi obsdhlé odpovédi, stejné jako nevlastni otec
jednoho zdéti. Pti otevieném kodovani byly jednotlivé c¢asti textu oznacovany
a pojmenovavany tak, aby co nejlépe odpovidaly jejich vyznamu. Bylo zakédovano vyrazné
mén¢ jednotek, nez tomu bylo v prvni ¢asti vyzkumu. Zakodovany byly zejména ¢Casti textu,
které mély rizna pojmenovani ale stejny vyznam (napiiklad pozitivni, velmi dobry vztah
s rodinou/ditétem, nebo s dité¢tem se vidim denné, kazdy den). S nékterymi kody se po
otevieném kodovani dale nepracovalo. Jednim z diivodu byl jejich ojedinély vyskyt, druhym
davodem byl fakt, ze neptindsely poznatky tykajici se zkoumaného tématu. Jakmile byly
tedy koédy sjednoceny, bylo mozné se vtextu Iépe orientovat a nebylo nutné

si v dalsich fazich Cist celé znéni odpovedi.
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Metoda prostého vyctu

Jelikoz nebyl pro rozhovory ziskan dostate¢ny pocet respondentii (vSichni prarodice
a sourozenci z rodin prvniho vyzkumu), ktery by naplnil potieby vyzkumného vzorku,
a neni divod srovnavat odpovédi prarodicii a sourozencu ditéte s postizenim, byla pro
zpracovani ziskanych dat zvolena metoda prostého vyctu.

Miovsky (2006, s.222) uvadi, ze: ,,Metoda prostého vyctu je metodou na hranici
mezi kvalitativnim a kvantitativnim pristupem. Jejim prostrednictvim vyjadiujeme vlastnost
urcitého jevu, ktery se tyka napr. toho, jak casto se dany jev vyskytl ¢i v jakém poméru vyskytu
byl K jinému jevu‘ (Miovsky). Je ovSem nutné si uvédomit, Ze i frekvence urcitého jevu nim
muze poskytovat diilezité informace, které budou doplilovat informace Cisté kvalitativniho
razu, popiipad¢ i samotna data ziskana metodou prostého vyctu ndm mohou sdélit informace
tykajici se kvality. Vysledkem pfti pouziti této metody je tedy zobrazeni Cetnosti (n) vyskytu
urcité odpovédi.

Pod uvedenou otazkou je vzdy vycet odpovédi jednotlivych respondent. Vypovédi
nejsou rozdeleny dle role v rodiné (prarodi¢, sourozenec, nevlastni otec...), ale lze je
dohledat pomoci uvedené tabulky. Ve shrnuti vysledkid jsou vypovédi i vztah k ditéti

S postiZenim popsany.

12.4  Vysledky a interpretace ziskanych dat

Muzeme sledovat, ze se k nékterym otazkam nevyjadrili vSichni ti¢astnici vyzkumu.
Tato skutecnost je dand faktem, ze nékteré otazky jsou vhodné pouze pro osoby, které jiz
maji dité¢ (otazka “n*), nebo se napiiklad ptame na vztah respondenta k sourozenci ditéte
S postizenim (otazka “1). Ptat se na tuto otdzku sourozence ditéte s postizenim by bylo
nesmyslné. Mohly se tedy vyjadfit pouze ty osoby, které nejsou v sourozeneckém vztahu
k dit&ti, nebo pokud ma dité s postizenim sourozence 2 a vice. Cast otazek nebyla kladena
respondentim 14a a 15a, nebot’ se stali soucasti rodiny az v pozdéjsich obdobich, nebylo
tedy mozné¢, aby se k n¢kterym otazkdm vyjadiovali.

Respondenti se vyjadfovali nasledovné:

a) V jakém vztahu k ditéti jste?

Prarodi¢ 15a, 16b, 20f, 21g  (n=4)
Sourozenec 13a, 17c, 18d, 19f (n=4)
Nevlastni otec 14a (n=1)
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b) Jak cCasto se s ditétem vidite?

Kazdodenni kontakt ~ 13a, 144, 15a, 18d  (n=4)

Nekolikrat tydné 16b, 20f (n=2)
Méné nez diive 17c, 19f (n=2)
4x ro¢né 219 (n=1)

C) S ¢im roding/ ditéti pomahate?

Péce o dite s postizenim 13a, 14a, 16b, 17c, 18d, 21g (n=6)
Péce o prarodice 13a, 14a (n=2)
Pomoc v domacnosti 13a, 17c, 18d (n=3)
Vicedenni péce 13a (n=1)
Materialni zajisténi 16b, 19f, 20f (n=3)

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

Kladny 133, 144, 15a, 164, 17c, 18d, 19f, 20f, 21g (n=9)

e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, ze ma dité zdravotni postizeni?

Néro¢né 6b, 20f (n=2)
Ptijeti situace 19f, 21g (n=2)
Zjisténi/pochopeni situace v pozdéjsim obdobi 13a, 144, 15a, 17c, 18d (n=5)

f) Jaké to bylo pro matku?
Velmi naro¢na situace 13a, 16b, 17c, 18d, 19f, 20f (n=6)
Ptijeti situace 219 (n=1)

g) Jaké to bylo pro otce?

Velmi naro¢na situace 13a, 18d (n=2)
Snadnéjsi nez pro matku 16b (n=1)
Néro¢n¢jsi nez pro matku 17c (n=1)
Prijeti situace 21g (n=1)

h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?

Chod rodiny 13a (n=1)
Neovlivnilo 16b, 20f (n=2)
Jiné hodnoty 17c (n=1)
Tréaveni volného Casu 18d (n=1)
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Finan¢ni naroénost 19f  (n=1)
Mén¢ Casu 19f  (n=1)
Stmeleni rodiny 21g  (n=1)

Nemoznost pecujici osoby chodit do zaméstnani 15a (n=1)

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

Smétovani do budoucnosti  13a (n=1)
Neovlivnilo 15a, 16b, 18d, 19f, 20f, 21g (n=6)
Postaveni sourozenci 17c (n=1)

i) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodica?

Posileni partnerského vztahu 13a (n=1)
Nedostatek ¢asu 16b, 17c (n=2)
Neovlivnilo 15a, 18d, 19f, 21g  (n=4)

24

Pro matku 13a, 14a, 15a, 16b, 17c, 18d, 19f, 20f, 21g (n=9)

k) Co si myslite, ze by rodi¢iim ditéte pomohlo?

Odlehcovaci sluzba  13a, 16b (n=2)

Vlastni bydleni 16b (n=1)
Cas na sebe 17c (n=1)
Cas na partnera 17c, 18d (n=2)
Finan¢ni pomoc 19f, 20f (n=2)
Partner 20f (n=1)
Nepotiebuji nic 21g (n=1)

1) Jaky postoj k sourozenci mate vy?

Pozitivni 14a, 15a,16b, 20f, 219 (n=5)

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?
Pozitivni 144, 153, 19f, 20f, 219 (n=5)
Negativni 16b (n=1)

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vas lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez

postizeni?
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Psychicka naro¢nost  14a (n=1)
Ve vSem 16b, 20f (n=2)
Nelisi 219 (n=1)

0) Jak rodina dit¢ prijala?

Dobfte 13a, 144, 15a, 17c, 18d, 20f, 21g  (n=7)
Nepfijeti od prarodica 16b (n=1)
Nepfijeti od otce 19f (n=1)

p) Jak dité pfijalo okoli?

Dobte 13a, 144, 15a, 16b, 17c, 18d, 19f, 20f (n=8)
Nepfijeti od sestry matky 219 (n=1)
Shrnuti vysledka

a) Vyzkumu se ucastnilo 5 prarodici, 1 z toho byl nevlastni, prarodice s ozna¢enim
16b se vyzkumu ucastnili spolecné, jejich vypovédi jsou tedy zastoupeny za jednim
rozhovorem. Dale 4 sourozenci ditéte s postizenim a 1 nevlastni rodi¢ (vzhledem k tomu, ze
se vprvni c¢asti vyzkumu mnoho otazek tykd obdobi po narozeni ditéte atd.,
bylo logictéjsi vypoveédi nevlastniho prarodice zahrnout do této oblasti). Vypovéedi

od ostatniho ¢lena rodiny nebyly ziskdny pouze od jedné rodiny.

b) Cést respondenti se s ditétem vidi kazdy den, tato skute¢nost je ovlivnéna zejména
stejnym bydlistém. Jednd se o 2 sourozence, 1 prarodie a nevlastniho otce. Odpoveéd
nckolikrat tydné uvadi pouze prarodice. Méné nez dfiv sourozenci, ktefi se od rodiny
odstéhovali nebo studuji mimo mésto svého bydlists. Ctyfikrat roéné je odpovéd’ babicky,

ktera bydli na druhém konci republiky.

c) Nejcast&ji ostatni ¢lenové rodiny pomahaji s péci o dit€ (6 osob), 2 se podili
na péci o prarodice, dalsi 2 odpovédéli, Ze se podileji na pomoci v domacnosti a materialni
zajisténi uvedli 3 respondenti. Pouze v jednom ptipadé se vyskytla odpovéd’ vicedenni péce

o dité.
d) Ve vztahu s rodinou se shodli vesketi respondenti a oznacili vztah za kladny.
e) 2 zrespondenti uvedli, Ze pro né zjisténi, ze ma dité postizeni, bylo naro¢né.

2 uvedli, ze situaci pfijali a postavili se K situaci tak, jak je. Zbytek respondentii byli
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sourozenci, u kterych bylo pfijeti vice specifické, nebot’ se dité¢ narodilo v obdobi,
kdy situaci nemohli zcela porozumét, popiipadé nebyli na svété. Specificka byla i situace

u nevlastniho prarodice a rodice, kteti dité poznali az v pozdéjsim veéku.

f) 6 respondentti uvedlo, Ze bylo zjisténi postizeni ditéte pro matku velmi naro¢né

a 1 z respondentt uvedl, ze situaci okamzité ptijal (coz se neshoduje s vypovédi matky).

g) V prijeti otct se vypovédi vice lisily. 2 respondenti uvedli, Ze pro né byla situace
také velmi narocna, 1 respondent uvedl, Ze byla situace pro otce méné¢ narocna
nez pro matku a 1 vnimal pfijeti opacné — pro otce byla situace téz8i. 1 respondent opét uvedl,

Ze 1 otec situaci okamzité piijal.

h) V néazorech na to, jak narozeni ditéte s postizenim ovlivnilo rodinu, se odpovédi
nejvice lisily. 2 z respondentii uvedli, ze narozeni ditéte rodinu nijak neovlivnilo. Dalsi
odpovédi byly uvedeny vzdy jen jednim z respondentli, a to chod rodiny, jiné hodnoty,
traveni volného Casu, finan¢ni naro¢nost, méné Casu, stmeleni rodiny a nemoznost pecujici

osoby (matky) chodit do zamé&stnani. Na odpovédich se neshodli ani ¢lenové rodiny.

ch) 1 z respondentti uvedl, ze narozeni ditéte s postizenim zménilo jeho vztah s rodinou
zasadné, jedna se hlavné o oblast budouciho smétfovani, vybér studijniho oboru
1 celkové vyhlidky na budoucnost. 6 respondentl uvedlo, Ze dité s postizenim nema vliv
na jeho vztah s rodinou. Sourozenec ditéte s postizenim popisoval jiné postaveni sourozenct,

nez jak je tomu v rodinach s intaktnim ditétem.

i) Votazce, ktera se tykala partnerskych vztahti a vlivu ditéte s postizenim,
se vyskytly tii typy odpovédi. 1 respondent uvedl, ze vztah rodict ditéte s postizenim situace
posilila. Dalsi 2 uvedli nedostatek Casu, ktery vztah negativné ovliviiuje. 4 si mysli, ze

narozeni ditéte s postiZzenim partnersky vztah nijak neovlivnilo.

j) Stejny nazor maji respondenti i na naro¢nost péce pro rodice, kdy se jednoznaéné

24

k) Naopak rozdilné odpovédi jsme mohli sledovat v nazorech na to, co by rodi¢im
V jejich nesnadné situaci pomohlo. Finan¢ni pomoc, odleh¢ovaci sluZzba a ¢as na partnera

uvedli pokazdé 2 respondenti. 1 respondent uvedl vlastni bydleni a 1 ¢as na sebe.
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Po jednom byly zaznamendny také odpovédi, Ze ,,partner” a nepotiebuje nic. Nutno

podotknout, ze partner byl uveden v pripad¢ matky, kterd pecuje o dit¢ sama.

I) VSichni respondenti, kterych se otazky tykaly, odpovédéli, ze maji pozitivni vztah

1 se sourozencem ditéte s postizenim.

m) 5 respondenti uvedlo, Ze ma sourozenec s ditétem s postizenim pozitivni vztah.
V jednom ptipad¢ byl uveden vztah negativni. Jde o situaci, kdy maji dvoj¢ata rozdilny typ

postizeni. Jedno z dvojcat nesnese zvukové projevy své sestry a projevuje se zachvatem.

n) Nazor na naro¢nost péfe o dit€ spostizenim byl nejednotny. Zatimco
2 respondenti uvedli, Ze oproti vychové intaktniho ditéte se péce o dité s postizenim lisi

ve vSem, 1 respondent uvedl, Ze se nelisi. Psychickou zatéz uvedl 1 respondent.

0) Podle 7 respondenti dité rodina pftijala dobfe, 1 uvadi problematiku piijeti

od druhé strany prarodict a 1 respondent uvedl nepiijeti od otce ditéte.

p)Sirdi okoli ptijalo dité podle 8 respondentii, v jednom piipadé se vyskytl problém

Vv ptijeti od sestry matky ditéte s postizenim.
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13  Limity studie

13.1 Limity studie na strané vyzkumnika

Jako v kazdé situaci, ve které se v zivoté ocitame, i v piipad¢ realizace vyzkumu, nam
respondenti mohou byt riizn€ sympaticti stejné tak, jako my jim. Plisobeni respondenta na
vyzkumnika a vyzkumnika na respondenta ovliviluje atmosféru, za které¢ bude rozhovor
realizovan. Atmosféra rozhovoru zase ovliviiuje ditvéru a troven, jak moc se ucastnik

vyzkumu otevie.

13.2 Limity studie na strané vzorku

Vypovédi tiech otcli byly sbirdny cca o rok a ptl dfive, nez vypovédi matek. Pfima
otazka na prarodice vSak byla kladena ve stejnou dobu jako matkdm (otazka byla pridana
k pfedchozim vypovédim otct)). Rozhovory probihaly na riznych mistech (doma
u respondentd, v kavarn€) a riznymi zpusoby (telefonicky, osobnim kontaktem). Misto
setkani ani zptsob kontaktu ovSem nemél vliv na délku rozhovoru. I pii telefonickém
kontaktu byl bran zfetel na to, aby byl na vSe dostatek ¢asu a vyzkumnik ani respondent
nebyli ni¢im omezovani (Casem, pfitomnosti jiné osoby atd.). Osoby mohly byt ovlivnény
udélostmi z piedchozich dnil (hadka s partnerem, prarodi¢em ditéte atd.). Dale mohly mit na
samotné vypovédi respondentii vliv procesy jako je mysleni, chapani otdzek, schopnost
vyjadtit myslenku a v neposledni fadé rizna troven vztahu s vyzkumnikem. S nékterymi
Vv obdobi, kdy byl vykonavan vyzkum pro bakalafskou praci atd.). I samotnd divéra
v respondenta a strach z rozhovoru ucastniky vyzkumu ovliviioval. Mohli mit napfiklad
strach z hodnoceni jejich podilu na pé¢i, z problémi v obdobi pfijeti ditéte atd.
I pfes to se vpribéhu rozhovori dotazovani ne¢kolikrat sami otevieli v oblasti
napf. sexuality atd., atkoliv na tuto oblast otdzky nebyly pfimo sméfovany. Dal§im faktorem
mohl byt strach z nahravani béhem rozhovoru. Respondenti si tak mohli vice kontrolovat to,

co feknou.

13.3 Limity studie na strané metodiky

Jednd se zejména o velikost zkoumaného vzorku. Ackoliv zde doSlo k naplnéni
tzv. teoretické saturace, v piipad¢ zkoumani vétsiho poctu lidi by nemuselo dojit ke shodnym

vystuptim.
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14  Diskuze

Uskalim vztahtt mezi prarodici a rodici je komunikace. P¥i zaji$téni lepsi komunikace
by bylo mozné sdé€lovat potteby jednotlivych ¢lent rodiny a fungovat tak jako celek. Bylo
by tedy vhodné se prarodi¢im alesponn pokusit sdélit své pocity a potieby, pfizvat je
k vySetieni ditéte, navstéveé rané pée atd. Na druhé strané i prarodi¢e by mohli sdélit své
obavy, potfeby a podminky, za kterych by vztahy mohly oboustranné lépe fungovat.
Nepochybn¢ by bylo zajimavé hloubéji prostudovat, s ¢im vSim se prarodi¢e postizeného
ditéte vlastn¢ vyrovnavaji. Lze ptedpokladat, Ze do spektra toho, co jim lezi na srdci, mohou
patiit obavy (jak rodi¢ zvladne situaci), bezmoc (nemaji piimy vliv na feSeni situace,
nemohou svému ditéti pln€ pomoci, napt. fyzickou pomoci), smutek (nenaplnéna ocekavani
radosti z vnoucat), nejistota (budou moci rodiCe postizeného ditéte zajistit péci
o n¢ samotné, kdyz jejich sily budou trvale smétrovat na pomoc ditéti) atp.

Oblast mezigeneracnich vztahii s sebou pfinasi mnoho uskali a nezodpovézenych
otazek. Zajimavymi tématy pro dal$i vyzkum by jisté bylo naptiklad samotné piijeti ditéte
ze strany prarodicii, jaké jsou nejCastéj$i dlvody problému v pfijeti ditéte atd. Jisté
by nebylo snadné presvédcit prarodice na ucasti na vyzkumu, poznatky by ale jisté vysvétlily
mnoho situaci, které v rodinach s ditétem s postizenim nastavaji. Bylo by jisté pfinosné
vytvoftit publikaci, kterd by byla ur€ena pro prarodice ditéte s postizenim. Mohla by tak
nastinit situace v rodin€¢ a popsat podrobnosti, které nemuseji byt prarodi¢im znamy.
Prarodi¢e by tak byli pro rodinu vétsi oporou, znali by potieby jednotlivych ¢lenti rodiny
a pochopili by, jak je jejich pomoc a podpora v této situaci dilezita. Zaroven by bylo vhodné
poradat nejriznéjSi seminafe a akce, kde by se pravé prarodi¢e déti mohli setkévat,
vymeénovat si zkusenosti a zjisStovat potiebné informace. Sluzby rané péce mohou poskytovat
poradenstvi prarodicim naptiklad v ptipadé, kdy si o to rodina pozada. Prarodi¢ je pak
pritomen u navstév v rodiné. Zajisténi akce pouze pro prarodice by ale oteviralo moznost
vénovat se pouze jim a poskytnout jim napftiklad literaturu atd. Ptitomnost prarodic¢l u
konzultaci, poptipad¢ prohlidek u Iékare by mohlo vyfesit jejich strach z podavani 1é¢iv.
Nebali by se tak ditéti aplikovat potfebné léky a dit¢ by tak nebylo zavislé pouze na
ptitomnosti jednoho z rodici.

Nedostatek Casu rodi€li by mimo vét$i zapojeni prarodicd do péfe mohly feSit
odleh¢ovaci nebo jiné podptirné sluzby. Kvili nediivéte rodicii ovSem tuto moznost casto

neberou v uvahu, popfipadé o této nabidce nemaji informace. Lze si piedstavit,
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ze odleh¢ovaci (napt. terénni) sluzbu by mohl jako svou podporu vyuzit prarodi¢, pokud

Dalsim problémem je nedostate¢nd informovanost rodic¢ti a nevhodny ptistup 1€kait.
V poslednich letech napiiklad vznikala Centra provazeni, ktera maji tuto problematiku fesit.
Do jist¢é miry slouzi jako prostiednik mezi rodicem a Iékaiem. Na rozdil od Iékate
ale poskytuji tolik pottebnou psychickou podporu, empaticky pfistup a pochopeni. Bylo
by vhodné, aby se postupné sit’ Center provazeni co nejvice rozrostla. Situaci by pomohla
1 vétsi informovanost praktickych 1€kaiii o moznostech vyuzit i jiné podpory. Napiiklad
sluzeb rané péce atd. Idealnim feSenim by bylo naptiklad poskytovani informacnich letackt
nebo snadna vyhledatelnost elektronickych informaci atd. Takovéto informacni brozury
a informace by jisté mély vyuziti i na oddélenich nemocnic, jakou je napiiklad neonatologie
atd.

Rodice déti s postizenim by bylo vhodné informovat o moZznostech odlehcovaci sluzby
a Cinnosti a nabidky této socidlni sluZzby rodindm Iépe pfiblizit. Partnefi by méli
tak moznost travit spolu ¢as o samot¢ a ziskat novou energii, dité s postizenim by se mohlo

prostfednictvim této sluzby seznamit s novymi lidmi a naucit se divérovat i1 jinym osobam.
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15 Zavér

V teoretické ¢asti diplomové prace jsme si meli moznost ptiblizit témata: Rodina,
rodic¢e ditéte s postizenim, prarodiCe ditéte s postizenim, kvalita Zivota pecujicich o dité
S postizenim, mezigeneracni vztahy a v posledni fad¢ teoretickd cast obsahovala moznosti
podpory rodiny a tématiku kombinovaného postizeni. VSechna tato témata byla zahrnuta
z divodu navaznosti na praktickou cast, ktera se skladala z dvou dil¢ich vyzkumil,

které spolu navzajem souvisely. Z vysledkl praktické ¢asti miizeme uvézt tato zjisténi.

15.1 Vyzkum ¢. 1 ,,Rodice déti s postizenim*

Ptinesl teorii fetézce:

Nedostatek podpory od prarodict (D) ma pticinu vétSiho ocekavani pomoci od rodict
Narozeni ditéte s postizenim (A) tak ovliviiuje narocnost péce (C) a zaroven dobu Casu,
kterou je nutné ditéti vénovat (B). Narocnost péce (C) vyzaduje potiebu vétsi podpory
od prarodici (D). Potteba vétsi podpory (nenaplnéné ocekavani vétsi podpory)
od prarodi¢ti ma za nasledek samostatnou péci o dité (E). Potfeba vétsi podpory od rodicii
dale ovlivituje (F) Specifika vztaht s prarodici. (E) Samostatna péce o dit¢ ma za nasledek
(F) Specifické vztahy s prarodici.

K tomu lze dodat:

Vztahy s prarodici

Ve vSech rodinach jsme se tedy mohli setkat se specifickymi vztahy s prarodici ditéte
S postizenim. Tyto problémy vychazely predevSim zpotieby vétsi  podpory,
nez kterou prarodi¢e poskytovali. A to v dobé po narozeni ditéte, tak 1 v dalSich obdobich.
Pod pojmem podpora je zahrnuta podpora psychicka, fyzickd a v nékterém z piipada
i finan¢ni. Uz samotné pfijeti ditéte od prarodict usnadiiuje situaci a poskytuje tak lepsi
podminky pro rozvoj ditéte. Specifické vztahy se ale nevyskytovaly u vSech prarodicu.
Rodice je uvadéli i mezi Castym zdrojem podpory. Byla to zejména jen jedna vétev rodiny
(rodice matky nebo rodi¢e otce). Rodiny se pak naucily situaci zvladat 1 bez pomoci
ostatnich. Vzajemnou podporu si naopak ¢asto poskytuji partnefi navzajem. Ve velké ¢asti
rodin byli otcové aktivne zapojeni v péci o dit€ hned od narozeni. Poskytovali tak potfebnou

podporu napiiklad pti podstupovéni vysetieni atd.
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Potreby

Potieba vétsi podpory vyplyva z faktu narocnosti péce o dité, tzn., ze Cinnosti tykajici
se péce o dité, budou muset rodi¢e vykonavat po delsi ¢asové obdobi, nez je tomu u ditéte
intaktniho. Matky déti s postizenim popisuji, ze nasledkem naro¢né péce jsou zdravotni
problémy, problémy v oblasti psychiky, socialni izolace a nasledn¢ i nemoznost matek
navstévovat zaméstnani. Dale rodice zminovali potifebu vice informaci. V prvnich mésicich
(letech) zivota ditéte nedostavali od 1ékati dostatek informaci, které potfebovali. Chybély
jim zejména odpovédi na otazky tykajici se samotné diagndzy ditéte, prognozy, prace
s dité¢tem atd. Krom¢ tohoto problému se rodie Casto setkdvali s nevhodnym zplisobem
sdéleni informace/zachézenim s ditétem.

Piijeti ditéte
V jedné roding se ovSem vyskytla situace, kdy oba partneti oznacili toho druhého za osobu,
kterd situaci ptijala hiif. V. mnohych ptipadech pfijeti ditéte a smifeni se se situaci napomohlo
sdéleni diagndzy. Rodice tak méli kone¢ny verdikt, mohli s ditétem dale pracovat a znali
realitu. V $irsi rodin¢ pfijeti probihalo riznymi zpisoby. Nékde trvalo jednotlivym ¢leniim
rodiny pfijeti ditéte del§i dobu, v nékterych jej nepiijali dodnes. Byla zminéna pouze jedna
situace, kdy se vyskytly problémy mezi sourozenci (ti byli ve stejném ve€ku a kazdy z nich

m¢l jinou formu postiZeni).

Vzajemna podpora

Partnefi se nejCastéji podporovali vzajemnou pfitomnosti, psychickou oporou
a spole¢nym feSenim problémi (naptiklad navstévy u Iékata atd.). Tyto skute¢nosti vSichni
hodnoti jako velmi uzite¢né a potfebné. Nékteti hovoii o krizich, kterymi jejich vztah prosel.
V této oblasti se jednotlivé rodiny liSi. Pro nckteré bylo narozeni ditéte s postiZenim
diivodem krize, pro jiné zase diivod pro to, aby rodina lépe fungovala. Mimo partnerské
vztahy zminovali pfinos podpory od rodiny, rodi¢t, rané péce, 1ékart, pratel. Nekteti jako

zdroj pomoci a podpory zminili samotnou pfitomnost ditéte.

Zmény po narozeni ditéte s postiZenim
Po narozeni ditéte s postizenim zmiflovali rodi¢e mnoho zmén, které se k této
skute¢nosti vazou. Jednou z véci je nedostatek ¢asu, nemoznost pracovat, omezené¢ moznosti

aktivit traveni volného cCasu, nemoznost byt s partnerem o samoté. Objevovaly
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se 1 odpovédi jako naptiklad zména priorit a ZebtiCku hodnot. Narozeni ditéte s postizenim
v mnohych pfipadech stmelilo rodinu a vytvofilo kolem rodiny okruh lidi, na které

se mohou spolehnout.

Péce o dité

Ve v8ech rodinach se na péci o dité podili vice matka nez otec ditéte. V zadné z rodin
matka neni zaméstnana na hlavni pracovni pomér. Matky déti s postizenim maji pouze
brigady atd. Matky vétSinou uvadély, ze je nutné o dit€ pecovat cely den, pottebuji neustalou

pritomnost jednoho z rodicu.

Problémy v rodinach

Jako problém v rodindch se nejcastéji ukazoval nedostatek Casu, nedostatek financi,
vyse zminovany nedostatek podpory a z néj pramenici specifika ve vztazich.
Dal$im ndro¢nym tématem, se kterym jsme se v pritbé¢hu rozhovoru mohli setkat, byly obavy
z budoucnosti ditéte, pesnéji feceno obavy z toho, co bude s ditétem, az rodi¢e zestarnou a
nebudou se schopni o dit¢ postarat. Tyto mySlenky se objevovaly u otch
1 matek deéti.

V partnerském vztahu se ukazal nejvétsi problém v nemoznosti trdveni c¢asu
o samoté€. Respondenti popisuji, Ze je pro n€ moznost travit ¢as spole¢né o samot¢ vyjimkou.
I pfes tuto skute¢nost nckolik z respondentli uvedlo, ze je narozeni ditéte s postizenim
stmelila a posilila. V podilu na péc¢i nebyly spokojeny matky, které jiz s otci déti neziji.
V jednom pfipadé to byla i matka, kterd od svého manzela citi nedostatek podpory a z4jmu

o dité.

15.2 Vyzkum ¢. 2 ,,PrarodiCe, sourozenci a ostatni Clenové
rodiny“

Prarodice, sourozenci a ostatni ¢lenové rodiny

Potteby rodict ditéte s postizenim nejsou zasadné rozdiln€ od toho, jak tyto potieby
vnimaji ostatni c¢lenové rodiny. Problém nastdva v uspokojovani téchto potieb,
resp. pii realizaci samotné podpory ¢i pomoci. Pfi¢iny mohou byt jak na strané prarodicu,
tak 1 rodict. Rodice déti s postizenim nemusi totiz davat dostatecné najevo sva skutecna
ocekavani ohledn¢ potfebné pomoci. Chyba muze spocCivat v nedostatecné komunikaci.
Nedostatecnd podpora (nenaplnéni ocekévani) ze strany prarodicii se ale miize objevit,

piestoze je prarodic o potiebach a o¢ekavanich informovén, avsak na tyto podnéty nereaguje.
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Respondenti se jednoznacné shodli vtom, Zze oznacili matku za osobu,
na péci jednotlivych rodi¢l v procentech. Nejvétsi rozdily byly v pohledech na potieby
rodi¢ii. Nekteii z respondenti uvadéli, ze by rodicim pomohlo, kdyz by méli vic Casu
na sebe nebo na partnera. Je tedy ziejmé, ze si narocnost péce a rodi¢i zminénou potiebu
uvédomuji. V ptipadé matky samozivitelky byla uvedena potieba partnera a finanéni pomoc.
Babicka, kterd se s rodinou vida Ctyfikrat do roka, uvedla, ze rodina nepotiebuje nic. Jeji
vypoveédi popisovaly, Ze se rodina s narozenim ditéte s postizenim vyrovnala okamzité.
Uvadi také, Ze je péce o dité s postizenim srovnatelna, jako je péce o dité intaktni. VSichni
také uvedli, Zze maji pozitivni vztah se sourozencem ditéte s postizenim (predméetem
zkoumani byla pouze jedna rodina, kterd méla jedno dit€). V oblasti nepfijeti se clenové
vyjadrili tfikrat v negativnim sméru. Jednou nebylo dité pfijato otcem, v druhém piipadé
prarodici a ve treti rodin€ sestrou matky ditéte. Ve dvou rodinach funguji sourozenci jako
zdroj obrovské podpory. Jeden ze sourozenci pocitd spéfi o sestru

i do budoucnosti.
Odpovédi na vyzkumné otazky:

Jaky ma vliv pfitomnost ditéte s postizenim na vztahy mezi rodici a prarodici ditéte?
je potieba podpory od prarodi¢t vétsi. Pokud prarodi¢e neplni ocekavani rodict ditéte
s postizenim, dochazi k problematice ve vztazich mezi generacemi. Vztahy mezi rodici jsou

ovlivnény zejména nedostatkem ¢asu na sebe navzajem.

Je podpora od prarodici v rodinidch s ditétem s postizenim z hlediska rodich
dostate¢na?

V rodinach, které se vyzkumu ucastnily, neni podpora z pohledu rodi¢t alespon
od jedné c¢asti prarodict dostate¢na. Rodice si v n€kterych piipadech uvédomuji potieby
rodicl, ale pomoc ptesto nefunguje. V nékterych rodinach uvédoméni potieb pomoci

se strany prarodicl nebylo.

Jaké jsou potieby rodict déti s postizenim?
Rodice potfebuji zejména Cas na sebe/partnera, podporu od rodiny a moznosti

seberealizace.
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Jaké jsou potteby rodicii déti s postizenim z pohledu ostatnich ¢lenti rodiny?

Ostatni ¢lenové rodiny maji rozdilné pohledy na potfeby rodict. VétSina si mysli,
ze by rodicim pomohlo vice Casu na sebe/partnera nebo pomoc od odlehcovaci sluzby.
V jinych rodinach se ¢lenové domnivaji, ze by pomohla finan¢ni podpora, vlastni bydleni
nebo pritomnost néjakého partnera. Objevil se 1 nazor, ze rodi¢e nepotiebuji nic. Pohled
ostatnich ¢lent rodiny na potieby rodicu je tedy natolik specificky, Ze neexistuje jednotna

odpovéd'.

Co je nejvetsi problém v partnerskych vztazich v rodinéach s ditétem s postizenim?

V prvnich mésicich po zjisténi probléml ve vyvoji ditéte byl vétSinou problém
V rozdilném pftistupu rodict. Zatimco matky mély pottebu pocity a udalosti fesit, otcové byli
Vv této oblasti méné sdilni. Mimo nedostatecnou podporu od otct je v pozdéjsim obdobi

nejvice problematicky nedostatek casu, ktery na sebe partneti maji.

Dalsi zjisténi

Rodice déti s postizenim maji pottebu vEtsi podpory ze strany rodicli, nez kterou jim
prarodice poskytuji. Prarodice castokrat nemaji prehled o potfebach rodin a o ndro¢nosti péce
o dité s postizenim. V téchto rodinach se vyskytuji problémy vétSinou pouze Vv jedné vétvi
rodiny. Kdyby byly vztahy funkéni vcelé roding, péfe a téZzkost situace
by se tak mohla rozdglit mezi vétsi mnozstvi osob. Casty je také strach z pée o dité
S postizenim ze strany prarodic¢l. Boji se naptiklad aplikovat 1éky, manipulovat s ditétem.
Kwvili specifikim ve vztazich je pak v rodinach (poptipad€ 1 spolecnych domacnostech)
napjata atmosféra.

Sourozenci déti s postizenim se ve vétSiné pripadi aktivné podileji na péci o dité 1 pomoci
Vv domdcnosti. VSichni se aktudln€ nachazi ve fazi, kdy si pomalu buduji vlastni Zivot. Jeden
ze sourozencll pocCita s péci o sourozence i do budoucnosti.

Nejvétsi rozdil ve vypovédich rodicii a prarodicii byl v rodiné, kterd ma znaceni ,,g*.
Vypovédi nabyvaji dojmi, Ze osoby hovofi o jiné rodin€. Jedna se o vypoved’ babicky, kterd
bydli na druhém konci republiky.

Ve vSech rodinach kromé rodiny, kde jsou pfitomny dvé déti s postizenim, jsou

pozitivni vztahy mezi sourozenci a jejich pfijeti probehlo bez problému.
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16 Etické aspekty

Béhem celého vyzkumu bylo zachézeno s citlivymi udaji, bylo proto tieba uskutecnit
opatfeni, kterd budou chranit identitu a pocit bezpeci respondenttl. Pted realizaci rozhovoru
byl stcastniky vyzkumu podepsan informovany souhlas se zpracovanim udaju,
které vyzkumnikovi poskytli. Souhlasy jsou uschovany u vyzkumnika.

Nahravky z rozhovort byly ukladany pod Cisly (nikoliv jmény). Vznikly tedy nahravky
sc¢isly 01-(1-21). Dale bylo poticba zménit kiestni jména v rozhovorech,
ktera budou ochraniovat identitu jedincl. Pfepsand kiestni jména zadnym zplisobem
nesouvisi se skutecnymi jmény. Neni tedy mozné v nich spatfovat jakoukoliv podobnost.
Ptepsané rozhovory byly také ukladany nikoliv pod jménem respondenta, ale pod ¢iselnym
kodem. K jednotlivym G¢astnikiim vyzkumu bylo pfistupovano s respektem a uctou, byl bran
ohled na jejich pozadavky z hlediska mista, kde rozhovor prob¢hne atd.

Pied zahajenim rozhovoru bylo respondentim sdéleno, ze mohou kdykoliv
béhem rozhovoru uUcast na vyzkumu ukoncéit, pokud by jim byly jednotlivé otazky
nepiijemné, nemusi na né¢ odpovidat. Byl tolerovan i pozadavek na to, aby prarodice
jedné z rodin podstoupili rozhovor spoleéné. Dale Dbylo respondentim
ptislibeno, ze bude publikovana jen forma piepisu rozhovoru, nikoliv ptivodni nahravka.
Z hlediska rozsahu rozhovoru i potieby presnosti jednotlivych kodd nebylo
mozné béhem rozhovoru spoléhat pouze na poznamky vyzkumnika. Nahravani rozhovoru se

i pres citlivost situace jevila tou nejlepsi moznou variantou.
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Piilohy:

Piepisy rozhovori
la
1) Matka — jak prozivala sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozvédeli, Zze ma Vase dité postizeni?

,,Oni se vlastné oba narodili predcasné, protoze jsou dvojcata s Janem a doslo
viastné k tomu, ze ji zmackli hlavu pri porodu, nebo prosté behem téhotenstvi. Nastalo
masivni krvaceni do mozku, které poskodilo sitnici, takze v diisledku toho je nevidoma a
plus mozek, takze diagnoza psychomotoricka retardace, détska mozkova obrna. Takze
zaklad je, ze je nevidomad, velice Spatné chodi, chodi s oporou, tak néjak ji vodime, ale to
udeéla par krucku... Takze to je takovy to doma na zdachod a zpatky, jinak vsude jinde pohyb
Jje na invalidnim voziku. No, ale po porodu byli oba dva odvezeni na détskou kliniku, kde se
prvni dny bojovalo o to jejich preziti, protoze to byly kilovy deéti na sedmym meésici. Jak
Jan, tak Eva. Jan mél asi 1,4 kg, Eva méla 1,14 kg porodni vahu a jeste zhubli. Potom
vlastné v ramci toho, ze neméli polykaci reflex a tady toto, tak byli oba na détsky klinice
zhruba 3 mésice. A v ramci toho, Ze se podrobili ocnimu zakroku... Tenkrat se to nijak
neoznamovalo, nepotieboval se Zadny souhlas, takze jsme prisli a dozvédéli jsme se, Ze oba
diky tomu, Ze jsou nezrali, tak maji jakoby tu sitnici neuplné dorostlou a zZe se to musi, ja
Fikam, priletovat. Jan to mél jen na jednom oku, ale Eva to méla na obou ve velkém
rozsahu, ale to nam nerekli nic. My jsme se ptali, ale oni nam rekli, Ze to se uvidi, co bude,
co nebude. Ale, Ze je to az tak zavazné jsme se nedozvédeéli, az za tri mésice, kdyz jsme byli
na bézné prohlidce ocni, tam vlastné pan doktor, Ze si myslel, zZe to vime, Ze nam to napsali
V nemocnici treba do propousteci zpravy, nebo nékam, coz nenapsali, tak Fikal: ,,a vite, Ze
dcera je slepa? ““. Tak to byl asi nevétsi sok myho Zivota. Retinopatie ctvrtyho stupné. To

Jjim bylo, ja nevim, tFi ctvrté roku, kdyz jsme se to dozvedeéli.

b) Jaka byla diagnéza ditéte?

. No... Tak, jak jsem Fikala, psychomotoricka retardace, ta obrna a retinopatie.

c) Jak jste situaci prozivala?
., Tak v ty dobé jsme Zili jako s byvalym manzelem s détmi. Zili jsme v domecku u

nasich rodicii, takze néjaky to zazemi, co se tyce mit kde bydlet, to jsme méli, ale Zili jsme



V jedny mistnosti, takze to bylo narocny. Pak jsme asi za rok dostali byt, takze po tyhle
strance to bylo dobry. Horsi to bylo v tom, zZe byla jina doba a v ty dobé to bylo viastné
tesnée po revoluci. Déti jsou viastné jednadevadesatej rocnik, tak ono jako ty firmy ruzné
padaly, manzel vécné bojoval s tim, aby mél praci, protoze nékam nastoupil a za tri mésice
uz prace nebyla, takze to bylo takovy to tézsi obdobi a jinak se jezdilo po doktorech,
zkouselo se vsechno mozny, hledala se pomoc. Ale bohuzel teda, jak v Hradci, kde ta ocni
klinika je na velice vysoké urovni a v podstate, i kdyz jsme byli v Praze, tak nam vikali, Ze
V Hradci mam doktora Jurana a Svérdaka. Ze jsou nejvétsi kapacity v cely republice. Rikali,
Ze je to smutny, ale Ze se s tim v soucasné dobé neda nic delat. Takze jsme tak néjak valcili,
Jjak jsme valcili, ja jsem samozrejmeé zustala doma. Po matersky jsem nesla do prace,
zustala jsem doma v ty péci o osobu blizkou a manzel tak néjak chodil do prace. Nemiizu
Fict, Ze jsme se méli dobre, ani Ze jsme se méli Spatne, prosté Zili jsme tak néjak normalné

Vv byté, najem se platil, dluhy nebyly. *

d) Jaké byly VaSe potieby?

,»No, ono stejné nic na principu toho, jaka ta situace je, by mi vlastné nepomohlo nic.
Protoze to tak prosté bylo. V ty dobé rFikam, jesté tim, zZe jsme Zili s myma rodicama a
prarodicama, takze jsme také méli obcas tu babicku, ktera by pomohla a tak jsme byly dve.
Kdyz jsem krmila jedno, nemohla jsem krmit dvé, Ze. Kdyz jsem letéla koupit sunar, tak
aby je nékdo pohlidal, ale Ze by bylo néco... No, nejvic nds trapila ta financni situace prave
V tom, ze byla ta doba, jak Fikam, manzel po trech mésicich prisel o praci, treba za mésic
nasel, ale zas to bylo na tii meésice. To byla politika, Ze kdyz nékdo zaméstna nékoho
Z pracdku, tak dostal ten prispévek, tak ho tam 3 mésice nechali a trvalo asi dva roky, nez
se usadil a nasel pevnou praci, kde byl dalsich 20 let. Ale Ze by bylo néco, co bych vylozené
potrebovala... No, kdo nam velice pomahal, tak bylo stredisko rané péce z Prahy, ty k nam
Jjezdili, ukazovali, jak to dité riizné motivovat, jak hracky. Ona ma zbytky svetlocitu, takze
Jjsme zkouseli kontrastni hracky, cernobilou Zizalu nebo takovyhle véci. Tak ti nam hodné
pomohli, plus dodali takovy ty predpisy, na co mam ndrok, kde to Zadat, v kterou dobu, kdy
se zada, o co se zada, takze i po tyhle strance nebyl problém. Pak jsme nastoupili do
specialni skolky pro deéti se zrakovym postizenim v Hradci. VSechno, co ted budu rikat, je
V Hradci. Kde vlastné taky fungovalo jejich centrum pomoci a tady to, takze po tyhlety
strance si myslim, Ze jsem méla vSechno, co jsem potiebovala, horsi byli nékteri pani
doktori a pani doktorky, protoze jsme bojovali s tim, Ze Evu viastné nechali dlouho leZet, Ze

Jjivlastné Fikali, Ze ji nic neni, Ze je jen opozdena, Ze nic nevidi, jenomze v diisledku toho to



odneslo telicko, takze vsechny ty svaly ochably. V Hradci trvali na tom, Ze bude cvicit
Vojtu, coz jako metodu nezavrhuji, ale zirejmé to nebylo to nejlepsi zrovna individualné pro
ni, takze tam jsme vedli velky spor. Pak jsme teda jezdili cvicit do Svitav, kde cvicili
Bobatha, Kabata a tady tydle ty. A ta holka sla silenym zpiisobem dopiedu, tam to bylo
markantni, protoze do dvou let mi jenom lezela, ani se neotocila z bricha na zada a po
mésici cviceni ta holka sedéla, lezla a zacala se stavet. Takze tam bylo opravdu diametralni
rozdil. Vojta, aspon co jsem slysela, tak je super pro ty uplné nejmensi deti, kdyz se s nema
cvicl v inkubatoru, kdyz ty déti nespolupracujou, tam si myslim, Ze to... Kdezto, kdyz je to
dite, se kterym se jakz takz domluvite, posloucha, co ma délat, kdyz ji clovek rekne skrc
nohu, tak ji skr¢ovala nebo spolupracovala néjakym zpiisobem. A viastné tu nervovou, ty
kanalky a tak, méla jakoby zachovany, tak se stalo naopak to, Zze ona mi po tom Vojtovy
zvracela, domnivam se, Ze kdyz nékdo nevidi a nekdo ho polozi na stiil a zacne mu mackat
néjak body, tak ji to stresovalo. Ale znam déti, kterym to pomohlo, ale byly to prevazné deéti
mladsi. Takze jako tady jsme spis bojovali s tadydle tema problémama. Ale pak jsme jezdili
dlouho do tech Svitav cvicit, pak nam rekli, Ze co se dalo rozcvicit, to se rozcvicilo a
nastoupil viastné operacni plan v Motole. Takze Eva je viastné po néekolika operacich

¢

dolnich koncetin. Slachy, stepy podkolenni a tady todleto. *

e) Jaké byly pocity, reakce, potieby VaSeho manzela/partnera?

., Tam, jako tady po tydlety strance, to fungovalo dobre, protoze nas to néjakym
zpusobem semklo k sobé, nebo ja nevim, jak to mam rict a manzel mi se v§im pomahal, no
ono to pri dvou détech ani jinak neslo, takze se zapojoval do domdcich praci, vénoval se i
dceri, taky s ni cvicil, zase na druhou stranu ja, kdyz jsem musela s ni jezdit cvicit do tech
Svitav nebo do toho Motola, ten pobyt je tFreba na 14 dni, takze musel bejt doma, musel se
postarat o Jana. Zvladali jsme to tady po tyhle strance, nebyl to problém naseho
manzelstvi. Ono nas to, jakoby Ze jsme byli oba dva rozlicny, tak tohle nds na néjakou dobu
spojilo, ale po néjaky dobé, kdy uz se ten stav kolem toho desatyho roku stabilizoval, tak
viastné se nase cesty zacaly rozchdzet nazorové. Manzel zastaval tu teorii potahnout barak
cernym suknem, stykat se pouze s rodinama s postizenejma détma a tydlety véci. Ja jsem
zas tikala, Ze ne, nebudem Evu separovat. Naopak, my ji musime dostat do spolecnosti
normalni, ona se musi stykat s normalnima détma, mit normalni kamarady, kamaradky,
chodit treba do specialni Skoly, ale byt v kolektivu. Ale, kdyz si chci teda vecer s nekym
popovidat, tak si chci popovidat s nekym, kdo ma ty normalni bézny starosti. A Ze toho

svého mam celej den moc, chci slySet néco jinyho, nez jen to, Ze do porodu bylo v§echno



V poradku a pak se stalo todle a todle. Takze tam pak zacaly i dalsi problémy, ktery jsme
meéli, ale da se Fict, Ze ktery az tak dalece nesouvisely s narozenim ditéte, ano v tom snad,
Ze ja jesté jsem ziistala doma, nechodila jsem do prdce, tak mi chybél kontakt s lidma tady
tymdletim zpiisobem. A protoze jsme nemohli nikam jit oba dva spolu, vidy musel jeden
hlidat, tak vzdy jeden musel hlidat a druhej nékam sel. On tieba zaplavat, ja

S kamaradkama na kavu, jo. Néco takovyho, ale tady tohleto nas jeste vic od sebe
oddeélovalo. Ale myslim si, Ze by k rozvratu manzelstvi doslo tak jako tak. Ze neni pricinou
narozeni postizenyho ditéte. Ze pravé naopak spis to, Ze jsme to dité, Ze mam tu Evu, tak to
manzelstvi tak néjak prodlouzilo. Obracené. Tak ono vite co... To je potom v téch lidech...
My jsme si to oba dva postavili tak, zZe: rodina je nas cil, nas zdajem, deti, zdravi, Eva. A slo
se primo za tim. Na jednu stranu to je dobre. Tim, Ze Eva nechodila do Skoly, tak Janovi to
umoznilo, Ze jsem se mu mohla vénovat v mnohych ohledech, jo. Zacal chodit na klavir hrat
a i jemu se to néjakym zpusobem vynahradilo jinak. Spousta véci nesla, jo, spolecna
dovolend, hledat jenom bezbariérovou, kde, jak, kam se dostat bylo docela dost jakoby
slozity a vitbec i cestovani a tady ty véci, takze jsme nikam moc nejezdili, byli jsme hlavné
doma, ale ono vseho ma byt asi s mirou. Jo... A nejde prosté jenom zasvétit Zivot tady tomu
a nevideét nic dal. A to jsme se s manzelem rozchazeli. Trochu problém byla tchyné, jako
manzelova matka, kterd tézce nesla narozeni Evy a méla takovej dost... No, hloupy
pripominky, Ze se neméla narodit. Takze tam byl probléem. Moji rodice byli v pohodé. Tam
jsem s nima bojovala, Ze oni na ni furt tututunununu a délali z ni malou. A jd jsem mamce
vysvetlovala, Ze to je sice hezky, ale ji je ted 10,12,14, a Ze neni dité. Ale tam byl jako
takhle ten problém, zménilo to nas zivot urcitym zpusobem. Jako tFeba to spolecensky vyZiti
a tady tyhle véci, ale Fikam, ja se nedomnivam, Ze by to bylo pricinou rozvodu. Manzel
zvldadal vsechny domaci prdace, vsechno okolo ni. On se na to dival racionalné. Snazil se
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stykat se s téma ostatnima rodinama, co to slo.*

f) Kdy jste situaci zacala pfijimat? Kdy nastal obrat k lepS§imu?

, To je tezky... Prijimat. Mé se tieba spousta lidi zeptala, jak jsem se smirila s tim, Ze
dcera je postizena. S tim se ¢lovek nesmivi nikdy, jo. Jen po néjaké dobé clovek otupi nebo
to neresi nebo ja nevim. Nebo Zije takovej Zivot, v jakejch mantinelech ho ma. Ze zacatku
jeste na vrch. V tom blazinci, jo, dve malé déti najednou, clovek se ani nezastavi, nez aby
premejslel. Pak je takovy obdobi, to ocekavani, Ze si clovek mysli, Ze se néco zméni, Ze ti
doktori s nécim prijdou, pomiizou, at' uz se zrakem nebo s pohybem, to je takovy to obdobi

téch bojii. Rikam, néco jsme vybojovali, to bylo takovy to obdobi, jim bylo asi 10 let, a pak



se ma Zit nebo ja nevim. Clovék se nesmiri. Prijdou situace i po deseti, dvaceti letech,
tamhle sedma dvaceti, kdy to dojme, zacnu brecet, ale to ma taky kazdej jinak. A aktualni
manczel... Ten ji prijal velice dobre. On mél postizeny dité taky. Takze my jsme se v podstaté
seznamili v té dobe, kdy detem bylo deset let. Manzelstvi s manzelem uz jakoby neklapalo,
fungovalo na ty bazi kamaradu, kteri spolu Ziji a staraji se o deti. My jsme se dokazali bavit
jen o tech organizacnich vécech nebo néco takovyho a nebylo tak uz nic jinyho, tak jsme se
seznamili s mym soucasnym manzelem, kterej mel v té dobé tri deéti, dvé dcery a
postizenyho syna. Takze samozirejmé jsme si rozuméli. Zjistili jsme, Ze mame i podobny
nazory, probléemy, nefungujici manzelstvi, ktery funguje uz jen pro ty déti. A, ze bysme méli
Z toho Zivota jesté néco peknyho a navic jesté urcitou tu filozofii stejnou ohledné tech deti a
toho, ze museji do sveta, museji do zZivota. Nebudeme se schovavat a potahovat baradk
Cernym suknem a tak. My jsme spolu néjakych pét let byli tak néjak nelegdlné a neoficialne,
no, a po tech péti letech ta situace v obou manzelstvich dospéla k rozvodu, takze jsme se
rozvadeli, kdyz detem bylo 15. Sli jsme sem i z toho ditvodu, Ze manzel tu svou rodinu ma
tady kousek v Unicove, tak aby to nemél daleko, protoze mé v Hradci nic nedrzelo, tady
Jjsme sehnali skol v Olomouci na ty Husitsky. A ja do prdce nechodila, takze proc bych
nesla sem. A i ty deti, kdyz to reknu objektivné. A kdyz on ma zZit s myma détma, tak on by i
ty svoje mél mit co nejbliz. Aktualni informace je, Ze nas potkala celkem tragédie a pred 14
dny manzelovi ten postizenej syn zemrel. On zil s matkou v Unicové s tou jednou sestrou.
Ta jedna sestra uz je vdand a ma vlastné rodinu. A bohuzel teda, bylo to nahly, néjak to
nesouviselo s tim, zZe je postizenej a ve veku ctyriadvaceti let, tedka koncem srpna, zemrel.
Je to hodne tézky pro néj. Takze my déti poznal jesté jako takovej strejda kamarad, kdyz jim
bylo takovych deset let a prosté deti z nej byly od zacatku urvany a desetiletej Jan rikal, Ze
kdybychom nemeéli tatinka, zZe by chtél strejdu Marka za tatinka, Ze je skvélej a ma rad Evu.
To bylo vzdy pro néj takovy. On se vzdy diva, jak se ostatni chovaji k Evé. A tim, ze Marek
se k ni choval suprove, tak o to vic si Jana koupil. A kdyz sli sem, tak to pro né nebylo az
tak novy. No dobre, stéehovani a tak, jo, ale strejdu znali 5 let. Takze... A manzel, protoze
meél syna, kterej mél zas jiny postizni, ale v podstaté horsi, tak on sice videl, chodil, ale byl
mentalné na urovni asi deseti mésicniho ditéte, takze on zase... Nedomluvil se s nim... Kdyz
dite vam nerekne, co ho boli, atd. A neustaly hlidani. A s Evou se mu libilo to, Ze s ni se
domluvis, Ze si rekne, Ze chce napit, Ze chce na zachod. A tim, Ze sam predtim mél to
postizeny dité, je na ni hodnej, ale ma to limity. On ji neodpusti, kdyz vi, Ze néco umi a ma

delat, tak to delat musi. Ale ona taky zkousi a prisla na to, Ze chlapi jsou tvarnéjsi a daji se



unufat, ale to u strejdy nejde, protoze strejda to moc dobre zna. Ma to odzity s viastnim
synem. Ale Eva, pro ni je strejda rodina. My tady bydlime ted’ka uz deset let a s tatinkem

V podstate kontakty nejsou. Protoze manzel tim, ze my jsme se prestehovali a on zacal mit
nejak ty financni problémy a o déti prestal jevit zajem. Nasel si jinou pani, znovu se oZenil
a 0 EvuU nejevil zajem, zZe by si rekl, Ze ji chce. Pokud jsem mu rekla, Ze ted’ mu privezu Evu,
ted’ ji budes mit tendle tejden nebo jednou za mésic, tak to akceptoval. Ale kdyz jsem mu
nerekla, tak nic. A pred ctyrmi lety jsme méli konflikt, Ze se tam Evé néjak nelibilo, tam na
ni skocil pes a ona se vydésila a tak, takze od té doby rekla, Ze tam nechce a jezdit tam
nebude. A za ty ¢tyri roky ji vidél jednou a to viastneé, kdyz Jan mél promoce. Takze ten
kontakt s otcem je minimalni. Zavola, kdyz jsou vanoce, narozeniny, svatek, tak jim zavold,

popreje jim, ale to je veskerej kontakt. *
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemné podporovali?
,,Jo, to fungovalo, samozriejmé to je stresova situace, ale néjakym zpiisobem nas to semklo.
My jsme makali, délali. V noci rikam, jedno dité cuca z flasky hodinu, druhy taky a nez
potom vstanete, umejete a vyvarite flasky, tak muzete za 20 minut znova. TakzZe to jsme se
stridali. Krmili jsme oba, aby clovék mohl aspon hodinu spat, takze tady po ty strdance ze

zacatku nebyly problémy.

b) Jak jste méli rozdélené kompetence?

,,Ja jsem se starala o deti, ale on zase tim, Ze jemu nevadilo, tieba Ze rad varil, tak
varil. A chodil do prace. A ja zas jeste abych tdahla, protoze Eva hrozné dlouho nechodila,
tak tezko bych mohla tahnout Evu a jesté nakupni tasky, tak on se staral o to, Ze varil a
nakupoval. Ja se starala o deti, uklizela, prala, Zehlila a zarizovala takovy ty véci po téch
uradech. A tyhle ty véci, takze nejakym zpusobem to fungovalo. Z tyhlety strany nebyl

¢

problém.*

c) ProSel Vas vztah né&jakou krizi?

Az byla ta situace néjakym zpusobem normalizovana. Bylo to kolem desatyho roku
ditéte, kdy proste uz se vedélo zhruba, co bude, co nebude, spis, Ze na zZadnej zazrak cekat
nemiizem a clovek zacal Zit s tim, Ze takhle to teda asi bude chodit a tam bylo i to, Ze jsme
se V nekterych nazorech neshodli, co se tyce zapojeni do toho Zivota a ja jsem chtéla z toho

Zivota vydolovat co nejvic. Kdezto manzel zacal spis se tak utlumovat a takovy to... Celej



svet je proti mné, kazdej mi ublizuje, vsechno je nespravedlivy. A za v§echny i ted, za
vSechny jeho neuspechy miize spolecnost, viada, zrizeni. Za kazdej jeho neuspéch miize
néekdo jinej. Vtom jsme byli dost jini, no. A pak rikam, tam téch problémii, i jako klasickych
vztahovych, bylo vic, ale ty problémy by byly, i kdyby Eva byla zdrava. Takze tam doslo

kK takovymu citovymu ochladnuti. My jsme se nehadali. Déti nezily v Zadny atmosfére
néjakejch hadek, manzel nepil, nechodil do hospody, nemlatil nas, tam nebyl Zadnej takovej
konflikt, ale ¢im dal, tim vic se ty nase cesty zacaly rozchdzet. A tim, ze jsem potkala
soucasnyho manzela, kterej viastné mél tyhlety véci postaveny stejné jako ja. Ale jeste
vlastné x let jsme si nedokdzali predstavit, Ze bychom se méli rozvist. ProtoZe prece jenom,
jezismarja, tady dve deti ,tam tri, ted’ jesté postizeny. To nemiizeme, na to nemame pravo.
Nemame narok a tak. Furt jsme v tom plavali a po téch péti letech jsme dosli k nazoru, ze
to, Ze budeme tam, kde kazdej mdame bejt, tak stejné nikomu Stésti neprinese a nejenom
nam, ale ve findle ani tém détem, protoze samozriejmé, jak ta jeho dcera, tak Jan taky védeli
moc dobre, Ze doma neni vsechno v poradku. Ze to neni vSechno tak, prestoze nejsou zadny
konflikty. Ze to neni to pravy orechovy. Pak jsme se viastné oba rozvedli dohodou. Ty
vztahy, i kdyz Fika, Ze manzel se dostal do téch financnich problému. Ale ze zacatku vse
klapalo. Na vsem jsme se domluvili, na rozvodu, na majetku, na vsech tady téhletech
vecech. I na druhy strané jako docela fungujeme, s jeho byvalou rodinou, manzelkou. Jo,
takze, kdyz ona tady k nam poslala toho svého chlapecka, kdyz néco potiebovala, tak
zavolala mé, ja jsem pro ni nekam prijela, dojela nebo zaridila, s nécim pomohla. Ty vztahy
Jjsou, rekla bych az nadstandartni. To nebylo... No, ono se to téZce popisuje, protoze v tom
mym manzestvi nebyl néjakej takovej vyslovené konflikt nebo néco, kviili cemu by se reklo,
Ze kvuli tady tomu se to manzelstvi rozvedlo. Vzali se dva lidi, kteri se k sobé prosté
nehodili a paradoxné tim, zZe se déti narodily celkem brzo a byla dcera postizend, tak to
udelalo pravej opak, to manzelstvi to stmelilo. Zas jsme oba tak raciondlni, Ze si rekneme:
,,nebudeme se hadat kviili blbostem, tady mame vétsi problém a ten musime resit“. Ale
Fikam, nebyly néjaky rozepre, néjaky hadky, bylo to vsechno takovy... Mozna manzel byl

V tom vztahu spokojenéjsi nez ja. Ja prosté jsem chtéla z toho Zivota jesté néco jinyho...
Samoziejmé v ramci moznosti, protoze s EVOU polovina téch véci nejde, ale i tak, ja nevim,
dostaneme napad, naloZime déti a jedeme na zmrzlinu. Dame si zmrzlinu, ja si dam kaficko,
ona teda taky ma rada kafe, udélame si pekny odpoledne. Nebo Eva, Ze se ucili vanocni
Viden a co tam teda je, tak strejda rikal: , jedeme na Viden “. To bylo déckam 15. Nadseny,

Ze se vitbec nekam dostali. Manzel byvalej by rekl, to je daleko, jaka je efektivita takovy



cesty, jestli chces zmrzlinu, tak ja ti ji vezmu do néjaky nadoby a jesté usetrime. A vitbec
neocenoval to, Ze to neni to, co chci, ja chci takovy to vzit déti a jit nekam s néma, jit na
vylet a na prochdzku. Ne jen byt doma za kazdou cenu, Setrit a.... UzZivat ten Zivot tak, jak
to jde, protoze téch omezeni i tak bylo dost, jo. Spousta véci diky Evé neslo. Ale kdyz budu
furt pocitat, kolik stoji benzin do Dvora Krdlové, to je asi tricet km od Hradce ta velka zoo,
kdyz je to zrovna jedna z veci, kde miizou obé déti, uzijou si to oba, tam se da jezdit

S vozikem, tam si miizeme uzit péknej den, ne vSechno se prepocita na penize a je to
zbytecny a to, je to takovy to stokrat nic umorilo vola. Po téch deseti letech tady toho
v§eho. A ja jeste navrch jsem docela Zivel, takze mé i chybéli lidi, ja jsem byla od skoly
zvyklad, skola, prace, furt nekde. Komunikovat s lidma a najednou jsem byla deset let doma
S tim, zZe jako v podstaté do prace kam a na jak dlouho, to nemélo ani zZadnej efekt, takze me
chybeli takhle lidi. Takze jsem o to vic méla potiebu néjakejch téch lidi, takze pak pres chat
jsme se seznamili, takova banda asi 20 lidi, tak jsme si psali, povidali, obcas 5li na kafe,
nebo treba chatovou dovolenou, dvacet lidi nas nékam jelo a jd jsem zacala mit takovej ten

pocit, Ze aspon jakoby v ramci toho, co muzu, tak si mizu néco urvat, jo. Néco si uzit. *
d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?

e) MizZete srovnat dobu pfed péci o dité a se ZP a nyni? Co myslite, ze je jinak?

,,No, ted’ka je vsechno jiny. Tedka v osobnosti myho soucasnyho manzela, kterej
nevidi problém v tom, Ze néco nejde. Vzdycky jde néco a budu premyslet, jak to mam
udeélat, aby to slo, aby ta Eva mohla s nama jet. A ne dopredu Fict, Ze to ne, to by bylo
komplikovany a buh vi, jak bysme se tam dostali. A nez se narodila? Vite co... To je taky
hrozné tézky, deéti se narodily, kdyz mi bylo 25 let, takze co ja predtim. Cosi jsem
vystudovala, nastoupila jsem teda do prace jako urednice, da se Fict. Vdala jsem se, méla
Jjsem déti. Z toho Zivota predtim, normalni Zivot stredoskoldaka nebo toho... Tam spis jde o
to, zZe kdyz se narodi dite, clovek ma néjakou vidinu toho, co bude dal. Tak dejme tomu,
ted’ka budu dva nebo tri roky na matersky dovoleny, pak pujdeme tieba do Skolky, ja pujdu
do prace. Napred dité bude chodit do druziny, pak uz bude chodit sam. Takze si to udélate,
Jjak to bude behat. Ale pak zjistite, Ze vlastné nic z toho neplati, zZe tim, Ze se narodi
postizeny dité tak nevite, jestli bude chodit, kdy bude chodit, jestli bude chodit do néjaky
Skolky specialni, kdy piijde do skoly, jestli vitbec piijde. Takze, jak mate néjakou tu
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predstavu, co bude, v tom sledu tak prosté neni.*



f) V ¢em vidite minusy a v ¢em piipadné plusy?

., Plusy? No, jestli se da mluvit o plusech, jo... Protoze ono v tomhle tom nemiize byt
nikdy jako néco, ze bych rekla: ,,no, tak to je ohromny . Ale, co to ¢lovéku da, tak ze meni
nazor na zivot, na zivotni hodnoty a priority. Zacne uvazovat uplné jinak a spousta véci se
mu zda malichernych, hodné to zméni clovéka jako takovyho. Ze si uvédomi, Ze to zdravi je
udelala cokoliv na svete, tak to prosté nejde, takze to je takovy to, ze clovek se nejakym
zpusobem zmeéni... Minus, treba takovej ten problém, co vidim ja ted, tak Ze clovek si
uvédomuje, Ze starne a Ze vlastné Eva je plné odkdzand na pomoc druhy osoby. A €0 S ni
bude, az ja treba za 10, 12, 15 let ji uz nebudu moct vice mené tahat a starat se o ni, tak to
Jje spatny. Clovék si uvédomi, Ze... A jo, zase nic s tim neudéld. Jednou prosté prijde den,
kdy nebudu moct a to je tieba takova ta moje nocni miira. Ale celej ten Zivot s tim
postizenym ditétem je ani ne tak o tom postizeni, ale v tom vSem ostatnim. Jestli si proste...
Mate manzela, s kterym to klape. Spousta tieba, co ja znam, tak se rozvedli. Ale prave
protoze neunesli to dité a ten manzel odesel nekam jinam a maminka ziistala sama. Tehle
pripadii znam asi nejvic. Zaklad je v tom, jaky dva lidi to dite maj. Jestli si ten Zivot
dokazou néjak naplanovat a uzit. Diky tomu ditéti jsou néjaky omezeni v tom cestovani, ale
vSechno jde, kdyz se lidi dokdazou domluvit. A to mam ted, prestoze nemdam doma jenom
Evu, mame doma jesté babicku. Babicce je hodné let, uz je u nas 9 let. Je na jedno oko
slepa, na druhy ztratila centradlni videni, ma cukrovku, psychiatricky prasky, zlomila si
ruku, takze uz ji mad nepohyblivou. Inkontinence. Takze ja se stardm o obé. A presto mé ten
Zivot, no, vlastné mam ted’ jesté vic prace nez predtim. Protoze vilastné ted’ ta péce o
S tim manzelem si rozumime, manzelstvi klape a dokdzeme se zabavit a najit si iniciativu. A
kdyz Jan pomiize, kdyz vidi, Ze toho mame taky dost, tak nds nékam vyhodi treba na tyden
na dovolenou. Takze odjedeme nékam jen s manzelem. Ted'ka jsme o prazdnindch treba
byli v Tatrdch a Jan v tomhle tom ohledu, on to tak asi specifikovat nebude, ale Jan
V tomhle ohledu je naprosto dokonalej. Malokterej kluk v jeho véku a to ho musim
pochvalit. Od malicka pomahal, nosil plinky a takovy ty véci, asistoval. Samoziejmé i
néjakym zpusobem ho to primelo k tomu, co déla. On mél vzdy spis humanisticky ty...
Muziku déla a japonsky se uci. Ale vemte si, ze my, kdyz si vezmeme jednou nebo dvakrat
za rok néjakej ten den volna, tak on zuistane a obé holky zajisti. Vezme jim obedy, ony se

najedi samy, ale musi jim to pripravit, nakoupit, umyt nadobi. S EvVou musi chodit nahoru,



prebalit ji, musi ji umét vykoupat, to samy s babickou, Eve zajistit, odkud ma menstruaci,
vSechny tyhlety veci. Zaridit X véci, zalejt zahradu a vSechno tady to zvldadne. A to si
myslim, Ze by dokdzal malokterej kluk. Tak v tomhle je oporou, Ze miizeme obcas vypadnout

a bejt spolu a chvilku vyfouknout. Bez néej by to taky neslo.
3) Péce a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi déti?

I3

, Mam ty dvojcata.’

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

,, Tak to vam nereknu. To se nedd... Néco jinyho je, kdyz je na stacionari v tydnu,
takze rano odvezem a vracime se s ni kolem 2 hodiny. Nebo jestli je to sobota, nedéle.
Veénujeme se, no, co je vénovani, samoziejmé clovek ji nakrmi, vykoupe. Déla tyhlety véci.
Nebo ma rdada kafe, tak si udélame a sedneme si spolu na terasu a povidame si spolu

¢

takovyhle ty bézny veci, ale zabavi se sama. Nebo sedi a povida si s babickou.

c) Jak probiha typicky den?

,,Rano vstanem a ja ustrojim Evu. Veétsinou, ale ne vidy, ji odvazi manzel, protoze je
potieba, aby druhej byl tady s babickou na ty ranni procedury, pichat inzulin atd. Ja
udelam to odpoledni kolecko okolo babicky, objednani obédu, néco v domdacnosti, po obéde
pak jezdim pro Evu ja a privezu ji. Nekdy nakoupi manzel, nekdy jedeme spolecné nakoupit.
Déla se, co je potieba v baraku, pere se, Zehli se, déld se na zahradé. Podle obdobi. To je
takovej ten béznej den. Ja teda jednou za tyden chodim na anglictinu se ucit do Unicova.
To jsem pocitila, ze mam deficit, Ze tohle bych se méla jeste trochu naucit. No a vecer,
vecere, hygiena, spat, no... Eva a my si tady sedneme nékdy a divame se na televizi, nékdy
tady sedime a povidame si, Jan nékdy sedi s nama, kdyz je doma. O piil desaté se jde
prebalit babicka, pichnout inzulin a pak po piilnoci jdeme znova prebalit babicku, protoze
uz sama nechodi na zdachod, tak aby nam to vydrzelo do rana. Tedka, kdyz Jan tedka
studuje v Olomouci a neni v Ostrave, tak to néjak delame, Ze se domlouvame, kdo vezme
nocni a kdo ranni. Protoze, kdyz jsem tady ted'ka byla sama tejden, tak ono jako, kdyz mate
jeste o pul jedny jit prebalovat a v Sest hodin znova, tak se clovéek pak nevyspi vitbec, takze
Jjako tohle. Kdyz je Jan doma, tak miizem nékam jit, tak jdeme tieba do kina nebo na

v v e
veceril.



d) Co reakce okoli? Byly/jsou n&jaké problémy?

. No... Tak kromé té tchyné... No, vétsina lidi spis to, ze vas lituje. Lituje vas, to dité.
On je chudacek, vy jste chuddaci a tak, takze zas vysveétlujete tem lidem, zZe Eva neni zadnej
chudacek a ja taky nejsem chudacek, ze mé nikdo nemusti litovat ani obdivovat. Nebo jsou
takovy ty lidi, co Fikaji, Ze tady tydle ty lidi by se jim mélo po narozeni nékam pichnout.
S tim jsem se setkala. Ze by méli byt separoviny. TakZe to viechno se najde a zdlezi taky,
Jjaky oni maji zkuSenosti, tohle vétsinou, tyhle ty véci, rikaji lidi, co viibec tohle nezazili.
Me, kdyby nékdo ve dvaceti rekl, Ze se mi za par let narodi dvojcata a k tomu dcera bude
postizena, tak bych rekla, Ze tohle nezvladnu, to nemiizu zvladnout, ale clovék nikdy nevi,
co zvladne, dokud se do té situace nedostane a pak ji resi. Sama se pozndte, sama nevite,
jak byste reagovala. A az v té situaci jste, tak to zkusite a Feknete si, Ze néco vybojuju. Nebo
Feknu , Ze ja to vzdam. Nekdo mi rek, Ze by Sel tamhle skocit z mostu, no ale komu bych tim
pomohla? Ani détem, ani manzelovi... Ty reakce lidi jsou rizny. Nékdo si mysli, Ze ti lidi
nemaji Zivot, Ze nemaji radost. Oni maji svoji radost, svou zabavu. Ma véci, ktery ji bavéj,
co ji déla dobre a ten Zivot, jak ostatni reknou, zZe je chudej, tak je chudej jen Vv jejich ocich
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ve srovnani s nema. Ona Zije sviij Zivot a je v nem spokojend.

e) Jaky je pomér Vasi a manzelovi/partnerovi péce?

,, To fakt nevim. Tady prosté vSichni tri, véetné Jana, kazdej déld, co miize a kdyz
miuze. Takze, kdyz jeden jde s babickou, tak druhej se stard o Evu. Jako jo, o Evu se staram
vic ja, nez manzel. Uz treba z toho diivodu, Ze ja ji treba koupu, ale on ji vozi, tamhle ji da
veceri a ja nevim.... 65% na 35%, ale to je vsechno, do toho se stara jesté Jan. Ja s ni jdu
na zachod, vycistime si zuby, zavolam na Jana a ten ji odtahne po schodech nahoru a da ji
do postele, protoze mezi tim ja zas jdu na babicku. Takze jako tady vikam, kdo co déla, kdo
je po ruce. S tou Evou déldam vic, to se koupeme spolu, ale kdyz jsem méla zlomenou nohu,

tak ji taky museli kluci vykoupat. *
4) Soucasnost — Zivot rodiny:

a) Jaké je to nyni, v jaké fazi Zivota se jako rodina nachazite?
, To je tezky. Tedka v podstaté nds zivot je furt stejnej, nebo mame pocit, Ze je furt
stejnej, ted’ka vilastné to, co se nam meni pred ocima, je babicka, jeji zdravotni stav se

zhorsuje, od toho se odviji ostatni véci a dalsi véci bude, jakym zpiisobem si zaridi Zivot



Jan, az dodéld skolu, sezene praci, kam piijde. Takze spis u téhletéch dvou, ale fize... Zijem

‘

a je krasne, je léto, milujeme léto, miizeme byt venku, jo jako. "

b) Mate cas “na néco svého*?

,»INo, pro mé je to tireba hodné ta anglictina. Tim, Ze my se obcas dostaneme
S manzelem i ven, tak citim, Zze mi ta anglictina chybi, takze jsem se rozhodla, Ze dokud
nejsem uplné stara, tak néjaky ty zaklady se naucit. A protoze potrebuju systém, tak mé
vyhovuje chodit do Skoly vic, nez samouka, ja bych to odkladala. Nedokazala bych si najit
cas a rict si, ze takovejhle den od tolika do tolika. Ono to tady ani v tom provozu nejde.
Takze mi vyhovuje, Zze mam individualni, jsem tam sama s pani ucitelkou, Ze délam a den,
dva predtim si udelam ukoly a mam to rizeny. To je to, Ze mam pocit, Ze délam néco pro

¢

sebe.

c) Mate spolecné aktivity?
, Kdyz to jde, no... Vlastné spolecna aktivita je celej ten den, ale kdyz je hezky, tak

¢

S manzelem si radi vyrazime nékam na par dni, nebo jdeme na veceri, nebo... "

d) Co je nejvétsi problém ve vasem rodinném zivoté?

Jako... Ja bych nerekla, ze je néjakej. Ono téch drobnejch problémii... On mel
manzel ted' i néjaky pracovni. On jsou furt, ted teda, co nds potkalo s tim jeho synem, to je
ted nejveétsi problém a jesté to, ze si clovek uvédomuje, zZe starne a ze mu ubyvaji sily. Uz
vSechno nejde tak rychle a tak snadno, jak slo. Ale to tak je, no... Taky uz nam neni 40, ale
Ze bysme méli néjakej zdasadni problém takovej, to ne. Je to spousta drobnejch problémii, at
manzel pracovni, ted’ tady s babickou, ktera se nam zhorsuje, tam je to mésic od mésice

‘

horsi a horsi...*

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

., Pracuje manzel, ja jsem doma. Ale manzel nechodi jako, Ze by mél od-do, je si svym
viastnim panem. TakzZe ten si viastné ridi pracovni den tak, jak potiebuje. Tam neni to od-
do. On spis pracuje kolikrat doma, ted byl treba mésic v Ceskym Krumlové pracovné jo,
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takze on jezdi i do zahranici, Turecka, Ruska... "

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?
,, Vite co, ekonomicky probléemy... Kdyz bych treba mohla jit do prdce, tak bych néco

vydeélala, ale na druhou stranu si myslim, Ze k vzhledem k tomu, jak dlouho jsem doma, tak



bych stejné nemohla vykonavat néjakou praci, ktera by byla néjak lépe financnée
ohodnocena. To by asi prinosem nebylo. A zdravotni... Tak samoziejmé, ja si treba obcas
kvuli zadvim dojdu na masaz, to je pravda, ale spis mé zapésti jednu dobu bolivalo. Pak
Jjsem nosivala ortézu nebo néco. Nemam takovy ty problémy, to mam diky tomu. Jako
ztloustly mi, nebo zesilily mi nohy. Gynekologicky problémy jsem méla, tak to resili, co

S tim udeélat, protoze vedeli, ze taham dite, ale to jsou problémy, ktery se domnivam, zZe
bych mela i tak, mozna bych je méla az pozdeéji, ale nemam néco, co bych rekla, Ze to mam

diky tomu, Ze mam postizeny dité. Zada mé bolely uz na gymplu. *

g) Ménila byste néco? Co by Vam udélalo radost?

., Tak, pokud bych uméla kouzlit, tak samoziejmé to, aby byla Eva zdrava. Clovék ma
spoustu malych radosti. Ted’ Jan tamhle odpromoval, tak jsem z toho méla radost. Jedeme
na dovolenou, kdyz se nékam dostanem, mam z toho radost. Jako... Prace, kterou miize
clovek udélat pro lidi a viastné pro viastni hlavné. Ze to ma néjakej smysl. Jak babicka, tak
Eva jsou odkazany predevsim na mé. A tak, dobre, moznd jsem nékde mohla délat vedoucit

¢

ucetni, ale ja jsem jakoby spokojena se svym Zivotem.

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)

,,Jd mam oboji zkusenosti. Instituce, ktery bych... No, radéji nebudu sprosta. A pak
ty, ktery mi pomohly. Prvni byla ta rand péce z Prahy, prijeli v tu dobu, kdyz je to diteé
nejmensi, a kdyz musi ty rodice uklidnit, jakozZe sice se stalo néco hroznyho, ale kazdej Zivot
ma néco. A zZe i tyhle déti umi délat radost a byt prinosem. Pripadné seznamit s jinyma
maminkama, udelat pobyt, atd. A to je jedna véc, potom ta pravni pomoc, spousta rodin
prvni, co resi, jsou financni problémy, pak i takovy to poradit treba, kdyz dité ma zbytky
zraku, jak to rozvijet a rovnou to i privezou, prijeli s ohromnou taskou. A aby si to dité
mohlo vyzkouset. Velice dobre fungovala MS v Hradci, tam taky byli ochotni a pomdhali.
Nenechdm dopustit na polikliniku ve Svitavach a na rehabilitacni sestru Svitavsko, kde z ty
Evy dostali, co mohli. Rozcvicili, prestoze jsem tam prijela s tim, Ze nejsem v Hradci
spokojena s tim, jak to béha. Nejdriv se divili, pak teda vidéli, Ze si nevymyslim, tak
pomdahali. Motolska nemocnice, asistentka Schejbalova, co vedla operace, bez ty by
Eva nechodila. Ale i to skolstvi v Olomouci. At uz v Topolanech, nebo to, byli prijemny.
Probléem, kde byva, jsou posudkovi lékari, to je tragédie. Kdyz holce sebrali ctvrtej stuper a
dali ji treti s odiivodnénim, Ze si miize stiihat nehty a povlikat. Tak tam je velkej problém.

Jsem prisli Evu posoudit mistni, co videéli, co umi a neumi, popovidali jsme si a vyjadrili se,



Ze je to 4 stupen. Kombinované postizeni, slepota a neni co resit. V Olomouci, nékdy i od
stolu, prestoze to dité ani nevidi, ale ma k dispozici vsechny ty podklady, jak od socialky,
tak od specialisti, tak doktori pak rozhodnou, Ze ne, Ze treti stupen staci. Neméla jsem
problém ani se soudem, kdyz jsme zarizovali viastné zbaveni zpiisobilosti k pravnim
ukonum, tak vse bylo... Jo, jako vysvetlila jsem, videli, jaka je zprava, psycholozka si
popovidala a dala doporuceni, Tak to slo vSechno. Ve vétsiné pripadit mé ty organizace
pomdhaly a jen teda posudkovi lékari, to jak v Hradci, tak v Olomouci bez rozdilu. A pak

V tom hradeckém stacionari, kde se drzej toho vojty i za cenu, zZe s tim Eva méla probléem, to

se mi nelibilo.

ch) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?
., Ta anglictina. Rada s manzelem si popovidam, to si sedneme, jak jsem Fikala, treba
k té televizi nebo vsichni na terasu. A jsem rada, kdyz obcas miizem teda nekam

odcestovat. “

1) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?

»No... Tak s rodici... Jako my jsme s néma rok bydleli, tak pro né to byl sok
samozrejmé, tam neveédéli, co na to maji vict, ale tam nebyl problém jen to, Ze jim clovek
musel furt néco vysvétlovat. Ted' spolu vychdzime dobre, ja jezdim do Hradce jednou za
mésic... Oni diiiv pomahali, ale ted’ uz jim je taky 75 a na to, aby se s ni tahali, tak
neprichazi v uvahu. A babicka, kdyz jsme sem prisli pred deseti lety, tak neméla s detma,

ani s jednim, problém. *

2b

1) Otec — jak prozival sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozvédeli, Ze ma Vase dité postizeni?

., Vzhledem k tomu, Ze to byl predcasnej porod po IVF v 25. tydnu, narodily se nam
trojcata, chlapecek po tydnu zemrel, a holky, pri téech problémech, co mély, tak v podstate
tam byl predpoklad, Ze bude néjaky problém. Vice méné obé byly zhruba 100 dni na
novorozeneckym oddéleni, behem té doby obé absolvovaly operaci oci, podvazani srdecni
ruceje v Praze v Motole, obe dve mély krvaceni do mozku a Jana méla pneumotorax a
nakonec, kdyz méla jit domu, dostala celkovou infekci, tak se to vsechno jesté o 14 dni

protahlo. Takze uz v té dobé byl neblahy predpoklad toho, Ze problém miize nastat.



Samozrejmé s tim, jak ten vyvoj Sel a jak to Slo, tak nastal, a vlastné nejakym zpiisobem to
resime do dneska a budeme resit cely Zivot. Hana je na tom dneska lip, chodi, mluvi, je
ukecanda, jak Palackej. V podstaté jeji hlavni problém fyzicky je, Ze ma v levém oku
odklopenou sitnici a to oko minimalné pouziva. Takze ma problém s vnimanim hloubky,
prostoru, schody atd., a ztrata urcité casti zorného pole. Bylo nam ale receno, Ze tu vadu
srovnava velice dobre druhym okem, takze, no, plus ted’ zacala po rocnim odkladu chodit
do 1. tridy, tam to teda jde nad ocekavani dobre, ale ma problémy s grafomotorikou,
jemnou motorikou a néjaka ta samoobsluha. Plus jsou u ni urcity, reknu naznaky, néjaké
formy autismu. Ja vétsinu véci, jako terminii, co pouziju, mam naposlouchano od manzelky
a jakoby od doktori a podobne. U Janyje probléem, Ze ona dodnes nechodi, nemluvi a, i
kdyz Fikali, Ze viastne do toho 2 a 3 roku by nemel byt problém, aby s pomiickami chodila,
tak viastné dodnes ne a je u ni problém v hlave. V motivaci, v Chuti. Ona ma svuj svét a pro
ni to tvori knizky. Obou jim od malicka cteme, hlavné basnicky a tak. Plus iPad a pohadky,
vecernicky, a PD od Alby. Manzelka se bavi takovyma vécma a vyrabi jim knizky, je
kreativni. Holky vyuZivaji psa canisterapeutickyho a jezdi na hyporehabilitace. Kamaradka
psy cvici, ma i obcanské sdruzeni. Tam jezdime za nema. Ma i Jana udélanou knizku o tom,
Jjak jezdi na ty hyposky, s fotkami a tak. Jak u Hana je jeden z prvkii tak, zZe ma rada
seznamy na CD, nebo u knizky obsah. A basnicky, jednu a tu samou. U ni je dost véci o
chuti. Ja tvrdim i doktorum, Ze je jedno velky bily mlécny sklo, my nevime, co za nim je.
Ona se treba do iPadu dostane i na ¢tyr mistné heslo, na co chceme, na to ukaze, takze
pameét tam je, relativné i dlouhodobd, ale na druhou stranu jsou momenty, kdy je stastnd,
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ale nedovede to fict. Byla doba, kdy Fikala i vic slov.*

b) Jaka byla diagnoza ditéte?

., Diagnoza je u Jany DMO s tim, Ze pani doktori se [isi v detailu, a to od diparézy po
kvadraparézu, zalezi, kdo to jak napise. S noZickami nechodi a s rucickami to ma takovy,
no, tieba je schopnd na tom iPadu. Nerada prijima novy véci a ma rdda ty stary. To
neodhadnete, néco koupite a je to bud’ a nebo. A i Hana,, je to néjaky opozdéni vyvoje.
Hana méla LMR, ale ted, jak rikam, ve trideé nejlip cte. A Jana ma TMR, ale ona s Vama
nebude spolupracovat, takze to se tak ani neda rict. S tim, Ze co jsem mluvil o téch prvnich

autismu, to jsme zatim diagnosticky neresili. *

¢) Jak jste situaci prozival?



,,Ono to zacalo uz tim, kdyz nam po IVF 7ikali, jestli se to povedlo nebo nepovedio.
Rikali, Ze pravdépodobnost, Ze se uimou, je asi 4%. Kdyz nam sdélili, ze se ujali 3, doktor
nam rekl, mam pro vas Spatnou, nikoliv tragickou zpravu, a ted’ samozrejmé nabizel
moznost redukce s tim, Ze moznost, Ze by to postihlo dalsi ty plody je pouze 4%. A
s manzelkou jsme se dohodli, Ze pouze v pripadé nejakych zdravotnich problémii s tim, Ze
oba dva mame trosku néjakej vztah k vire, i kdyz to neni ortodox. Jsou tam néjaky
takovyhle véci no, tak jsme se tak dohodli. A tak to zacalo uz na zacatku, no, a samoziejme,
kdyz se predcasné narodili, to uz byl takovej ficdk, Ze jedete v ipIné jinym rezimu. Clovék
samozriejmé potiebuje i pomoc, ja nevim, od psychologa jo, nebo tak. Sam jsem o tom
premejslel a k cemu ja bych to prirovnal, co jsem treba Cetl, tak vojaci Vietnam,
Afghanistan a tak podobné. Najednou prepnete do jiného rezimu a jedete. I tim, Ze ten Petr
zemrel, je to jinej zpiisob védomi. Denné jsme jezdili do Olomouce, vozili mliko na JIP.
Nejprve sla domii jedna, pak druha. Hana byla na sonde, protoze nechtéla jist, byli jsme
den od zavedeni PEGU a doktorka jesté nam rekla, Ze s tim neni srozumeéna. Byl jsem s ni
pak asi tyden tady v nemocnici. Jedete prosté v jinym reZimu a v tom jedeme dodnes. Ja,
kdyz se nad tim zamyslim, tak viastné nevim, co jsem délal predtim, nez prisly. Kazdej to
urcité bere jinak. Pan doktor Halek, tady z fakultky z nemocnice, je osoba, kterd vam

sdeéluje, Ze vam umira dite, ale rekne vam to tak, Ze jste naprosto v klidu. *

d) Jaké byly vase potieby?

., Ndm se jednou stalo, ze jsme prisli na JIP a pani doktorka Suldkova rikd: na vds je
videt, Ze jste technik. Ja rikam: jak to? No, vy pokazdé jedete po pristrojich, po cislech. A
Jja nevim, co vSechno bylo za hodnoty a ze jsme preinformovani rodice. A na druhou stranu
potom se mi stalo, kdyz jsem se primare na néco ptal, tak ten se na mé po dival a rikal, Ze
Jjdu moc do detailii, Ze to nemam resit. Oni nam tieba rikali, Ze Jana je rozmazlena, ona je
svym zpiisobem, Ze se clovéek snazi o ni pecovat a néco délat, jo. Zas na druhou stranu mam
druhej referencni vzorek, coz je Hana. A ta chodit zacala, takze to neni o tom, Ze bychom
princeznu jen obskakovali, ale je to o tom, Ze ona tu motivaci nemd. Ona bude jen lezet. Ale
Feknu to tak, kdyz se ocitnete v takové situaci, tak by vds nikdy nenapadlo Ze vds tohle miize
potkat. Je to v podstaté sesup z euforie. Narodi se 3 deti, ze zacatku to vypada pozitivné a
tak dal, jo, pak ten Petr. Kdyz se zjistilo, jak je to s Petrem Spatny, protoZe on mél nejtézsi
stupen krvdceni do mozku a néktery dalsi véeci. Tak jsem manZelku na revers odvazel
Z nemocnice a podruhy se to stalo, kdyz jsme méli odvazet Janu. To byly extrémni situace a

extrémni vypeti, nikdo vas na to nepripravi, nevite, jak mate reagovat a musite rozhodovat.



Pak vam doktori reknou, Ze pokud zjisti, Ze je to s Petrem Spatny, tak se vas zeptaj, jestli
madme ozivovat, nebo ne. Manzelka mi treba rekla, ze kdyz se budeme muset rozhodovat,
tak s néma budu mluvit ja. Tohle musite vzit na sebe a to si ted celej Zivot nesu. Musite se
rozhodnout tak, aby se clovek netrapil a beru to tak, Ze holky zachranil. I kdyz jsem se bavil
S panem docentem na fakultce, tak rekli, Ze jsme mu dali Sanci, Ze na to miizeme byt pysni.
Protoze pri redukci se nebere nejslabsi plod, bere se nejsnaz pristupny a on byl nejniz. A
celej ten porod spustila vlastné infekce, co tam byla. Nebo kdyz Jana méla jit z JIP na
intermedial, tak jsme z toho byli nervozni, i kdyz to byl viastné krok v pred. Tak protoze
Jjsme predtim byli na JIPce uz jak doma. Kdyz tam chodite 60 dni dennodenné. Vy nemate
informace. Chybi vam informace. Manzelka je dobra v tom, Ze si spoustu véci najde,
spoustu veci precte a po spousté véci jde. Ale vy nedostanete navod, jednoznacné
informace. Vy jako naprostej laj, citove zainteresovanej, se musite postarat. Jana byla
minuly rok na operaci. Konzultovali to 3 profesiondlové a stejné vam kazdy rekne néco
jiného. A jesté vam reknou, Ze ze soucasnych ortopedii vam nedoporuci nikoho, protoze si

S nikym nejsou jisti, jo. Ale vy, jako rodic, se musite rozhodnout. Kdyz se zeptate doktora
Halka, odpovi vam: ja jsem vlastné lépe informovany laik. A nikdo vam neporadi. Je
spousta smeéru. Zacali s Vojtou, je to neprijemna metoda, manzelka pak nasla Bobatha, tam
jezdime dodnes. K tomu jsme se priklonili. Ale vy nemuiZete pred Vojtovcema Fict, zZe cvicite
Bobatha. Bobathce to nevadilo. Ale Vojtovci jsou striktni. Kdyz jsme prijeli na korpus,
holky se obé na chodbé pozvracely a jely jsme domii, tak jsme zacali 7esit to, Ze raci
budeme mit usmévavého vozickare, nez chodiciho nervika. Hodné nam pomohla Rand péce
a toto. Ten kontakt jsme dostali uz na JIPce. Ale zas, maji své pohledy, postupy. Vy mezi
tim klickujete a snazite se volit. Vdecim manzelce, Ze hledd a zjistuje, ale kdyz doktor taky
rekne tohle, tak udélam a udéla, taky to neni idedlni. Zase doktori si stézuji, Ze na internetu

‘

najdete vsechno.

e) Jaké byly pocity, reakce a potfeby Vasi manzelky/partnerky?

., Tak to by bylo lepsi se zeptat ji. A z mého pohledu uz jsem viastné treba mluvil 0
téch reverzech z nemocnice. Ze tam uz by to nedala jo. Samoziejmé s Petrem se nesmirila
dodnes, Ze odesel. Viceméné to pro ni bylo samozirejmé hodné tezky a je dodnes, to se neda
ani popsat. Treba to pozndte jednou sama, az budete mit svoje déti a preju vam, aby vas nic
takového nepotkalo. Ja, kdyz jsem nad tim premyslel, tak to dité je ve vas, zZe jo. Téch 9
meésicu a ten vztah toho otce je nékde uplné jinde, nez vztah té matky. Asi takhle bych to

videl. A z toho vsechny veéci, ktery si i vy, jako Zena, dovedete predstavit lépe, nez ja. Tak



takhle néjak to manzelka prozZivala a proziva dodnes. Spousta téch veci vnimad jako svoje
selhani. Ja ji rikam, Ze ne, Ze se vzdy rozhodujeme dle naseho nejlepsiho vedomi a svedomi.
A clovek musi byt schopen to unést. A clovek se nesmi divat dozadu a pochybovat. U mé to
znamenalo zménu. Ja jsem mél treba driv i néjaky problémy v praci a tak dal, zaobiral jsem
se nesmysly. Zpétné to vidim jako pripravu tady na tohle. A muzu se i ptat, jestli to nebyl
dusledek. Mel jsem i néjaky zdravotni probléemy a tak dal, ale kviili holkam nemiizu, protoze

kdybych se do toho znova zahrabal, tak jsem skoncil. **

) Kdy jste situaci zacal pfijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

,,Ja nevim, jestli to takhle muzu vict, jako obrat k lepsSimu. Ja uz dneska vim, Ze s
Janou to bude na celej Zivot. Nesmim si pripoustét ty véci, co bude, az my tady nebudem.
Protoze to si reknu, zZe miizu mit uplné zdravy décko a miize mi nekde spadnout a dopadne
to uplné stejné. Takze clovek se s tim porad snazi néjak zit. A ja nevim, jestli nastal obrat
K lepsimu. Tak, jak jsem mluvil o té dlouhodobé zatezi. I kolegové, ti maj velky pochopeni.
Kolegyné rozdeli sbirku s vickama a dodnes sbirame vicka, ve financovani a spousta véci,
tak ani oni si neumi predstavit, jaké to je. Otec prijde domu, manzelka utahand, unavend,
protoze mame problém, Ze Jana se zacne rFechtat a Hana se kviili tomu zacne vztekat,
naprosto hystericky. Jo, a ted mezi tim pendlujete. Janu nic nebavi, nic nového nechce,
vyzaduje pordd néjakou péci. Malokdo si dovede predstavit to, Ze prijdete domii a prvni co
udeélate, tak Ze prebalite svoje osmilety dité a dejme tomu uvazete ho do vertikalizacniho
stojanu. To jsou takovy véci, kdyz si Fikate, proboha proc. Musite rozdejchat to, Ze se
Janave 3 vzbudi, musite ji prebalit, dat napit. Ja se treba nevyhybam ani tomu prebalovani.
To bych mohl vyucovat. Snazim se pomahat, kde to jde, jak to jde. Na druhou stranu jsou
momenty, kdy to nedavam. Ze prijdete unavenej z prdce, kde resite bézné problémy
vSedniho dne, poslouchate kolegy, jak nemohli spat, jak doma odpocivali a obratite se do té
své reality, které je uplné nékde jinde. Kdybych se zas vratil k tem vojdkiim, tak oni nebyli
schopni se vrdtit do reality a vy taky, poslouchate ten normalni Zivot s tim, Ze kazdej ma
svoje problémy. A kazdej vnima ty svoje, jako ty nejvetsi a vy se musite zprostit toho, abyste
je, s prominutim, neposlali do prdele. A musite mezi néma fungovat. A pak prijit domii a
fungovat zas v jinym levelu. A zlepsent, nezlepseni? Co bychom na zacatku dali za to, aby
to bylo jak dneska. Vcera jsem od manzelky dostal SMS, Ze az se Hana vrati z angliny, no
co bych za to pred 3 rokama dal. Na druhou stranu chcete, aby to bylo co nejlepsi. Kdyz
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mame néjakou krizi. Rekneme si, Ze mohlo byt i huir.



2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemné podporovali?

., No snad podporovali. Samoziejmé to na ten vztah ma viiv. Ze jakoby jde stranou a
vlastné dodneska to tak je. Ale predtim jsme spolu byli hodné. Brali jsme se v roce 1998 a
deti se narodily az po 11 letech, takze jsme se brali, protoze jsme chtéli, ne museli. Tak i
proto si myslim, Ze fungujeme dodnes. Ale samoziejmé pro ten vztah je to kriticka zatez.
Zatim drzime pohromade. Jednou je unavenej ten a pak ten a musi se to ventilovat. A
kolikrat se to ventiluje tak, Ze se porafete kviili banalitée. Ale pak nastoupi ta spolecna
podpora a to, zZe si chceme pomahat. Ja bych holky nevymeénil ani za dvé kysely rybicky, jak
Fikam. Nemenil bych. A jedind véc, za co bych je dal, by byly ony dvé a Petr. A vsichni tri

«

zdravi. ¢

b) Jak jste meli rozdélené kompetence?

,,Pordd si je délime tak, Ze co je potreba, tak to udéla, kdo miize. Samoziejmé takovy
ty véci, jako treba rehabilitace, to je spis na manzelku, protoze ona tam s néma je, jezdi
tam. Je tam potreba rutina a tyhle véci. Ale umejvani nadobi, zametani, tyhle bézny
kompetence si délime, jak je potieba. Nemdm problém uklidit, umejt nadobi. Stipani dieva
po manzelce nechci. Nam hodné pomahaji moji rodice, u kterych bydlime. Co se tyce holek,
tak to malo kdo dava. Ale zas po mé nevyzaduje délat kazdej den néco kolem baraku. Plus
manzelka vzdycky branila, Ze ty chces, abych rozhodovala ja, ale kdyz jsme se rozhodovali
o takovych téch vécech, jako je typ operace a tak, rikal jsem ji, Ze to po ni nechci, aby to
rozhodovala. Ja ti sviij ndazor reknu, ale ber to jako poradni, ve vaze cca 49%, a ty mas tu

‘

rozhodovaci pravomoc. ‘

c) ProSel Vas vztah né&jakou krizi?

,, Urcité a do detailu bych to nerozebiral.

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?

,,No, ty déti a to, Ze ten nas vztah byl postavenej na tom, zZe jsem spolu chtéli byt.
Treba, kdyz ja jsem mél zdravotni problémy, tak mi manzelka hodné pomohla a tady tyhle
véci. Ten vztah sam o sobé a potom ty deti. Jana, i kdyz neumi mluvit, ale kdyz prijdu domii,
na ocich vidite, Ze je rdada, Ze tata prisel, a kdyz pribehne ten druhej kacafirek: ,,nazdar

otcu”, tak zZe jo, v ten moment se smazavaji vsechny problémy. *



e) MizZete srovnat dobu ,,pred* péci o dité se ZP a nyni? Co si myslite, ze je jinak?
,,Jednoduse, vsechno. (Smich). To je uplné jinej Zivot. Ziistalo, Feknéme par veci, jo.

A defakto holky mély véera 8 let, takze si uz pomalu nepamatuju, co bylo predtim.

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em piipadn¢ plusy?

., Minusy, no spousta jich je jasnd, uz z toho, C0 jsem s vama uz resil. Resite véci, co
by vas nenapadlo, ze nékdy miizete resit. Potom jednoznacné unava a nedostatek casu. 1
kdyz za neco si ¢lovek miize sam, v ramci time managementu. Plusy jsou taky, jo. Ja dam
priklad. Oteviou se vam obzory. Kdyz jsme byli pod péci rané péce, tak jednou sezeni bylo
u svatého Morice. Bylo to domluveny s varhanikem. A ten varhanik, ten hral samozirejmé, a
ten muzikoterapeut donesl dydzeridit a bylo super slyset ty varhany s tim domorodym
australskym ndstrojem. Nebo kdyz jsme byli s ranou péci v ZOO, tak jsme krmili Zirafy. Za
normalnich okolnosti se tohle asi nestane. Musime se snaZit si to pozitivni najit. Dalsi
pozitivum, Ze ¢lovek je nazlobenej i za lidi, co kromé nds za ten stav miizou, na druhou

stranu vam spousta lidi pomiizZe.
3) PéCe a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi déti?
., Jen ty dvé holcicky.

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

,»Na manzelce nechavam takovy ty rehabilitace a tak, a jinak doma. No, co miizu, to
znamend, Ze prebaluju, délam, co umim, previikani, oblikani, prochazky. Uz delsi dobu
koupani je moje zalezitost. Jak se da. Ony se i v noci dost budi. A kdyz jsou nemocny, tak to

‘

se manzelka stara.

c) Jak probiha typicky den?

., Rano vstanu, jsu rad, ze vstanu a odjedu do prace. Béhem dne néjak tak chci
informace, co se doma deje. Tim, Ze mam néjak tak pruznou pracovni dobu, tak nekdy je to
uzpiisobeny, odjezd, prijezd v praci. Dneska holky jedou na terapii do Sternberka, tak budu
dlouho v prdci a nabirat hodiny a o vikendu? V sobotu dopoledne u nds je sbérnej dviir
otevienej a jedna z véci, co delam pravidelné kolem toho bardku je, Ze chodim s bincem,
kdyz to tak reknu. Takze vezmu Hanu a jde se mnou viastné s tim bincem. Plus tam, kde

bydlime, bydli jeste babicka se statkem, tak jdeme tam, Hana prozene slepice, pozdravi se



se psem, prozene kocoura, potom jdeme domii. A co tatinek tak nejak chce, protoze hodné
rad spi, tak po obéde spim o vikendu. Holky, ty mé uz tak nepodporujou, jako chvilku
odpocinek je, ale spis tak u pohadky. No, a odpoledne a v nedéli zalezi. Bud’ se nekam jede,
nebo je zahrada, jedeme k manzelcinejm rodiciim. Plus ma manzelka snahu mé vysilat na
prochazky. Mné se vzdy strasné nechce. Plus jesté takova véc, co mi trvala, nez jsem
skousnul, tak takovej ten moment, prijel tatinek, tak my jedeme. Je to defakto o tom, Ze na
jednou stranu jo, clovék od toho v prdaci vypne, na druhou stranu sice nebouchdam rukama,
ale psychicka prace taky neni lehka. Podstata mé prdce je vytykani chyb jinejm. Tak to taky
neni prijemny, jede se na uradech a tak. Protikaji vam rukama miliony. Ale uz jsem si
zvykl. Obcas se nam podari, Ze si aspon popovidame. Ale kolikrat se stane, zZe prijedete a

prvni co, tak jdete prebalovat.

d) Co reakce okoli, byly/jsou n¢jaké problémy?

,,Rodina se s tim musela naucit. Jako dodneska clovek ma pocit, Ze s tim urcitym
zpiisobem bojuje, ale neni to tak... Spousta rodicu by neudélala to, co nasi, Ze jsme se
viastné prohodili, oni $li nahoru a my dolii. To by neudelal kazdej. Zase tchyné je bejvala
ucitelka, byla na zaskok u Hanyjako asistentka. A dopadlo to tak, Ze ted uci jinej rocnik.
Muij tata nemusel mit doma zvirata, ale holky potiebovaly canisterapeutickyho psa a skousl
to, no, tak mame doma psa. A mimo rodinu vse v pohode. Na kolegy, to si nemuzu stéZovat.
Holky v praci prisly s téma vickama. Navdzalo to na sebe i dalsi. A kolegové, tieba i na
vanocnim vecirku, udélaji tombolu a vytézek jde naJanu. Kolikrat ta pomoc prijde od uplné

neznamych lidi.

e) Jaky je pomér Vasi a manzelCiny/partnerciny péce?

,,Co dam. (Smich). Ve vsedni den, kdyz prijedu, jsem doma 16:15 a koncime s néma
cca Vv pul devaté. Obcas je to dispozicni rezim. Sedim, Sudlam néco na mobilu a jakmile
Jana néco zamrmle, jsem k dispozici. Ja jsem prosté k dispozici podle potreby, neda se to

tak rict. U Jany je problém se zabavou, jsou hrozné nesamostatny. *
4) Soucasnost — zivot rodiny:

a) Jaké to je nyni — v jaké fazi zivota se jako rodina nachazite?
, Mladi pryc a do diichodu daleko. (Smich) No psychicky i fyzicky, nikdy jsem nebyl
priznivcem béhani, ale tim, jak nedélam ani nic kolem toho bardku a tak. Tak dobihani na

Salinu je na defibrilator. Citim se, jak kdybych uz mél mit narok na ten diichod a clovéek se



postupné smiruje s tim, Ze to bude do konce Zivota. My to mame nadosmrti, nechceme je
davat nikam do ustavu, takze dokud polezeme po ctyrech, tak se o ne postarame. Budeme se
snazit. Samozrejmé, kdyby to neslo, bude se to muset resit. No i z hlediska legislativy, co
jsem hledal. U ditéte s postizenim Vam vyzivovaci povinnost nekonci nikdy. Ja bych se mél

restartovat a dostas do pohody, at' vydrzim co nejdyl.

b) Mate cas ,,na néco* svého?

,,Na praci. Obcas si zajdu zahrat pinec. Ale to je spis drobnost. Viceméné jsem
zalozZenim sberatel, tak co mi zustalo, tak sbiram hokejovy karty. ManzZelka spocitala, ze
mdm asi 6 riznych sbirek v riiznym stadiu. Mdam doma satelit, ale nemdm cas na to se

podivat na NHL nebo tak. “

c¢) Mate spolecné aktivity?

,,S manzelkou obcas zajdem na kafe, pred casem se nam povedlo dostat se do kina.
Byli jsme treba na Raduze, ja sam jsem byl na Hoptopacich. Ted'ka si jedu sam, splnit
pubertalni sen do Brna na 30 let Europu. Ja s tim obcas bojuju, zZe jsem lenoch. Tak se
obcas premlouvam, to musim priznat, ale v posledni dobé jezdime i s holkama hodné ty
200 tireba. Ale vioni jsme byli na Pradeédu. Zacali jsme jezdit, plus manzelka zacala sbirat
turisticky znamky, a na zaklade toho vymejsli, kam budem jezdit. Plus pes, obcas jedeme
vSichni na ty hyposky. Driv byla spolecna aktivita i doktori. Ted se manzelka naucila to

I3

zvladat sama.

d) Co je nejvétsi problém v rodinném zivote?
., Cas, a z toho plynouci diisledky. Nemdame cas jit tieba do toho kina. Kdyz jsme se

3

poznali, tak jsme hodné chodili tFeba po koncertech a tak no.*

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

,Manzelka je doma. Ona méla castecny uvazek ve sdruzeni, kam jsme jezdili, ale
zatim se to nepovedlo obnovit. Diisledky... no financni a manzelcina seberealizace. Ona ma
hodné dobrou pamet, takze ona si vSechny ty basnicky pamatuje a tak, tak ona tvrdi, Ze uz

tu hlavu nema na nic jiného, jen na ty basnicky. “

f) Mate ekonomickeé ¢i zdravotni problémy?
., Tak holky sice maji néjakeé prispevky na péci, s kterejma zatim nemame problem.

Ale tim, Ze manzelka neni ekonomicky aktivni, tak se to tak néjak srovnava. Samoziejmeé



pro mé to v praci taky miize znamenat urcity znevyhodnéni v tom, Ze kdyz vi, Ze mam
urcitou zatez, i kdyby byla moznost postupu, tak by to urcite mohlo hrat roli, krom jinych
aspektit a tak dal. No, a samozrejmé v souvislosti s téma vickama a tak, ta péce néco stoji.
My si vzdy Fikam, co délaji rodice, co nejsou, rekneme papirové zdatni, jak my, Ze prosté
manzelka je schopna diky tomu obcanskymu sdruzeni vykomunikovat nejaky prispevky a
tak, no. A zdravotni, néco jsem uz zminoval a to, ze manzelka musela na IVF, to uz byly
probléemy. Ma prolaktinom a ted’ nevim, jestli hypofunkci, nebo hyperfunkci stitné zlazy, asi
hyper. A tim padem tohle pokracuje. A nema cas na sebe. Ma atopickej ekzém, ale je to

financni otazka, néjakej laser a tak. *

g) Ménil byste néco? Co by Vam udélalo radost?
., To uz jsem, vlastné, taky rikal. VSechny tri déti a vsechny tri déti zdravy. Jinak jako
snazim se to brdt tak, ze je to miyj Zivot, moje problémy a snazim se na tom hledat i ty

¢

pozitiva, ktery prosté tam jsou.

h) Kdo vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl (éloveék — instituce)?

., Tech lidi je strasne moc. Uz jsem taky néktery zminoval. Samoziejmé v prvé radé
napada rodina, uplné v prvé radé manzelka. A v téch vypadcich se kolikrat vzdjemné
stiidame, ze jeden ten, podruhy ten. Samozirejmé nam pomahaji i ti dva rarasi tim, jaci
jsou. A co se tyce instituci, tak v hodné vécich rana péce. Ted jsem prisel do prace a mel
jsem tam krabici s vickama a na tom razitko PALAC KNIH NEOLUXOR Viéclavské

namesti. “

1) Co je Vase nejvétsi radost, ¢im se zabavite?

., Moje nejvétsi radost jsou ty holky. Clovék si obcas musi uvédomit, co by jsme dva
roky zpatky dali za to, Ze mi manzelka posle SMS: Prijedu az Hana prijde z angliny. A
vcéera jsme i s nasima resili, kdyz treba musime do toho Motola a ted tam vidite i ty horsi
pripady, jo, tak to si pak clovek rekne, Ze si jesté furt nema na co stéZovat. Nekdy si ¢lovéek
odpocine aji s tema holkama, nekdy teda ne. Nekdy prijdu z prdace a do 10 minut jsem na
odpis. A vzhledem k tomu, Ze mdam papirovou prdci, ten miyj konicek je tomu blizkej. Néjaky
rovnani karticek, evidence v pocitaci atd. Kolikrat na to teda uz neni sil, tak si clovek Cisti
hlavu téma hrama na mobilu. Mam rad rovnacky tri véci do rady. Manzelka mi ted’ Fikala,
Jjestli mi neprijde divny, Ze jsem tam v téch Zebriccich pravdeépodobné s néjakyma

pubosema? A tak dal, sem tam si néco poslechnu, objevil jsem kouzlo youtube a toho, Ze



tam najdete opravdu vsecko, i stary koncerty a tak. Jak tatik rika: prijde z prace a zas cumi

do pocitace. *

j) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?

,,Ja si myslim, Ze s tim maji dotedka problém. Oni to nahlas nereknou, protoze se
S tim nedokazou srovnat vnitrné. S tim, Ze maji velky problem s nima byt, hlavné, kdyz Jana
zacne kricet nebo tak. A mati to samy. Takze pohlidat na chvilku, to jo. No a tchan, u
manzelcinych rodicii, dneska viastné deda, to uz taky nedava, nezviada ten stav, kterej je. A
babicka, ktera by to davala, to jste asi pochopila od manzelky, Ze je urcita dysharmonie
mezi néma dvouma. Mezi manzelkou a mou drahou tchyni. TakzZe tam to hapruje sKrz to.
On pohlida. Zrovna tedka jsme tady v Olomouci, ona je ted’ hlida, ona to zvidadne, ale na
prazdniny si je nevzala, nebo Janu by pres noc nezviddla, ale nevim. Manzelka zas
nastavila rezim, ze je komorni, ale na druhou stranu ona zas nékdy nabizi a manzelka
nechce. A na druhou stranu, abych zas nemluvil jen negativné, v cem jsou dobri, tak
pomiizou. Moji rodice zas tireba materidlné pomiizou a tak dal. Myslim, Ze ne vsichni rodice
by se zas prestéhovali o patro vys a prosté tak. A i to tahdni se spoustou véci pomiizou.

Neni to jen Spatny, ale clovek vidi, Ze by to mohlo byt lepsi.

3b
1) Matka — jak prozivala sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozvédeli, Ze ma Vase dité postizeni?

,,Jak jsme se to dozvédeli? No, my jsme to ocekavali. Vzhledem k 25. tydnu narozeni
Jjsme ocekavali, Ze néjaké problémy budou. Nicméné ten rozsah jsme teda necekali. A mame
neurologa, pana doktora Halka, ktery nds, jakoby tak néjak, nechal to samotny pochopit,
abych tak rekla. Nikdy to neudélal tak, ze by nam rekl: ,, sednéte si, musim Vam néco rict“,
vzdycky nas jakoby nechal tak samotny postupné dojit k tomu, Ze néjaky problém je a jakej
problém to je. Vedeél, ze jsme oba schopni si informace dohledat, ne, Ze by si nas posadil a

rekl nam néco Spatnyho. Tak my jsme se s tim viastné tak néjak prirozené smirovali, Ze je to

«

tak, jak to je.*

b) Jaka byla diagnéza ditéte?
,,No, oni uz, kdyz, nebo viastné par dni po narozeni, doslo ke krvaceni do mozku, tak

nam vzdy rikali, co to mize znamenat. Oni nas dopredu varovali, stalo se to a to a nasledky



miizou byt takovy a takovy. Takze my jsme na té jipce, co jsme za néma jezdili ty tFi mésice,
tak jsme s kazdou uddlosti védeéli, co to miize vSechno znamenat. Pak jsme teda sledovali,
Jjestli to tak je, nebo neni. Jak rikam, vzdycky jsme nakonec sami tak nejak pochopili, Ze je
problém takovej a jmenuje se tak a tak. VZdycky jsme na to, fakt si myslim prirozené, néjak
prisli. Nekdo pokazde rekl, Ze se mimino diagnostikuje od tohohle véku a jinej, Ze zas az od
tohohle veku. Ten prvni udaj, Ze to je moc brzo, zZe to je predcasny a pan doktor Hdalek se
tomu nazvu détska mozkova obrna vyhybal, az nevim do kolika let. Kdy my uz jsme jaksi
byli vnitine smireni s tim, co to je, ale on to porad tak néjak nazyval, tak jako jinak,

‘

Setrnéjc, ale my uz jsme byli srovnani. *

c) Jak jste situaci prozivala?

,,Ja jsem méla jakoby obavy, az kdyz nam rekli, Ze to byly trojcata. Ozndamili nam to
jako tak nesetrné. Rekli, Ze pro nds maji Spatnou zpravu, a Ze budeme mit trojcata. To je
teda uvod uzasnej. A oni teda viastné hned ten prvni den do mé zaseli seminko toho, Ze to
bude problém. Negativity. A to samé na gynekologicko-porodnickém oddéleni v Olomouci,
kde vzdycky pan prednosta prisel a rekl: ,, trojcata, hmmm, to bude tézky“. A tohle mi
chodil obden rikat. Takze jsem to cely prozivala tak, Ze jsem prozila néco hroznyho, a Ze to
bude urcité problém. Pak jsem se teda zacala na internetu zajimat, jaky jsou statistiky, jak
to vypada a zjistila jsem, Ze je to ve spousté pripadii nic moc, ale Ze také spousta trojcat
dopadla dobre. Takze jsem sama sebe zacala chtit otocit na to, Ze zrovna ten nas pripad
bude ten dobrej. Nicméné se teda nestalo a musim teda rict, Ze to dost ovlivnili ti, co hned
od zacatku rikali, Ze je to blby, a Ze je to prosté problém i presto, Ze se ty deti vyvijely dost
dlouho nadstandardné, vyborné, rostli vsichni stejné, vahové a vsechno. Ja jsem byla
obézni a jsem pordd a oc¢ekdavala jsem, zZe budu mit problémy s tlakem a s cukrem. A ja jsem
byla, po téhle strance, nad ocekavani, na tom dobre, ale oni chodili pokazdé lidi kolem mé
a vykladali mi, jakej je to prisvih. Za tehle okolnosti presveédcit sama sebe, Ze to dopadne

dobre, bylo dost tezky. Viceméne prevazely ty Spatny statistiky.

d) Jaké byly Vase potieby?

., Kdyz sem byla tehotna? Dneska uz vim, Ze by mi pomohlo, kdyby to ti lidi okolo mé,
véetné prarodicui, prestali vypravet, Ze to bude hriiza, tézky a hrozny, ale aby mi spis davali
to pozitivni. Na to, jak je to hrozné diilezity, jsem, bohuzel, prisla az potom. Takze to, si
myslim, ze by bejvalo bylo duleZity, protoze téch lidi bylo minimum, co mi rekli, Ze to bude

urcité dobry. Takze to bych potiebovala, aby mé lidi presvédcovali o tom, Ze to bude dobry



od zacatku. Potom, kdyz jsme teda dosli, jsme nejdriv bydleli nahore. My jsme si
zrekonstruovali ten horni byt, Zze budeme bydlet nahore, a kdyz holky mély nevim kolik. Ja
Jjsem sem nikdy nechtéla jit bydlet, ja jsem z toho ustoupila manzelovi. Ale pak, kdyz uz
doslo na to, zZe to bydleni budeme muset ménit kviili schodum. Mam pocit, Ze oni to tak
vnimaji, ze udélali obrovskou obét, Ze si s nama vymenili ty byty. Plus, kdyz vezmu fakt, Ze
oni nam tady porad chodi skrz ty dvere do sklepa uprostied obyvaku, takze prosté psycho,
ale nikdo jinej v tom problém nevidi, jenom ja. Manzel, nevim, jestli vam rikal, ale trp,
nebo trpél na deprese. Tak, kdyz se mi zase poskladal, tak jsem zase ustoupila a pristoupila
sem V nadéji, Ze to néjak piijde, ale bejvalo by mi hrozne pomohlo, kdyby opravdu dal na
mé a odesli jsme rovnou nekam do néjakého bezbariérového bydleni. Mé to proste
psychicky vycerpava. Ja jsem tézkej introvert a mé kazdy naruseni myho prostoru uzird.
Kdyz si potrebujete néco svyho a oni vam tady z nic¢eho nic vejdou a nezajem, jestli se vam
to hodi, nebo nehodi, tak to je prosteé, je to od nich bezohledny. Ale oni to tak podle mé
vitbec nevnimaji. Jim to podle mé nedochazi. Tady v tom domé nas bydli dohromady Sest a
ja jsem jedinej, kdo s tim ma problém. Takze v tomhle jsem ziistala sama a hrozné by mi
bejvalo bylo pomohlo, protoze mé to ubira energii, kdyby aspon tohle se, jakoby, vyresilo.
Coz, jakoby, vzhledem k tomu, Ze jsem ztratila tu moznost chodit na 8 hodin denné do
zaméstndni, jsem na péci, takze financné to je uplné neredlny, takze to by mé jesté hodné
pomohlo, plus to, kdyz byly maly holky, tak byla ta pomoc jeste od téch prarodicii asi veétsi,
Ze jsem tam treba, oni bydli odtud 7 kilometrii, Ze jsme tam tireba na cely léto mohli jet.
Protoze, kdyz jsme jesté bydleli nahore, to ma rovnou stiechu a plastové okna, tam je na
umreni v léte. Tam je hrozné. Kor ted, vitbec nevim, jak ti tam prezZivaji. My jsme tam na
cely léto odjeli k nim. Ale to byly holky jesté maly, a ted’ ¢im jsou vétsi, tim té pomoci je ze
vSech stran min, nebo spis skoro zadna. Jedinej, kdo je jakoby schopen pohlidat, jsou teda
moje rodice s tim, Ze otec si vétsinou vezme Janu na prochdzku a mamka se vénuje spis
Hane. Ale muzu teda ict, zZe je pohlida, kdyz potrebuju néco jet zaridit a nemiizu si je vzit
sebou. Ale, zZe by si je vzala na vikend nebo na prazdniny, to teda vitbec. To by mné bylo
hodné pomohlo. Protoze ta péce je na jednu stranu lehci s tim, jak jsou Sikovnéjsi, ale na
druhou stranu Jana je taky tézsi a ja jsem starsi a unavenejsi. Kdyz bych si potiebovala
odpocinout, tak ja nemam kde. Kdyz by si je matka vzala aspon na vikend, ale nemam sanci
proste. U nikoho. Jo, Ze neni prosté clovek, kterej by to vzal za mé na néjakou, na nejaky

vevr

problém, nékomu vérit. Vlastné i viibec zacit nékoho hledat, ale ted uz vim, Ze je to nutnost.



Mam strach z toho, ze ona bude nékde sama a zZadnej svédek. Z toho ja mam strach, nevim
proc, asi jsem moc koukala na ty zpravy jak chitva tamhle v americe umlatila dite. Tak
reknu, ze neni cloveka, kterymu bych tu Janu sveérila a tomu cloveéku néjak odevzdala.
Abych ji nekomu neodevzdala a pak se neklepala, kdy uz se vrati, abych védeéla, Ze je celd.

S tim mam uz nekolik let problém a néjak nevim, jak z toho kruhu ven. *

e) Jaké byly pocity, reakce, potieby Vaseho manzela/partnera?

,,On byl, ja bych to bez ného nezvidadla po tom narozeni. On jako byl paradoxne, totiz
ja jsem ho predtim 8 let tahala z néjakych jeho tezkych problémi, tezkej depresi a
evidentné jsem to udélala proto, aby pak on drzel mé. Protoze mé bylo na nic z predstavy,
Ze hodinu budu bez néj, Ze zavolaji z nemocnice, Ze néco a on tam nebude a budu ten
telefon muset vzit ja. Z toho jsem byla uplné jako na nervy. Takze vSechny telefondaty
Z nemocnice, to bylo viechno na ném. Bezprostiredné teda po tom narozeni, kdyz jsme
zvladali tu prvni hriizu, co se to viastné stalo. Tak to bych bez ného nedala a on byl na tom,
viastné tak jakoby, tak posilenej téma svyma predchozima zkusenostma, ze todle stalo na

nem. Ja jsem se skladala, hroutila a on byl ten, co stdl, predtim to 8 let bylo naopak. “

f) Kdy jste situaci zacala piijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

,,Holky se narodily v breznu, domi jsme dovezli jednu prvniho a druhou posledniho
Cervence. Prvni jsme si dovezli Janu. Ta méla naslapnuto lip. Ze zacatku. A my jsme si
mysleli, Ze Hana na tom bude hiit, ona se dlouho nemohla zbavit kysliki. A dovezli jsme ji
V tom Cervenci s tim, Ze md velky problém zkombinovat dychani a polykani. A doma, behem
14 dnui, se to dostalo do toho bodu, ze byla dehydrovand a museli jsme do Spitalu a to ona
byla doma tak 14 dni. Skoncila zase v nemocnici. A od té doby prosté nejedla, nepolykala.
Drzela néco 20 minut v puse a nepolkla to, prosté to vzdala. Takze jsme resili, co s tim.
Strasné dlouho jsme s tim bojovali a nakonec jsme skoncili v Sumperku v kojendku s fiou. A
pak jsem ji méla doma do 18 mésicii na nasogastrické sonde. Janu jsme brali, jakozZe
vojtovali jsme, ale brali jsme to tak, Ze ta bude v pohodé, vitbec by nas nenapadlo, jako
vedeli jsme, Ze bude opozdeénd, ale nenapadlo by nas, Ze to bude az takovy. To viibec. My
Jjsme se soustredili tak na to, aby ta druha jedla, jakoby Feseni zakladni Zivotni potieby,
funkce. To bylo na druhé koleji. A Hané jsme vyresili operaci, Ze ji zavedou PEG do
Zaludku, ale tu jsem pak teda odmitla a bojovala jsem tak, Ze jsem ji kazdou hodinu krmila
a dopadlo to teda tak, zZe jsme to vybojovali, Ze v téch 18. mésicich zacala néjak jest a jak

se tohle vyresilo, tak jsem verila tomu, Ze to bude dobry. A pak postupné. A pak teda dalsi



rok trvalo, nez se naucila kousat. Ale aspon polykala Vv tech 18. mésicich, a to uz jsem
Fikala, Ze by to mohlo byt v pohode, ale to méli tech 18 mésicu a uz jsme cekali, Ze Jana
bude pohybové nékde, ale zacalo nam teda dochazet, zZe jaksi nebude. A pocit dobry byl

V obdobi, kdy Hana zacala jest a ja si jesté neuvédomila, jak na tom Jana je. A s tou Janou
Jjsme to néjak jakoby, furt jsem si myslela, Ze to sice bude pozdéji, ale Ze to pujde, dokud
teda nenastal ten zlomovej bod, Ze jsem si teda sama sobé priznala, Ze to nepujde a dovezli
Jjsme invalidni vozik. To jsem teda nesla tézce. Priznani si toho, Ze to je tak, jak to je. Ja
Jjsem se tomu branila. Ja ji na invalidni vozik nikdy neposadim, jak ji tam jednou posadim,
ona uz nevstane. Ale to sem udélala nekdy v péti letech? A do téch péti let jsem si myslela
néjak, ze to bude dobry, ale od téch péti let jsem si to priznala, Ze bez toho invalidniho
voziku to nepiijde. Tim jsem pFijala ten fakt, Ze to neni uiplné tak, jak jsem doufala. Ze je to

horsi, ale bojujeme od té doby furt a pomalicku se to zlepsuje.
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemné podporovali?

., Ty telefonaty, to resil on a bez neho bych tam ani nedokdzala jit na tu jipku. Oni
rikali: ,, maminky, pujdeme se podivat na miminka . A ja si rikam no, sama nemam odvahu,
se tam nékde poskladam. A tak to jo a potom, jakoby jak jsme si je dovezli a méli jsme je
doma obé, tak jsem zacala jaksi chapat to, Ze se zacalo ukazovat, Ze manzel ma takzvané
dost. Protoze prijel v 6 Z prdce a chvilku teda s nima ,,putu, nunu‘ a v 7 teda odpadl
S nima a ja jsem byla zase sama. Jo, takze jsem zacala dochdzet k tomu, Ze on md jakoby
dost, Ze jeho kapacita je vycerpand. Ze teda on ubéhl sprint, ale mé Ze zacal maraton.

Teda, zZe jsem s nema doma, to jsem citila vice méné od zacatku, Ze jsem na to sama. Ne, Ze
by nepomdhal, to on zviddl spoustu véci. Zadny otec nepiebaloval svoje décko tolikrdt, jako
on. A o hygienu se stara, abych nemusela Janu tahat, to jako jo, zlatej. Ale, kdyz byly
malinky, tak bylo takovy obdobi, Ze sem cekala celej den, nez prijede z prace, abych si
mohla promluvit s dospélym inteligentnim ¢lovékem. Se to posunulo z toho partnerskyho

«

vztahu do cisté rodicovskyho.

b) Jak jste méli rozdélené kompetence?
,,Manzel pracuje, no. Na mé je 90 procentni péce. On teda funguje tak, ze prijde
Z prace, Jana tady sedi S téma knizkami, jak jste vidéla, a jakmile slysi, Ze jde, tak tati, a

tady to mi ¢ti a on teda sedi s nou a cte ji. On teda u toho hraje hry na mobilu, aby se



nezbldaznil, protoze ona chce vSechno milionkrat dokola. Takze on si tady sedne a cte ji.
Takze, jak rikam, hygiena, to jak rikam, tak taky vétsinou sprchuje, abych ji nemusela nosit,
ale udéla toho hodné. Da se Fict, Ze ma pracu, prijde dom, okamzité z prace se zacina

starat a rano jde do prace. Jako kiecek v bubnu. Furt dokola. *

c¢) Prosel Vas vztah né¢jakou krizi?

,, Prosel vyznamnou krizi. Kolik mné je? 40. Zhruba pred Sesti lety. To ten muyj pocit,
Ze jsem na to sama jaksi vyvrcholil. A to odcizeni dorostlo takové miry, Ze jsem si myslela,
Ze to nedame. Jenom starosti, jenom stres, jenom zatez, nic jinyho. To jsem si myslela, Ze uz
to neustojime. A nedokdzala jsem videt to, co on déla, ani jsem to nedokazala videt, s ¢im
mi pomahd. Prosté jsem méla tak tunelovy vidéni, Ze sem méla pocit, Ze jsem v tom jenom
sama, a Ze v podstaté nedéla nic. Az potom, S odstupem, jsem si uvédomila, co v§echno
presto, jak jsem se citila vyzdimana, tak jakej kus prdce udeéla jesté on. A byla jsem

‘

schopna to uvidet. A diky tomu jsme to asi ustali. Ale krize byla urcite.*

d) Co Vam pomohlo, co Vés podporovalo?

., Rodice ze zacatku urcité. Sestra, kdyz byla jesté svobodnd, mi pomdhala, treba kdyz
moje mati jesté chodila do prace. Takze tireba ségra se mnou objizdéla doktory, kdyz byla
ve Skole, méla volno. TakzZe semnou vzala pokazdé jednu sedacku a jela se mnou, nebo
viastné rehabilitace i rand péce taky. Holky maji obé ocni operaci, takze my jsme obé, aniz
bychom to tusily, co bude nas hlavni problém, tak nas pani doktorka nasmeérovala na tu
ocni, pod Olomouc. Tenkrat byli jeste na hornim nameésti. Pro Janu bychom mozna vic
uzivili tu pro kombinovany. Ale to jsme se vzidy tésili, Ze prijede teta a doveze néjaky novy
hracky. Protoze nas problém od zacatku byl, jak je zabavit. Ony, jak maji obé PAS, jedou
Vv tech svych stereotypech. Ony si jako normalné nehrajou s hrackami, standartné. Postavit
pred né hracku tak to shodi a dal nic. Takze jsem byla vzdy rdda, kdyz prijela néjaka teta a
snazila se s néma pracovat, k nécemu je primet, vytrhnout je ze stereotypu. Tak za to jsem
byla vzdy vdecna, kdyz privezli néjakej novej stimul, impulz a hlavne, kdyz se jim venovali,

hodinu, dve. “

e) Muzete srovnat dobu pied péci o dit€ a se ZP a nyni? Co myslite, Ze je jinak?
,,Ja si vithec nemuizu vzpomnet, jak jsem Zila, co jsem délala a ¢im jsem naplitovala
ten cas. Viibec si na to nemuzu vzpomnet, ani manzel. Ze si vitbec nemiizeme vybavit, ¢im

Jjsme Zili. Vzpominam si, ze jsme hodné chodili do kina. Ja jsem méla, a viastné porad mam,



rada kvalitni filmy, a takze jsme stihali premiéry téch lepsich. Hodné jsme chodili do kina.

«

Na vic si nemiizu vzpomenout, abych pravdu rekla. *

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em ptipadné plusy?

,, Plusy: mit postizeny décko ze mé dostalo to nejlepsi, co ve mné je, si myslim. Ze
Jjsem prosté az kolikrat prekvapend, ceho vseho je c¢lovek schopen, kdyz musi. Kdyz nema
na vyber. Jakyho nasazeni a jaké vydrze, odolnosti i jakou, ve skutecnosti, ma clovek
trpélivost, kdyz ji musi mit. Kdyz si myslite, Ze jste opravdu na dné, tak ne. Jesté jde néco
vyzdimat. Opravdu si myslim, Ze to ¢loveka odhali, Ze mu to ukaze. Ja jsem treba si
myslela, Ze nikdy nebudu ridit, autoskolu jsem sice udélala na prvni pokus, ale musela jsem
si prikupovat hodiny, citila jsem se, ze na to vitbec nemam buriky. Naseho zigulika jsem
preklopila do potoka, vystoupila a rekla jsem si, Ze uz v Zivoté nesednu za volant. Ted
jezdim dvakrat tydné do Ostravy. Ale, kdyz jsem si predstavila, kam viude by mé nékdo
musel vozit. A ja pocit zavislosti nesnasim. TakzZe prosté jenom tenhle aspekt, Ze jsem
schopna je nalozit s vozikem, se v$im, sebrat se, uiplné poprvé si pichnout navigaci na sklo
a vydat se, kdyz nevim kam a dneska tam jezdim, jak taky to samy po Olomouci, Brné,
Prostéjove. To jsem fakt necekala, ze toho budu schopna, a to nikdo, ale tak to je. A
privedlo mi to do Zivota kvalitni lidi. Lidi, ktery bych za normalni situace urcite nepotkala,
riizny terapeuty, kteri jsou tim lepsi, ¢im tézsi sami maji Zivot, takze tyhle lidi bych za
normdlnich okolnosti nepotkala a i priority, uplné totalné, to je plus, zZe si clovék uvédomi,
co je diilezity a na cem nesejde. Mé to prineslo do Zivota i zachovani vnitrniho klidu, coz
povazuji, ve své situaci, za zivot zachranujici. V nasem pripadeé, Ze ustojite i peklo na zemi,
protoze musite. To jsem si uz tolikrat ze srandy vikala, Ze bych to mohla jezdit do Tibetu
vyucovat, protoze kolikrat clovek Vv ramci toho, aby se nestalo néco ze zkratu, jak to ¢loveka
radeji priméje zachovat ten klid, nez by jednal zkratovité a impulzivné pod néjakym tlakem,
to je umeni, co se obdivuji, Ze jsem se naucila. Prezivam to diky tomu. A minusy, no, Ze
madm casto pocit jakoby, Ze ja uz neZiju, zZe zije jenom ta pecovatelka, jakoby ten robot na tu
praci. Ze si nemiizu vzpomnét, co sem délala. Moje osobnost a moje potieby jsou vplné....
To trvalo jeste do neddavné doby, zZe jsme se rozhodla, ze kdyz mam holky rano 3 hodiny
z domu, ze jsem si nasla praci na dohodu. Tim se mi vraci pocit, Ze miizu v zivoté délat i
Jjiny veéci nez prebalovat a jezdit po rehabilitacich, Ze muzu byt néco jinyho nez sofér a
terapeut, ale to neni dlouho, to je necelej rok, co jsem si viastné z pudu sebezachovy zacala
hledat néco takovyho, abych to preZila s mentdlnim zdravim. Jsou tam dospéli lidi a

nemusim tam dokola opakovat basnicky a asi tak. Ale to je necelej rok, co jsem si rekla, Ze



bud’ to néco takovyho najdu a zrealizuju, nebo ze to nedopadne dobre. No, takze hodne mi

¢

to pomohlo.
3) Péce a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi déti?
,»Ne. Holky. *

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?
., Kolik hodin za den? Tak to je, no, Janu mi privezou ze Skoly ve 12 a konc¢im s néma
Vv 10 vecer. Jako Jana vyzZaduje vétsinu toho casu. Nevim, jestli to je, Ze se ji venuju, ale ta

‘

obsluha, to je na cely odpoledne. O vikendu celej den.

¢) Jak probiha typicky den?

., Vstavame o puil 7, Jana uz byva vzhiiru, ta musi mit hnedka po probuzeni néjakej
zvukovej impulz. Tak ji musim potichu pustit rddio, aby vydrzela v té posteli a nechala
ségru dospat. Vytahnu je z postele, dostanou snidani a kolem puil osmé musim je obé
vypravit. Zavedeme Hanu do skoly. Musim ju tam zavést. V' 8 pro Janu prijede autobus a
zaveze ju do Skoly. Ja, kdyz miizu, tak si tady sbalim, co mam pocitac a jedu do Dubicka.
Tam je takova mala redakce, tak tam jedu, pak prijdu tady nékdy o ctvrt na 12, musim
spachtit obéd, ve 12 dovezou Janu. Pak je utery a ctvrtek, to mam zas hyporehabilitaci.
Hana prijde v jednu a ve 2 jsme na té hyporehabilitaci. Kdyz jsme doma, tak dam Hané
voraz. Janu musim zabavit, musim se povénovat vécem do skoly, pak Jané protahnu nohy,
dam ji do vertikalizacniho stojanu, zase s téma knizkami nebo s tou jeji zabavou. Kdyz si
Hana hraje sama tak se Jané snazim vénovat intenzivné, tieba ji ctu, zpivam, nebo blbiny.
Pak zas zaridit svacinu, pak jdeme ven, chodivali jsme spolu, ale ony maji ten problém, Ze
kdyz se Jana sméje, tak ma Hana Silenej amok. TakzZe vétsSinou jsme na zahradé, kdyz to
aspon trosku jde. No, pak zase veceri, hygienu a pred spanim se kazdé vénuju. Hanu si
vezmu K sobé do loznice, ¢teme si a mezi pul desdtou - desatou usinaji. K Jané vstavam
kazdou noc tak dvakrat, trikrat. Nemam, Ze bych mohla spat celou noc, to tak nemam. Nad
ranem, kdyz se stane, Ze se vzbudi kolem paté, tak to k ni vstane manzel, protoZze ma uz on
vstavat. No tedkom rok jezdim s Janou 2 krat tydné do Ostravy. Janu nalozim do auta, tam
pocvicime a casové se to snazim udélat tak, aby az prijde Hana ze skoly domui, tak aby tu
zase nekdo byl. Obéd teda az potom. Bud’ se stihneme pro néco stavit, nebo uvarim

vétsinou, no a pak mame to odpoledne zas stejny. Dvakrat tydné do Ostravy, dvakrat



hypoterapie. V pdtek ma Hana v Olomouci individudlni jogu. Nové ma rehabilitace i Jana,

ale ta v Zabrehu na ty jeji. Stravim hrozné moc casu za volantem a na rehabilitacich.

d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?

) S’patn)}, da se rict, nemam. Jako, kdyz jsme treba, to clovek nevi, jestli se ma usmat
nebo co, kdyz nékam jdeme s Janou, sli jsme treba na Praded a manzel ji veze na tom
vozicku a jde tam jina maminka a rekne: ,,jé, ta se ma, ta se veze“, tak clovek nevi, jak na

to reagovat. Ale reakce jinak vétsinou laskavy, chapavy, nemiizu si stézovat. *

e) Jaky je pomér Vasi a manzelovi/partnerovi péce?

,85% a 15%.“
4) Soucasnost — zivot rodiny:

a) Jaké je to nyni - v jaké fazi zivota se jako rodina nachazite?

,,Ja doufam, Ze jsme v takové jakési cilové rovince, co se tyce toho myho
stoprocentniho nasazeni, doufam, zZe mi néjakym zpiuisobem vyjde ta osobni asistence. Hana
se min a min brani tomu, Ze se s ni pracuje. My jsme méli u ni problém s motivaci, je
schopna, ale ona nechce. Ted'ka jsme Cerstve po laznich a jsme v tom, Ze se aspon nebrani,
no. Necha se postavit do choditka a zkousi chodit. Ten jeji odpor k Fizené cinnosti je mensi.
Hana je samostatnéjsi. Neni to ani rok, co jsem si nasla tu prdci, a mam pro sebe ted’
takovy plany, ktery doufam, ze mi vyjdou. Vim, Ze mam pred sebou celozivotni ukol, aspon,

co se tyka Jany, ale Ze proste to moje nasazeni v dohledné dobé se zacne zlepsSovat. “

b) Mate Cas “na néco svého*?

,,Za svoje povazuju tu praci. Na to se teda dopoledne, kdyz jsou holky pryc, cas
najde. A kdyz jsem schopna fungovat v téch deset, tak jesté tieba si k tomu seddam vecer, to
povazuju za svoje. Jesté mam za svoje, Ze chodim na dlouhy prochazky, ale to si beru Janu,

zabiju dve mouchy jednou ranou. Projdu se, vycistim hlavu.

c) Mate spolecné aktivity?

,,Rodinny? No, vzhledem k tomu, jak to maji ony dve spolu. Kdyz je to aspon trochu
mozny, tak se snazime je spis oddélit. Ty prochdzky. Ony jsou jak ohen a voda. Nemaji
spolecnyho nic, ani jedinej zajem, tolerujou se Spatné. Hana spatné snasi Janu, ten jeji

smich. Jané je to jedno. Téch spolecnych aktivit je minimum, a kdyz, tak vétsinou



nedopadnou dobre, protoze Hana ma amok, kdyz se Jana sméje. Kdyz treba jdem na ten

¢

vylet a jsou unaveny a reknu si, Ze jo byl klid, tak aspon na té zpatecni cesté udelaji scénu.

d) Co je nejvétsi problém ve vasem rodinném zivoté?

., Nejvetsi probléem? Vnimame to, Ze nemuzeme fungovat jako rodina. Ja tady
obédvam s Janou a Hana rekne: ,,ja s ni obédvat nebudu . Kdyz je pékné, tak si Hana
radeji vezme veceri a jde si sednout az tamhle nejdal, jen aby se vyhla riziku, Ze ona se

«

zasméje. To nds separuje. V aktivitach nds to limituje.

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

., Manzel je na plny uvazek. Ja jsem primarné pecujici osoba a pracuju na DPP v té
praci. “

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?

,, Prispévky na péci maji obé holky. Jana 4. stupen a Hana 2. stupen. Plat mame
jeden, ja teda legalne nemdm prijem Zadnej. No a naklady jsou Sileny. Autosedacka
100 000, choditko ted'ka aktudlne 56 000, zidle 100 000. Ne na vsechno se vam podari ty
penize sehnat. Na choditko, kdyz budete trpéliva, sezenete od pojistovny 5 000. Kdyz je
potiebujete hned, musite ty penize dat ze svyho, protoze to je taky proces na ctvrt roku. To
je hriuza s pojistovnama, s prepisovanim. Kdyz nechcete, aby dité zapomnélo, co se naucilo,
tak to musite koupit hned. Teprve jsem to zaplatila a mohlo se to dat do vyroby. Budu
doufat, ze se mi zpétné k tomu podari dostat prispévek. Budu se nazit si to nechat od néjaké

nadace zpétné proplatit.

g) Ménila byste néco? Co by Vam ud¢lalo radost?
,, To bydleni, to by mi hrozné pomohlo. Schody do bardku, na zahradu. Holky by
potiebovaly kazda sviij prostor a nemaji. Takze bydleni by mi hodné ulevilo fyzicky i

¢

psychicky. Ale to je financné nerealny. A pak tu odlehcovaci sluzbu. *

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)
,,Rana péce, rodice, manzel a vyborny pristup celé Olomoucké JIPky, novorozenecké

intermedialy. Novorozenecky, tam si nemiizu stézovat ani za mak. Takze asi tak. *

i) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?
,,Ja, kdyz jsem tady s Janou u téch knizek, tak jak manzel si hraje ty hry na mobilu,

tak ja mam rucni prace, ja si vezmu hackovani, uz zvladnu prerikavat ty basnicky a zaroven



premyslet nad necim jinym a u toho treba hackovat, nebo jsem si vymalovavala mandaly.

Takovyho néco, kreativni ¢innosti, tvorivy prace.

j) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?

., To je pro mé spis takove zklamani. Na obé strany. Manzelovi rodice, ti by mozna,
nevim no, oni to myslim nezvladali ani s viastnima détma a s vnoucatama, s téma nasema
specidlnima, uz vitbec. Tchan ten, tomu trvalo do 8 let, nez se podival na, ja mam pro Janu
udelany webovy stranky, tak rodina vzdalena. Cizi lidi. Mu trvalo, nez to zacal akceptovat
ten kontakt. A ted rekne Jani, da ji pusu do viasii a jde, na Hanu oni nemaji trpélivost. A
Hana vyzZaduje, ona je takovej hrom do police, takova min Sikovna, takze ona vyzaduje
obrovskou trpélivost, at se dela cokoliv a oni nemaji Zadnou. Ona chtéla tady s dédou,

S tchanem, néco na zahradé a trvalo mu 30 vterin, nez ji zahnal. Moji rodice jsou na tom
podstatné lip, mnohem lip. Ti s nima maji hezkej vztah. Holky je maji radi, oni s nema maji
peéknej vztah. Déda paradoxné s tou Janou. Oni jsou spolu naladeéni na pisnicky. On umi
zpivat a piskat, tak spolu chodijou na dlouhy prochazky a sedne jim to spolu. Kdybych
nechala Janu dédovi, tak bude nejrozmazlenéjsi décko na svete. Nad ni drzi ochranou ruku.
Moje maminka je ucitelka, takze ta ma takovy to, Ze ja to za tebe délat nebudu, ale ukazu ti,
jak se to déla, za coz jsem ja hrozné rada. U Hany je to dulezity. Umi s néma délat blbiny,
rozesmat, ale doufala jsem, zZe kdyz maji moje déti 4 super prarodice, tak nebude problém,
aby sli na prazdniny k babisce a k dédeckovi a nestalo se ani jendnou. Rekord byl, Ze Hana
sama byla u mych rodicii asi 16 hodin. To je asi nejdelsi pobyt s rodicema. Ona ju vezme
jesté s mym synovcem na vylet do Olomouce, ale Ze by si je vzali na prazdniny, tak to ne. A
Jja to nemiizu furt prijmout, pochopit. Jednou jsem se ptala, jestli bych mohla nékam jet a
oni se slozité domlouvali ve tiech lidech, a jestli by to viibec zvladli. Ja jsem se na né
divala a Fikam, Ze ja to delam sama, vécné a vy tady premyslite, jestli byste to zvladli ve 3
lidech, myslela jsem si o svych rodicich, Ze tohle zviadnou lip. Ja jim nechci kiivdit, ale
myslim si, Ze v tom hodné hraje ta neochota vzdat se svyho pohodli. Ja jsem se ho musela
vzdat na furt, ja musim, jak babicky s oblibou Fikaji, ale doufala jsem, verila jsem dlouho,
Ze nasi rodice to budou ochotni udélat aspon na ten vikend, myslim si, Ze by to v pohodé
zvladli. Nemam strach jim je sverit. Vim, Ze jsou u nich jak v bavince. Jsou to presné ti lidi,
u kterych bych potrebovala, aby to za mé vzali obcas, a oni to neudélaji, to mé dost mrzi. A

I3

je to 9 let a tedka to pomalu zacinam akceptovat, Ze to tak je a nic s tim neudélam. *



4c
1) Otec — jak prozival sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozveédéli, Ze ma Vase dité postizeni?

,»No, uplné ty zacatky, to bylo... Karel se narodil predcasné a my jsme moc nevedeéli.
Byl to asi 28. tyden, byl prevezen do Olomouce, do inkubatoru a tim padem my jsme viibec
nevedeli, jak to bude, jestli bude zdravy, jo, nebo jak, jestli bude postizeny, tak to jsme
nevedeli. Protoze nam nerekli. S tim jsme se seznamovali pozdéji. A asi jsme se to dozvedeli
az po nekolika mésicich a postupné jsme se snazili s tim srovnavat. Ale trvalo nekolik
meésicu, nez jsme to zjistili. A konecnou diagnozu si nepamatuju, ale bylo to asi tak mezi pul

«

rokem a rokem. Tak si myslim, Ze néjak tak. Nevim presné. "

b) Jaké byla diagnodza ditéte?
,,No, tak ze zacatku to byla ta slepota, jak byl v tom inkubdtoru, Ze nebude videt. To

‘

DMO nam taky rekli, ale nevim, jestli bylo prvni tohle, nebo tohle to."

c) Jak jste situaci prozival?
,»No, tak to bylo takovy velky prekvapeni a nevédéli jsme, jak se s tim srovnat. Bylo 10
takovy zvlastni obdobi, nez jsme se naucili s tim Zit a néjak se srovnat. Kdyz si to zpétné

vezmu, tak je videt, Ze to byla hroznad doba, Ze jsme nevédéli, ze to bylo takovy neznamo. “

d) Jaké byly Vase potieby?

., No, tak ja si myslim, ted’ si to neuvédomuju, mozna ta informovanost, v té dobé byla
ta doba jind. Je to 30 let, takze to bylo jeste za komunistii, kdyz se Karel narodil, to bylo
roku 89, bylo to Spatny, spis to bylo takovy, zZe ndas smérovali takovyma recma, at’ ho dame
nekam do ustavu a tak, no. Nedoporucovali nam néjak mit ho doma, ale postupem casu, jak

clovek se s nim seznamil, i ta informovanost, tak jsme se vice zajimali.

e) Jaké byly pocity, reakce, potfeby Vasi manZzelky/partnerky?
., No, nevim. Myslim, Ze manzelka to prozivala hur. Ja chodil do prace a ona na to
byla hodné sama. Jako ona je doma a ja doted’ chodim do prace, takze ta situace pro ni

byla horsi, no. Ja jsem mél to odreagovani v prdaci a nebylo to na 24 hodin, no. “

) Kdy jste situaci zacal ptijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?



,,»No, to si myslim, Ze nastalo néjak asi po nekolika letech. Jako ten zacatek byl tézkej,
my jsme ho méli v pul roce zivota nekde v Trinci, dlouhodobé tam lezel, tak ho poslali tam,
Ze ten stav nebyl idealni. Tam uz naznacovali, at’ si ho nevazeme k sobe. Ale Fikam, to byla
doba, rok 89, ta doba byla jina, tehda se to vsechno davalo do ustavu. Potom to prijeti

narustalo s vekem, ten druhej, treti rok. Tak se to nastartovalo, Ze to zvladneme. “
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemné podporovali?

., Tak ja si myslim, Ze jsme si urcité vzajemné pomahali. Vzdy, kdyz jsem prisel
Z prace, tak jsem se snazil néjak pomoc. Chodil jsem do prace a vétsina byla na ni, takze to
moje procento bylo zanedbatelny. Ale i tak jsem se snazil. Treba, jak chlapi to maji, nebo

tak, Ze odejdou. Tak jsem to nikdy nemél, ani nenaznacil. Jako, ze bych je néjak opustil. *

b) Jak jste meli rozdélené kompetence?

‘

., Manzelka byla doma s Karlem cely roky a ja sem chodil normalné do prace.*

c) Prosel Vas vztah néjakou krizi?
., No, ja si nemyslim, Ze néjakou, Ze by tam byla vétsi. Drobny roztrzky byly. Clovék si

¢

nemiuize dovolit co ostatni rodice, nemad tu svobodu. ‘

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?
,,No, tak my jsme chodili do té rané péce, ta nam dala asi nejvic, v tech letech Karla,
mezi tim 5 a 15 rokem, tak tam to bylo piinosny. Rekli nam, co mame délat, jak se mame

chovat. “

e) Muzete srovnat dobu pied péci o dité a se ZP a nyni? Co myslite, Ze je jinak?
,,No, tak, nam se Karel narodil, kdyz jsme spolu byli chvili, pak jsme se vzali a
Narodil se Karel. Byli jsme predtim viceméné kazdej svobodnej. Pak jsme do toho vpadli.

I3

Hlavné v tom case je to néco jinyho, no, kdyz jsou zdravy deéti.

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em ptipadné plusy?
., Plusy, toz... Minusy jsou, jak jsem rikal, Ze je to trosku omezeny. Traveni volnyho
casu. Tak to jsou minusy. A plusy, Ze se jako rodina podporujeme a uz to zvliadame 30 let.

I3

To je plus.*

3) Péce a vztah k ditéti:



a) Mate dalsi déti?
., Ano. Mladsiho syna. Jo, toho jsme méli po 5 letech. Bylo to vahani, jestli do toho
pujdeme, jestli to zvladneme. A tak, Ze jo. Karel mél uz 4.5 let. Tak to byla takova radost.

Nastartovani dalsi etapy naseho Zivota. To bylo velky plus. “

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?
,,No, tam je to drtiva vetsina ta manzelka. Neni to urcité az tak moc. Urcité to je
treba hodinka, dve. Ale v tom primeéru, kdyz clovek se mu vénuje vecer, Ze treba veceri mu

davam, na prochazku jdeme dvakrat, trikrat tydné, neni to vice nez 2 hodiny denné.

c¢) Jak probiha typicky den?

., Rikam, klasika, hele rano odchdzim do prace o piil Sesté, nastartuje manzelka
S Karlem, hygiena a tady ty véci. Karel se vzbudi a uz to jede. Vypravuje ho a jedou do
centra. Pak ma néjaky vyrizovani. VetSinou mezi 8 - 9 a tak to byva kazdy vsedni den a
odpoledne kolem druhé, jak kdy, pro ného jede. Mezi tim ten prostor ma pro svoje prdce,
urady a tak, no. Neni to kazdy den, Ze jezdi nekde s Karlem, doktory, jezdéni do Olomouce,

ale je to vétsinou takhle.

d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?
,,No, tak asi si myslim, Ze néjak... no rodina, takovd ta nase, to vzali vSichni néjak
casem, nebylo to ze dne na den. Ale vétsinou se s tim néjak srovnavali a bylo to pozitivni, Ze

to bylo dobry a néjaky okoli, to nevim, nic prevratnyho se néjak neuddlo. “

e) Jaky je pomér Vasi a manZelCiny/partnerciny péce?
., No, tak uz jsem vam rikal, péce o Karla je v drtivé vétsiné na manzelce. Dopoledne

100% na manzelce. A kdyz bych si dal 20% tak si pridavam, tak 90% na 10 %.
4) Soucasnost — zivot rodiny:

a) Jake je to nyni, v jaké fazi Zivota se jako rodina nachazite?
., No, tak... Zijeme ve stereotypu. Ten Zivot je pordd dost podobnej, ale kdyz to vezmu
zpétne, tak si myslim, Ze ted’ to obdobi je takovy lepsi, nez to bylo driv. Syn uz je dospélej

(mladsi) a uz jsme se s tim naucili Zit.

b) Mate Cas “na néco svého*?



,»No, tak jako mam véci, co délam pravidelné. Chodim na bazén dvakrat tydne. Takze
to mame tak rozdeleny, ze ona uz vi, Ze jdu na ten bazén. Tak to mam takovy véci, co zaZiju.

Asi toho prostoru mam vic nez manzelka, protoZe ona mi to umozni, spravné receno. *

c¢) Mate spolecné aktivity?

,,Spolecny aktivity, no. Jezdime obcas na vylety, snaZime se jednou za rok na
dovolenou. Bud'to vsichni, teda bez toho syna mladsiho. A tedka s manzelkou jsme si zvykli
Jjezdit sami na tyden. Oni maji v tom centru tyden odlehcovaci, takze, kdyz se nam povede,

tak jednou za ten rok nékam treba na 5 dni jedeme.

d) Co je nejvetsi problém ve vasem rodinném zivote?

I3

, 10s... problém, nevim o Zadném vétsim. *

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?
., Tak manzelka je doma, pracuju ja. A jaky to ma dopad? No, asi takovy, ze manzelka
je uz 30 rokii doma. Uz premyslime o tom, Ze bychom to zménili, jesté to nemdme poresené,

ale snazime se néjak. Ted ma, Ze treba dvakrat tydne pujde pomoci do knihovny.

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?

., Tos, ja si myslim. Zdravotni problémy ja nemam, ale manzelka si obcas stéZuje.
Urcité z toho Karla néco taky ma. I kdyz to neni nic velkyho, tak néjaky neduhy tam jsou. A
financni problémy, to se neda rict, ta podpora neni ted az tak zla, pokud aspon jeden

vydélava, tak to vzdy néjak jde.

g) M¢énil byste néco? Co by Vam udé€lalo radost?

,, To nevim, jestli bych to menil. To co je, to ne.“

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)

,,Ja myslim, Ze ta rand péce nam dala nejvic.

i) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?
,,No, tak to plavani a rad jesté jezdim na kole. Jsem takovej byvalej sportovec, tak se

snazim aspon takhle.

1) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?
,»No, tak... to uz jsem mozna taky nakousl. Moji prarodice jako dobry, tam to bylo,

myslim, jako asi hodné dobry. Kdyz vezmu vsechny prarodice, tak vsichni byli naklonéni.



Tedka mame jen babicku. Manzelcinu babicku. Ta nam hodné pomaha, i kdyz ma pres 70
let. A Karel se na ni tési a treba dvakrat tydné prijede. Je tu casto. Ale néjaky krize nebo
tak, to ne. No, dalo by se rict. Ze zacatku oni viastné pracovali, takze ta podpora takova

nebyla, ale az v tom diichodovym véku tireba pomdahali, ale podpora byla vzdy. “

5c
1) Matka — jak prozivala sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozvédeli, ze ma Vase dité postizeni?

,,Ja jsem zacala krvacet a tak, no, ale pak doktor mi vikal, Ze ta déloha jde dolu, no, a
potom prislo to krvdceni, tak mé poslal jako do porodnice a tam jsem leZela na té posteli
S téma vyvysenyma... no, ale chybély mi takovy ty véeci kolem toho. Aby mi to vysvetlili, jak
to... to vithec. Ja jsem treba nevédéla, proc¢ tam mam leZet a pro¢ nemam stoupat, to mi

‘

vitbec nikdo nerekl, nevysvetlil. Tak to bylo, z mého pohledu, hodné spatné.

b) Jaké byla diagndza ditéte?

., Nejdriv jen, Ze ta déloha... No, a typ toho postizeni, no, tak to mi vitbec
nepojmenovali. To 5lo jako tak samo a prosté, jak se to vyvijelo, si myslim, ze vsichni byli
tak, ze to sledovali podobné jako ja. Karel se narodil v 28. Tydnu a mél kilo deset. A kdyz
se narodil, tak tam viitbec u mé nikdo nebyl. Oni mé dali do takové mistnosti na tu postel a
sestricka Sla zavolat pana doktora a nez oni prisli, tak ja jsem porodila. A oni: ,,no
jézismarja, on uz je venku . TakZe jsem odrodila sama. No, tak ja jsem byla hrozné ze
v§eho vyplasend, jo. A jakoze Karel byl nase prvni dite, takze jsem byla uplné vedle. Pak mi
prisli Fict, Ze ho dali do inkubatoru a odvezli do Olomouce (porod probéhl v Preroveé). No,
a ted, takze ja jsem vitbec. Ja jsem si Fikala, no, narodil se brzo, ale to bude dobry, tam
bude v tom inkubdtoru a tam... Ze by mé nékdo sezndmil, co miize nastat, to vitbec. No, a
potom, ze jsem byla jako doma a cekala jsem, az tady bude misto a potom jsem tedy mohla
jit za Karlem tady do Olomouce, kde byl Karel v tom inkubdtoru, no, a tam jsem chodila za
nim k tomu inkubatoru a tak. Tam mi taky nikdo nic nerikal. Jen mi rikali, kolik pribira na
té vaze. A jeste, jak jsem byla doma, tak nebyly Zadny ty mobily, nic, takze ja jsem Si
chodila volat z pevné linky. Tak oni bud’ tak nebo mi rekli, Ze pribira, nebo zZe ubral na
vdze, nebo ze tak. No, a potom, az mel urcitou vahu, tak mi zavolali. Vsechno to bylo
obecny. Ja jsem se spis tésila na ného. Viibec clovek nevédel ty rizika, Ze by mé rekli, Ze

Z toho inkubatoru muze mit ty Spatny oci, nebo zZe miize byt télesné postizenej, tu obrnu, to



Jjsem vitbec nevédéla, co to viastné je. No, muzu rict, Ze o té diagnoze, ze ma tu obrnu, jsem
se tak dozvédela ve trech letech. Az jsem se na to Sla sama zeptat, az sem trochu védela tim
Casem, az jsem byla takova uz trochu, az uz jsem se v tom pohybovala. Zajimala jsem se i
S téma ostatnima maminkama. No, ja si myslim, Ze to bylo na rehabilitaci, my jsme chodili
cVicit toho vojtu. Ja jsem se zeptala a pak jsem byla uplné z toho, jako jsem uplné byla
vkulena. A ja jsem si fikala, Ze nam to nikdo nerekl, nebylo to nic, zZe by si se mnou nékdo
osobné povykladal, tak to vnimam. A s tema oc¢ima to bylo, zZe jak jsme prijeli dom, jak mél
2,8 kg, tak jsme zacali jezdit na kontrolu s téma ocima taky do Olomouce a tam taky porad
jen dobra a dobry. Pak jsme prijeli na jednu kontrolu a pani doktorka nam rekla, ze on
nebude videt na jedno oko. A prosté nic. A sli jsme dom. Dnes a minule na to fakt nerada
vzpominam. Prisla jsem si ne jako clovek, ale... ja jsem jeste byla takova poctivka, Ze co
jsem se kde dozvedéla a domluvila, tak jsem chtéla dodrZovat, aby to bylo lepsi. No, a pak
Jjsme prijeli na dalsi kontrolu. Mozna to nebylo po 14 dnech ale az potom, tak nam rekli, zZe
aji to druhy oko se zhorsilo, a Ze taky nebude videét. Ze by mi ekli, Ze by byla moznost

néejaké operace nebo néceho... jako vitbec. *

c) Jak jste situaci prozivala?

,,Jako ty pocity, ja to ani nedokadzu rict, byl to takovej hroznej utlum, jako by se mi
zastavil svet. Jako bych byla uplné nekde jinde, jak kdyby lidi mi nedokazali nic vysvetit,
komunikovat, to mi strasné moc chybélo. Protoze ja jsem neméla nikoho, kdo by se tak
zajimal o to. Treba v rodiné, to vitbec. No, a potom jsme jesté byli doma a taky jeden den
vecer u nas zazvonil zvonek, ja se Sla zeptat, kdo to je a to byl taky teda Sok. Pan doktor
Z plicniho. Prisel mi Fict, Ze musijou vzit Karlovi odbery, ze kdyz lezel tady v inkubatoru,
tak Ze tam byla néjaka maminka, ktera méla tuberkulozu. A on Fikal néjak aktivni, jakozZe to
meéla dlouho nebo ja nevim, no, a Ze ten jeji chlapecek to taky mél a jesté jedno néjaky to
dite. Takze mu vzali odbery, na dalsi den prijel a Fikal, Ze to ma taky, takze ho musi odvézt
do Tésina. Cesky Tésin. Trinec, myslim Trinec, tam je ta tuberkolézni lé¢ebna. Odvezli jen
Karla. Ja jsem ziistala doma a zase nic. Nechdpala jsem jako ty doktory. Jsem si rikala, tak
oni jsou tak vzdélani, nebo jsem k nim vzhliZela, jo. A Cekate s otevienou pusou a cekate,
kdo vam co poradi, Ze bude néjaka nadéje, ale vitbec nic. No, a tam taky az po mésici mi
zavolali, Ze tam miizu za Karlem pijet. Ze tam s nim miiZu byt, Ze se tam uvolnilo misto, tak
Jjsme tam byli zavieni v takovym sklepé, jako v takové mistnosti. To bylo jak kdyby vezeni,
bylo to tam chladny a nosili jidlo v takovych talirkdach, takovych kovovych. Na to dodneska

vzpomindm. Zavieny to bylo. Nemohli jsme tam nic mit. Takovy to bylo, asi to bylo proti



tem bacilum, sterilni. Asi, no. Takovy to sterilni prostredi. Ten Karel mél rok a ja jsem
vitbec nevédéla, co mam delat. Nevedela jsem, jak na néj mluvit, jestli ho mam chytnout tak
nebo tak chytnout. Bylo to hrozny. Potom jsme mohli chodit ven, nam tam piijcili néjaky
kocar. Vsechno sama. Rodina byla daleko. Telefony nebyly. Ani tam za nama neprijel nikdo
na navstévu. TakzZe jsme si to jako sami to. Tam mi poprvé rekla ta primarka, abych ho tam
nechala, abych si ho nebrala domui, ze to nikdy lepsi nebude. A ze jsme mladi, abychom si
poridili druhy dité a to, no. To byla jedina vec, kterou ja jsem védéla uplné presné. Ja jsem
si Fikala, co mi tady Fika ta doktorka? Jo. Tam jsem v tom méla viplné jasno. Ze ho nikde
takhle nenecham. Ale toto si pamatuju uplné Zivé a jsem za to rada, Ze jsme to neudelala.
No, a tam potom tam za nama prisla néjaka ta rehabilitacni, jestli cvicime Vojtu a ja rikam,
Ze né, zZe nic necvicime. No, ale ona mi Fikala, Ze uz je dost pozdé, ze se mohlo cvicit aji

V tom inkubatoru, kdyz se vytahoval na to koupdni a to. A v tom roce, ze uz je to dost pozde
jako. Tak taky, dneska je asi vic téch informaci... raci na to asi nemyslet, protoze kdyz na
to myslim, tak si Fikam, Ze kdyby se tireba narodil tedka, tak by to bylo treba lepsi... Citim
jenom doted’ka to prazdno. Prazdnou hlavu, prazdno v sobé a nevédeéla jsem, co pocit. No,
a tak... no, pak nas pustili, tam jsme teda byli skoro pul roku, tam to bylo hrozné dlouho.
Takze tim padem, Ze on byl po téch nemocnicich, tak jsem ho ani nekojila, ze, protoze ho
porad brali nékam. No, asi tady to. Rikam prdazdno, hroznd beznadéj. Kdyz semnou doktor
mluvil, tak mi uplné busilo srdce, Ze mi néco rekne, ze mi rekne, co mam délat, co jako to.
Ale nikdy nic, krom té diagnozy, ani mi... no, nic nevysveétlili, proc se to stalo, jak se to
stalo. Brali to uplné jak na béZicim pdsu a jako prosté nic, tak neosobné, tak chladne ty

Véci.

d) Jaké byly Vase potieby?
,, Kdyby bylo vic informaci. A prosté néjak to té mamince vysvetlit. Vas tam nékdo

‘

vidi stat, Ze si nevite rady a kazdej kolem vas jenom projde. Tak ty informace urcité.*

e) Jaké byly pocity, reakce, potieby VaSeho manzela/partnera?

,»Manzel? No, ten byl na tom asi hiir, jak ja, ten byl uplné mimo. Vsude mi chybél
takovej ten opérnej bod, Ze v tom néco chybélo, usmév, néco.... Prisla jsem si jak sama na
pustym ostrove. Kde mate manzela, mate rodinu, ale nikdo se na nic nepta. Ale aby za meé
nekdo prevzal néco treba, Ze se bude zajimat, Ze se sam néjak dopatra k informacim, tak to
vitbec. No, a jesté vsude jdete a Cekate, az piijdete tam na kontrolu a tam, Ze se néco dovite

a to. Jesteé proste kazdej vas vidi, cekate, az vam néco poradi a jesté kazdej spis na vas



bafne, a nebo vam dava najevo, Ze nema cas, takze vy viastne nékde cekate dve hodiny nez
prijdete na radu a vlastné si nic neodnasite. Bylo to dlouho, nez ja jsem zacala sama mét
néjakou... Téch doktorii bylo hrozné moc, tam na to, tam na to, détskej lékar, na to plicni,
na rehabilitaci, ocni, na urologii. Jako poradd toho bylo hrozné moc a jesté mi chybélo.
Potom jsme zacali chodit na toho Vojtu, to jsme chodili asi trikrat tydné, ale to uz bylo asi
fakt pozde a oni tFeba vam tam rFeknou, at pétkrat denné cvicite, druha rekne, Ze musim

S nim délat toto, treti, ze musi délat toto. Ale chybelo mi, Zze mi nikdo nerekl, neprestarite
myslet na sebe, jo? Nedavejte do toho uplné vsechno. Ty kontroly byly, a kdyz se zeptali
kolikrat jsem cvicila za den a rekla jsem treba min, tak to ale musite cvicit jako to, tak to
bylo jako to, chybéla mi takova ta lidskost a to, Ze clovek si musi najit aji misto pro sebe.
To az treba chybéla mi takova Verunka (spolecnd znama pracujici v SOcidlni praci),
protoze ta za tu dobu, co tady jezdime, tak prosté az tady ona mi to rikala, Ze Karel je
Karel, ja jsem ja, a ze musim jako aji na sebe myslet a to. Ja jsem viibec ze zacdtku
nechdpala, co se po mné chce, Karel ma dneska 29 rokii. A ja jsem to tak zacala zvelicovat,
Ze kdyz nebudu tohle délat, tak on umre, no hrozny to bylo a tohle vsechno, Zila jsem

V permanentnim strachu, ten Zivot jsem nezila, nebo jako jen tak odzivala. Vidéla jsem jen
ty temny stranky. Toho Karla a tak. Potom si ¢lovék uvédomi, Ze je taky druha piilka
rodiny, které by se clovek mél venovat, ale viibec clovék na to uz neni navyklej, dava
vSechno tomu Karlovi. Tak, no a dneska kdyz treba s Karlem nékde jdu, tak jsem si
uvedomila, Ze prosté porad ziju pod néeci nadviladou a bylo to viastne kvuli tomu, jak jste mi
zavolala viastné ohledné toho dotazniku, tak jsem si uvédomila, jsem nad tim premyslela.
Taky furt tak poctive dodrzuju kontroly, rehabilitaci, kdyz bych tam neméla jit, tak hriza. A
pak jsem si uvédomila. VZdyt ja ted'ka nikoho nepotrebuju, kdyz jsem potrebovala, tak tu
pro mé nebyli a ted'ka tam hodné davam toho druhyho, jakoze doktor je doktor a vsechno
vi. A dneska uz vim, Ze to tak neni. Taky, jak nékde s nim jdu, tak jsem si rikala, Ze uz
nechcu, ja tim porad ubiram sobé a Karlovi, je toho hodné, fakt ty povinnosti, to jako fakt
tam previada ty povinnosti a ten rezim. A ja jsem si Fikala, ze vzdyt za tu dobu, kdyz jsem
potirebovala poradit, tak mi nikdo neporadil. A ted’ si ¥ikam. ,,vzdyt ty jsi nejvetsi odbornik
na to“. Tak to jsem si kviili tomu dotazniku rekla a pocitila jsem ohromnou ulevu, jo. Ale
Jjako uplynula hrozné dlouha doba a fakt miizu ¥ict, Ze to bylo kviili tomu, Ze jsem si rekla:
,,a ten mi bude radit a stejné on nad tim nepremysli a ja vim prece nejlip, co

Karlovi pasuje, kde on je spokojenej a on mi bude radit? . Ale ja jsem byla hrozné zavisla

‘

na téch lidech, to si uvédomuju. Spasent, a Ze prosté to. Cekala jsem hrozné dlouho. *



f) Kdy jste situaci zacala ptijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

,No... to pozdé, to ja bych Fekla, Zuzanko, Ze to az ted nékdy, ty posledni roky. Ze
Jjsem zacala brat Karla za spolecnyho takovyho partika a prestala jsem... Tam musim rict
takovy smireni, a Ze jsem se s tim smirila, zacala jsem si rikat takovy véci, zZe Karel tady
taky pro néco je, ma mi néco ukdazat a zacala jsem pres toho Karla vidéet takovy ty véci, Ze
kdybych ho neméla. Ja jsem si to obratila a zacala jsem si ikat, o co vSechno bych prisla a
ti lidi, ktery jsem diky Karlovi poznala, jo. Ale nebyli to lidi ze zdravotnictvi, ale takovy ty
co mi zacali pomahat. Takovy ty, v kterych jsem vidéla takovou tu lidskost, nebo diky
Karlovi jsem se prave naucila takhle ty lidi jako rozezndvat, ktery maji v sobé to dobry,
chtéji mi poradit, pomoct a kteri jsou Spatni. A zjistila jsem, Ze kolikrat jsou to ti nejblizsi.
Ze je to v rodiné. Takze jsem zacala. Prosté jakoby si ¢lovék pomohl sam a zacal v tom
videt pozitiva. Diky Karlovi bych kolem sebe neméla ty lidi, co jsou nadherni, potom Ze
bych se nedostala k tomu, Ze uplné jinak poznavam, uplné jinak poznavdame vsechno, nez
tak jenom néco neprojdeme. Vazim si okamzikii, kdy pocitim, Ze je mi dobre, protoze jinak
je to 24 hodin péce, to jako tam je, ale musela jsem v tom videét takovy ty malickosti. Uz
Jjsem se vykaslala na to pordd se za nécim hnat a za nécim se honit, ale spis jsem to prijala
tak, jak to jako je, ze je Karel takovej a zacala jsem videt, jak on vlastné je aji chytej, jaka
je s nim sranda. Nebo jakej on je, on si vSimne mojich pocitii, Ze jsem unavend, on mi
rekne: ,,mami, odpocin si“. Nebo: ,,mami, ty mas spatnou naladu “. Nebo: ,,béz tam a

I3

odpocin si, jo? “. To mi tFreba nikdo jinej nerekne.
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzdjemné¢ podporovali?

,Jako.... Ono to fungovalo. Funguje, ale je to tak, Ze je to vsechno na mé, prijde mi
to tak, Ze hodné tam hraje roli vychova a tak, jak to bylo. Zenskd se stard o déti, o
domdcnost, o jidlo a prosté, ze by se vnimal ten rozdil, Ze Karel je jinej a zdravy dité je
néco jinyho, tak to nebylo, takze to bylo vSechno na me. A kdyz jsem to jako zvladala, tak

dobry, ale kdyz jsem polevila, tak jsem citila, Ze prosté... Ze musim zase zabrat.

b) Jak jste méli rozdélené kompetence?
. Manzel byl v praci a na mé byla domdcnost a deti. A to samy bylo i od babicek a
to... Oni taky a i od rodiny, od sestry, od svagrové, ktera viastné byla zdravotni. AZ po

case, kdy oni videéli, Ze ja to... Ja jsem méla obdobi jako hrozny, hrozny, ja jsem prosté



chtéla mit den za sebou, pak jsem prosté sla nekde do druhé mistnosti a brecela jsem,
nevedeéla jsem, co mam délat se sebou, ja jsem méla uz asi néjaky deprese rozvinuty nebo
nevim. Ja uz jsem nevedeéla proste, co mam délat.... Nevedela jsem, ja jsem prosté nedeélala
nic mimo toto, ja uz jsem nevedeéla, co je pékny, co je radost, co je jako toto. Ja jsem to
v§echno délala stereotypne. Ale pak jsem citila hrozné, Zze nemuzu. Takovou hroznou bolest,
to slo potom tak daleko, Ze az jsem mela vSechno hotovy, tak jsem, kdyz manzel tieba spal,
tak ja jsem Sla a zvracivala jsem. Manzel mé kolikrat slysel, Ze zvracim a vitbec za mnou

neprisel. Byla jsem hrozné na vsechno sama.

c¢) Prosel Vas vztah n¢jakou krizi?

., Méli jsme krizi jednu, takovou velkou. To bylo myslim aji o Vanocich, kdy my jsme
byli doma s tim Karlem, a manzel se do mé pustil. On taky furt prosté lezel, furt byl
unavenej. Asi taky jakoze to, néco se v ném odehravalo. Dneska uz treba vim, zZe prosté
mluvit, mluvit. A to nebylo. My jsme byli manzelé a zili jsme vedle sebe. Ale jako kdyby, jak
to popsat? Kazdy na jinym ostrové. A tohle je hrozny. Ukazovat okoli, Ze to nejhorsi, co
Muze byt, je ukazovat, ze vsechno zvladam a pritom to nezvladam. Furt ukazovat okoli, Ze
zvladam Karla, Ze se nic nedéje, Ze rodina je dobra. A kdyz si to jen jako myslenku
dokazete pustit, Ze prosté nedokazovat, tak to jde uplné samo a to. A dneska jsem se uz aji
prestala bat toho, Ze mé manzel opusti, nevim no, jestli meé tak posililo to, ¢im jsem si
prosla, zZe jsem si Fikala, Ze uz bych z toho ani neméla strach. Byla doba, kdy jsem z toho
méla strach a ted’ se mi hrozné ulevilo. A myslim si, Ze to ma clovéek stejné jenom tak
naskladany v hlave, protoze si myslim, Ze by k tomu jako nedoslo, zZe by mé opustil. Ale

Jjsem dneska jako tak, Ze si Feknu, Ze bych to zvlddla... Ze bych to jako dala.*

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?

., Asi zména néjakyho toho mysleni, a Ze jsem to probirala, no, s moc lidma ne, ale je
to par lidi, co mi na té cesté prisli a zacali mi néco rikat a ja s tim zacala néjak pracovat. A
nejen pracovat, ale ja vnitiné pocitila, Ze se mi ulevilo. Vzdy jsem to v sobé néjak pocitila a
tak jsem zacala nabirat tu silu a prestaly me opoustét takovy ty myslenky. Ja jsem hodné

Zila ve strachu a v uzkosti. Ty lidicky, ktery mi byli blizko, ale nebyla to rodina.

e) Muzete srovnat dobu pied péci o dité a se ZP a nyni? Co myslite, Ze je jinak?



., No, tak to je uplné jiny, tohle je tak na celej zZivot. No... Bylo pro mé s Karlem tieba
tezky fakt myslet tak na sebe néjak, no. Ten cas, Ze ho neni tolik tieba. Ale ted’ka si to uz vic

uzivame. *

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em piipadné plusy?

., Taky uz jsem to zacala brat jinak, rikala jsem si.... Jesté jednou jak to bylo? Takze
ja vidim dneska plus v tom, Ze si hodné vazim casu, kterej mam, vitbec dni. A jsem vdécna
za ty dny a za to, Ze jsme zdravi. Ja uz rikam i Karlovi, Ze jsme zdravi, Ze to zvladame.
Drive jsem porad, jakoze jsem Fikala, nemam cas, jsem unavend, delam vsechno
s Karlem sama. Dneska vim, Ze to tak neni, zZe to chtélo vsechno prijmout. I toho manzela,
nechtit predélavat toho cloveka prijmout to ale i to, jaky je manzel, ale pomalicku mu...
Ale, jakoze pFijmout to, jaky je ten manzel, ale prestat mu byt takovou tou sluzkou a on si i
zacal uvédomovat, Ze to neni samoziejmost. Ale to, jestli mame cas nebo ne, to si myslim,
Ze je spi§ takovd vymluva moje. Ze prosté ta laska byla takova zadupand, Ze jsem myslela
Jjen na to negativni a myslim, Ze hrozné dlouho jsem se snazila véci predélavat, az jsem
dospéla k tomu, Ze staci véci prijmout takovy, jaky jsou, tak se do clovéeka vejde mnohem
vic sily a energie. A i to, co jsem si myslela, Ze nejde zménit, tak zménit slo. Dneska mi staci
Jjako proste.... A myslim si, Ze vSechno to jsou, jakoze co si dava clovék do hlavy, takovy
nanosy. Ze kdyz ja si feknu, Ze prosté mizu byt Stastna aji taky. Ja jsem se prosté diiv
divala hodné na ty druhy rodiny, ktery maji zdravy déti. Rikala jsem si, Ze my ani
nemuzeme na tu dovolenou. A tedka uz je to vsechno jinak, ze Karel je vétsi, kdyz byl malej,
tak jsme to vSechno zvladali, Ze jsme ho unesli a dneska je to daleko horsi, ale ja zjistila, Ze
mi to vithec nechybi, Ze c¢lovek se déla Stastnej uvniti. Je to o takovym plnéni. Ja jsem
porad plnila, jako jsem chtéla spliiovat a délat Stastny druhy lidi. Ja jsem ten sviij ¢as
venovala, kdyz ne Karlovi, tak manzelovi, druhymu synovi anebo babicce. A nez jsem si
uvedomila, ze musim jako aji hledet na sebe. Takze i toto je plus, ze dneska jsme jako
Stastni, Ze mi dneska nic nechybi a zZe jsem i toho Karla prijala takovyho, jakej je a Ze jsem
Fikala, dyt my muzeme délat spolu spoustu véci a aji zdravi lidi porad nechodijou na Zadnej
vrchol hory, kterej my nemiizeme zdoldvat. Ze pres to, jak jsme se prosekali, tak jsem rdda,
Ze jsem to, nekdy byly dny, kdy jsem to vidéla aji tak, Ze to nedam, Ze uz to je konecna, Ze

toto je jako to, ze se mi tak ulevilo.

3) Péce a vztah k ditéti:



a) Mate dalsi déti?

,Syna, ten ma 23.“

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

,,Jako, tak to je rozdil, Ze jako uplné vénuju, Ze jsem u ného a délam s nim véci. No
tak to je, Zuzanko, ted'ka, co chodime do toho denniho pobytu takovyho, jakoze je tam
treba, dejme tomu, to jsou tieba 4 hodiny a jinak je to sto procent, alej ja uz jsem to zacala
tak, jakoze ne, Ze se mu venuju, ale ze mame ty proZitky spolecny. Ja jsem to prestala brat
Jjako zas toto a zas toto. Jakoby neoddeluju, Ze tohle je muj postizenej syn a to jsem ja a
nezbyva furt na mé cas, ale jsem to proste jakoby spojila a Fikala jsem si, ted jo, ted jsme
spolu na prochdzce. A kdyz jsme spolu byli na prochazce, tak jsem se snazila furt mu néco
vykldadat nebo jsme si nekam jako sedli a ja sem si nic nedala, jen Karel. Ja si ted’ u ného
dam, az pujde spat, to teprve prijde miij cas a ted jsem porad citila ten néjakej dluh vici
sobé, zZe jsem kviili tomu takova porad spatna a unavend. A rekla jsem si a ne. Vsak at’ si
posloucha sam, ho nejvic bavi ty lidi a décka, ja si dam kafe, takze jsem to zacala takhle
Jjako to. Ja jsem se mu snazila vidycky opravdu uplné cela oddat. Aji jsem s nim vlastné, no,
ale to jeste musim vict tu vétu, zZe to neni dobre pro nikoho, Ze tou péci, jako takovou tou
prehnanou, zZe viastné jsem si uvédomila, Ze mu tim jako davam, ale Ze mu tim i hodné beru.
Ten clovek nema moznost si prijit na ty jakoby svoje, co miize a nemiize, na ty svoje takovy
ty moznosti. Nebo to a dneska si Karel néco vezme a ja si uvédomuju, jeZismarja, tak ja
Jjsem mu jako opecovavala. Vy délate vSechno za toho druhyho a on nemd moznost. Ja

¢

Feknu jo, ma tady to postizeni, ale v tom ma ty limity, v cem muiZe rust po svym. "

c) Jak probiha typicky den?

,,Rano vstavame. No, je tam i jako takova ta nocni, to otdceni, kdyz se vzbudi,
polohovani. Karel se vzbudi kazdy den v téch 5 hodin. A uz to zacne. Ty jeho véci a uz to
zacne. Uz vstavame, vzbudim manzela do prace a pak uz vlastné kolem toho Karla s tim, Ze
do Sesti ho necham leZet, mezitim nachystam tu snidani a svacinu mu nachystam. Potom uz
ho vezmu, jdeme se umyvat, hygiena, snidané a vypravime se. Potom jako jdeme do toho
centra. A podle toho, co ja mam na vyrizovani, tak jesté ty svoje véci si a toto. Doma si
podeélam néjaké veci a pak vzdycky kolem té jedné, nékdy i druhé hodiny a nékdy treba ve
dvanact, ze jde hned po obéde. Pak odpoledne hned z centra jdeme kazdy den ven, léto,
zima, krom toho, kdyz prsi. Karel ma hrozné rad prochazky, takze vlastné chodime ven,

plus v tom mésté je to lepsi. My jsme driv byli na vesnici a s tim vozickem, s tou



bezbariérovosti, je to horsi. Takze i s Karlem si povyrizuju hodé véci, mensi nakupy.
Zajdem do obchodu, do lékarny. Muzu se jit nekde objednat. Jako, kdyz vim, Ze mé vezmou
V ¢as, tak i tak si ho vezmu, kdyz vim, Ze tam neni néjaka cekaci doba. Takze hodné véci
delame spolu. Pak prijdeme z prochdzky, no a potom je cviceni néjaky, mame doma
motomed, on si Slape a ja si neco delam, nebo délame néco spolu u stolecku, hrajeme, ma
udeélany pexeso, on rad maluje, i kdyz nevidi, tak si maluje tuzkou. Co moc jako nema rad,
tak treba hrat na néco. Ja jsem mu nakoupila riizny takovy a on to moc nemusi, on mad rad
v§echno, co je spojeno s nekym. Mdame takovej néjakej program, pak vecere a pak to

koupani, umyvani a v noci zas....

d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?

,»No, treba nasi, tam mé brzdili v tom, Ze jsem musela pétkrat denné cvicit a on u toho
brecel a tireba, kdyz ho chvilku jakoze nékdy hlidali, tak mé treba mrzelo, Ze ho nikdo
nezastoupil. Ze se o ného nezajimali tady v tomto, Ze ten Karel by se moh/ néjak jako
posunout a to. Takze nikdo se mnou nesel ani na to cviceni, ze by se na to podival, Ze by mé
nékdo zastoupil nebo vitbec o ten jeho zdravotni stav. Ze to bylo taky takovy. Jak dneska
sleduju ty prarodice, Ze ty deti pomahaji vychovavat, kdyz je maji, tak s néma délaji riizny
veci nebo jim povidaji, tak toto mi chybélo, tak jsem se snazila ho viude nechdvat jen

chvilku a hned si ho zas brat. **

e) Jaky je pomér Vasi a manzZelovi/partnerovi péce?

»Tak... Je to 100% na mé. Délam si vsechno sama. Je to blby ale no... A mozna mé
aji napada, Ze kdyby, aji jak nékde jsem chodila, aji Ze kdyby ty tatinky prizvali. Rekli
treba, ze priste musite prijit s tatinkem. Tenkrat ta doba byla jeste takova naklonena, ze v té
praci treba oni to méli placeny. Méli moZnosti si vzit paragraf a to, to dneska vitbec neni,
ted’ka si vzpominam, Ze ti tatinci mohli chodit kdekoliv to bylo potieba, taky toto tomu bylo

nakloneny. “
4) Soucasnost — Zivot rodiny:

a) Jaké je to nyni, v jaké fazi Zivota se jako rodina nachazite?

., Ted’ka mi to pripada asi nejlepsi. Kdyby mi sily neubyvaly...

b) Mate Cas “na néco svého*?



,,Ja bych rekla, ze mam, ale... No, ja bych méla cas, ale nevim spis co... Jak jsme se
sehrali s tim Karlem. Ja jsem méla rada rucni prace a tak, knizky taky, to bych zaradila
mezi to, co mi zacalo délat dobre, to bylo takovy moje utociste. To jsem nepotiebovala
nikam jit a tak. Dneska si myslim, Ze aji ty sobé rovny generace, ze je to jinak, kdyz jsem Sla
S kamaradkama, ony mi treba, jako taky se divali na toho Karla jinak, to ¢lovek vidél a ja si
zvykla byt sama a myslim si, Ze jsem nemeéla problém, Ze na toto jsem byla, ze jak jsem
selhavala v jinych vécech, tak toto jsem védéla, ze jsem se nikdy za toho Karla nestydeéla.
Toto je jediny, co vim. Ale jediny, co mi ubiralo, Ze jsem tFeba nevidéla nic vepredu nebo ty
informace. To mi ubiralo, ale v tomto jsem méla vzdy jasno, Ze Karla, jakoze bych ho
nedala, jo, casem jsem zacala, jako diive jsem to odsuzovala, kdyz nékoho jsem znala a
nekdo dal syna nebo své dité do ustavu, ale casem jsem to pochopila, protoze takova ta tiha
a ndrocnost a myslim si, Ze vétsinou je to na téch Zenskych, takze casem jsem to chapala, Ze
nekdo uz tak nemuize, ja sem taky meéla obdobi, ze jsem nemohla, ale néjak jsem toho
Karla zviddala. Ale mizu rict, Ze jsem tieba i prisia, ja jsem ho méla na zemi, on si hrdl a
Jja mu furt chtéla néco davat a nejak ho jeste se snazit s rukama, ja jsem lehla na zem... A
prosté ne jen unavend, ale i psychika, nevim, jestli to vyhoreni nebo prosté... To nikdo
nijak nenazval, takze to bylo v§echno spojeny, zZe jsem se netésila ani na manzela, mé
vycerpavalo vykladat i s nekym, ja jsem proste nechtéla, asi ty zbytky, co jsem méla, chtéla
dat jen tomu jemu, protoze jsem rikala, Ze mé taky nikdo nepomohl, a on je jedinej, kterej si
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to zaslouzi. Ale poradd jsem zapominala na sebe.

c) Mate spolecné aktivity?

,,Jo, tak tedka, jakoby ten manzel to zacind vidét prezemé, Ze si Fikam i svoje, co
potiebuju, a ze s tim Karlem reknu, Ze jsme byli venku a to bylo tak fajn... No, tak vsichni
4, kdyz byl syn mladsi, tak to jsme byli hodné spolecné, ale ty prochazky, to ne, na ty
dovoleny jsme jezdili, to jsme jako co syn jesté do téch 17, 18. K babicce jsme jezdili, prisla
sobota, tak jsme tam jezdili, tam méli takovej dvorek, takze ty navstévy rodinny. Ale
babicky to byly jenom. SnaZzili jsme se byt jako porad tak spolu, asi toto. Vylety a dovoleny
a néjaky ty narozeniny, to jsme oslavili. Tedka z toho ubiram. Ale dneska couvam, ale zase
vidim, Ze to ani pro Karla neni takovej prinos, Ze jo. Radsi nékam pujde nebo pujdeme...
No, taky jsem to tak zacala vnimat. U nds je vidy zvykem upéct, Ze jidlo, toto a najednou
toho bylo moc. A vsichni sedéli a ja byla furt v té kuchyni a jesté kolem Karla, tak jsem si
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Fikala, proc bych to deélala, radsi si uZit neco.



d) Co je nejvétsi problém ve vaSem rodinném zivoté?
,,No, ta komunikace bych rekla. Ale uz aji se snazim dneska vice mluvit a

komunikovat. “

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

., Pracuje manzel.

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?
., Tak, ekonomicky bych rekla, ze ne. A zdravotni, tak zdravotni, to jo, ale taky se to

6

nesnazim davat, ty zdda, kréni pater a ta psychika. Uzkosti.

g) Ménila byste néco? Co by Vam ud¢lalo radost?

. No, ja bych... Asi se znovu budu opakovat, asi se tedka citim dobre, nekdy si rikam,
Ze... Ale zase se nechcu rouhat, ale ze by nam bylo lip, kdyz bych byla s Karlem treba
sama. Protoze my si to dokdzeme uzit. A kdyz jedeme nékam s manZelem, tak on to vSechno
tak porad... Mate trosku jinej ten Zebricek hodnot, jako za ten Zivot usporadanej a on
porad mluvi jen o samych problémech, co kdyz toto a co kdyz to, ja uz prosté toto neresim,
tak tam je ten posun a snazim se ho jako tak mu to tak rvict, ale vithec. On se nechyta, takze,
kdyz jedeme nékam spolecné, tak Ze to spis tak jako pokazi. Takze bychom si to vic uzili

¢

sami. *

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)

,,»No, tady bych rekla Tyfloservis. A dojizdéla jsem kdysi aji do poradny, do
psychologické a musim vict, Ze to dalo hodné prace, nez jsem zacala to videét na sebe a
uvedomovat si to, Ze bez moji prdce a iniciativy to nepujde. Hrozné dlouho to trvalo. Ted’
uz mame i dobrou rehabku, rehabilitacni sestru v Prerove, kterd je mlada. A rana péce, ta

«

k nam dojizdéla z Olomouce.

i) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?
,,Jd, ¢im se zabavim? Je to ta cetba, potom mi aji hodné pomahalo, Ze chodim na
takovy ty prenasky do cajoven, tam byvalo hodné takovych lidi, co tam prednaseli, to mi

hodné pomdhalo. “

1) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?
,,No, tak jako to... Oni Karla... Jako asi to byla takova ta neinformovanost tam, oni

mé brali jako... Sestra moje méela diive deéti, takze oni mé taky tak jako brali. Nebrali to



tak, Ze je tam potieba vice péce, Ze to stoji vice namahy. To tam nedélali Zadny rozdily. A
kdyz treba jsem treba, ale to jsem delala kviili manzelovi, tak kdyz jsem rikala, Ze tam dame
Karla spat, tak taky nebyli moc ochotni a ja jsem to citila. A z druhé strany byli ochotnéjsi.
Manzeliv tatinek, tchdn — protoZe ti méli taky postizenyho syna, ale ten tchan byl s Karlem,
Ze mu vice rozumél, asi bych rekla nejvice. Oni méli taky postizenyho syna, ale tady ten
nejstarsi, ale on byl zdravy, chodil do skoly a pak dostal zapal mozkovych blan, to byla asi
taky doba, kdy to nebylo tak, takze potom. No, uz neziji, jen moje maminka. Takze, kdyz to
vezmu s tou pomoct, no, chybélo mi to i takova ta laska. Takovy to, Ze kdyz jsem tam
prijela, tak takovy to prijeti. Ze k nim patiim a i ten Karel. Kdyz pominu tu pomoct, tak to
pFijeti, ja jsem se citila takova furt sama, takovy to neprijeti, chybelo mi objeti. To souvisi
S tim prijetim, no hezky slovo nebo tak. O to to ted’ka zas vic vidim. Uz ani nikoho

nerozliSuju, Feknu, Ze si zaslouzime byt s tim, kdo s nama chce byt. A uz se nikomu

nevnucuju nebo tak. “

6d
1) Otec — jak prozival sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozveédéli, Ze ma Vase dité postizeni?

,,No, to bylo uz od porodu, ktery byl vilastne predcasny.

b) Jaka byla diagnoza ditéte?

., Détska mozkova obrna, presnéji by Vam to vSechno rekla manzelka. “

c) Jak jste situaci prozival?

,,No prozival, na to se da tézko odpovedet. Néjaky hnev a obviovani, to prichazi az v
dalsi fazi. Ze zacatku nam chybély informace. Ja jsem racionalista a Fesim hlavné fakta.
Meél jsem problém s lékari, nebyli schopni sdélit presnou diagnozu. Ja verim tém doktorum,
odbornikum jako takhle v tom, co deélaji, na druhou stranu jsou - minimalnée po té verbalni
strance - az prilis opatrni a nereknou v podstaté nic. Stézi z nich clovek lame diagnozu a o
prognoze uz vitbec ani nemluvim. Doktori jsou machri, ale ti, co drzi ty noze na sale.
Sestry, ty si odedrou taky svoje. Ale Fek bych, ta empatie tech lékarii, minimalné téch, se
kteryma jsem se setkal ja, je pomérné nizka. Ja tomu i trochu rozumim, oni se musi
odpoutat od toho, aby si nevybudovali ... aby neméli k tomu pacientovi vitbec zZadnej vztah

a je lepsi, kdyz se na toho cloveka, co jim lezi pod nozem, divaji jak na kus masa. To



nemyslim nijak Spatné, ale prosté to musi byt opravu bez emoci, bez v§eho, az potom ten
doktor viastné miize byt soustredenej. Ale ti, co potom prijdou do styku s témi rodici, v
pripadé deti, meli by trosku vanimat obavy z neznalosti, nemluvit jenom latinsky, prelozit to
do lidske podoby, formy. Nevim, strasné tezko se tady tohle vysvétluje. Dokud si to ¢lovek

nejakym zpusobem neproZije, tak se to Spatné popisuje.

d) Jaké byly Vase potieby?

,,No informace, ale néjaké potireby v souvislosti, ze by byly.... Protoze my jsme méli
kluka dlouho v inkubatoru, on byl predcasné narozenej, takze byl v inkubatoru, potom
operace hlavy, protoze mél hydrocefalus jako diagnozu, tak mu délali takovej ventilek.
Kratce na to, ja ted nevim, jestli to byl rok, nebo dva, tak skoncil ve Spitale, pravé to zacalo
tim hydrocefalem, asi spatnej tlak, nebo tak. Ve finale jsme tam stravili asi t/i mésice, coz
bylo asi horsi nez ten tivod bezprostiedné po porodu. A zase to stejny... Informace mizive,
prognoza, skoro nic, tam jsem se i s tou primdrkou chytil, protoze uz mné to presprilis
vadilo, jak to vypada. Byly tam drobny informace jedna za druhou, at' uz s infekct,
nachlazenim. Brali to tak nejak prilis laxneé, coz nemuizu védet jiste, protoze nejsem lékar,
ale ta informovanost a takovy to prehlizeni nebo nadrazeny chovani téch doktoru, to budi
dojem, ze je to jen dalsi kus. Ted' se bavim o té pooperacni péci. Ti doktori, co na tom sdle
drzi miz, jak jsem rikal, to musi byt od toho pacienta oprosténi, tak to zas neplati u téch
doktoru, kteri prijdou do styku po té nasledné péci, protoze tam, kdyz se chovaji k ¢loveku,
jak k obtézujicimu masu... Ja jsem to vnimal jinak nez manzelka, kterd tam byla imrvére,
takze to moje vnimani je zkresleno od toho, co mela manzelka. Ty prvni t¥i roky byly po
zacit cvicit Vojtovu metodu a kdy je potieba a tak dal a tak dal. Kdybychom si to neshanéli

sami, tak kluk dneska je totalni lezdk. *

e) Jaké byly pocity, reakce a potfeby Vasi manzelky/partnerky?

., Nevim, jak bych vam odpoveédel, ono uz to celé zacalo tim, Ze ten zacatek musel byt
dost tézkej, protoze ja jsem s dcerou, protoze manzelka, jak byla v rizikovym téhotenstvi,
tak nemohla letet, tak holka, které bylo tehdy 13 lety, tak - aby se dostala k mori, tak jsme
leteli do Tunisu. Netuseje, Ze dojde ke zdravotnim problémiim a porodu o 2 mésice a piil
driv, nez melo byt. Takze ja jsem se dozvédel, Ze Dan je na svété v Tunisu, coz se strasné
tézko néjak pomahd, Ze by clovek sedl na letadlo a letél. Bohuzel u téch cestovek to neni tak

jednoduchy, tam ta sance nebyla viibec zZadna. Uz jsme koncili, takze néjaky dva dny jeste.



To pro mé bylo asi to nejhorsi tam. Ty dva dny védet, Ze clovek nemiize odletet a néjak
pomoct. A po tédle té strance to pro manzelku muselo byt to stejny, ale zase naopak.
Nasteésti tu nejsme sami, takze bracha, babicka to castecné zastoupili, ale je to takovej blbej
pocit, kterej zustava a ziistane v té hlave moji porad. U manzelky nevim, ale u mé urcité. A
potom nasledne? Nevim, no. Od doktorii méela vic informaci, nez mi davala, nez mi rekli
doktori. Pak - s néjakym letitym odstupem - jsem ziskal pocit, Ze kdybych se dozvédeél
vSechno, co vi ona, tak ... abych se na ni nevykaslal. Nevim, moznd néjak podveédoma
reakce, nevim. Takze ja jsem reagoval na zaklade informaci, které jsem mél. Ona jich méla
vic, méla vic obav. A mozna méla strach se tady o tohlencto podélit a tu starost sdilet.
Nevim, nevim. Nevim na zdakladé ceho, mozna je to néjaka obrannd automatika, ze jsem
spolu triadvacet let tedkom. Uz tehdy mohla védet, ze ja bych se nemohl podivat sam do
zrcadla, kdybych se v takovy moment vykaslal na manzelku a na dité. Clovék asi pod viivem

téch hormonii a stresu ma jiny pohled, nez je néjaka realita, nebo nevim jak to rict.

f) Kdy jste situaci zacal piijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

., Tak, nenastal. Ja jsem si totiz od samého zacatku nepripoustél, Ze by néco bylo
presprilis Spatné, takze situace je prosté néjaka. Nekdo meri metr padesat, nékdo ma dva
metry. Nékdo md zdravotni postizeni, nékdo ho nemd. Takze ja si to moc nepripoustim a
snazim se, vzdy jsem se snazil k Danovi pristupovat jako ke zdravému, byt vim, Ze v tu
chvili nemuze clovek k tomu ditéti pristupovat jako ke zdravému. Treba, kdyz zacne mluvit,
udeéla krok, prosté to méritko, ja nevim- jak to Fict... Néjaka stupnice, bych tak rekl,
uspéchu u toho ditéte je jenom jinde posazena, ale ten pristup k tomu ditéti je stejny, a tak
jak clovek je rad, kdyz dité zacne, ja nevim, v deseti mesicich mluvit, tak my jsme byli radi,
a uplné stejné, kdyz zacal treba ve ctyrech letech. Takze ono, ten pristup k tomu ditéti je
porad stejny, jenom je to v case rozloZené trosSku jinak. A ja jsem si nikdy nepripoustél, ze
by Dan byl néjakej... On nastésti ten intelekt nema chycenej, coz mé velice pomaha,
protoze je bystrej, chytrej, jenom ma komplikace pri pohybu a ve vyjadrovani a i tohleto mi

ponékud pomaha ho vnimat, jako naprosto plnohodnotného clena rodiny. *
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemné podporovali?
., Sdileli jsme to. Ono to ani dost dobre nejde jinak, protoze to bychom asi nemohli

zustat spolu. Ale rekl bych, Ze v té dobé zhruba, kdyz bylo malymu zhruba toho piil roku,



tak zacla byt manzelka presprilis zarliva. Mozna to byl takovej, samoziejmé, bezdiivodneé,
jo, ale to bylo na kolegyné v praci. Bylo to az presprilis. A rekl bych, tak jak méla ze
Zacatku obavu, abych ji neopustil, a proto mné nerekla spoustu informaci, které méla, a
které jsem se dozvidal az treba s tii az ctyrletym odstupem, jsem zjistil, co vSechno védéla
na zacatku a mé to nerekla, tak mozna bud’ to pokracovalo, nebo to mélo ten opacny gard,
ktery se projevoval az v extrémni Zarlivosti a jako to bylo asi tak jediny. Jinak ta vzajemna
podpora musela byt. A hlavné, jak rikam: snazime se, a myslim si, Ze ona taky, pristupovat
k Danovi, jako ke kazdemu jinému ditéti. Takze tam ani neni néco... Ono mi v té vasi
otazce... Ona ma rovinu jednak psychologickou a druhak i tu fyzickou. Museli jsme jezdit
treba 2-3x do tydne z Brna do Olomouce na cviceni Vojtovy metody a ono to nejde, aby to
delal jeden clovek. Jeden clovek musi cvicit, protoZe tam to nejde se v tom stridat, aby v
tom byl clovek dobrej, ale jezdit tam je potieba, takzZe to jsme jezdili spolecné. Po té
psychické strance... tézko Fict. Na kolik procent byla podpora dostatecna, nedostatecna?

To by vam spis rekla ona. To se tézko néjak hodnoti, to kazdej vnimd jinak. *

b) Jak jste meli rozdélené kompetence?

,,Ja mam na starost vydélavat prachy a zajistit rodinu, manzelka ma na starost chod
té rodiny a starost o décka. Z tohohle pohledu jsme to méli rozdéleno striktné. Samozrejmé,
kdyz je potreba, tak se postaram, ale zZe bych to néjak zvldadal rutinné, jak néekteri otcové, to

urcite ne. “

c) ProSel Vas vztah né&jakou krizi?
. Rek bych, ze zacatku, ale ono to hodné souviselo spis s tou psychikou. Zhruba tak od

¢

toho ctvrt roku po porodu - az do véku tak dvou let. To trvalo pomerné dost dlouho.

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?

., Nevim. Neumim odpovédet.

e) Muzete srovnat dobu ,,ped* péci o dit€ se ZP a nyni? Co si myslite, Ze je jinak?

,,Jinak? Jinak je to, zZe jsme 11 let na jednom prijmu. A jinak to uz asi nebude, co se
tyce rodiny, jako takové. Chod rodiny, ten se zmenil jen v tom smyslu, Ze je potreba
uvazovat, co vsechno je mozné s Danem podniknout, takze jistym zpusobem néjaké
dovolené nebo vylety, to neni redlné, takze vyber takovychto aktivit. A to nemyslim néjak

negativné. Ty moznosti, kam je na dovolenou a tak dal, tak musim vybirat jen ty mista, kam



se dostanu s kocdarem a ne néjaky jiny, ale to proste neni néco, co by néjak limitovalo. Jak

I3

se na to zvykne takhle uvazovat, tak to prosté problém nent.

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em ptipadné plusy?

., Abych rekl pravdu, tak mé nic nenapada. Jako negativum. Ja bych ani nerekl, Ze
negativum bylo, Ze se Fekneme... vybér destinace dovolené podrizuje tomu, jestli se tam
dostaneme s kocarem, nebo nedostanem. Jako typicky priklad, kdyz vybiram dovolenou,
v§echno sjizdim na street view. Jestli ta trasa, jestli tam jsou kameny. Rikal jsem si v 161,
Ze se podivame, protoze jsme byli v Cechdch na dovolené, takovy kolecko, ze si vyjedeme
na Rip. Pro jistotu jsme tam nejeli. Nepojedem piil den, abych pak zjistil, Ze se tam s autem
nedostanu. Takze tohle to je prosté fakt, to neni ani dobre, ani Spatne. Ale treba
nevybirame restauraci podle toho, jak tam vari, ale jestli se tam dostaneme s kocarem.

Jenom se zménily rekneme priority, pribyly kritéria pro vyber takovychto véci. Asi tak. “
3) PéCe a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi déti?

I3

., Dceru. *

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

,,Jako, rozhodné, to nemame ve stylu od 18 do 19 se mu vénovat, ale jsou dny, kdy
prijdu domii v 10 vecer a to uz spi. A jsou dny, kdy jsme spolu cely den. Ony ty décka, zase
se to bude tykat spis téch deti s tim postizenim, tak jak jsou treba autisti, ti maji nauceny
nejaky ritualy, a pokud to uhne pryc, tak je probléem. Tak Dan tim, Ze nema chycenej
intelekt, tak on vi naprosto presné, kdy se chce umyt, kdy si chce hrat, jak si chce hrat a
taky - s kym si chce hrat. On si tady to dost vybird a je dost stary na to, abychom se mu, az
uz ja nebo manzelka, néjakym zpiisobem vnucovali. Uz takhle ma rozdéleny, tak jako kazdy
dité, Zze za maminkou jde, kdyz néco potiebuje, a za tatinkem si jde vétsinou pohrat a

pobavit se, tam, kde ... Jako vétsinou to tak byva.

c) Jak probiha typicky den?

,, Travime spolu cas spis pres léto. Pres léto pronajimame chalupu v Jednikach a
mame vedle jesté druhou, kde se snazim prave, abychom byli co nejvic tam. Aby byly décka
na vzduchu, zvlast po dobu prazdnin. Ja tim, Ze muzu delat odkudkoliv, tak muzu delat i

tam. A typicky den? Kazdy den unikat. Z hlediska Dana. Z hlediska mé je to dost



stereotypni a odviji se to od potreb zakazniku. Tam si nemiizu moc vybirat, jestli to bude
ted, nebo potom. Prosté, kdyz je néjakej problém a zdkaznik néco potrebuje, tak to musim
udelat, at’ se mi chce, nebo nechce. At se to libi Danovi, nebo nelibi. A to stejny manzelce.
Ona si uz na to zvykla, takze nastésti v tomhletom vi, zZe je na jednu stranu mné zbytecny
odporovat, na druhou stanu, Ze nebyt tohohle to, tak nemame ani Zivobyti, protoze tohle to
si uprimné receno, bez toho byt na Zivnostak, tézko umim predstavit. Tezko si umim
predstavit zaméstnavatele, ktery strpi trikrat do tydne tri hodiny byt mimo pracoviste.
Odviji se to od poptavky prdce. Nekdy je ji vic, nékdy je ji min. Kdyz je ji min, snaZim se to |
té starsi dceri vynahradit néjakym zpiisobem, pokud o to v dany okamzZik stala. A kdyz té
prdce je zas vic, neda se nic délat, no. Penize tisknout nemuizu. Nékteri to zkousej. *

(Smich)

d) Co reakce okoli, byly/jsou n¢jaké problémy?

,,Jo. Jsou ocekavatelny. “

e) Jaky je pomér Vasi a manzelCiny/partnerciny péce?

., 99% manzelka a 1% ja. “
4) Soucasnost — zivot rodiny:

a) Jaké to je nyni — v jaké fazi Zivota se jako rodina nachazite?

,,Jako, jestli uz se ucim skakat do hrobu, jo? (Smich). V 45 - to je piilka Zivota.
Pokazdé mame néjaky dlouhodobéjsi plan. V dlouhodobéjsim planu je jednak dovolend, tak
4-5 mesice dopredu. Pak je letni pronajimani, to je nalajnovany, co vikend, to vymeéna
hostii. A po téhle strance je to takovej dost stereotyp. Jsem vychovanej k tomu, Ze se furt
néco dela a maka pres tyden, o vikendech. TakzZe mi to neprijde ani néjak moc divny, nebo
zvlastni. *

b) Mate Cas ,,na néco* svého?

,,Ne. Mné deéla radost to, kdyz ma radost nékdo v rodiné. A to, jak ti nejblizsi, takze
manzelka, deéti, tak i Sirsi, to znamend rodice. A uprimné receno, tomudletomu asi
podrizuju vSechno. Je mozny, zZe by manzelka uvitala, kdybych tomu podrizoval méné, ale ja
to jednak asi neumim - nic nedelat. Nenaucil jsem se prilis odpocivat. Bud' delam a potom

delam na 100%, nebo odpocivam na 100%, rovna se - usnu. Ale neumim to néjak prilis



polovicate, Ze bych mél néco, néjakou zabavu, které bych se vénoval, at uz pravidelne,

«

nebo ndarazové. Ne, to je cas na dovoleny s manzelkou, déckama. To je ta moje zdabava.

c) Mate spolecné aktivity?

,,»Ne. Spolecna prace.

d) Co je nejvetsi problém v rodinném zivoté?

., Nejvetsi problémy ... snad ani nejsou. Nejveétsi probléemy jsou zdravotni a vite... Ja
se snazim neresit veci, na které nemam prakticky viiv. Tak, jak na pocasi, tak na zdravi.
Jsou to jako fakta, se kteryma je potreba se vyrovnat a nevnimat to, jako problém. Prosté
situace je nejaka, tak s tim néjak musim nalozit. Problém jako takovej... Organizacni
problemy. Kdyz nékdo marodi, tak najednou je potieba. Ale to jsou spis komplikace nez

‘

probléemy. Takze problémy, jako takové, ani nevnimam. *

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

,, Pracuju toliko ja, protoze manzelka se musi starat. Dan vyZaduje celodenni péci.
Nastesti se k nému nemusi vstdavat tak, jak to maj, bohuzel, nékteri rodice s odhleniovanim a
tak. A to musi byt potom opravdu na toho psychologa. To si neumim predstavit, ale jak
Fikam, to jsou véci, ktery, dokud si clovék neodzije, tak se Spatné chapou. A aji se tézko
hodnoti, jestli by to clovek zvlddl, nebo nezvlddl. To kazdej pozna, az se do té situace
dostane. A dopad? Dopad samoziejmé v prijmu, Ze - jo. Ja, ac si neumim predstavit, ze
bych néjak zanedbaval praci. Ono je to v tom podnikani, jak Fikaji herci, neni malych roli,
ja rikam neni malych zakazek. Takze on jak clovék zacne pohrdat malou zakdzkou za par
stovek, tak je to cesta do pekel. A vzhledem k tomu, Ze mam tuhletu filozofii, tak se mi ty
zakdzky tézko odmitaji. Jakkoliv velké i jakkoliv malé - a to tim spis, Ze na ten prijem - jako
takovej - jsem sam. A blby na tom bylo, Ze v podstaté jsme o ten jeden prijem prisli v
momente, kdy zacala ta ekonomicka krize. Tak to bylo docela fest komplikace. Sesly se dvé
veci, ktery sly hrubé do minusu. Ono, az ten posledni rok se ekonomika celostatné zacina
zvedat, takze az tedkom se konecné zacind situace lepsit. Ten druhej prijem v té rodiné
chybi. A jde to citit. A po téch deseti letech osobni pocit..? Uz jsem z toho utahanej, z toho

«

jednoho prijmu, protoze je to na budku. *

f) Mate ekonomické ¢i zdravotni problémy?
,,Ne. A protoze jsem prilis povercivej, tak bych to nerozvadeél. Ne, ze bych nechtél...

Klepu na drevo, ne nemam. Asi tak.“ (Smich)



g) Ménil byste néco? Co by Vam udélalo radost?
., Ne.

h) Kdo vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl (¢lovek — instituce)?

. Jasny, Kalousek mi sebral 30 tisic rocne, ten mné pomohl. A no... Drabek se nam
zaslouZzil o to, Ze za veskery pomiicky platime. Uz nas to stalo asi 100 tisic. Takze... To jsou
takové ty institucionalni pomoci. Co se tyce lidi, kteri pomohli, tak cela rodina. Neda se
Fict, vic, min. Od narozeni Dana je to uz hodné dlouha doba, za kterou se to stihlo tak
nejak ustalit. Vsechny zmény. A takze se aji blbé vybavuje na uroven detailii. Citil bych to i
Jjako sprosty nekoho uprednostiovat pred druhym, protoze kazdy pomohl, jak mohl v ten
dany okamzik. Asi to zndte, ono kolikrdt nejde o to, jestli pomiize, ale o to, kdy pomiize,
protoze miize byt drobnd pomoc, ale protoze je v ten dany okamzik, kdy to clovek potrebuje,
tak to tu vahu té pomoci vyrazné vic zveda. Ale to je spis takovy filozofovani. Realné si
neumim predstavit, Ze bych rekl, Ze tenhle ten pomohl vic, tenhle min. Rodina jako

komplet.

1) Co je Vase nejvétsi radost, ¢im se zabavite?
,»Moje nejvétsi radost jsou déti, rodina a bohuzel mé zdaroven bavi prace, coz vam asi
vysvetluje mnoho odpovédi, které mam. TakzZe tézko Fict, no. Jestli myslite zaliby, tak

‘

cestovani, fotografovani, filmovani. Ze sportu akorat tak lyZovani. Jinak prace..."

1) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?

, Takze... To bude kratky. Ze stranou manzelky se nevidame, to jsme se nevidali ani
predtim, protozZe za 25 let néjak nevstrebali, zZe se vdala. TakzZe to neni podminéno
postizenim. A moji prvni dceru videli poprvé, kdyz ji bylo asi 10 let. TakzZe to je dano spis
osobnosti tchana, nez cimkoliv jinym. Ze strany mych rodicii se nezménilo viitbec nic a ten
vztah to nijak nepoznamenalo. V podstaté nic. S hlidanim, vzhledem ke véku, jsme se ani
nesnazili, aby se do péce néjak zapojovali. TakzZe ta pomoc byla spis, ja nevim, treba tatka
Sehnal kontakt do Olomouce, kam jsme jezdili na cviceni. Angazovanost nikoliv fyzicka, ale
podpriirna. Bylo to odjakZiva tezky, protoze kdyz byl kluk maly, nevédeli co a jak a pak, kdyz
byl vétsi, tak zas s vyssim vékem, reknéme posadit na zdachod, zdvihnout ho, to je problém
V 75 letech, takze tam to resime stylem, Ze ano pomiizou, s hlidanim zapojime dceru, kterd
udela tenhle servis, ten fyzicky a mamka treba uvari, neni to takovy to, co si ¢lovek

predstavi pod tou fyzickou péci. S ¢im muzou, pomiizou, ale nemiize to byt jenom na nich.
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1) Matka — jak prozivala sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozvédeli, ze ma Vase dité postizeni?

,»No, u nas to bylo jasny od zacatku, on se narodil extrémné brzo. V 30. tydnu a tam
nebylo jasny, jestli vitbec prezije nebo ne. A uplné na zacatku vlastné, i jestli preziju ja. To
bylo takovy hodné divoky, jo. Takze to bylo jasny, zZe problemy budou. Uz kdyz jsem volala
zdachranku, tak jsem vedéla, ze je velkej prisvih, jo. TakzZe tak. Ale prohlidky pri téhotenstvi
atd., vSechno bylo v poradku. Vsechno bylo uplné v poradku. Jesté to bylo pitomy, Ze
manzel s dcerou odletéli na dovolenou a jd jsem byla vilastné doma a vSechno v pohodé, nic
Jjsem nedélala nebo prosté nic jsem, ja nevim, jo. Ja jsem pravé pak premyslela, jestli jsem

‘

to necim nezavinila, ale fakt jsem na nic neprisla.

b) Jaké byla diagnodza ditéte?

,, Preeklampsie z moji strany a z jeho strany, Ze se uvidi. Hnedka po porodu krvdceni
do mozku a dal, Ze se uvidi. On byl viastné i priduseny, ze nedychal. Tam to bylo otkany, Ze
oni nevedeli, jestli hned udélat cisare, zZe by to pak nemusel udychat a nebo pockat, nez
dokape kapacka, ktery jemu rozvine plice, jeste kdyz byl vevniti, ale riskovat to, Ze se tam
bude dit jesté néco dalsiho. Prosté se to podelalo na vice frontdch, ale nakonec myslim, ze
udeélali nejlip. Protoze se snazil to udychat. A konecnou... Tu viastné az v détské nemocnici,
to bylo tak ten mésic. Ze tam bude néjakd ta mozkovad obrna a ten hydrocefalus, Ze uz tam
Jje, Ze to je jasny, takze on mél zavedeny ten knoflik a Ze mu budou delat ten Sant, odtok
mozkomisniho moku. Ze je to Spatny, Ze to neodtika. Hromadi se to tam. Takze tohleto. A
mezitim on mél v hlavé zanét, zZe jo. Jak je zanét mozkovych blan, tak néco podobnyho. Ono
je to i tim nemocnicnim prostredim. On mél do hlavy otevienej kandl a to prosté se stane,

“«“

no.

c) Jak jste situaci prozivala?

,»No, my jsme byli, to miizu Fict za vsecky, nevim, jestli manzel, ale ja treba jsem byla
V takovym jako Soku, jako tam neni c¢as néco proZivat nebo promyslet nebo néco takovyho,
spis jednat. Akorat vim, zZe jsem jednou cekala, nez mé pusti jako dovnitr v tom filtru, jako
prevlecena a ted’ jsem vidéla na nastence NEDOKLUBKO, tak jsem tam volala a zrovna to

nebrali, jo ale néjak jsem se na né nedovolala, takze pak jsem to jako pustila z hlavy. Ze by



nebylo Spatny si treba s nekym promluvit. Ale nejak to nedopadlo, takze jsem to pak uplné

¢

pustila.

d) Jaké byly Vase potieby?

,,»No, ja jsem se strasné, jak tady vidim tu vodu, zamérila na to mliko, aby bylo, takze
ja, abych odstrikavala hodné mlika, tak jsem pila hodné vody. A pak uz jsem byla na Sesti
litrech za den a myslim si, Ze to bylo asi jediny, na co jsem se soustredila. Vlastné to bylo
tak jediny, co jsem moha délat, jo. Protoze oni... Z kapacitnich divodii tam jsem byt
nemohla, takze ja jsem... A je to pod kopcem, asi 7 minut autem, takze ja jsem jezdila
autem s tim mlikem odstrikanym a tam jsem u néj byla, co to slo, takze cely den viastne. A
pak jsem zase na noc jela domii a tak jsem jako pendlovala a zarizovala a néjaka ta starost
0 domdcnost a takovy to, tak uplné autopilot. Protoze manzel o domdcnost jako neni zvykly.
Ona holka méla deset let a to by pak bylo dobry si s iiou promluvit, jo. Ze jsem si ikala, Ze
by nebylo Spatny, kdyby se trosku zapojila nebo sla podivat na brachu. Ona byla taky tak
V Soku, prileti s tatou z dovolené a ted’ takova hruza, jo. Taky to pro nu nemuselo byt, nebo

urcité nebylo, dobry. *

e) Jaké byly pocity, reakce, potieby Vaseho manzela/partnera?

,,Jd vim, Ze bylo par momentii, kdy jsem mu zavidéla, protoze on ma svou firmu. Ze
miize, kdyz to reknu blbé, se schovat, jo. Musel udrzet, protoze to je jeho firma, firmu
V chodu a ty zakazniky mél a tak dal, ale nevim, jak moc je schopnej vypustit viecko a
soustredit se jen na néco, on jako, rekla bych, zZe jo. On je autak, tak on tohle umi, ale
nevim, jak moc se mu to povedlo. ProtozZe jsme o tomhle nikdy néjak nemluvili. Nebo néjak,
prosté jsme o tom nemluvili, jo, takzZe... A zrovna on je z téch lidi, a to vim stoprocentné, Ze
kdyz je néjaky problém a ten problém prestane, tak on se k tomu nevraci. A ma fakt
tendence to tam jako odsunout. Jako pouci se tieba z toho, ale prosté. Myslim si, Ze nékde
to tam ale bude. Ze on casem se tak jako méni. My jsme spolu uz viastné 25 let. Takze vim,
Ze ja se taky urcité menim, to je jasny, ale nedavno jsme to resili na filmech, driv to byly
takovy drsny filmy a tak a ted jako jo ty thrillery, akcnaky, ale uz hlavné pro to zpracovani
technicky. My tady mame letni kino, protoze jsou tady ty... Tady si dame platno a zevnitr se
to promitd. Takze spis ty akcnaky, abychom videli, jak je udelanej zvuk. Tady jsou ty
prkynka, to se rozmisti a to je super souprava. Ale spis na nejaky to pokoukani volime

3

nejaky ty psychologicky filmy a hlubsi. Takze toto bude podobné i s nim. "



f) Kdy jste situaci zac¢ala pfijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

,,Ja bych rekla, Ze to bylo az v momenté, kdy jsme mohli néco délat oba dva a kdyz uz
Dan byl doma a my jsme dostali kontakt od znamy do Olomouce do RS Korpusu a zacali
Jjsme jezdit do toho korpusu a tam uz byli odbornici a tam byly videét vysledky na té
vojtovce. Bylo to sice narocny pro oba dva, protoze manzel mé vozil, Ze jsem nechtéla sama
S malym jezdit po dalnici do Olomouce, tak mé vozil manzel a byl u toho, u té terapie.

Nahraval, abych si to mohla poustét doma a cvicit, takze tam si myslim, Ze videl, Ze néco se

delatda..."
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemné podporovali?
,,No, v té dobé jako urcité, ale ja si to tak néjak neuvedomuju. Spis urcité by ve mné
zustalo, kdyby byla néjaka nepodpora nebo blbej okamzik, to bych si pamatovala

‘

rozhodnée.

b) Jak jste meli rozdélené kompetence?

,,Ja jsem se starala. Jako ono to viceméné ziistalo stejny. Ja se staram o domdcnost a
o takovy ty provozni véci a tak. A ted’ je to i tak, ze vydeélek ja jenom tak doplitkové. Protoze
ja delam brigady narazovy. Bud' treba v tom call centru, nebo ted’ mam, zZe po telefonu
sjednavam schiizky, vice méné jak domdci call centrum. Nebo néjaky drobnosti a manzel
ma tu hlavni, protoze firma porad jede. Je tam sam sobé si, ale jede to porad a penize

3

Z toho jsou, takze tak. A jeste délame to pronajimani. *

c) ProSel Vas vztah né&jakou krizi?

,,No jasné, no. Byla, no... No, myslim si, Ze to bylo tak jako hodné z moji strany. A
tak uz mi to prijde takovy humornéjsi. Uplné mysky jsem méla, protoze manzel tehdy mél
kolegyni a spolecnici v tom podnikani. A on délal ty technicky véci a tak a ona délala
viastné obchodacku a takovy. Furt byla takova vyfiknuta a klasika, jo. To bylo. A ten dalsi
rok, co Dan byl na svete, tak jeli spolu s jeji rodinou manzel, dcera a tady ta spolecnice
S manzelem a dvouma détima letéli spolu na dovolenou. A mé teda hodné nastvaly fotky, ze
manzel si ju fotil a takhle a ne, Ze prosté moc, ale bylo to az dost. A hodné mé dorazilo,
kdyz vlastné jak prijela dcera a Fikala, jak ta kamaradcina dcera, jak si spolu rozumi a tak,
Ze treba bude mit Karin novou mamku. Ja jsem hodné klidny clovek, ale tohle... Ona mozna

to rekla ze srandy, nebo testovala, protoze tehdy méla 11, 12 roku. To bylo takovy hodné



zly. Chodili jsme k terapeutce, ale byli jsme tam dvakrat. (Smich) Protoze on manzel tak
néjak, ted to asi blbé reknu, ale to uz jsem se tak nejak bavila. On cekal, Ze ja reknu co a
on rekne co a baba rekne, Ze on ma pravdu, ale ono to tak nebylo. Protoze to jsou urcity
postupy, takze tam to Slo o néco jinyho, ale myslim si, Ze jako jo, procistilo to vzduch.
Manzel taky uz tehdy zapomnél, Ze my jsme spolu chodili na gympl, takze my se zname
strasné dlouho. Od néjakych mych 15, 16. On chodil o rok vys, jo. Takze uz se zname Silené
dlouho a ja jsem byla vzdy takovej, prosté ne zrovna lehkd povaha a on uz to asi zapomnél

tehdy. A on asi to uz zapomnél, zZe se umim hodné rozcilit a demoluju kancelar. *

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?
,,No, musi to fungovat, musi to jet a zadny co jako brecet v kouté nebo tak, to nema

«

cenu. *

e) MuzZete srovnat dobu pfed péci o dité a se ZP a nyni? Co myslite, ze je jinak?

., Vlastne holka, kdyz se narodil malej, tak méla 10 rokii. Takze uz jsem méla za sebou
materskou, dlouhou materkou. Ja jsem s ni byla doma do jejich necelych 4 let. Ona 5la do
Skolky, kdyz ji byly 4 a hodné jsem se ji vénovala a tak dal a manzel tehdy uz podnikal. A ja
Jjsem pomahala jemu, Ze jsem mu délala uicetnictvi a tak dal... A to jsme byli pravidelné
kazdy brezen na rozvod a pokazdé, kdyz bylo danovy priznani, tak to byla katastrofa. Ale to
bylo takovy cyklicky. Evergreen kazdych rodin. Bylo to takovy, prosté klidny a ja potom po
materské, moje misto uz bylo obsazeny, se mnou zaméstnavatel nepocital, tak jsem byla asi
meésic a pul na pracaku, nasla jsem si hezky misto, takze holka ve Skolce, ja v praci. Zajelo
to zas do téch koleji, Ze jsem délala od sedmi do tii a manzel rano vodil do skolky a ja jsem
vyzvedavala, to byl takovy ritudal a nevim no, s penézma to bylo tehdy lepsi, nez ted' I kdyz
absolutné jich mame ted’ vic, ale ty néiklady jsou vyssi. Casové, jako jo, urcité jsem méla vic
Casu, ale néjak si to tak neuvédomuju. Ja jsem neméla potiebu ten cas organizovat.
Stihnout toho tolik. Néjaky vyrizovani po uradech, co potreboval manzel, tak jsem stihla
V praci, protoze jsem délala asistentku a takovou tu lepsi sekretarku a velkoobchodacku
pak. Takze jsem i v ramci svého pracovniho mista mohla vyrizovat jeho véci. Protoze to
bylo na stejnych uradech. Ja jsem treba hodné driv Cetla, ted’ se k tomu zase vracim, ale uz
Si to musim zorganizovat. Mozna jsem treba vic ty rucni prace na vecer. A s holkou, kdyz
Jjsem chodila na pisek, ona byla extrémné klidny dite. Ona si tam Solichala néco tri hodiny
a pak jsme sli domii, na rozdil od ostatnich déti, které tam béehaly, visely, atd. Prosté se

drzela na misté. Mohla jsem u ni sedét a cist si. Ja jsem byla prvni, kdo mél na pisku mobil,



kdyby manzel néco potieboval, takze jsem byla prvni z té party. Organizovali jsme vylety a
uklidy po sidlisti a tak rizné. Toto teda, kdyz to tak srovnam, tak to mi chybi, to vlastné

S klukem nebylo takovy to klasicky kocarkovani a piskovani s nekym, nékde. Tak ja jsem
delala takovy ruzny pokusy, ale vzdy to dopadlo tak, Ze ostatni nds predrostli a my jsme se
propadli zpatky. Oni potom $li dal, décka méli zase jinou partu a co my? Dan furt miminko,
5 rokui a furt miminko. A pak uz jsem se na to vykaslala. Pak jsem narazila na takovou
blbou partu, ze na tom pisku se to nedalo. To urcité Vam taky nekdo podrobné licil, jak se
dovedou, jak se taky dovedou maminky na pisku chovat, no, tak zhruba na takovou partu

jsem... MHD, to u nas vede taky, to je sranda. “

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em ptipadné plusy?

., Plus rozhodné to studium, protoze to bych jinak nestudovala a cely by to slo nékudy
Jjinudy. A nevim, mozna bych si doplnila vétsi vzdélani v uctu, nebo jazyky, nevim, ale spis
ne. Spis by to bylo na doplnéni takovy. Jakoze na doplnéni manzelova prijmu. I to
pronajimani nevim, jestli bychom délali. To nevim. TakzZe plus je studium a takovy to jasny
nasmeérovani. Protoze nic jinyho neslo tehdy. S takovou vasni. Plus vyselektovani pratel,
znamych i rodiny. To prosté, to se hodné probralo. To bylo jasny rozdéleni. Tak to.

Minus mozna ta nemoznost volby, nebo jako moznost ale... A takova ta ztrata
soukromi a takovyho toho. Nevim no, chvilkami je to takovy, kdyz tFeba zZadam o néjakou
pomiicku, kdyz treba Zadam o néjakou pomiicku nebo tak, tak je to uplné pitomy. Treba
tohle mi nedela zZadnej problém, protoze timhle jsem prosia v nékolika instancich a ne vzdy
to bylo pro dobrou véc. A to, Ze o nds nékdo rozhoduje a nejsou jasny pravidla. Nekde na

zdravotni pojistovné, na urade...
3) Péce a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi déti?

‘

,, Ano, dceru.

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?
,»No, to tézko Fict. Jako vénuju. Ja nevim, jak to pocitat, jestli treba i to, Ze tady spolu
sedime a on je vedle a ja vlastné jednim uchem stale poslouchdam, co se déje. Ale v podstaté

porad. “

c) Jak probiha typicky den?



,, Tak rano vstaneme, obstaram, co je potreba. Takovy ty ranni véci, hygiena, snidanée.
Potom nalozim kluka do auta a vezu ho do skoly. Tedka uz viastné i castecnée pracuju, nebo
pracuju... Mam brigady a tak. Potom zas jedu pro malyho. Jedeme domii, pokud neni nic
Jjinvho a jsme doma. Pak klasicky vecere, umyt a spat. Vikendy, to je samoziejmé jiny.
Stejné jako ted'ka o prazdninach. To jsme viastné tady na chalupe, neni kam spechat. Ja jen

I3

obcas sjedu do Brna.

d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?
,»No, asi ani néjak ne. Nebo treba sousedi se divné koukali. No a u rodicii byl trosku

problém s prijetim. “

e) Jaky je pomér Vasi a manzelovi/partnerovi péce?

,No, tak 80% ja a 20% manzel. *
4) Soucasnost — Zivot rodiny:

a) Jaké je to nyni, v jaké fazi zivota se jako rodina nachdzite?
,,No, co mé tak napada, tak Ze vliastné dcera uz néjak tak uvazuje o vlastnim bydleni a
osamostatnuje se. To je pro mé ted’ téema. Jinak si myslim, ze mame dobrou fazi. Jak uz

‘

Jjsem Fikala, tak byly néjaké problemy, ale tedka si troufam rict, ze je to lepsi.

b) Mate cas “na néco svého*?
,,No, madlo. Ale zase, kdyz bych rekla, Ze viibec, tak asi by to pravda nebyla. Treba

«

vecer obcas sahnu po kniZce.

c¢) Mate spolecné aktivity?

,, Urcitée mame. At uz ten byt tady je spolecna aktivita. Ale mimo to miluju cestovani,
at' uz teda spolecné nebo jen s manzelem. Ono teda vzhledem k Danovi se to nepodari
casto. Ale byli jsme tireba v Londyné uz néekolikrat viastné. Ten ja uplné zboznuju. Tak to
cestovani a s tim mozna i malinko souvisi geocaching. To je taky moje. U toho geocahingu,
ne vsude se jde dostat S tim vozikem vlastne, takze to muze byt, nebo je obcas trosku
probléem. Ale kam jde i s Danem, tam jdeme, pokud nejde, tak jdeme treba sami, kdyz je
hlidani. *

d) Co je nejvetsi problém ve vasem rodinném zivote?

,,Moznd ten cas, Ze na sebe nemame tolik casu, kolik bychom chteli.



e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

., Pracuje manzel a ja mam teda obcas nejakou tu brigadu.

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?
,,No samoziejme, zZe kdyz bych si mohla dovolit do prace taky chodit, tak by to jaksi
bylo lepsi. Ted myslim néco na ten plny uvazek a ne jen ty brigady. Ale tak Zijeme. Co se

tyce tech zdravotnich, tak nic vazného. *

g) Ménila byste néco? Co by Vam ud¢lalo radost?

,,Snad ani ne, no. “

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)

., No, urcité rana péce, to na sto procent. A potom mé jeste napada, Ze jak jsme byli
poprvé v Janskych laznich, tak tam to bylo taky fajn. Méli tam pomiicky primo pro Dana a
navic mi pomohlo, Ze jsem si tam jaksi mohla popovidat s lidma, kteri maji treba stejné

‘

problémy, jako ja. Neni to dobry furt, ale néjak si tak povedet ty zkusenosti a tak, no.*

i) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?
., To cestovani, geocaching, pres léto tady na chalupé, vecer si treba s manzelem
pustime film a udélme si pohodu. K tomu cestovani jeste, mame radi filmova mista, kdyz

takhle néco mizeme navstivit. “

J) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?

,, Otec je klasicky cholerik, potiebuje mit nad vsim kontrolu. Resila jsem to prosté
odchodem, jednoho dne jsem se sbalila a v noci odesla za nynéjsim manzelem. Pak jsem se
s rodici nékolik let prakticky nestykala, s malymi prestavkami (narozeni dcery, tragicka
smrt bratra). Pokazdé to ale skoncilo tim, Ze s otcem se nedalo vyjit. Vztahy s matkou jsou v
poradku, jen je bohuzel zcela ve vieku otce. Je na to uz zvykla. Presné to jsem pro sebe
nechtéla, a proto jsem odesla. Mam vuci ni Spatné svédomi v tom smyslu, Ze jsem ji mohla
driv vic pomoct, dokud byla schopna treba od otce odejit. Po smrti bratra zacala pit, z toho
se ji nastesti podarilo dostat, povazuje to za svoje nejvetsi vitezstvi. K rodiciim jezdim
parkrat do mésice na navstévy, nekdy se synem, nékdy i s dcerou. Manzel s nami nejezd;,
neni schopen s mym otcem ani mluvit. Otec od manzela loni bohuzel zemrel. S nim jsem
velice dobre vychazela, rozuméli jsme si. Pokud se vyskytly néjaké problémy nebo

nedorozumeni, hned jsme si vse vyrikali, vysvetlili a v pohode. A manzelova matka, tam to



obcas trosku drhne, pravé proto, ze rada nejedna na rovinu, ale s oblibou sprada

. intriky . Ja takové jednani nemam rada a ani takto jednat neumim a nechci. Obcas dojde
ke konfliktu prave proto, ze vcelku rychle pochopim, o co ji jde a snazim se to vyrikat si na
rovinu. Nemam rdda tlaceni nékoho do néceho metodou postupnych hadek Tchyné je
detska psycholozka, pracovala v brnénskych jeslich. Kdyz se narodila dcera, docela mé
deptala srovnavanim, tabulkovym vyvojem, ,,v tomto véku uz by méla...* U syna mam od

tohoto nasteésti pokoj.

8e
1) Otec — jak prozival sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozveédéli, Zze ma Vase dité postizeni?

., My jsme se to dozvedeéli, no... My jsme méli podezieni viastné uz tak ve dvou letech,
ale na jisto jsme se to dozveédéli az po vySetreni nékolika. Ale na jisto az viastné u vedouct
pani u téch poruch autistického spektra. Kdyz jsme byli v Hradci, tak tam byly uz priznaky.

Bylo tam zpozdeni vyvoje a pak treba uz primo ty projevy, ze zacal roztacet véci. *

b) Jaké byla diagnodza ditéte?
., Nejdriv viastne atypickej autismus, no a potom to bylo prvni vysetieni u

¢

psychiatricky a potom nam rekli détsky autismus.

¢) Jak jste situaci prozival?

vvv

., No, tak nejtézsi je si to priznat. Clovék md porad nadéji, Ze kdyz jsou jen signaly, Ze

¢

Jje to jen zpomalenej vyvoj. Ale kdyz si to pak clovek prizna, tak je to lepsi.

d) Jaké byly Vase potieby?

., No my jsme méli stésti, Ze jsme se tam dostali k pani doktorce, ta nam vse vysvetlila.
To vysetieni bylo placené, ale to nam pomohlo, zZe jsme se dozvedeéli vic. A kdyz ma clovek
prvotni anamnézu, tak se uz pidi sam. A vylozené potiebu... Ja to mam spis tak, Ze jsem se

S tim potreboval smiFit sam... Nepotieboval jsem pomoc od okoli. *

e) Jaké byly pocity, reakce, potieby Vasi manzelky/partnerky?
,»No, ona byla spis ta prvni, ktera si to priznala, ale potom to i vic prozivala. Je
hodné emotivni ¢lovek a bere to trosku vic nez ja. Ona je takova, zZe si to hodné bere. Byla

prvni, ktera si to priznala a zacala to resit. *



) Kdy jste situaci zacal pfijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

., To bylo ¢asem. U mé to bylo dlouhodobéjsi. Rekl bych tak piil roku. Nejdiiv jsem si
Fikal, Ze to nemusi byt ono. Ale pak, kdyz se na to podiva z venku, tak to vidi... Takze v jeho
dvou a piil letech... Tak néjak. Tam, co se nam stalo nebo co jsme si uvédomili, zZe
negativni vliv na to mélo ockovani. Nam se zddalo, Ze ty projevy byly vyrazny. Nevim, co to
bylo za ockovani, ale vim, zZe to byla jedna z téch vakcin a on pak mél z toho teploty a pak

se ten vyvoj zastavil. Nebo vratil zpét. Tam se to zacalo uplné projevovat. *
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemn¢ podporovali?

,, Urcité, jako snazil jsem se ji byt podporou psychickou. Bylo to pro ni narocny. Pro
mé taky. Ale nejsem typ, co by se hroutil. Byl problém ze zacatku, zZe jsem to vilastné
nevidel. A kdyz clovek to vidi a je o tom presvédcenej, tak to bylo spis takova horsi cast. Ale
Jjinak nas to celkové sbliZilo ta situace, jako rodinu. Ono to ma potom vliv i na ostatni §irsi

¢

rodinu, tam to bylo jinak zase. "

b) Jak jste meli rozdélené kompetence?
,No... Jakoby vylozené treba... Manzelka nepracovala. Méla vic casu se mu vénovat
v tech béznych vécech. A kdyz bylo treba nekam jezdit, tak jsem to mél na starosti ja. A ona

domlouvala ty vySetreni a tak.

c) ProSel Vas vztah né&jakou krizi?

«

,, Nemyslim si.

d) Co Vam pomohlo, co Vés podporovalo?

,,Nejsem schopen asi fict, laska k tomu ditéti. Kdyz ma jesté ty problémy. Nenapada
mé jinak nic.
e) Muzete srovnat dobu pted péci o dit¢ a se ZP a nyni? Co myslite, Ze je jinak?
,, To samozrejme, nemam tolik casu na to, co bych chtél. Dotedka ani moc casu na

takovej ten partnerske;j zivot. Nekam si zajit nebo tak.

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em piipadné plusy?
,No... Plusy, Ze nas to sbliZilo jako rodinu a ukdzalo nam to, co se tyce okoli, kteri

lidi s nama drzej. Jesteé ted’ to nekteri berou hir nez ostatni, ukazalo nam to okoli. Ze



zacatku byl problém s moji maminkou, ona to tezce nesla, nebyla schopna to priznat, ale to

“

uz se zmenilo. Ze zacatku negativum, ale to uz tedka neplati.
3) Péce a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi d&ti?

., Nemame.

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?
., Min, nez bych chtél, protoze chodim do prace, tak jsem tak o piil paté doma a mam
dve az tri hodiny na to, abych se mu vénoval. V tydnu je to tezky. O vikendu je to

samoziejmé jinak.

¢) Jak probiha typicky den?

., Rano vstaneme, Zena ho nachysta do Skoly a vezme ho do skoly. Pokud neni ve
Skolce, tak se o néj stard Zena, ja jedu do prdce. Zena jde pro néj do skolky, ja prijedu
Z prdce, snazim se mu venovat, mame veci, ktere délame, pexeso a co spolu delame. Takze
takhle se mu vénuju. V lété jdeme treba na prochdzku a potom se naveceri, do vany,

koupani mam rad, potom uz se chysta na vecer a spinka. Uspavani, to jsme se stridali a ted

uz ma hlavneé manzelka na starost. “

d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?

,, Vylozené negativni... On ten autismus neni na prvni pohled videét, to je v urcitych
situacich, lidi spis koukaji a nevi, proc to dité tak rafuje. Ne vylozené negativni, ze by mél
nekdo Spatny... Spis neznalost, Ze ty lidi to ani nenapadne. Treba Feknou, Ze je

nevychovanej, zZe neposloucha, kdyz ma obcas hlasity projevy.

e) Jaky je pomér Vasi a manzelCiny/partnerciny péce?

., 80% zZena, 20% ja. “
4) Soucasnost — zivot rodiny:

a) Jaké je to nyni, v jaké fazi Zivota se jako rodina nachazite?

¢

,,Na to asi néjak nedokazu odpovedet, nevim.

b) Mate Cas “na néco svého*?



,No... Vlastné ani ne, obcas, hodné malo. No mdlo, jednou za tyden, za dva. Jakoze

«

fakt jen mého. *

c) Mate spolecné aktivity?

., To se snazime, no. Treba pexeso, to mame spolecny, to treba trikrat, ctyrikrat za

tyden. A o vikendech samoziejmé vylety a tak.

d) Co je nejvétsi problém ve vasem rodinném zivoté?

., Problém v tuto chvili si myslim, Ze je to asi bydleni. Tadeds nema vlastni pokoj,

takze jsme omezeni prostorem, to je asi problem. *

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to méa dopad?

., Pracuji ja, manzelka je doma. A dopad? No, financni si myslim, Ze to nemd,
manzelka ma prispévek, ja vydélavam a nemyslim si, Ze jsme na tom zle. Samoziejmé, Ze
kdyby pracovala, tak jsme na tom jesté lip. A manzelka tim, Ze je doma, tak si myslim, Ze by
Jji prospélo, kdyz by s tim Tadeasem nebyla furt a mohla nekam do spolecnosti. Premysleli

Jjsme o tom, uz je to prece jen dlouha doba. Takze si myslim, ze by ji pomohlo, kdyz by si

nasla kratkodobej uvazek.

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?

‘

., Za sebe urcité ne.

g) Ménil byste néco? Co by Vam udélalo radost?
,»No, co by mi udélalo radost, abychom dosahli toho, aby byl Tadeads samostatnej,

aby se postaral sam o sebe a nebyl plné zavislej na nas. “

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)
,»No, nam hodné pomohl AUTIS, to je ustav, kterej prave déla vysetieni, tam jde o to,

Ze nam rekli na jisto, Ze to tak je. A potom nam pomdaha nadace tady z LanSkrouna. Zarizuji

«

pobyty a tak, ale nevim, jak se jmenujou.

i) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?

., To Vam nereknu tedka. Mé nic nenapada, abych pravdu rekl. *

1) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?
,,No... S mou maminkou byl problém hodné dlouho, porad ji to trva. Je to viastné

rok, co to dokdzala skousnout. Snazila se prosté nam tvrdit, Ze to tak neni. A manzelky



rodice to prijali lip a rychleji, ale to je i tim, Ze bydlime u nich a byli jsme s nima
V kontaktu. Muj bratr, ten to vzal v klidu. Nejvetsi problém byl s mou maminkou a zbytek to

prijal lip. ~

9e

1) Matka — jak prozivala sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozveédéli, Ze ma Vase dité postizeni?

,,Dozvedeli jsme se to zhruba v jeho 2 letech, kdy prosté od roku a piil, tedy asi po
ockovani, dostal teploty a zacal se projevovat uplné jinak. Ale s tim, Ze on jakoby byl
nedonosenej a prosté tam byl predcasny porod, operace strev, takze jeho vyvoj byl
opozdenej. Ale o tom autismu jsme zacali mluvit az po tom roce a pul, po tom ockovani, kdy
mél vysoké teploty. Blbou reakci na to mél a viastné bylo to uplné jiny dite, takze bych

‘

Fekla, Ze tak se to zacalo projevovat, okolo téch 18-19-20 mésicii, v tyhle dobé, no...*

b) Jaké byla diagndza ditéte?

., Byl to opozdeny psychomotoricky vyvoj a viastné tam se resila porad vaha a vyska a
byl hypotonicky jeste, jakoby jo, takze jsme cvicili Vojtovu metodu a o autismu se
nemluvilo, vlastné az s tim, Ze on potom zacal se v§im jakoby tocit, vSechno, co slo,tak
roztacel a i s vecma, co se roztocit nedaji, tak je roztocil. A tim, Ze on se tim takhle jakoby
bavil a uplné na to koukal, jenom na to, jak se to toci, tak mé napadlo si dat prosté, no...
Tak tam bylo jako vic faktoru. Treba, ze nechtél nikam jit do jinyho prostredi, jako
zapomneél proste to, co umél, jak dela kocicka, jak déla pejsek a ten ocni kontakt jako
nenavazoval, nebo semnou jo ale taky ne poradd, kratce docela, bych rekla, v té dobeé. A
viastné tak jsem si tam zadala par takovychsymptomii, hlavné teda to toceni, na internet a
vyjelo mi to, jakoze by to mohl byt teda autismus a vlastné pak jsme $li na kontrolu s
néjakou nemoci k nasi pediatricce a on tam zase néco vzal a tocil. Ja jsem prosté ji rekla,
Ze tohle furt déla a ona ho tam chvilku pozorovala a rekla mi, Ze uz si mysli, Ze uztam ten
autismus jakoby asi bude, ale my uz v ty dobé, protoze vSechny nedonoseny déti, ktery
prosly Hranickou jakoby nemocnici nebo tim oddélenim pro nedonoseny deti, posilaji k
Jjejich psycholozZce na psychologicky vysSetreni a ona teda jako nazvala, Ze tam jsou ty rysy,
Jjako dala mu ten opozdeny vyvoj, tu diagnozu. To bylo prave okolo tech 2 let ale, Ze jeste
Jjakoby pockame treba, ja nevim, placnu 3-4 mésice, Ze jesté tireba se to muze néjak jakoby

zpravit jo, nebo prosté nechtéla ho hnedka prosté jakoby poslat do Motola na diagnostiku,



no... A pak jsme tam vlastné jeli k tady téhle pani psycholozce do Hradce asi za ty 3 mésice
a ona mu udeélala takovej nejakej ten dotaznik a hrdla si s nim a divala se na tu hru a rekla
nam, ze tam je teda stredne tézka, jakoby psychomotoricka retardace a s tim, Ze nas posle
teda do Motola na psychiatrii k diagnostice toho autismu, Ze ona by se k tomu priklonila,
ale nechd to na nich... Ale s tim proste, Ze to tam trvalo prosté strasnou dobu, Ze my jsme
vypisovali milion dotazniku, Zejo, do té Motole. Jak se projevuje, jaké byly nemoci, jaky
porod, vSechno prosté a vlastné to trvalo strasné dlouho, nez se nam vitbec z ty Motole
ozvali, takZe ja jsem se, protoZe jsem z toho uz byla takova Spatnd, tak jsem se jeste
nahlasila do nautisu pres kamaradku, ona jako ma chlapecka s autismem s tim, Ze mu uz je
ted’kaasi 18 a ona viastné mu diagnostikovala, pani doktorka Thorova v Sumperku, ona
tam dvakrat do roka diagnostikuje tydle deéti, Ze nemusite az do Prahy za ni jet, prijede
treba na vikend a ona mi to tam pravé domluvila, to se jmenuje détsky klic Sumperk, to
Jjedocela takovy znamy, ale to taky trvalo treba piil roku, ale ja jsem rFikala, Ze nevim, kdy se
0ZVoU Z ty Motole, Ze jo, takzZe prosté budeme mit treba 2 ty vysetieni no, ale mezitim uz
jsme byli teda v té Motole, kde mu to teda jakoby potvrdili a pak jsme sli, asi za pul roku
autismus s uzkostnou reaktivitou jakoby jo, Ze on se jakoby uzavre. Tohle byl takovej

zacatek.

c) Jak jste situaci prozivala?

., No, tak jako hlavné to bylo v tom, Ze ja jsem prosté...Ze do vas prosté kazdej
Jjakoby, Ze hlavné okoli, Ze to nic neni, tak se v§im toci, jako jo, ale to nebylo jenom to
toceni, to bylo x dalsich véci jako treba, Ze nechtél jit do obchodu, radéji byl venku
V kocarku pred obchodem, nechtél jit nikam, k tete, ke kamarddce, dovnitr prosté nechtél a
kdyz uz tam Sel, tak mu dali néco, s ¢im mohl tocit a ja jsem tam pila kavu a on si tam tocil
a ja uz jsem z toho byla takova Spatna, tak jsem chtéla, aby uz to néjak rozsekli, co to teda
je... Jako je to jenom k tomu vyvoji nebo je to ten autismus? Takze mé se potom, az vlastné
V tom Motole, kde tu diagnozujakoby vyslovili, tak mé se strasné ulevilo, protoze uz jsem
veédela, uz jsem nemusela hledat dal. Potom nam tam docentka dala néjaky doporuceni na
ranou péci, prostedo SPC, a uz jsem se potom neceho jakoby chytala, Zejo, protoze prosté
furt si Fikam, Ze nevim, co to je, nebudu se v tom Stourat a potom viastné zacalo takovy to,

Ze prosté jo, ma to a tedka musim dal, jo, mé se teda strasné ulevilo, musim rict.

d) Jaké byly Vase potieby?



., Ocenila bych urcité v ty dobé, kdy proste jsem na tom nebyla psychicky uplné nejlip,
tak bych ocenila... Jakoby jo, manzel se s tim vyrovnaval jakoby hur, tchyné mu rikala, ze
to nic neni, ze jsem hysterka, tak ten manzel se spis priklanél jakoby k ni a ja bych ocenila,
kdyby byl na moji strané. On pak jako byl, protoze pak si to uvédomil, ale v ty prvotni fazi
Jjsme byli kazdej jako na jiny lodi a to mé jakoby vic srazilo a potom teda, Fikam uprimne,
Ze ja jsem nekourila 2 roky predtim, nez se narodil, ale ja jsem to nevydrzela s nervama a
zase jsem do toho spadla, do koureni, ja jsem potrebovala néjakej svij psychickej ventil, jit
na ten dvorek na dveé minutky prosté vypnout a vratit se zpatky, no... A takze todle byly
Jjakoby véci, ale zase mé strasné podrzeli moje rodice a kamaradka, ktera mastejné staré
deti a dalsi kamaradka, ktera ma taky stejné staré deti. A ty to semnou od zacatku

prozivaly, takze ty mé naopak jakoby pomohly. A moje rodina taky.

e) Jaké byly pocity, reakce, potieby VaSeho manzela/partnera?

,,Manzel je docela introvert, on o vsem takhle nemluvi, neventiluje a nema potrebu
ventilovat. On to drzel v sobé. Ale, kdyz ta pani doktorka rekla, Ze si mysli, Ze tam autismus
bude, tak zbélal a vidéla jsem na ném takovy prozieni, jakoze jo, Ze mozna si zacal
uvedomovat, ze ona taky uz je v diichodu, ze uz par deécek asi takovych vidéla, takze asi,
no... Potom bych rekla, Ze on hlavnéjakoby to musel néjakym zpiisobem on sam v sobe
zpravovat aby to prijal, myslim, Ze to pro neho bylo hodné tézky, ale musim jako Fict, Ze pro
nas bylo to by vam rekl i on, Ze pro nas nejhorsi jako byl na té JIPce jako nedonoSeny
miminko a mél strasnej zanét v tych stirevech a my jsem nevedeéli, jestli preZije, to bylo
nejhorsi obdobi jako nas dvou a to jsme fakt drzeli spolu. A tady ten autismus, ja uz nechci
Fict, Ze to bylo prochadzka ruzovym sadem, protoze to nebyla, ale kdyz si to zpétné
uvedomim, tak tady ta JIPka byla rozhodné horsi nez to, zZe ten autismus, Ze to jakoby ma,
Ze se musime s tim porvat. My jsme byli hrozné vdécni, Ze to preZil. To si myslim, Ze on
S tim mél vetsi problém to prijmout. Jako nebrecel po nocich, jako to ne, ale proZival to

prosté jinak, to by vam musel Fict on, ale pak uz to prijal. *

f) Kdy jste situaci zacala ptijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

., V tom Motole, urcité. A potom vlastné jesté jakoby ona nam to vysvétlovala ta
docentka, jako co to je a jak to je, jo a jak treba i do budoucna, jo, ale zase na druhou nam
rekla, Ze at se nezabyvame jako moc, Ze kazdej ten autista je jinej a Ze miizem byt radi, Ze
zatim nema agresivni sklony. A kdyz nam to tak rozebrala a pak u pani doktorky Thorovy to

bylo uzasny vySetreni a ona je uzasny clovek, ktera umi s détma i s rodicema pracovat, tak



nam taky k tomu rekla na uzkostnou poruchu antidepresiva, ze se nemusime niceho bat, Ze
to pomiize a tak si myslim, Ze ti doktori a v kombinaci s tou ranou péci, jakoze prosté on
viastné... Ja nemam ridicak, takze on jezdil na vsechny vysetieni semnou. Tak byl vSude
pritomnej a myslim si, zZe tady tyhle véci od tech odbornikii slyset, Ze mu to hodné pomohlo.
Ze to byl takovej zlom, Ze to slysel od odbornikii. A prestali jsme se trdpit tim, Ze néco ale
vedeli jsme co a jak. Hledali jsme FeSeni, jak mu pomoct, kam ho dat do skolky, jakou
pomiicku a zacali jsme Fesit. Kdyz jsme sli do ty Motole, tak tam byla détska onkologie a ja
Jjsem mu rikala, at ten autismus ma nebo nema, tak i kdyby ho mél, tak to je stokrat nebo
tisickrat lepsi nez ta Sipka, ktera ukazuje k té détské onkologii a on mi rekl ano, mas
pravdu. Tam u toho nevite, ale tady u toho vite a to dité je Stastny proste, no tak ma sviij
svét no a co, ze jo, ale ty deti tam prosté ne, my jsme to videli z takového pohledu, todle si

myslim, Ze bylo jeho uvédomeni, Ze mu to rekl odbornik z Motola a pani Thorova. “
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemné podporovali?

,»No, tak urcité v prvnich tézsich chvilich, kdy jsme to prosté... Kdyz se narodil a byl
na JIPce, tak mé manzel strasné podrzel, to budu nadosmrti vdecna. Jak jsem to fakt
nezvladala a on volal do té porodnice a jad jsem byla takovej jeho batoh, jo, on mé nosil a
takovy jako jesté zavazi na ném. Ze on sam se tim trapil, ale jesté drzel jakoby mé, tak za ta
mu budu strasné vdécnd. To jsme spolu prozivali naplno a potom viastné jakoby ten
autismus a vsechny ty vySetreni a hlavné furt se resila ta vaha a ja jsem z toho byla taky
Spatna. Kdyz to dité nechce jist nic a jesté do vas kazdej soli, nebo jakoby nase décka tieba
ne ale v toleranci, ze fakt musi byt v téch tabulkach a tak. Ja jsem to... A on rikal mamko,
tak nech to, on je prosté takovej a on se tim jakoby neszira, je flegmatik, a hlavné je
takovej, Ze no a co, tak nebude mit tady tuhle vahu a stane se néco... Tak timhle mé
podrzel, tim svym klidem a potom zase jakoby s tim autismem, tak byly néjaky rozpory,

S tou tchyni, Ze to prehanim a zvelicuju, ale i tak nds strasné spojuje ta laska k diteti,
protoze to je nase prvni a ¢im vS§im si proslo a vidycky jako jsme se pohadali, tak vzdycky
Jjsme fungovali uz kviili tomu ditéti, tak viastné to dité nds hnalo dal a védeli jsme, Ze

musime. “

b) Jak jste meli rozdélené kompetence?



. Manzel vydélaval a ja jsem byla na materské s nim doma, ale on... Treba jsou
chlapi u nas, kteri nevezmou kocarek do ruky, ale on opravdu ho prebaloval, sel s nim ven,
jo, prosté vzal si ho, abych si odpocinula, jel ke tchyni nebo jsme byli spolu, takze byl
funkcni tatka, my jsme meéli hromadu vysetieni a odbery. Prvni rok, co se narodil, bylo jen
cviceni, doktori, cviceni, doktori a my jsme v tom takhle litali. A vim, Ze prosté jsem védéla,
Ze kdybych sla do nemocnice, Ze on to zvldadne. Ale potom treba tedka, kdyz je vétsi a on ma
vic prace, tak uz ma z ty prace toho hodné a je rad, ze si odpocine. Takze tedka, jo vezme si

ho, samozrejmé, ale jako v téch zacatcich fakt fungoval na sto procent. “

c¢) Prosel Vas vztah n¢jakou krizi?

., To jsme docela méli, protoze kdyz se Tadeas narodil, tak on tam byl dva mésice na
JIPce a celkové a musim vict, ze manzel po mé nechtél Zadny intimni véci, protoze jak jsem
neméla na to myslenky a potom prave nastala ta krize s tim autismem, Ze on mé pordd, on
tomu verit nechtél, ale asi to tusil nebo ja nevim. A ja jsem se o tom chtéla bavit a on rekl,
Ze uz o tom nemluv pordd a s kym si potom mam o tom promluvit, kdyz ne s nim? Ja jsem
chcete probrat a tieba, kdyz jsme jeli na tu poradnu pro ty nedonoSeny déti, ja jsem
odpadla tejden pred odjezdem, Ze tam zase budeme, Ze bude mit podvihu a on, Ze o tom
porad nemam mluvit. Ale ja jsem to potiebovala Fict, protoze jsem se tim trapila. Tak to
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bych rekla, ze to bylo takovy jako v téch dvou letech nejhorsi.

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?

., Ze jsme zjistili tu diagnozu a Ze jsme zacali oba jit tim samym smérem a divat se na
to ze stejného pohledu, jakoby. Protoze pak uz se neresilo zZadny, jako co to bude, nebude,
prosté to uz bylo a viastné, jakoby on, kdyz prijel do rané péce poprvé a on chtél byt u toho
hovoru, co to viastné je a jak to a to a prosté, Ze jsme spolu zase, ale uz tak jinak, jako
spolu. No a pak nastalo, co teda se skolkou, protoze se bliZily t7i roky, no a co tedka, do
Jjaky skolky. Tak ja proste, pak jsme se Sli podivat do té specialni a tchyne, Ze by to zvladl
jen s néjakym asistentem a on o tom chvilku taky jako uvazoval, ale nas Tadeds mad hroznej
problém s tim socialnim okolim, s téma lidma a celkové s detma. A my jsme se rozhodli, Ze
ho dame do té specialni a to stal teda zamnou v tomhle. To si myslim, Ze nam pomohlo to

uvedomeni si diagnozy a jit prosté s néjakou vizi dal. **

e) Muzete srovnat dobu pied péci o dit€ a se ZP a nyni? Co myslite, Ze je jinak?



., Zmeéni se urcité vas zivot o 180 stupnu, diiv jsme méli cas jet tam, kam jsme chtéli,
vic jsme travili ¢as jako partneri, jako my dva a tedje to fakt jako tezky, byt jen my dva

spolu a to si myslim, Ze je taky jako Spatné trochu.

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em piipadné plusy?

., Plusy urcite to, Ze clovéek se nema cas prat s néjakyma nesmyslama, neprejmejsli
nad prkotinama, soustredi se na jiny véci, na jiny cile nez mél treba predtim. A minusy, Ze
treba jakoby vite, Ze to dité je na vas zavislé a je to strasné sviravej pocit, jako to, Ze on bez
vas bude uplné ztracenej, ze vy jste takovej ten jeho opérnej chytnej bod a tedka proste,
kdyz treba se vam néco stane, tak to je hrozna predstava, tak to je minus, Ze clovek ma
Z toho strasnej strach. Ze je na mé stoprocentné zavislej. Ale tieba plus vidim ty jeho
pokroky, Ze jsou tam, i kdyz malé, ale pokroky tam jsou, zZe jdeme dal. To je takova
motivace. Ale zase minus je bohuzel to, Ze prosté nevim, jestli si nekdy najde partnerku,
nevim, jestli bude mit vnoucata a ja se samoziejmeé snazim nemyslet takhle dopredu, ale
nekdy nds to taky napadne. Ale jako a to, Ze prosté jako ten partner... My bysme chtéli
spolu mit ten cas pro sebe, ale ne kazdej nam vychdzi vstiic s hlidanim, protoze jesté mu
pichame hormony a ne kazdej to chce pichat, jenom my dva. Takze, kdyz jeden de nékam,
tak druhej musi ziistat doma a pichnout to, takze tohle je takovy minus, no. Fakt musime byt
kazdej vecer doma a pichnout mu to a pockat, az usne, abychom mohli nékam jet. Plus je
urcité to, Ze jsme v tom spolu, ze jsme za jedno, zZe ty pokroky jsou, ze se radujete
Z malickosti, ale minusy, Ze to prosté ten partnersky vztah omezi na vedlejsi kolej a jesté ten

pocit, Ze je to dité na vas naprosto zavislé, to je takovej pocit, rekla bych az bezmocnej. “
3) Péce a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi déti?

3

,,Ne, némam a ani je mit nechci. *

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

,,No, takze ja jsem s nim na prispévku na péci, takze on jde rano do Skolky, dochazi
na sedmou a ja si pro ného chodim 13:10, protoze nez se dostaneme domil, tak jsou dve
hodiny a od té doby viastné az do rana. Protoze nékdy ty noci jsou taky takovy spatny, tak

‘

ja bych rekla, tak téech 20 hodin denné. Vlastné cely den, kromé toho, kdy je ve skolce.

c) Jak probiha typicky den?



,, Tak rano vstaneme, jime, jako kdyz teda neni skolka, jo, on ma teda udelanou
strukturovanej rozvrh na cely tyden na zdi, aby se v tom jakoby vyznal a uz si to teda déld i
sam, ze stavi piktogramy. Tak, kdyz je treba skarede, tak si malujeme nebo délame ty
strukturovany ukoly, to nas strasné bavi. Treba roztrizovat zeleninu, ovoce, pocitat, pak ho
strasné bavi ALBI tuzka, on miluje anglictinu, jo, on se naucil strasné, no a to je
interaktivni mluvici tuzka s knizkama a je tam treba doprava a vy to prilozite a ono to tam
rekne, semafor pro chodce, najdi dopravni linku 125 méstské hromadné dopravy a on ma
tu tuzku priloZit na autobus a ono mu to rekne - spravnée. A on se tedka naucil anglicky a
strasné ho to bavi, takze my se dopoledne vénujeme temhle vécem, jakoze kreslime a
delame ty ukoly a hodné jsme teda venku, on miluje detsky hristé a celkovée on ma rad
schranky postovni. Takze chodime a divame, jakou maji kde schranku, povidame si o tom,
jo, takze jakoby se snazime byt hodné venku, ale samozirejmé nejde to vidycky no a pak ma
sviij milovanej tablet a ted’ka se mu libi McQueen, takze se porad divd na McQueena, takze
Jjakoby normalni dite bych rekla, jako jo. Ve Skolce byvad od pondéli do patku, nékdy si ho
beru po obéde, kdyz treba vim, Zze mam doktora, ze tam skoncime driv, ale on nespi tam,
takze v tu 13:10 jsem domluvend, Ze nam pak jede autobus, takze to si ho vzdycky vezmu,
Jjedeme domii a on prosté se vidycky napapa a pak jdeme bud’ jesté ven, kdyz chce, a nebo
se treba jeste divad na ten tablet a pak si vytahne ze Supliku, kde ma ty strukturovany ukoly,
Ze chce tohle hrat, tak hrajeme tieba pexeso a nebo si prosté hrajem tieba s autama a
kreslime a nebo mame treba néjaky ukoly z logopedie, co nam pani logopedka zada, tak to
udeélame, takze jakoby pracujeme na rozvoji. Ja se fakt jako snazim s nim pracovat. On si
vzdycky néco najde a da si to na tu ndsténku, ze to jakoby sam chce delat, no, tak to jdeme

delat, Ze jo. Snazime se ho prosté rozvijet. *

d) Co reakce okoli? Byly/jsou n&jaké problémy?

,,No, protoze on ma vlastné jeste stale pliny i v téhle dobé, celodenné, tak to je prosté
nas takovej nejvétsi uhlavni nepritel - zachod a nocnik. On se toho boji, ale uz jsme se
aspon dopracovali k tomu, Ze ma slipy na sobé. Ja jsem se ptala na to, proc se boji a on mi
rekl, Ze nevi, Ze je to takovy to, Zze neco musi. My jsme se snazili ho nechat samotnyho
prosteé, jo, minutku, zacali jsme tim, Ze prosté minutka nebo dvé jen sedet oblecenej na tom
nocniku a vyslecenej tieba jen puil minuty, nez to zazvonilo, aby si na to prosté zvykal. Ale
proste motivacni schéma, aby dostal vrtulnik z Pompa za 1500, mé to bylo jedno, kolik do
toho vrazim, jo, hlavné, abych ho namotivovala. Ale ne, prosté ne, on k tomu musi prijit

prosté sam, jako kdyz jsme ho rvali na odradzedlo, prosté ne a ne a az tedka se to v nem



zlomilo tohle letos a jezdi jak tajfun, jo, prosté nevim... Ja prosté fakt nevim, ¢im to je. No
a prosté chci rict, ze ted'ka v tyhle dobé kazdej rika, jako on ma furt pliny jo? Jezismarja. A
to jsou tieba lidi, ktery ja neznam. Ty pliny jsou videt, kdyz se nékde ohne, na tom hristi
nebo takhle, tak to me docela ubliji a potom to, Ze on prosté tieba, on porad mluvi rad o
jednom tématu a jak jeste nemluvi jakoby dobre, jako ja mu rozumim, ale okoli ne, on jesté
drmoli a hodné rychle mluvi, takze lidi Fikaji a ty mu jako rozumis jo? Ale vzdyt on Spatné
mluvi a to jsou takovyhle, ale to je vétsinou od cizich, ale ze zacatku, kdyz to zacalo, tchyné
to vitbec nepobirala, Fikala, zZe to bude dobry - mamka si néco precetla, ta si precetla
knizku od té Thorové a Fikala, Ze on tomu odpovida vSemu malej, jsou tam znaky, tak se o
to zajimala. A stahli jsme si Rainmana - ten film a divali se na to a Feknu mamka ma vyucni
list a tchyné, krava, maturitu. Ja to nebudu takhle rozdélovat, ale nasi jsou obycejni lidi a
okamZzité pochopili. A tchyné, ta to nebere, no, do Skolky se nechce jit podivat, ze tam jsou
néjaky zvuky. Nevim, co si mysli o specialni Skolce, Ze tam lezou po stromé a mlatej
hlavama do zdi, nevim, ja nevim. A to jsou takovy reakce, ktery vas sejmou k zemi. Ale pak
si Fikam, ubijet se néjakou tchyni nebo nanou na détskym hristi nebo babou, co na mé
klepe, to nejde, ja za neho musim bojovat i dal, protoze jinak se taky slozim, ale je fakt, ze
nekdy to boli a lidi jsou jako opravdu hnusni, to jako rFikam, ale vétsinou ty moje
kamaradky, co to vijou, tak to berou a jako co prosteé, i déti ho berou a kamaradky syn, ten
si s nim hraje, treba 2 h si s nim posila auta a necha ho, at' vytvori smysl té hry, to se mi
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libi. Ale jako reakce okoli jsou a budou i dal, i jak nebude dité, bude to kluk, muz, bude. *

e) Jaky je pomér Vasi a manzelovi/partnerovi péce?

,,80% ja, moznd 85% a manzel 20%. *
4) Soucasnost — zivot rodiny:

a) Jake je to nyni, v jaké fazi Zivota se jako rodina nachazite?
,,Jako dobry, jako musim Fict, Ze dobre. Treba nevéra nebo néco nehrozi, ale

¢

uvedomuju si, Ze bychom s manzelem méli mit vic casu na sebe.

b) Mate Cas “na néco svého*?

,,Jo, jako ja musim Fict, Ze rada pecu, takze kdyz nékdo prijde, tak rekne: ,, upeces mi
tri rolady? “ Je to moje radost, relax. Nebo dorty, rada pecu cukrovi, takze ja to rada
udelam, mam rada spolecnost svych kamaradek, takze jsme si vyhranily, zZe kazdej tyden

jdeme asporn na prochdzku, abychom si vycistily hlavu, nebo jedem na shoping do mésta,



ale nevim, jak bych to skloubila, kdyz bych méla jeste praci. Ja bych tu praci hrozné
potrebovala, protoze jsem clovek, kterej potrebuje lidi. Ale tim, Ze mam ten ekzém na téch
rukdch, tak jsem hrozné limitovand tim a jesté tim Tadedsem, je to takovy tezky, tak bych
byla rada i za néjakou takovou praci, takze na tom zacnu délat. A jesté si chci udélat kurz
asistentky, ale nevim, jestli bych to zvladla, pani z rané péce mi furt vika, jak bych se na to
hodila, jak by to bylo super, ale to je moje dite. Ja nevim, jak bych to zvladla, abych prisla
dom z prdce vyrizend z jednoho ditéte a pak prisla dom a tam bum, druhy moje doma. To si
Fikam, Ze by bylo lepsi, abych sla vyrovnavat mouky do Penny. Ale tedka kamaradky délaji
ve Skolstvi, jak si ty asistentky udélaji néjakej kurz na chvilku a jdou tam, strili tam od
boku. A clovek prece jen za tu dobu néjaky zkusenosti ma. Neco nactenyho, takze cas na

svoje véci mam. “

¢) Mate spole¢né aktivity?

,,Manzel je zas takovej: ,,mamo bez, s mamou jed'*. Ja mu zas reknu, Ze davaji
dobrej film, tak ho zas poslu. Ale ten cas spolu je fakt vzdcnej, ale my jsme hodné s tim
Tadedasem. Jezdime na dovoleny, pobyty s ranou péci, do bazénu. Ja se nekoupu, ale jsem
tam s nema. Nebo jdeme ven. Tésim se, Ze manzel pristi tyden pojede sem za mnou. Treba

‘

po 4 mésicich, co budeme spolu sami. *

d) Co je nejvétsi problém ve vaSem rodinném Zivot&?

,,»No, urcite tady tohle, Ze nemame ten cas a ty partnersky chvile samotny. MozZna
miij ten stres, furt nad vsim premyslim a jsem nervozni. VSechno naplanovat. Ted ma
manzel jet s nim na neurologii a minule se pozvracel, takze uz resim, at vezme dvoje
ndhradni véci s sebou, nedéld tohle, vezme s sebou dédu, kterej je v diichodé. A to ho
moznd ubiji.

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

,,Manzel chodi do prdce, ja pobiram prispevek financni, to nemiizu rict, ja mam jesté
invalidni diichod kviili tomu ekzému, protoze to mam fakt hrozny, manzel ma slusnou
vyplatu, takze to jako nemuizu néjak rict. A samozrejmé, tedka chceme staveét, takze to bude
taky o nécem jinym. Spis jak on prijde z prace, ted je unavenej, ja zas byla celej den doma
a chci se bavit a ted’ka na ném uz tak jako néjak vidim, Ze by si tieba sedl, koukal na tu

televizi. On se v praci vymluvi, ma ten kontakt. Ja to mam naopak, tak to si myslim, Ze je



takovy... On si prijde odpocinout a ja po ném zas néco chci, ale jinak dopad to jakoby

«

nema. "

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?

,,»INo ja ten ekzém, to je jasny, to je psychicky a byla jsem na operaci Stitné zlazy,
neméla jsem Zadnej probléem a ted’ka mam, no. A kdyz treba vim, Ze s Tadeasem nékam
mame jet nebo to, tak uz mé to svédi a citim to, no. Jak jsme se tady o tom celym zacali
bavit, tak mé to zas svedi, ja to citim, nechdpu to, no. A ted'ka jsem se divala, ze mam slaby

vilasy, takovy nitky, s timtaky musim néco udélat.

g) Ménila byste néco? Co by Vam udélalo radost?

,»No, novy bydleni, i kdyz nasi jsou v pohode, ale to, pokrok Tadedse, kterej teda
urcite bude, ale to se tesim, kdyz bychom jen s tatkou mohli na vikend tady nékam, treba do
Ndchoda nebo nékam, néco spolu zazit. A abychom byli zdravi a aby ten Tadeas jel, jak

tedka jede. *

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)

,»Moje mamka, bez té bych to nezvladla, manzel a kamaradky. No nase détska
doktorka, ona vzdy: mamko, podivejte se, je hubenej, ale svét se nezbori, ona mé vzdy
dobre namotivovala. Mé potésila vétou, Ze rekla: no, ten Tadeds ma hrozny Stésti a jad
Fikam jako v cem? A ona, Ze ma takovy rodice, jako jste vy dva. Tak to vas potési, tak vim,

«

Ze ona mé drzela. At byl jakejkoliv problém. *

1) Co je VaSe nejvétsi radost? Cim se zabavite?
,, Pecent, hudba, rada vari, rada chodim s holema, rada mam péknej film a rdada

prave chodim s kamaradkama i s manzelem si néekam posedet. *

1) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?

., Nasi super, bydlime u nich. Mamka, ta az mi umre, tak nevim, co budu délat. Asi
skakat z okna, tata taky, bratr v pohode, maji ho radi a berou ho, jakej je. Pomdhaji
S hlidanim. Jeste chodim do knihovny kazdy pondeéli, tak to ho hlidaji, tedka, jak jsem
V téch laznich, tak to taky, nebo kdyz mam doktora. A tchyné, ona ho ma rada, jako to s nim
umi, ale nase vztahy jsou naruseny, ja ji beru, nikdy bych pred Tadedsem nerekla, Ze je to
babka, ale je chladna, nékdy i sobecka. Ma svoje zdravotni problémy a taky to neméla

V Zivote tezky, ale neni to muyj Salek kavy. A oni jsou rozvedeni a Zije se svou sestrou, to je



taky kamen urazu, teticka ma taky sviij svét. A manzel ma taky bratra, ktery ma zdravy déti,
ale svagrova je teda, musim rict, slepice, ta mi Fekla, Ze na tobé bych dneska ani

nepoznala, Ze jsi jakdsi jina, ale Svagr je v pohodé a Tadedse bere.
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1) Matka — jak prozivala sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozveédéli, Ze ma Vase dité postizeni?
., Vlastné v pul roce, ona se neotacela. Jen na ten bok, deti v piil roce se otdceji na
bricho, zacinaji lézt a ona byla furt na tom boku. Byli jsme u pediatra a pak uz se vlastne

spustila jakoby lavina téch vysetieni a tak, no.

b) Jaké byla diagnodza ditéte?

‘

,, Détska mozkova obrna. *

c) Jak jste situaci prozivala?
,,No, tak jak bych to rekla... Ze zacatku blbe, prislo mi to blby, proc zrovna my, ale
pak jsme se s tim naucili zit a zacali délat, co slo a vymackat 7 toho co nejvic, cvicit, cvicit,

cvicit.

d) Jaké byly VaSe potieby?
,,Ja nevim, jak je to mysleny, ale urcité meéla zvyseny pozadavky. A moje, no
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psychickou podporu jsem potiebovala urcité.

e) Jaké byly pocity, reakce, potieby Vaseho manzela/partnera?

,,On to snad ani do dneska iplné nepochopil. Ja nevim, jestli to jako to, ale on ji
bere jako zdravou. Coz na jednu stranu je asi dobre, ale on nechdpe, Ze ona se nenauci
nikdy cist, Ze nebude nikdy scitat, odcitat, to on nechdape. Nevim, jestli to nechce pochopit,
nebo jestli to nepobral, on Zije v domnéni, Ze ona bude normdalné studovat. Pta se, jestli se

uci pocitat, berou ji jako tretdka. Jelikoz s ni nezije, tak nepochopil. *

f) Kdy jste situaci zacala pfijimat? Kdy nastal obrat k lepSimu?

,,No, tak jelikoz mé spis strasili, Ze ona néjak chodit nebude a Ze bude v sedé, tak
Jjsem pocitala, Ze bude celej zivot na voziku. Tak to, Ze ona mi zacala ve trech letech chodit
a pak nastal velkej zlom, Ze ona méla viastne velkej epileptickej zachvat, takze se i vratila

zpatky, jak na klouzacce, byla zas lezacek. Ale kdyby nebylo ty epilepsie, tak ona dneska



mohla byt dal, no. Protoze tam byly opravdu velky zachvaty, Ze jsem se bala, Ze tak

zustane.
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemn¢ podporovali?

., Nijak, protoze ja jsem od néj odesla. On nema dispozice k tomu vychovavat déti. No,
on se vybarvoval asi uz v dobe, nez se narodila a to asi podporilo ten zkrat behem
tehotenstvi, jako kdyz vam doktor rekne, Ze kdyz ja jsem s ni byla téhotna, tak prodélala
DMO, tak jsem ziistala s vykulenyma ocima a on, Ze musela prozit néjakej oties. A jelikoz
Emin otec se nedobre choval k mym starsim dceram, tak jsem to Spatné nesla a prenesla
Jjsem to na ni. A je mozny, zZe ona to citila a tim se to preneslo na ni. A Ze tim padem to asi
takhle vzniklo. Ale ten vztah by nefungoval, ale ja jsem nechtéla dovolit, aby on jim

ublizoval.
b) Jak jste meli rozdélené kompetence?
c) Prosel Vas vztah néjakou krizi?

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?
., Pomohlo mi hlavné to, Ze ji rodina brala takovou, jaka je. I to, Ze babicka nedélala
rozdily, Ze ji berou, maji ji radi, to mé taky dojalo, Ze ji nikdo neublizuje, protoze by to

‘

ublizovalo mné. *

e) Muzete srovnat dobu pted péci o dit¢ a se ZP a nyni? Co myslite, ze je jinak?

,,Je to jiny v tom, Ze jsme doma. Tézko se mi shani prace. Tedka treba shanim praci
na pil uvazku. Viude jsou prace na smeny, ale to nejde, kdyby byla zdrava, tak bych mohla
do prace na smeény. ProtoZe uz by byla samostatnd. Ona by prisla, odemkla a odesla. Ale

tim, Ze musim byt s ni... "

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em ptipadné plusy?

Jako... Svym zpusobem je to tézky, minus je to, Ze clovek nemiize do prace. Jak pes
u boudy. Nikam nemiizu, ani za kamaradkama, vsude ji musim vzit s sebou, clovek nemd
chvilku pro sebe. A plusii to moc nemd, mozna to, Ze clovek je na jednu stranu doma, Ze si

miizu udélat praci, kterou bych si, kdybych byla praci, udélat nemohla, jinak asi Zadnej. “

3) Péce a vztah k ditéti:



a) Mate dalsi déti?

., Dalsi dve dcery.

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?
,,»No, tak viastné... Ja nevim, od téch 3, kdyz prijde od druzinky, tak az do vecera.

Pokud je doma, tak cely den. “

c) Jak probiha typicky den?

., Rano vstaneme, nasnidame se, takovej ten typickej, jdeme do skoly. Ja udelam, co je
potieba, uklidim, peru. Maximalné obéham nakupy a jdu pro ni. Ono to utece, ani ¢lovek
nevi. Jsou dvé hodiny a jdu pro ni. No, pak jdeme domu. My jsme samy. Prijdeme domii,

udelame ukoly, zacvicime, udélame veceri a jdeme spat. “

d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?

,,Ne, na nic takovyho jsme nastésti nenarazili.
e) Jaky je pomér Vasi a manzelovi/partnerovi péce?
4) Soucasnost — Zivot rodiny:

a) Jaké je to nyni, v jaké fazi zivota se jako rodina nachazite?
,,No tak, zZe jo. Svym zpiisobem. Ja nevim, doufdam, Ze se jeste nekam posuneme. Diky

¢

tomu, ze dostane tiikolku, tak se jeste nekam, to... Tak néjak v pohode, no.

b) Mate cas “na néco svého*?

., To teda bohuzel moc ne, ale obcas jako jo. Sednu si treba ke kniZce nebo tak, ale
minimalneé.
c) Mate spolecné aktivity?
,,No, cvicime, jdeme na prochdzku, k babicce, nebo ani moc ne to, protoze vim, ze

ona je handicapovana, tak se neda nic moc tvorit, ale snazime se, skladame puzzle, cteme

pohadky. “

d) Co je nejvétsi problém ve vasem rodinném zivoté?
,,Pro me snad Zadnej, pro ni to, ze ji chybi muzskej v rodiné a povési se na kazdyho,

koho vidi, jinak si myslim, Ze neni nic.



e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?
,»No, mame malo penéz, to je jasny. Bysme potiebovali, potiebovala bych si dodelat
ridicak a nemam na ty hodiny, co si chci dokoupit. A zdravotni, to co ma ona. Jinak ja mam

3

cukrovku a jinak myslim, zZe to zvladame. *

g) Ménila byste néco? Co by Vam ud¢lalo radost?

«

,»No, kdyz bych sehnala praci. *

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)
,,Jako zatim nam takhle jako pomohla nadace, to jsme dostali penize na tu trojkolku,

3

to zatim nejvic. Nas oslovili jakoby pres socialku. ‘

i) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?
., Tak jako, kdyz si miizu sednout, precist si péknou knizku, pokecat s kamaradkou, dat

st kavu a todle...

J) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?

,»No, z nasi strany je to v pohodé. Ale od partnera, kdyz se s nim obcas vidime a
Jjdeme tam, tak se viastné vidime i s babickou, protoze on bydli s ni. A jde to. Ale jeho podil
na péci je zadny, alimenty, obcas ji néco koupi. Ale to je vSechno, ale ja to po ném ani

‘

nechci, on, jak je agresivni, tak ja se o ni bojim. "
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1) Otec — jak prozival sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozvédéli, Ze ma Vase dité postizeni?

., To je dobra otdzka. Dozvédéli jsme se to v porodnici stylem vase dité ma moc velky
mozek a malou hlavu nebo velky mozek na malou hlavu. Opravdu timto stylem nam to bylo
sdeleno. Jo, takze tahle jsme se to dozvédéli a pak nas poslali na....pak jsme byli v Hradci,
ti nam vekli, Ze s tim to nebude chodit. Timhle stylem s nama jednali. Takze to bylo docela

Spatny. Staci to takhle?

b) Jaka byla diagnéza ditéte?



,, Oni ze zacatku nevédeli, co to je. Tak pak ho poslali na tu magnetickou resonanci a
tak nam rekli Ze ma corpus callosum a at’ si uzivame dokud to jde, Ze asi nebude chodit. A

Ze az to prijde, tak nam nikdo nepomiize. *

¢) Jak jste situaci prozival?

,»Nevim uplné presné, co vam na to mam rict, protoze ja jsem docela pohodar si
rozhodné myslim a hlavné jsem mél strach o Evu a o manzelku. Manzelka to nesla tezce,
protoze to je jeji prvai holcicka, jinak ma samé kluky. Ona to nesla tezce, spis jsem se
snazil bejtsilnej. Zmenit to nejde, ale snazil jsem se bejtsilnej. Nebylo to nic jednoduchého

samozriejmé. Rikali jsme si, Ze se to zlepsi, nebo Ze se s tim poperem. *

d) Jaké byly vase potieby?

., Nevim, co bych vam na to rekl, na reakce... Ja nejsem néjakej impulzivni. Prosté
jsem to prijimal tak, jak to je. No a rikal jsem si, jestli je to pravda, jestli se to zacne
projevovat ta nemoc. Coz vlastné nam se to projevovalo tak, Ze porad brecela. A viastné po
magneticky resonanci piestala brecet. Uplné totdlné, my iikame, Ze se prepdlovala, to je
nesmysl, Ze jo. Nam se zda, Ze se zménila jeji povaha prosté. Ona nejdiiv porad brecela,

V noci, pres den, Ze jo. A po ty magneticky resonanci prestala brecet. Takze asi takhle.
Pocity, no... v podstaté Zadny. Potreby, to fakt nevim. Zacali jsme shanét informace na tom
internetu, doktori s ndma nechtéli néjako moc komunikovat, si myslim. Nase rodina taky
nesouhlasila s dalsim ditétem, takze v podstate jsme ziistali sami a hledali jsme na
internetu. Jinak zadny informace jsme nikde neshanéli. Vsechno jsme brali na internetu. A
ptali jsme se i doktori, ale ti nam na nic neodpovédéli. Pak jsme si to zakdzali. Pak jsme si
Fekli, Ze pockame a uvidime, co z toho vyleze. A nakonec je to docela v pohode. Manzelka,
ta je s ni 24 hodin denné, ja odchdzim do prace a manzelka je s fiou, prosté porad. Ja, kdyz
odjedu na dva dny do prdce, tak si clovék jakoby odpocine. No, ale viastné zrusili jsme

veskery konicky a je to jen starost o dite, je to na 24 hodin denné.

e) Jaké byly pocity, reakce a potfeby Vasi manzelky/partnerky?

,»No, je to jeji jedinad holcicka, jinak ma samé kluky, tak se tésila, zZe ji bude oblikat do
Sateckii, ale to nedopadlo, protoze nase Eva si na sebe nevezme nic, co se ji nelibi. (Smich).
Takze my nakupujeme tak, Ze to koupime, nendpadné to strcime do skriné a cekame, jestli si
to vezme. A kdyz si to nevezme, tak to dame pryc a koupime néco jiného. Protoze ma jesté

diagnostikovanej autismus. To nam nerekli na zacatku, to az posléze. Na porodnim to bylo



to ACC, to byla ta prvni varianta. Ale autismus, na to se neprijde hned, Ze. Z mého pohledu
to manzelka nesla tézce, ale kdyz jsme si zakazali ten internet, tak to bylo lepsi pro oba dva.
Jsme oba myslim pohodari, a tak jsme se s tim smirili. Nerikali jsme si, jestli je to Spatny,

nebo dobry, prosté jsme to zacali prijimat tak, jak to je.*

f) Kdy jste situaci zacal pfijimat? Kdy nastal obrat k leps§imu?
., Tak v té nemoci to nejde, to Zadny obrat nenastane. Ale my jsme to prijimali
V podstate od zacatku. Kdyz nam treba rekli, Ze se nenauci cist a psat, tak jsme to tak brali

a rikali si, Ze po ni tedy nebudeme chtit, aby uméla c¢ist a psat. Nehrotime to. “
2)Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzajemné podporovali?
., No, ja myslim, Ze jsme se podporovali a podporujeme dobre. Doufam, zZe by se s tou
odpovédi i manzelka ztotoZiovala, ale za mé jo. Oba dva jsme se vzdali svych konicku ve
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prospéch rodiny, a to upevnilo ten vztah, urcite. "

b) Jak jste meli rozdélené kompetence?
., Neméli jsme je rozdélené, oba dva jsme délali vSechno. Ono to u nasi Evy ani nejde.
Ona, kdyby si zvykla na to, Ze ja s ni budu chodit ven a manzelka ne, tak by to uz jinak

‘

neslo. Délame oba vsechno.

c) ProSel Vas vztah né&jakou krizi?

«

,,Ja si myslim, Ze ne.

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?
,,No, moje rodina s tim nesouhlasila a nebrala to, takze jsme se s Zenou podporovali
navzdajem. Protoze me délalo dobre, kdyz jsem videl maminu, Ze je spokojend, to mi déla

dobre.

e) Muzete srovnat dobu ,,pfed péci o dité se ZP a nyni? Co si myslite, ze je jinak?

,,No, samozrejmé predtim jsme méli vSichni spoustu zajmii, nebo aspoii ja osobné
jSem hodné sportoval, basket, fotbal, kolo a to jsem vSechno zrusil. Ja jsem vlastné jedinej
zZivitel rodiny, protoze manzelka pracovat nemiuize. A tim padem jsem prestal sportovat. My
jsme v podstate stale spolu. Moje mama se o Evu nestard, jednou tydné tak na pil hodiny.

My jsme s manzelkou sami dva nebyli nikde uz v podstaté deset let. Nechodime nikam. A



zatim nam to klape. Vymyslime si vylety, jezdime po campech, ale stdle spolu. I s Evou.
Predtim bylo spousta sportovnich a zajmovejch ¢innosti a ted’ se ten Zivot otocil jen do

rodiny.

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em piipadn¢ plusy?

,, Vite co mé napadd za plus? Ze kdyz mdame tohle novy, prestal jsem chlastat.
(Smich). Protoze ty sporty, po sportu jdes na pivo, po basketu na pivo, po fotbale na pivo.
Délal jsem na smeny, to bylo taky po nocni do hospody a ted nikam. To je velke pozitivum.
To jsme ted odbourali. Ted, kdyz jdu s kamosem a dame 4 piva, tak uz vikame, jak jsme se
ozrali. Minus je to, Ze ten sport mi chybi. Délal jsem to celej zivot. A viastné jsem opustil i
vSechny kamarady. Ti stdale sportujou, ja bych rad, ale to nejde, prosté to nejde. Sport jsem

musel uplné vynechat. *
3) PéCe a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi déti?
., Ano a ne jedno. Manzelka ma jesté dva kluky. Jednomu je 20, pak 14 letyho. Potom
Spolu mame dvojcata, to viastné jedno je Eva, a druhy Rosta. A ja mam z prvniho vztahu 19

«

letou dceru. *

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

., Kdyz jsem doma, jsem s ni opravdu cely den, ale kdyz jsem v praci, musi s ni byt
manzelka. U nds neexistuje nic jineho. Kdyz jsem doma, jsem opravdu s détma. Ono tady
nejde rict néjaké konkrétni cislo, protoze délam strojvedouciho a délam na smeny. Cesta 3

hodiny tam, 3 zpatky, to nejde zpriimérovat.

c) Jak probiha typicky den?

. To je furt stejny. Kdyz Eva jde do skoly, tak vstavame s manzelkou brzo, abychom se
Jjdeme projit. Ona do Skoly moc nechce. Pak jdeme domii. Obéd, kafe a ven. Kdyz je hezky,
tak nekam k rybniku. Prijdou domii, najime se a zas ven. Sedime pred bardkem, tady je
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spousta deti. Furt jsme venku. Eva potiebuje byt venku. *

d) Co reakce okoli, byly/jsou n&jaké problémy?
,,No, babicka je ucitelkou materskeé skolky uz asi 50 let a, no vlastné je ji 60. Tak, no,

prosté ma zastaralé nazory a stale Evu neprijima. Ja jsem z ucitelské rodiny, mamka, tatka,



segra, vsichni byli ucitelé. Kdyz je nekdo trosku hloupéjsi, tak oni ho neprijimaj. Jinak
V pohode, tchan s tchyni, ti to vzali normalne. A kamaradi to berou taky bez problému.

Prisli jsme o kamarady, protoze se musime starat o Evu. Na kamarady cas nezbyva. *

e) Jaky je pomér Vasi a manzelCiny/partnerciny péce?
,,Ja vam to reknu procentuelné. Kdyz to vezmu za mésic, tak jsem v praci 180 hodin.
A zbytek jsem s Evou. Za ten mésic je s ni teda manzelka o 180 hodin vic. Mimo prdci jsme

¢

opravdu stdle spolu.
4) Soucasnost — zivot rodiny:

a) Jaké to je nyni — v jaké fazi Zivota se jako rodina nachazite?
., To je v§echno porad stejny, pohoda v rodiné. Zadny problémy tu nejsou. My jsme se

za 10 let snad ani nepohadali.

b) Mate Cas ,,na néco** svého?

‘

,, Ted momentalné fakt ne.

c) Mate spolecné aktivity?
,,Jsme stale spolu. To cestovani, jezdime furt nekam. Na vystavy, ted pojedem do

Vidné, pak treba do ZOO. “

d) Co je nejvétsi problém v rodinném zivoté?

¢

,,Ja zZadnej nevidim teda.

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?

,Manzelka se teda stara o to doma. Vari, ja se snazim pomoct, obcas vysaju a tak.
Kdyz je potieba nadobi a tak, jsem schopen to udélat. Pracuju jen ja. Manzelka chodila do
obchodu, prodavala, ale to se neda. Ten kolektiv se zacal hadat a uz to neslo. Kviili

«

smenam a tak se zacali hadat, tak to neslo.

f) Mate ekonomickeé ¢i zdravotni problémy?
,,S manzelkou se obcas sméjem, Ze uz z toho mame tiky. No, financné je t0
ackoliv by byl malej, tam chybi. Ale nezijeme si Spatne. Jezdime na vylety, ja rikam, Ze

penize byly, jsou a budou, ale my ne. “



g) Ménil byste néco? Co by Vam udélalo radost?

«

., Zdravy dite, to se samoziejmé nestane, jinak nic.

h) Kdo vam kdy ve Vasi situaci nejvice pomohl (¢lovek — instituce)?
,»INo vyloZené pomoct, to ne. Rana péce, to ne, to byl spis stres, rychle uklidit byt,

zdrzovalo to a omezovalo to.

1) Co je Vase nejvétsi radost, ¢im se zabavite?

., Mné delaj dobre knizky, hodné ctu. Myslim, ze jsem hrozné zvédavej. Kdyz néco
nevim, tak mé to Stve, tak si to najdu na internetu a zacnu se tim zabyvat. Nejsem néjakej
wlozené chytrej, ale rad ctu, no. To ctu pri ceste do prace nebo v praci, kdyz mam pauzu.

Cetba mi déld dobre.

j) Jaké jsou vztahy s prarodici?

., Tchyni jsi vidéla, tak asi tusis, jaky mame vztah. Je naprosto dokonaly a s tchanem
to samé, moznd je to dané tou dalkou, né, jsou pohodari a vnoucata berou tak, jako by byla
zdrava. NevSimnul jsem si néjakého rozdilu zdravé-nemocné. A moje matka? Tak to je, dalo
by se Fici, opak. Tatu jsem uz pochoval. Je to ucitelka ze staré Skoly a bohuzel nesnese
nedokonalost a tak to taky vypada. Eva je narusitelka, a pokud by nebylo Rostu, tak by se o
ni vitbec nezajimala, ale pravidla znéla jasne, bud oba, nebo nikdo. O Rostovi jsem do
dnes nenasel odvahu ji Fici, Ze ma taky postizeni. Podle ni jsem deti uz nemel mit. Déti si
bere, kdyz se ji to hodi, ale né, kdyz potiebuji, déti ji maji, kupodivu, radi, tak se

podrizujeme. “
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1) Matka — jak prozivala sdéleni diagnozy:

a) Jak jste se dozvédeli, Ze ma Vase dité postizeni?

., V nemocnici, kdyz nds pousteli z porodnice, tak tam nam viastné rekli, Ze ma budto
velkej mozek na malou hlavu, nebo velkou hlavu na malej mozek. Rekli, Ze casem mame
vyhledat nékoho, ale Ze to nespécha. Rodice jsou ale vyjeveny, Ze jo, takze honem rychle
volat a §li jsme k neurologovi, ale tam neméli détskej ultrazvuk, takze nas objednal do
Hradce na ultrazvuk a tam nam rekli, ze v Zivoté nebude chodit, no a tim to skoncilo. Nic
Jinyho nerekli. Potom volala Hradecka nemocnice a ve ctyrech mésicich jsme sli na

magnetickou a pustili nas domii a volali nas potom z centra pro nedonoseny décka a pani



doktorka nam rekla diagnézu. A Ze se to vilastné projevuje od minimum, co se nemusi
projevit az po maximum. At si uzivame, dokud to jde a pak zZe nam uz nikdo nepomiize a

pak nas propustila znova a od ty doby bojujeme sami. *

b) Jaka byla diagnéza ditéte?
Az v Hradci rekla, zZe se jedna o corpus callosum a vysvétlila nam vo co go. Pak

vlastné zafungoval internet. A to potom té dostane na dno, to té psychicky srazi dolii.

c) Jak jste situaci prozivala?

No, chlastala jsem, vSechno dohromady, informaci bylo moc najednou, hlavné teda
ten internet, tak jsem zacala pit. Ale jen na chvili. Mé nikdy netrva dlouho prijmout veci.
Ne, ze bych se uplné to. Jako chvili, opravdu chvili. Pak jsem pozZddala psychiatrii o
pomoc, tak jsem méla chvili Lexaurin, ale taky jen chvili, mé vzdy trva jen néjakou dobu,
nez to... Pak jednou manzel rekl: ,,Hele, serem na to, vypni internet“. Promin ale on to tak
rekl. ,,Kaslem na to, hele, uvidime, co bude. Mame ji doma a tim to konci, my se musime

néjak posunout . A zacali jsme normalné fungovat a fungujeme dotedka v pohode.

d) Jaké byly Vase potieby?

,,Ja fakt nevim. Kdyby bylo vic podpory od manzelovy strany, protoze si s nema o tom
nemohl promluvit. Nasi mamce to reknes a jako v pohode, ale jim to nejde. Tam byly
otazky: kdy ji doroste mozek? Rikam, Ze ona uz je na Zivu, mozek se vyviji, kdyz je plod, ne
tedkom, Ze. A takovyhle ty. Hazeli nam klacky pod nohy. Dyt je v porddku, dyt je normalni.
Rikam, nemiizes ji nechat bez dohledu. Nerespektujou, ani do tedka. Kdys se ucila mluvit,
tak jsme pomdhali znakem do reci, tak jsme vsichni i tady doma, ve skole.Skola podpora
uzasnd, bomba, to prej tady je uplna katastrofa. A oni reknou: zakazte jim ve skole
znakovat a ty jim vikds a proc¢? My jim nerozumime a manzel rika: babicko, ja ti to
prelozim, co Fika a ona: to je jedno, to ses hodnej, ale my ji nerozumime, misto aby teda
Fekla: ukazte mi to. Rekne: tak s ni nelezte do kramu, tak s ni nelezte tamhle. Asi bychom ji
meéli doma zavrit do klece a neukazovat. Ted treba naposledy co se mi stalo, povidam
tchyni, brala si je na bazén. Rikam: ty nechces karticku? Ty jako doprovod to mas vSude
zdarma, ona se tak podivala a Fikala: tady si na to nehrajou. To je divny, Ze vSude to jde,
ne, stydi se. Nechce to ict. Ona se za to stydi, do dneska, neprijala to. Tvrdi o ni, Ze je
narusitel a kdyby nebylo manzela, tak si ho ani nevezme. Rika, Ze je narusitel, hyperaktivni,

otravuje, atd. A Ze otravuje a todlencto. “



e) Jaké byly pocity, reakce, potieby Vaseho manzela/partnera?

,,Jad si myslim, Ze on je tézkej pohodar a asi to sndsel lip. JenzZe on to snasel spis
vevnitr, jo, ale neni z téch, co se oteviou. Ja jsem tady treba brecela a on asi vevnitr. 1
kdyz je pravda, Ze Fikal onehdy, Ze jel viakem a Ze byl sam a Ze jel a Ze se rozbrecel a Ze se
zamyslel nad tou Evou, co Viastné bude, az my nebudem a todle a povida, ja jsem se
rozbrecel. Rikam dobry, ty mas taky city urcity. Tak to je fajn, Ze si dokdze ulevit a priznd
to. Da to jinak najevo. Naucili jsme se Zit na cernym humoru a to nas teda ventiluje dost
dobre. My mu rozumime a kdo tomu nerozumi, at’ si trhne nohou, Ze. ProtoZe to nejde ji furt
litovat, tim ji nepomiizes, spis naopak, musis na ni byt trosicku pes, protoze jinak se
roziund. Musis mit hranice a to my mame docela slusny. Fungujeme a da se to. Nechcem
to priznat, ale jsme pod jeji nadviladou. (Smich) Veli tady. Ale Fikame, Ze mame vse pod

kontrolou pro nas pocit dobrej. *

f) Kdy jste situaci zacala ptijimat? Kdy nastal obrat k lepS§imu?

., No, kousli jsme se a rekli si, no, brzo, brzo, jak jsme si teda rekli, Ze mame takovou
smitlu. U mé to je tim horsi, Ze je to jedind holka, Ze to nebudu satit a nunat a ¢incat, jak
Jjsem si to predstavovala. Jako panenky, ty ona sice ma, ale nezachazi s nema jak klasicka
holcicka. Takze tohle bylo pro mé to tézsi. Jinak jsme se s tim szili béhem chvile, opravdu.
Ten pocit toho, ta nespravedlnost, proc¢ my? To, co bude, to jsme si rekli, proste budeme zit
normalné, kdyz placnu, do tech ctyrech mésicii jsme nevédeéli, co se déje. Pak, kdyz nam
rekli tu diagnozu, tak uz vis. To ti pomuzZe, uz miizes pracovat, ze jo. Do pul roka. Potom uz
si Fikame no co, pojedeme dal a uvidime, nedame ji tamdle, nikam ji neodlozime. Uvidime,
co se do ni da nacpat a zkusime ji pripravit na ten Zivot. Néjak aspon v mezich moznostech
a musim priznat, ze se nam to dari, myslim. Ona, jako opravdu, se zacind, no, je dobra.

I3

Nemysli ji to jako, nebo mysli, vychcand je jak prase, ale myslim, Ze se nam to dari. *
2) Partnersky vztah:

a) Jak jste se vzdjemné¢ podporovali?

., Fungovalo to tak, jak to funguje doted. My se drzime navzajem, ale jako, Ze bych
rekla, Ze tam bylo néco vic nebo min, to ne. My jsme prosté od zacatku do toho $li a od ty
doby jedeme na tom pase. Neni to sice stereotyp, Ze by si clovek rekl, ale takhle ti to reknu.
Nikdy jsme se nepohadali, coz je sice divny, ale za 11 let jsme se nepohddali. Nikdy jsme si

nic nevycetli, nebrecime si na rameno, manzel teda, kdyz pusti, tak nékde bokem, ale pak



mi to Fekne, samoziejme, Ze se priznd, ale jinak jako, drzime se oba dva psychicky na

I3

stejno.

b) Jak jste meli rozdélené kompetence?

., Napiil, hele, my jsme §li do toho opravdu na pil. Rikam: tak dobre, piijdem do toho
umeélyho, ale vsechno zvladnes se mnou. Takze od zacatku az do konce fakt vsechno délal se
mnou. Vsude se mnou byl a je to do ted’ka. PotFebuju s Evou k doktorovi, veme si volno a
jdem. V prdaci mu jdou na ruku tady s tim, takze si veme volno a vse mame na pul. Jediny,
co on, zZe tu rodinu zabezpecuje a ja se staram o cely chod domacnosti. Jemu chystani jidla.
Ale décka na pul. Jakmile on miiZe, tak je bere ven, on mi vypomiize. On vi, Ze on je v té
praci mezi lidma, vypusti a déla prdci, kterd ho bavi, to je jesté plus. Ja jsem prosté doma a
jedu v tom, nemas kam utyct. A ja jsem uz celkem na takovy ty vine, kdy holky rikaji: hele,
tak pojd’ na kafe nebo todle. A ja jo, ja prijdu, a pak uz si tak Fikam, hele, mé se nechce,
Jjsem utahand a mé se nechce. A raci tady zalehnu na gauc a lezim nebo varim. Svym
zpiisobem si to sama délam, ale sama si to i odstrkuju tohle ve spolecnosti. A totalné si
vystacime s manzelem. Na dovoleny to je taky. Nepripada v uvahu, abychom nékam jeli. Za
prvy kvali Eve, musis vymyslet hodné aktivit a tohle. Kdyz tam nékoho potkame a bavimese,

¢

tak je to v pohode, ale ze bychom pldnovali, to ne. "

c) Prosel Vas vztah néjakou krizi?
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,,Ne, ne.*

d) Co Vam pomohlo, co Vas podporovalo?
., Podporovali jsme se navzdjem. To, Ze jsme se podporovali, Ze jsme to oba chtéli, tak

jsme se drzeli navzajem. A drZime se doted’ “

e) Muzete srovnat dobu pted péci o dit¢ a se ZP a nyni? Co myslite, ze je jinak?

,,»No, spousta veci, spousta véci. Predtim si tFeba sla na vecere, do kina, jsme byli
V kiné, zatancovat si, todle. Od té doby viastné, no, to jsme si tuhle Fikali, Ze jsme nikde
nebyli. Ze jsme snad byli jednou jedinkrat, to jsme méli hlidani, ale jinak od ty doby. Synovi
na maturitak jsme Sli tim stylem, Ze tady byla tchyné a za 4 hodiny jsme se museli vratit. O
ptilnoci jsme museli byt doma. Takze viastné totalné. VeSekerej spolecenskej Zivot Sel
totalne do prdele. Manzel si jednou za cas s rukama. I manzel si diiv vyjel na kola na tyden
a ted uz nejezdi, nemiize si dovolit mé tady nechat i Eva by byla nervozni. Ji i staci, Ze tata

je pres noc pryc, to jeste da, ale kdyz je dve noci pryc, uz je nervozni. Kdyz ted’ jde kolikrat



S kamoSem na pivo, tak ma vycitky. Blby vycitky. A ja Fikam, pro¢? Ona té stejné bude
otravovat telefonem. Jednou za mésic, ted uz ani to ne. Ani ho to neldka, ze rekne, piijdeme

raci vsichni. Toci se to kvili tomuhle. Na noc byl jedinkrat pryc, takze to mame proste tak.

f) V ¢em vidite minusy a v ¢em piipadné plusy?

,, Obohatilo nas to. Mas jinej pohled na svet. Totalné vnimas i ty jiny lidi, jakoby
V uvozovkach jiny lidi vnimas jinak pohledem jo, jinak, nez diiv. Predtim, koukla jsi a sla
Jsi, jezis, co je to za individum nebo néco a je ted’ka spousta lidi. Ted na to koukas opravdu
Jjinym pohledem. Clovék je vic chdape. A minusy, no, vSechno jde do kélu, vsechno se to toci
kolem toho. Takze jako veskery. Manzel doted nemiize pochopit, Ze i sexualni zZivot Sel do
kélu, ze jo. Protoze spis s EVOU, nemiizes ji vypustit nekam jinam. Ja se bojim ji pustit, ona
tam ani nevydrzi. A takze jako tohle Slo do kélu. Kolikrat si z toho jesté delame srandu, ale
drzime. Kamaradka, ta zas vikala, Ze chodi do hodinovyho hotelu. (Smich) Ta rikala, zZe
prosté chodi do hodinovyho hotelu. Jo jako, Ze taky, rikam, tak tohle zas ne. Tenhle ten cas
prosté nemdme, my se musime vénovat détem, ale jinak nam to uz ani neprijde. Reknu ti to
na rovinu, manzel onehda prisel a meél volno a uz vymejselel, co budeme délat vsichni.
Rikam manzelovi, Ze budeme doma. Ja uz chei bejt doma, mé se nikam nechce. Bylo na ném
videt, Ze ho to i mrzi, Ze prosté musi bejt jen u toho bazénu a Ze nemiize na zZadnou

‘

aktivitu.
3) Péce a vztah k ditéti:

a) Mate dalsi déti?

‘

,,Ja mam dva syny, manzel dceru a pak spolecné viastné dvojcatka Evu a Rostu.*

b) Kolik hodin za den se ditéti vénujete?

3

., Cely den, od rana az do noci. Co otevie oci az do noci, prosté cely den. *

c) Jak probiha typicky den?

,, Tak tendle ten prazdninovej tak, zZe se snazis ji co nejdyl udrzet v posteli, protoze se
ti krati den, kdy musis byt v pohotovosti. Co nejdyl ji drzis v posteli. Ma tady tu televizi,
takze na jutubku si pousti videa, pohadky a tak ddle, dneska jsme ji udrzeli do trictvrté na
devet, supr. Pak teda ja tady se snazim pit v klidu kafe, uz je to teda takovy to, zZe mé toto,
ale snazim se rict, nech me byt, ja vypiju nejdiiv kafe a todle to se ji taky snazime ucit a pak

uz musime nekam vyrazit. Ale ji treba, jak ona je hyperaktivni a nepamatuje si az tolik, co



bylo, tak staci jit ven, vzit psa a obejit barak a ji to staci a zas miizes jit domit néco udélat.
A ji to tak staci. Ona potiebuje zmény, je to divny, ale staci ji to. Ona té otravuje, Ze chce
na bazen, ty s ni jdes na bazén, ona se vykoupe a v tu chvili ma pocit, Ze potiebuje nekam
Jjinam. Pak ji das kolobézku, ona zas prijde a furt potiebuje pocit, ze déla néco jinyho.
Nebo ji staci, Ze s ni jde jednou do bazénu ten, potom onen. Prosté musi mit pocit ty zmény.
A to je vlastné celej den az do vecera. U jidla ji taky sotva udrzis. Nekdy ji udrzis, vétsinou
ne a do vecera s ni ses furt v pohybu. Furt mas oci na jeji prdeli, protoze ji neustdale musis
kontrolovat, aby si néco neudelala a vecer ses rada, ze ji ulozis do postele. Kdyz usne do
deseti hodin, tak si rikas, ses dobra, usnula. Nekdy taky az v piil jedny. ZaleZi na tom, jak je

¢

psychicky rozladena. *

d) Co reakce okoli? Byly/jsou néjaké problémy?

., Prarodice, to jsme rikali, ti to vlastné neuznavaj, oni s ndma nehodlaj
spolupracovat, jedou si svoje. Stydéj se za to, Ze maji takhle décko, protoZe prosté je to
nedokonaly, oni jsou vsichni hrozné dokonali. Od $vagrové vaucka, chtéli ji dat do Skolky,
takhle, chtéli ji postarsit. Ona je starsi nez nase dvojcata, tak je chtéla postarsit. Skolka
rekla, ze ne, zZe je jeste moc détska. Takze ji nepustili. Tak ona at dam taky Rostu pozdeéji.
Rikdm, Jjako zapomen. A takzZe v pohode. Takze $la do Skoly a babicka, no, Skoda, Ze tady
neni néjakd pro velice nadany déti. Ona vSechno umi, ona by se tam hodila. Hele, my jsme
tam $li za pul roku na néjakou navstévu a zjistili jsme, Ze ona neumi psat. Tak jsme se
S manzelem zacali tlemit. Ona nam vycita, ze Rosta neni do sportu, tak rikam, hele, tak
nemd rad sport, no a? Umi uplné jiny véci, zajima se o Spanélstinu, takzZe od zari zacne
chodit na spanélstinu, uplné jiny véci. Nase décka jsou takovej spis odpad, kterej ona si
bere, kdyz se nudi. Takhle bych to rekla, kdyz ona ma cas a nudi se, tak si je veme, ale aby
nam je treba pohlidala jak dceri, kdyz ta si jede na tyden do tater, to ne. V tu dobu, kdyz se
nudi, tak to v§echny tri déti. Nebo spis ty dva. Eva ta je, no, toto jo? A tenkrat jsem taky,
hele, kdyz mas Lucku (dcera od sestry manzela), tak bysme ti sem taky dali na den. Ze
bysme tam rano dali décka a zajeli jsme si na Snézku. No, to nejde, dneska se vrati Martina
(sestra manzela) a to je blby, abych je tu méla tak dlouho. Jenom, kdyz se ji to hodi proste.
My mame hlidani, kdyz se ji to hodi. Ted'ka jsem teda vystavila tézkej bojkot. Protoze, jak
Jjsem byla na tom Zlucniku, jak mi vyndavali Zlucnik, tak nam slibila, Ze bude hlidat. Ze nam
aspon dva dny vypomiuiZe. V sobotu mé manzel privezl, mél volno na ten den, ale v nedéli uz
musel do prace. A ona mu oznamila, Ze jede na kola. Manzel rika, ale hele, vzdyt si nam

slibila, ze pohlidas aspon, nez se ja dostanu z toho nejhorsiho... Tak rikala, Ze jede



S babama na kola. A pak Fika, pristi tyden prijedu a budu hlidat. Ja rikam, Ze tak to teda
nebude. Jakmile se vykiesu z toho, tak. Takze ted’ uz vi, ja jsem jasné dala najevo, Ze ji je
dam jen, kdyz budu chtit. Jo a ne, Ze kdyz ona si vzpomene. A zbytek, no tak svym zpiisobem
nas vsichni litujou. Neni mi to zrovna jako... Kamoska rika, no, kdyz ty mas to a nechtéla
by sis nekdy prijet odpocinout? Ale kdyz ja uz jsem v tom tak zabéhla, Ze uz si ani
odpocinout neumim, uz prosté jedeme v tom stylu, Ze odpocinek nevime, co je. Takze ti nds

Spis jakoze litujou. Ale uz nejsou ty reakce spatny.

e) Jaky je pomér Vasi a manzelovi/partnerovi péce?

., 30% na 50%, kdyz jsme doma oba. Kdyz on treba prijde z prdce, tak si treba
Evu jesté veme, nebo zase vsichni a jedeme vsichni... Rekla bych, Ze je to vyrovnany a
nemiuizu mu krivdit, ze by toho na mé bylo vic. Kdyz kolikrat uz volam, hele, jestli neprijedes
béhem chvile, tak se tady houpu na futrech. Protoze uz nemuzu, jo. On 7ika, jo, ja té

3

odvazu, ja té odstrihnu. *
4) Soucasnost — Zivot rodiny:

a) Jaké je to nyni, v jaké fazi zivota se jako rodina nachazite?

,,»No, tak to nevim. Jako pro okoli tak moznd nejsme, ale my se snazime zit jako
normalni rodina. Fungovat jako normalni rodina. Se vSemi plusy i minusy. Ja si rikam, Ze
kolikrat jsme na tom lip, nez néjaky jiny rodiny, co jako to. Na ty décka mame cas svym
zpusobem, jo, ten cas se udéla. Nejsme Zadny ti, co honéj tamdlencto a ty décka jsou po
druzindch, po tédlectéch. Nekdy mam pocit, Ze jsme na tom i lip, nez jsou na tom ty

‘

normalni rodiny. Aspon s tim dorozumenim, porozumenim. *

b) Mate cas “na néco svého*?

., Tak jako. Kdyz to tak vezmes, tak to dopoledne, co ona je ve Skole, tak mam casu
spoustu, takze vSechno, co si potrebuju zaridit, udélat, umyt to. TakzZe tohle to vSechno si
zarizuju dopoledne, takze odpoledne uz si ji vyzvednu z druziny, tak ten cas uz je hotovej az
do vecera, az do postele. Takze pouklizis, udélas veskerou prdci a potom uz musis fungovat
Jjinde.
€) Mate spolecné aktivity?

,,Jo, jo. Mame dost spolecnych aktivit. Jezdime na zahradu. To je ani ne kilometr.

Jezdime na zahradu, jezdime hodné na kolech, chodime na prochdazky. *



d) Co je nejvetsi problém ve vasem rodinném zivote?
., Ani ne, jako my si problémy nepripoustime. Manzel vzdycky rika, Ze kdyz bysme si

pripousteli problem, tak ze by to byl problem. *

e) Pracujete oba? Kdo je doma? Jaky to ma dopad?
., Pracuje manzel. Bere kazdou sménu, kterd je, takze tieba taky ma 230h. Jo, ja jsem

doma teda, pak to tady na me visi.

f) Mate ekonomické nebo zdravotni problémy?

,,Jako, jak jsme na tom financné? Podle mé by ty prispévky mély byt aspon trosku vic
zpristupnenéjsi, jo. Nehadat se o kazdej blbej bod. Mé stve to, Ze ty tady silou viile treba
naucis to dité chodit na zachod, opravdu da ti to praci. A oni ti to Skrtnou, jo. Pritom ty se
tady snazis, tobé to da takovou praci. A pak ti treba Feknou, zZe autismus neni v nasi
republice nemoc. Dyt jsou, dyt jsou trosku lazeny jinak. Ja, kdyz jsem si treba $la pro
prispévek na auto, tak mi ho tenkrat nechtéla dat ty papiry, jo. Tak jsem se rozcilila a jinym
to date? Ona ti ekne s klidem. Taky jsme jednym nedali, tak jsem ty dvere oteviela a
bouchla jsem s nima. Rikdam, jenom jednim? To je divny. A druhej den jsem si tam pro ty
papiry Sla. Rikam, ja je chci. No dostali jsme 150. Tamhle jsem si tieba Zddala na Rostu, Ze
jo. Protoze jsem Sla na tu psychiatrii. A ona, ja vam rovnou vypisu papiry, bézte si zazdadat.
Uznali mi jenom jeden bod. Osobni aktivity. Nic. Takze jsem podala odvolani. A Fikali,
nechcete to raci preto a abyste piisli znova? Rikdm, ja nemdm co ziskat, ale mam co ztratit,
takze kdybyste tady méla 3 a odvoldvala jsem se na 4, tak uz bych se bdla, protoze jste
schopny mi to strhnout na 2, ale tady nemdam co ztratit. Nehledné na to, zZe Skola si
vyzadala asistenta na cely den. Ja rikam, tak tam asi bude problém i ve Skole. No, ale to je
ve Skole problém, ne Vas. Ja rikam, ale to samy, co potiebuje ve Skole, potrebuje i doma.
Od zari mu mam nasadit strateru. To uz zase mate léky. No, tak my to tam poslem a
uvidime. Ze se musi opravdu o vsechno rvat. Mé to ale Stve viici. Ja mam takhle, kdyz
takhle otevres tu sit, jsou to vase deti, budte radi, Ze se o né miiZete starat, no, to jsou jen
takovy ty. Bych rekla nafouknuty bubliny, ale kdyz si vemu, tamhle mam znamou, ta ma 6
deti, makat se ji nechce a od statu dostava 25 tisic. Déti jsou zdravi, jen liny. Ona jim
kupuje cigara, at nejsou nervozni a todlencto. Ani jeden nekourime, ani svym zpuisobem
nepijem, jen obcas todlencto. Vsechno jde do décek. A ja se mam jako to, kdyz nemiizu do
prace. Ona do té prace miize, ale ja ne. No, tak jako zdravotni. Manzel je jako naprosto

uplné ready. A ja jsem taky svym zpiisobem. U nas nastane problém, az mi budou ménit



koleno. To budem teda upiné v cudu. Ja nemdam chrupavku a meniskus. Nemam tam nic,
takze ted’ potrebuju vymenit kloub celej, to si neumim predstavit, jak to tady bude fungovat
S nasi Evou. S tamdletim by to bylo v pohode, ale s nasi Evou to vitbec nevime, jak to bude
vypadat. Ale jinak jsme zdravotné v pohodé, jinak jsme v pohodé a doufame, Ze to tak i

zustane a budeme tady co nejdyl.

g) Ménila byste néco? Co by Vam ud¢lalo radost?

., To je zajimava otdzka na zamysleni. Tak vis co, ¢lovek si néjak tak prijmul to, co je
a asi bych ti ted’ pri poloZeni otazky rekla, Ze nevim. A nebo spis ne. Ted momentadlné jsem
V tom, Ze jsme spokojeny, jo? Jsme spokojeny. Mala je spokojend, obcas nas zlobi. Obcas si
zobnu, obcas teda i musim, kdyz noha boli a ja nemiizu. Takze jako ja mam zas krabicku na
roky toho lexaurinu, jo, takze opravdu minimalne, snazime se to jakoby vy to, ale on tedka
alkohol mé dostava do velkych depresi, takze, Ze bych vypila litr vina, to uz davno je pryc.
Ten mé dostdava do ouzkejch. Takze v té hlavé néco je usidlino, néjaka takova ta skulinka,
ktera teé tam dostane, do té deprese. Ale jinak si myslim, Ze mame, Ze jsme spokojeny, ze
mame to, co mame, mala beha. Sice je hodné hyperaktivni, ale uz jsme se v tom naucili a
Jjsme spokojeny. Jako, kdyby byla trosicku vic klidna, vitbec by mi to nevadilo. (Smich)
Onehdy jsme s manzelem sedéli na zahradé, Eva zas vyvadéla, behala, litala a ja jsem tak
Fikala, co bych dala za to, kdyby se potvrdila ta prvni diagnoza, ze nebude v Zivoté chodit.
On tak sedél a ikal, vid' Ze by bylo viechno uplné ready. Vis, co bychom méli klidu?
Nékam bysme ji dostrkali, neméli bychom tady, zZe nikdy se nenauci cist, nikdy psat.
Vsechno by zvladala, byla by jen na vozejku. Mé by se to, clovéce, i libilo. Rikam, cernej
humor je u nas cernej humor, ale tak jsme si vikali, ta prvni diagnoza, co mé dostala
tenkrat do kolen, by bodla ted, protoze ted nikdo nevi, zZe jo. ProtoZe ve Skole mi ted’ tvrdi,
Ze se do ni uz vic nedostane, Ze uz mame konec. Taky my nevime. Tak, kdyz nebude umét
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Cist a podepsat se. Jde o to, aby fungovala tam, kde ma a tim to konci prece.

h) Kdo Vam kdy ve vasi situaci nejvice pomohl? (Clovék, instituce)

., Svym zpiisobem nikdo. Vsichni méli néjaky takovy, vsichni nas nékam cpali, ale my
Jjsme se treba snazili Fidit podle rany péce, karticky, todle, vSechno uplné na nic. Spis my
Jjsme se nervovali, ta byla nervozni taky, takze vitbec. No a k doktoriim, tam jdes, Ze ti taky
nic nefeknou, tam ti jen napisou papiry. TakzZe spis, kdyz konzultuju, tak s tou specialni
pedagozkou, s tou znamou, kdyz je néjaky problém, tak ji napisu, ona mi okamZzité vola,

protoze ona mé nechce nechat v nejistote. Takze si myslim. Spis mé rozcilujou lidi, ktery



tvrdej, zZe ty vis sama, jak na tom to dité je a oni ti vnucujou néco, co neni pravda, takze
treba taky v tom centru maji to, Ze ti ika, hele, tak tohlencto musis, dyt ona je tak sikovna,
ona tohle da, rikam neda, neda. Kdyz mi pak tiidni rekne, jsem dobra, drzela jsem ji 5
minut na zidli, tak rikam, to jste dobra. Takovi ti lidi, co z tebe délaj hysterku, nebo
takovou, kterd ji omlouva, pritom to nedelame. Tak ti mé Stvou, ti mé dokdzZou vytocit,
vylozZené nasrat. Ale opravdu jsme se setkali i to samy, ze jsem narazili i na ucitelku, jak do
ni jela, jela, jela, ze do ni hustila takovym zpiisobem, Ze za 2 mésice se zhroutila, Si
vyvolala epilepsii bricha, no. Ze vlastné opravdu to a pak se dostala do c¢asovy smycky, Ze
jsem ji nemohla z toho dostat. Pak nas napadlo, ani nevime jak, Ze viastné slovo jedeme do
Skoly, jdes se ucit se zménilo ve jdes pracovat a tohle nas vytdahlo z té smycky. Ale tri roky
Jjsme zili v casové smycce jen kwviili jedny krave, ktera byla ambiciozni a nepatii do, nedej

boze specialni, skoly.

i) Co je Vase nejvétsi radost? Cim se zabavite?

,»No, uklidnuju se varenim, kdyz mé to chytne. Protoze takhle, kdyz si sednu, Eva mé
zacne otravovat, ale kdyz stojim tady v tom misté a néco délam, ona je relativné takova
V tom. Tak ja varim, pecu. Knizku otevrit nemuizes, protoze okamZzité té z toho vyrusi,

zkousela jsem plist, ale to je taky furt néco, takze takhle. *

J) Jaké jsou/byly vztahy s prarodici? Jak dité ptijali?

.S druhou babickou se vidime pétkrat do roka, takze jednou za ty tri mésice. To je v
pohode, to si jen telefonujem. Mamka toho ma sama dost, otec md 5 bajpasii, ted mu jeden
nefunguje. Takze mu budou zavirat, takze pujde jen na 4 obéhy. Ma svyho dost. Funguje to
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normalné. No, o manzelové uz jsem mluvila. *

13a
a) V jakém vztahu k ditéti jste?

,, Bratr.

b) Jak Casto se s ditétem vidite?

., Kazdy den

C) S ¢im roding/ditéti pomahate?
., V podstaté... Provoz V domdcnosti, to znamend, Ze vzhledem k tomu, Ze Zijeme i

S babickou, takze jak zaopatrit sestru, coZ v sobé miize zahrnovat ranni hygienu, pripravu



pokrmu, toaleta, vSechny tady ty obsluzné véci, tak velice podobné i s babickou, ale

“«

samoziejmé i dojit na nakup a nejcasteji ty veci, co se tykaji chodu domacnosti.

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?
., Tak, jestli myslis to, jak ted'ka Zijeme, jako ja, Marek, mamka, sestra a babicka, tak

si myslim, Ze celkem dobry.
e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, Ze ma dité zdravotni postizeni?

f) Jaké to bylo pro matku?
., Tak tohle spis vim z vypraveni, co mi vypravéla ona, to znamenda, zZe v podstaté
velice neprijemna zprdva, zhrouceny svét, uplné nova situace, néjak se s tim poprat, takze

«

jako celkem Sokujici. *

g) Jaké pro otce?

,, U tatky tézko Fict, protoze tam on mi o tom sam nevypravél, jak to tenkrat proZival.
Jak znam svého otce, tak on je spis takovy micenlivéjsi, vétsSinu toho on si odehrava tak sam
Vv sobé. Ze by to potieboval jako néjak verbalné ventilovat. Ale tak urcité prozival stejné
tezke chvile jako mamka a od rodiny neodesel a fungoval v podstaté do mych 15 let. Takze
ta samotna zkuSenost, Ze je sestra postizend, nevedla k tomu, Ze by nds opustil, nebo Ze se

rozhodl zit sviij viastni Zivot.

h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?

., To je pomérné komplikovana otazka, protoze nevim, jak by rodina fungovala, kdyz
bych postizenou sestru nemél. Ale vzhledem k tomu, co jsem prozival ja, tak tam bylo hodné
navstev lékaru, denniho stacionare, to znamena, Ze ty véci, co jsme jako rodina resili a co
bylo naplni dne. I mamka vlastné, protoze mamka, pokud by neméla postizenou dceru, tak
by chodila do zaméstnani, to znamend, Ze je to asi jedna z prvnich zasadnich véci, Ze
mamka nechodila do zaméstnani a byla doma. Jejim predmétem byla v podstate péce o
sestru. Jak ruzny rehabilitace, co vim, tak delala Vojtovku svého casu, Bobath. Takze tohle
to, resila Evu. Pak samozrejmé tahanice s urady, myslim Ze i chvilku u nds byla rand péce,
na to si pamatuju spis mlhave, ale vim, Ze néjakd pani tam figurovala, takze tam to bylo, no

vlastné celkove Zivot tim byl poznamenanej.

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?



,,Samoziejme mé to ovlivnilo ohromnym zpiisobem. Dost mé to formovalo uz od
raného detstvi, vlastné az po tedka. Muzeme premyslet, jak moje humanitni smerovani je
tim ovlivnéno. Vztah jako k rodiné... Nevim, nevim. Jako myslim si, ze vztahy mdame
pomeérné dobry, nebo muizeme Fict, Ze ten systém vice ¢i méné ten rodinnej je fungujici, nenit
to samoziejmé idealni a jak u Marka, tak u mamky jde videt, Ze makaji, pracuji a maji toho

‘

docela dost, takze jo..."

1) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodic¢a?

,, Urcité, co si myslim a co se viceméné shodovalo i s tim, co mi Fikala mamka, Ze je
to dohromady utuzilo. Jinymi slovy chci Fict, Ze by se patrné rozpadl driv, pokud by neméli
postizenou dceru, protoze oni v podstaté v téch krizovych obdobich neresili sebe, ale resili
Evu, co s ni, oblitat... Takze prvni roky byla Eva hlavnim programem a sami na sebe moc
casu neméli, coz sice nent uplné idealni, ale na druhou stranu nemeéli cas resit viastni
manzelstvi, ktery pak, jak byla Eva samostatnéjsi a samostatnéjsi, tak se ukdzalo i jako
fatalni. A Ze viastné po néjaky dobé si ti dva nemaji co rict. | ten rozvod, kterej pak
probéhl, nebyl viastné na zakladé postizené sestry, ale byl spis, Ze ti dva lidi zjistili, Ze
nemaji si spolu moc co rict a je to vlastné to manzelstvi generace nasich rodicii, kdy to
manzelstvi koncivalo rozvodem c¢im dal vic castéji. Bylo to tak, Ze prosté ted’ nam rostou
deti a co my dva budeme spolu délat. Spis, Ze jsme se zastavili po néjakym kolotoci a co my

«

dva vlastnée. *

J) Pro koho si myslite, Ze je pé€e narocnéjsi? / Kdo doma zastane vice prace?

,,No mamka, ta je hlavni ten, co resi tu péci. Marek samozrejmé cdstecné taky, ale
ten se zameruje hlavné na financni chod té domacnosti a chod té rodiny ma vlastné mamka,
ktera resi Evu. Samozirejmé ji resi i Marek. Mamka resi objednani obédii, zabezpeceni
babicky a tak dal. Takze celkové celé organizacni véci se vice dotykaji mamky, co se tyce
téch emocnich nebo néco takovyho, to tézko rict. Jak mamka, tak Marek jsou zvykli, Ze maji
postizeny dité, coz predpokladam, Ze uz vis. TakzZe i ten Zivot, kterej Marek vedl, nez se dal
s mamkou dohromady, nez jsme se odstehovali sem, byl do jisté miry obdobny, moznd i
Byla tam viastné hluboka mentalni retardace, nevim, jestli tam bylo jesté neco
pridruzenyho, asi ne, ale s Evou se na rozdil od néj miize Marek i domluvit. V tomhle
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ohledu je to v uvozovkach moznd jednodussi, nez to mél predtim.



k) Co si myslite, Ze by rodicim ditéte pomohlo?

., Tak tady zatim jsou moznosti néjakych odlehcovacich sluzeb a i ja vilastné jsem
V situaci, Ze miizu pomoci. Muzou si jednou za cas odjet na dovolenou a ja tady mizu byt a
jak Evu, tak babicku bez néjakych problémii zaopatrit. Tuhle tu odlehcovaci sluzbu jim
muzu udélat i ja, coz tak je uz nékolik let a je to vlastné asi nutnost k preziti, protoze to by
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bylo jinak na zblazneni. *

1) Jaky postoj k sourozenci mate vy?

,, O tom jsem zrovna nedavno premyslel, protoze jestli je to... No, mame pomeérné
netradicni sourozeneckej vztah. Protoze ja samoziejmé byl vychovavanej od malicka v tom,
Ze mdm sestricku, o kterou se musim starat. Jsme dvojcata, to predpokladam, Ze vis. Takze
ted otazka, do jaké miry je nas vztah vitbec sourozenecky ve smyslu dvojcat. Protoze uz od
detstvi jsem ji braval v podstaté néco jako mladsiho sourozence, o kterého se musim
postarat a je do znacné miry zavisla na svém okoli, takze at’ chci nebo ne, tak ji beru
takovymhle zpiisobem, nicméné obcas tady mame i takové, ze ji obcas postouchnu, aby
nevysla ze cviku, obcas se ji zeptam, jak ve Skole a jestli tam nechce ziistat delsi dobu, tak
ta uz se certi, ale hlavné v takovéhle pozici a jinak samoziejmé - ¢im je starsi, tim se s ni da
lépe komunikovat, mluvit, mluvit a ten dialog se miize priblizovat nécemu. Ale vidycky to
pro mé bude patrné nékdo, o kterého, nechci rikat, Ze se musim postarat, ale do
budoucnosti budu mit na vybér, bud’ se o ni postaram jd, nebo nikdo, takze tam ta vidina je

celkem jasna. Ale jako vztah, pokud bych ho mél néjak ohodnotit, tak je nadpriimeérny.
m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

n) Pokud mate déti, v cem se podle Vas 1isi péce o dité s postizenim od ditéte bez

postizeni?

0) Jak rodina dité ptijala?

,, Tak od détstvi u hodné rodin to hodné byva tak, Ze se vidaji s ostatnima rodinama
S ditetem s postizenim, to u nds tak nebylo. Jak mamce, tak Markovi to nedeld az zas tak
dobre. A maji filozofii, Ze potiebujou trosku videt i tu normalitu toho kolem sebe,
neobklopit se tim vsude okolo sebe, to mél tendenci i ten miij otec, Ze pomalinku, ted’ to
reknu asi presné, jako mamka: potahnout dum cernym suknem. Také tuhle informaci uz si
obdrzela. Jde asi o néco, co se miize tykat myho otce a jeho reakcim. On je rozdil - dokud

jsme byli v Hradci a kdyz jsme tady. Do néjakych 15 jsme Zili v Hradci. A ona se toho



docela tyka i socidlni skupinka té mamky, protoze mamka vyrostla v Hradci, narodila se
tam a vicemeéné vsechny vztahy, ktery ma, byly praveé v Hradci. To znamenad, Ze do téch
nasich 15 let se ta nase skupinka stykala, hlavné teticky, stryckové s beznymi détmi,
nevyhledavali jsme rodiny, které by meli déti s postizenim. Takze mamka plynule
pokracovala v tech vazbdach, ktery méla predtim a vzhledem k jejimu tempermentu si je i
udrzela. Takze jsem ani nepostrehl, ze by se nejak hodné lidi odvratilo od nasi rodiny na
zaklade postizeni sestry. Na druhou stranu, ja tohle jsem mohl vnimat, nevim v kolika

‘

letech, moznd v sedmi, v osmi.

p) Jak dit¢ piijalo okoli?

,,Jako obcas jsme se stykali treba s néjakymi jinymi rodinami ze staciondre, kde
Eva chvilku byla, pak navstévovala ZS. Tam, ze by mamka méla néjaky pidtele, se kteryma
by sdilela, to ne, to asi nasla az u Marka. A u otce ta socialni sit' je mi zahadou a myslim si,

Ze byla trosku prevzata od mamky. Kamaradi mamky.

14a
a) V jakém vztahu k ditéti jste?

,,No, to uz urcité vite, jsem vlastné manzel matky Evy.

b) Jak casto se s ditétem vidite?

,»No, kazdej den.

C) S ¢im roding/ditéti pomahate?
,, Tak, co je potreba obstarat. Ono se to vlastné dost odviji od situace. Jednou jsem

prye, tak se musi postarat manzelka, ale kdyz tu jsem, snazim se zapojit. *

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

,»No, myslim si, Ze urcité pozitivni.

e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, Ze ma dité zdravotni postizeni?
,,Jd nevim, do jaké miry jste se bavili s manzelkou, ale ja jsem do nedavna byl také
otcem postizenyho ditéte viastne. Ale u Evy to bylo jiny, protoze jsem ji poznal, az kdyz byli

viastné celkem velci.

f) Jaké to bylo pro matku?



g) Jaké pro otce?
h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?
ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

i) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodica?

wewvr

o6

,No... Pro manzelku. Urcité.
k) Co si myslite, Ze by rodi¢tim ditéte pomohlo?
1) Jaky postoj k sourozenci méate vy?

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?
., Vztah Jana a Evy, no... Maji se rddi. Jan ji docela spickuje, ale zase nenechaji na

sebe dopustit, to je jedna véc a ja myslim, Ze je to vyborny.

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vas lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez
postizeni?

,,Je spousta véci, se kteryma se rodi¢ musi vyrovnat, at uz je to treba jen ten
samotnej fakt, Ze se nechodi do normalni skoly, takze z toho vyplyva spousta véci. Je to dost
emociondlni zdlezitost a tohle to se hrozné obtizné... Jako s EVOU zas tolik prace neni, kdyz
Vezmu v uvahu, ze ona si dokaze o cokoliv rict, ona ta mentalni stranka tam neni zas tak

‘

Spatnad, takze..."
0) Jak rodina dité ptijala?

p) Jak dit¢ piijalo okoli?
,,No, ja osobné o tom nevim. Eva je takova, takové povahy, no... Ty reakce jsou na ni
pozitivni, kazdy se spis snazi se o ni starat, nebo... Urcité jsem se nesetkal s nécim
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Spatnym. ‘

q) Vztah prarodicu a ditéte?
, Eva je rada, Ze ma takzvané babicku domdaci a vzhledem k tomu, aspon teda, co vim
o byvalé tchyni, tak tam Eva citi urcitou krivdu, tam ten vztah nebyl, takze naopak tady to

«

ocenuje, Ze ona zas tyto veci ocenuje.



r) Spolecné aktivity?

., Tak vyslovené spolecné aktivity ne, jakoze bychom provozovali néjaky sport nebo
konicky. My s manzelkou si kolikrat radi sedneme, povidame si, jako... Takhle to nas bavi
porad, ale jak uz z povahy véci, nekteré zajmy... Ona se ted uci anglicky a dost casto ji
pomdaham s necim. Nebo ji néco ukazuju, tieba vtipy, aby to preloZila nebo tak.

‘

S manzelkou to cestovani, kdyz je moznost, je v podstaté jedno kam.

s) Vztah se zdravym ditétem?

.S Janem vychdzim velice dobre.

15a
a) V jakém vztahu k ditéti jste?

¢

,, Babicka, nevlastni no... "

b) Jak casto se s ditétem vidite?

,,Pordd, ja uz jsem u nich. *

C) S ¢im rodiné/ditéti pomahate?

«

,No... Ja uz nic, popovidam si. "

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?
,,Dobrej. Jo... Mam hodnyho syna, snachu, co bych chtéla vic. A deti mé prijali
zababicku. Staraji se o mé. Eva nemiize, Ze... Ale taky vidycky rika, Ze ma domaci

babicku. “
e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, Ze ma dité zdravotni postizeni?
f) Jaké to bylo pro matku?
g) Jaké pro otce?

h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?
,,No... Snacha ziistala doma s Evou. Nechodi do prdce a stard se o ni celej Zivot,

voziju do skoly.*

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

3

, Myslim, Ze by to bylo stejny. Jezdili by za mnou.



1) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodic¢t?

., Ten maji i tak dobry. *

wewvr
vevr
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furt okolo sebe, ale syn taky teda, kdyz je doma, tak se stard, jak o mé, tak o ni.*

k) Co si myslite, Ze by rodi¢tim ditéte pomohlo?
,,No, Jan jim pomaha, ale Eva, co chudera miize delat. Nema jak, no...

3

Nemiize. Chodit nebude sama, videt nebude.

1) Jaky postoj k sourozenci méate vy?

«

., Jak ke svymu.

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

¢

,,Dobrej. Staraji se o sebe.*

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vas lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez

postizeni?

0) Jak rodina dit¢ ptijala?

I3

,,Dobre. Mame ji radi.

p) Jak dité ptijalo okoli?
., Taky tak. *

16b
a) V jakém vztahu k ditéti jste?
B: ,, No jsme dedecek a babicka. “

b) Jak cCasto se s ditétem vidite?
B: ,, No, my se vidime nékolikrat do tydne, protoze bydlime jen 8 km a oni viastne
pres nasi vesnici jezdi na hypoterapie do sousedni vesnice, ale i my sem jezdime. Takze

nekolikrat do tydne.

C) S ¢im roding/ditéti pomahate?



D: ,, Zpivame. “ (Smich). ,, Zpivame a basnickujeme, vsechno. Vozim ju po
prochazkach.

B: ,,KdyZ jsou u nds obé dve, tak treba véera u nas obé dve byly cely den, tak on
s Janou jde s vozickem na prochdzku a ja mam Hanu chodici, plus s nama jesté bydli vauk
Jjedenacti letej a rodice byli v praci, takze jsme tam méli vSechny tri, véetné jich teda. Takze
ja mam ty dva chodici a Jana jde na prochdazku s dédou. No, a pak jsme spolecne hodné

Casto na dvore, na zahrade. Mame velkej dvuir, takze tam travime hodné casu. *

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

B: ,, Hezkej, uprimnej, peknej.

e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, Ze ma dité zdravotni postizeni?

B: ,, Tak to bylo zIy, samozrejmé, to bylo Spatny. No, ja myslim, Ze to vlastné je porad
néjak viastné. Ale vlastné se s tim clovek vyrovnd, kdyz pochopi, Ze s tim nic nenadela.
Dcera déla maximum, co viastné, jako matka, délat miize. Vyuziva veskerych moznosti a
veSkeré pomoci, co miiZe, a presto ten stav je takovy, jaky je, takze cloveéku potom nezbyva
nic jiného, nez se s tim vyrovnat. Jednoduché to samozrejmé neni, ze jo. Ta situace byla
hrozné Spatna ze zacatku, protoze se narodily brzy a tim, Ze ten Petr zemrel, nevédélo se,

Jjak bude pokracovat jejich zZivot. Bylo to narocny, hrozné.

f) Jaké to bylo pro matku?
ona jim venuje veskerej cas a energii. Ona neZije sviij zivot, ona Zije Zivot svych déti. To, co
deéti potiebuji, to je pro ni priorita. Jestli ona néco potiebuje, k holici nebo nekam, ona
nikde nebyla x let. Kde chodijou Zensky s kamardadkami si popovidat, to ona vitbec nezna,
jo. Ale nechodi nikam a ted’ si jesté na vrch vzala to zaméstnani. Aby teda jesté ty penize
nejak vic, protoze z toho jednoho platu to neni. Bydleji, v podstaté nemaji viastni bydlen,

¢

to patri tem rodicum tady toto. "

g) Jaké pro otce?
B: ,, On si presto jesté najde cas, ze sbira karty, ma néjakou partu klukii, a nebo chodi

3

nekam.

h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?



D: ,,Ja myslim, Ze né. No, tak vzali jsme to na védomi a délame, co mizeme, abychom

¢

to ulehdcili vsem. *

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

B: ,, Myslim, Ze bychom se treba vidali uplné stejné. Mame ti deti. Syn, ten bydli u
nas v domé. Ta nejmladsi se ted vdavala, ta bydli az u Brna. No, viastné asi tolik bychom
se nevideli, kdyby nds nepotrebovali. *

D: ,, No, jsme radi za kazdou zastavku nasich deti doma. Nikdy nerekneme: ,,jezis, zas
to*“. Takze dobry. "

B: ,,Jako, kdyby nas tolik nepotiebovali, tak bychom se tolik nestarali, ale tim, Ze
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obcas... tak.

«

D: ,,Kdyz prijedou, tak je dobre.’

1) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodica?

B: ,, Urcite. Myslim, ze hodné. Toho casu je min. Oni zacali spolu brzo, vilastné
V Sestndcti letech, E (dceri) bylo 16 a P (jejimu manzelovi) 20. Po 4 letech se brali a déti
meéli vilastné az po 10 letech. Myslim, Ze hodné se to zménilo. Ono uz se to zménilo, kdyz se
nastehovali sem. To bylo takovy... ProtozZe 4 roky po svatbé bydleli u nds v jedné

mistnosti.

B: ,,No pro E (dceru). Jednoznacné. Naprosto jednoznacné. Protoze P (manzel
dcery) je v prdci, ze, on musi zas vydélat ty penize. Odjede v 6 aV 6 se vrati. Ale E (dcera),
ta 24 hodin denne.

k) Co si myslite, ze by rodic¢tim ditéte pomohlo?

B: ,, No, kdyby méli to bydleni, to by byla uplné bomba. Tady je to, myslim, i stresuje
hodné. Oni to maji priichozi. “

D: ,, Pro obé déti je dobry, Ze ta nase dcerka je takova, jaka je. A dokdze i zazraky do
t71 dnil, jak se Fikda. Ma vSechno sehnany, zjisteny, jak se rika. Klobouk dolit pred nou. *

B: ,,No, a hrozné by ji pomohlo, kdyby méla asistentku. Na par hodin denné. Aby ona

«

si odpocala. *

““

D: ,,Ona od rana do rana zije tady tim. Shaneni, starosti.



B: ,, Ten asistent odbornej, kterymu ona by mohla vérit, protoze ona hned jakoby
Kazdymu nevérila, ona chce ¢lovéka, kterej tomu rozumi. A aby to dité netrpélo. To by ji
urcité pomohlo. Clovéka, kterymu miize vérit, jako nam tieba.

D: ,, Treba ted’ka pro ty déti, jak to maji, to je tokova vyhra, Ze maji takovou mamu
dobrou. Jako samoziejmé aji otec, ale je to vSechno vétsinou na mamé. “

B: ,, To i viastné doktorka, ta détska, se vyjadrila, Ze kdyby méli jinou mamu, tak ze
nezijou. Tam opravdu $lo o zZivot. Rok a piil ji krmila tou hadickou. Ona byla u nas. *

D: ,, To jako neberte, Ze je to dcerka, ja si Fikam, jak je to pro ty déti fajn, Ze maji
takovou mamu, ze jsou jak v bavince. Vsechno zajistény, aby méli vsechno to.

B: ,, Nevim, jestli vam vikala, Ze by je v téch laznich v Boskovicich mohla nechat
samotny, ale ona je nenechala. *

D: ,,Ona ma taky velky problémy a ona je neresi. Viechno pryc, ona resi décka. Ona
neresi ty svy problémy, to je pro iu nepodstatny. A ma taky jenom déti. Kolikrat ji Fikam

‘

musis jit tam a tam a ona Ze nemda cas na to...

1) Jaky postoj k sourozenci mate vy?
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B: ,, No, péekny, pozitivni. Obé.

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

B: ,, No, ony tomu nerozumi, v jakym stavu se nachdzijou. A protoze ten autismus
maji obé dve, tak ten konflikt tam je. Nejsou sice az zas tak casty. S Janou se nedomluvite,
ale Hané se to snazime vysvétlit, ze ta Jana md néjakou nemoc. Ze se nechova tak, jako
ostatni. Ze ona to musi respektovat. Tak se ji to snazime vysvétlovat. A vérime, Ze aZ bude
vetsi, tak to pochopi a nebude reagovat tak, jak reaguje. Myslim si, Ze se to trosku zlepsilo.
Ona méla uplny zachvaty vzteku. *

D: ,, Uz to neni tak hrozny. Treba se jen podiva po mamé, aby ji nenadala, a radeji
jde pryc. Zdrzuje se, hodné se zdrzZuje.

B: ,,Ja jsem ji asistovala ve Skole a ji, jako smich ostatnich deti, viibec nevadil.
Jenom toho dvojcete svyho. Tam je néjaky specifikum v té jejich poruse. Ze clovék nevi, jak

to vnitrné prozivaji.

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vs lisi péce o dite s postizenim od ditéte bez

postizeni?



B: ,, To je naprosto néco jinyho, to se viibec neda srovnat se zdravyma détma. Kazda
mad ty svoje poruchy a potreby. Nemaji bézny hracky vitbec, nepohraji si spolu. My jsme
meéli dve deti brzo po sobé. Syn a dcera jsou od sebe jenom rok a piil. Tu dalsi jsme meéli az
za 10 let potom. Oni si spolu hrali. Sice méli normalni bézny konflikty, ale dokazali se
zabavit. Ja jsem si mohla néco délat a oni se spolu zabavili, kdezto tady viitbec. Kazda ma
Jjiny oblibeny knizky, hracky v uvozovkach, ony si hraji jenom s knizkami a s tabletem. Jiny
hracky neuzndvaji.

D: ,, Zddnd panenka a kocar, to neexistuje.

B: ,,Obcas s Hanou néjaky puzzle sloZime, nebo tak, to jeste udéla. Je to uplné jina
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vychova. ‘

0) Jak rodina dit¢ ptijala?

B: ,,Ja myslim, Ze dobre. Jsou to takovy dvé mily holcicky.

D: ,,Jo, to jo, prosté je to tak, tak je to tak a jedem dal. Jako od P (dcery manzela) je
to takovy trosku, ja nevim, jak bych to rek, no. Takovy, studenci. *

B: ,, Ti se s tim jesté nevyrovnali, myslim.

D: ,,Kdyz sem prijdeme, tak deti letijou na babi. Ale tam u nich to tak nevidim.
Néjakou takovou vielost. *

B: ,, Ale oni maji i ke svym detem takovej studenci. Je to i tim, zZe jsem byla v té skole,
umim je zabavit a mam i jiny pristup k nim, nez oni. Tady ten dédecek ji nikdy nevzal do
vozicku.

D: ,, Oni jim koupijou prvni posledni, ale to neni vSechno. Je to hodné, ale neni t0

v§echno. Treba, jak to ma babi k nim nebo ja, to je to stokrat lepsi, nez néjaky penize nebo

tak. Déti nemaji hodnotu penéz. Oni si chcou s nema hrat a tak.

p) Jak dit¢ piijalo okoli?
B: ,,Jo, tak to kazdej prijal, jak to je.*
D: ,,Je to tak. Je to tak, jak to Zivot napsal.

«

B: ,, Pomdhaji, treba sbiraji ty vicka. *
17c
a) V jakém vztahu k ditéti jste?
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., Bracha, mladsi.”



b) Jak casto se s ditétem vidite?

., Tak, tedka je to meéne, jelikoz bydlim zvlast, ted’ je to ménée. Driv jsem
bydlels nasima, tak to bylo castéji, ale ted, jak chodim na vysokou skolu, tak jednou
tydnezhruba.

¢) S ¢im rodiné/ditéti pomahate?

., No, konkrétné... tak celkove. Ja si myslim, Ze to je spis takova vseobecnd podpora.
Tech jednotlivych cinnosti je dost, kdyz je néco potieba, tak to resime spolu. Jak
V domacnosti, tak o toho Karla, ale jak rikam, kdyz jsem tam bydlel, tak to bylo vic, tedka,

Jjak bydlim sam, tak uz je to pochopitelné méne, ale tak komplexné.

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

o6

., Dobry, pozitivni, nejsme néjaci to. V pohodeé.

e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, Ze ma dité zdravotni postizeni?
., To ja asi nedovedu popsat, protoze bracha to mél od narozeni a je starsi. A ja jsem
V tom vyristal, takzZe to tezko rict. Jako myslim, Ze jsem to nikdy nevnimal uplné Spatne,

bral jsem to tak, ze to tak je. A tak néjak no.

f) Jaké to bylo pro matku?

., Tak, ja si myslim, Ze uplné nejhorsi to bylo v té dobé, kdy jsem jesté nebyl na svéte.
Tezko Fict, kolik roku trvalo, nez si clovéek uvédomi, Ze to tak je, ale szije se s tim. Tak
tonéjakou dobu trva, ale myslim si, Ze za posledni dobu to je, Ze to ty lidi posili, mamku a
tak. Uz ted’ jako v pohodé ale myslim si, zZe ze zacatku to bylo tézky. Bylo s tim spojeny
hodné doktorui, coz je do ted, ale uz je to jiny, uz to jinak vnima, bylo toho vice a byt porad
V prostredi, kde se porad néco resi, clovek to bere jinak. I kdyz Karla musi nosit a tak, tézky

si to predstavit. *

g) Jaké pro otce?

., Myslim si, Ze se vzdjemné podporujou jako partneri a rodina. Ale myslim si, mozna,
Ze ten tatka to nese tak jakoby hur, ale tézko rict, pak se to projevuje na me, Ze se snazi meé
nejakym zpusobem podporovat, nekdy az moc. Jako snazi se mé podporovat. Tézko rict,
myslim, Ze stoji pri sobé a podporuji se, ale ten konkrétni vztah s Karlem ma v drtive

‘

vetsine mamka, takze to je na mamce.*



h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?

., To se tézko 7ika, ale myslim si, Ze to urcité rodinu ovlivni. Ti lidi, co v takové rodiné
Zijou, maji treba trosku jiny hodnoty a maji jiny probléemy, nez ostatni lidi, Ze je to ¢lovek
Z takove rodiny. A kdyz se s nekym bavim, tak lidi to vnimaji riizné. Ale jsem za to rad, nez

Ze bych to vnimal nejak negativne. “

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

., Tak, ja si myslim, Ze by to bylo jinak, ale tézko si to predstavovat, kdyz to tak neni,
Jjinak by to bylo, protoze by to byl starsi bratr, chodil by vys do skoly, bylo by tam i to
sourozenecky, takovy to, postuchovani. Ale takhle je to jiny. Karel a ja, to se neda moc...

to. Takze to se asi, jako kdyby, snazZime podporovat, ale je to jiny, neni tam, no, je to jiny. "

1) Jak si myslite, ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodic¢a?

,,No, to... ja si myslim, ze urcite ovlivnilo, ovliviiuje, nevim. V nékterych vécech
pozitivné, v nécem negativné, tézko rict jako celkové. Urcité je to ovliviiuje v tom, Ze kdyz
nepocitam to, zZe Karel jde nékam na 5 hodin dopoledne, tak jsou s nim porad, 24 hodin
denné, o vikendu, nemaji c¢as na sebe, co urcité ty partnery musi ovliviiovat, ale jako nevim,

tézko Fict, jak to maji mezi sebou.

,,No, tak tam je to rozdilny v tom, Ze tatka chodi do prace. Mamka se stara o Karla a
domacnost je na té mamce. Tata 7esi zas jiny véci. A cisté o Karla mamka skoro vsechno,90

na 10. Nekdy jdou s mamkou ven, ale mamka zastane veétsinu.

k) Co si myslite, ze by rodic¢tim ditéte pomohlo?

., Tak, ja si myslim, Ze ty penize jsou treba jedna veéc, ale druha véc je, jak lidi s tim
nalozi. Tak, ja si konkrétné myslim, Ze by pomohlo to, ze by si mamka vekla, Ze ted udéla
néco pro sebe a nebude furt, kdyz to reknu, ze ma furt toho Karla a ted’ se boji, aby to a aby
to, az moc, ted to nemyslim spatné, ale ma toho, jakoby, az moc. Mozna tim, jak je ta
matka, tak se, jakoby, vic boji. A Ze by si méla i takhle néco pro sebe udélat, nekam jet, ze
by ji to psychicky pomohlo a dodalo ji to energii. Méla by v tom zivoté délat i pro sebe,
protoze nedéla v podstaté vitbec a ma to nastaveny tak, ze to déla pro Karla, pro okoli, ze
by méla i to, co si preje. A to samy asi s tim, aby nekam vypadli, nékam jeli. Ono se to v

podstate blbé resi, Ze neni moc moznosti, kde by Karel mohl byt, az uz z toho, Ze to viibec je



mozné, a pak taky z toho, ze by mamka nebyla v pohodé. Ze by bylo néco, kde je to

prijemny, kde vi, Ze to ti lidi delaji dobre.

1) Jaky postoj k sourozenci mate vy?

,, Tak, my to mame jako tak. Me takhle prijde, Ze je rad, kdyz si spolu povykladdame.
Za posledni dobu se vidame méné. Ne tak, ja ty vikendy a tak, takze toho prostoru je min,
ale kdyz ted’ prijedu a mizeme si spolu popovidat, tak on je rad, tak, no. A jeste, kdyz je
néjaka spolecenska udalost nebo tak. Nebo nekdy, kdyz si zavolame, tak on rad vyklada
Semnou a i s kymkoliv jinym, to si taky myslim, Ze treba viastné je doma s tou mamkou i
Jjakoby moc, pak to ma dopad, Ze uz to neni to nejlepsi, ze ta manka, kdyz je furt s nim, si
mysli, Ze je to nejlepsi, ale pro néj by bylo nejlepsi se vidat i s jinyma, novyma lidma a tak,
no. On uplné najednou ozZije uplné. Ono je to pochopitelny, ze s tou mamkou ho to nebavi.
A na druhou stanu taky uz ma néjaky vek, a tak uz se to musi projevovat. Tak se snazim,
aby ta mamka se nebadla, kdyz ta moznost je, tak aby v tom centru byl i dyl. A je to dobre i

pro néj i pro ni vlastne.

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

., To nevim, to sem tady jeste nebyl. A sirsi rodina, no, ja si myslim, Ze tézko
Fictsamoziejmé, ale tak jako vesmés asi normalné, Ze to tak asi je, nebo pozitivne, nebo
nevim.Nebyly tam Zadny problémy nebo problém. Ja si myslim, Ze vétsinou to ti lidi vnimaji
Jjakodobre. Jak bych to rekl, jakoze to chapou a maji k tomu clovéku hezkej vztah. Ale jsou i
lidi, kteri na to nejsou, jak se bavi s néjakym handicapovanym clovekem. A nékterym bych
to zas uplné nemél za zIy, kdyz maji treba néjakej psychickej problém, tak bych jim to

nemél zazly, tak jsou takovy. Ale kdyz treba jde mamka s Karlem ven, tak dobry.

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vs lisi péce o dité s postizenim od ditcte bez

postizeni?

o) Jak rodina dité piijala?
,,Dobre.

p) Jak dit¢ piijalo okoli?
,,Jako jak na to treba reaguji? Ja myslim, Ze dobre, Ze by byl néjakej jako problém to

ne.
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a) V jakém vztahu k ditéti jste?

,,No, sestra, jestli jsem to pochopila dobre.

b) Jak casto se s ditétem vidite?

,»INo, pokud nejsou pry¢ nasi ani ja, tak kazdy den.

¢) S ¢im rodiné/ditéti pomahate?

«

,,No, co je potieba.

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

¢

,,No, pozitivni, urcite. "

e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, Ze ma dité zdravotni postizeni?
,,»No, vlastné ze zacatku jsem to moznd ani tak nechapala, nebrala. Ale jsem na

¢

tojakoby zvykla od mala, Ze to tak je.*

f) Jaké to bylo pro matku?

3

,,No, myslim si, Ze urcite tezke.

g) Jaké pro otce?

73

., Pro toho asi taky. Ale nikdy jsme se o tom nebavili.

h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?

vevr

«

Jjit,tak to naplanovat, aby pak nebyl nékde problém. *

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

,, Asi neovlivnilo. “

1) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodic¢i?

., To si asi ani nemyslim, Ze ovlivnilo.

) Pro koho si myslite, Ze je pé€e narocnéjsi? / Kdo doma zastane vice prace?
,,»No, pro mamku, urcité. On treba i tatka pomaha nékdy nebo tak, ale mamka

Jjeproste mamka. Kdyz rekne ona, tak Dan poslechne. Zatimco tatku kolikrat ne.

k) Co si myslite, ze by rodi¢tim ditéte pomohlo?



I3

,»No, asi aby méli ten cas na sebe trosku vic. Hlavne mamka, délat si néco svého. *

1) Jaky postoj k sourozenci mate vy?

,, Pozitivni.
m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vas lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez

postizeni?

0) Jak rodina dit¢ ptijala?

,, Urcite dobre.

p) Jak dité ptijalo okoli?
., Taky dobre. "

19f
a) V jakém vztahu k ditéti jste?

¢

,,No, jsem sestra. *

b) Jak casto se s ditétem vidite?
., Ted’ka uz viastné s nima nebydlim, takze min, nez driv. Nekdy castéji, nékdy

mincasto. “

C) S ¢im rodiné&/ditéti pomahate?
,No... Tak, kdyz mamka potrebuje tieba piijcit nebo tak, tak se snazim. Ale, jaktedka

«

uz sama s néma neziju, tak na tom sama nejsem uplné dobre.

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

,»No, urcite hezky.“

e) Jakeé pro Vas bylo zjisténi, ze ma dité zdravotni postizeni?

3

,»No, beru to tak, Ze to tak prosté je. Prijemny to samoziejmé neni.

f) Jaké to bylo pro matku?
,, Urcite narocny. A je doted. Ale bere to tak. *

g) Jaké pro otce?
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,, To byste se musela zeptat ho.

h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?
., No, tak jednak je samozrejmé potieba vénovat ji vic casu a jednak i financné je
tonarocnejsi. A kdyz je na to Zenska sama, jako treba mamka. Nevim jak to popsat, no asi

sito vlastné clovek dost presné nepredstavi, pokud to nezazije.

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

,,No, to asi ani neovlivnilo. “

1) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodic¢a?
,,Jako, jestli by se rozesli, i kdyby se nenarodila? Jako asi takhle. On byl *****
adopadlo by to tak, tak jak tak.

J) Pro koho si myslite, ze je péce naro¢né&jsi? / Kdo doma zastane vice prace?

k) Co si myslite, ze by rodic¢tim ditéte pomohlo?

,, Urcité néjaka ta financni podpora. Je to fakt tézky. Ono by to vyresilo hodné véci.

1) Jaky postoj k sourozenci méate vy?

,,Dobrej.

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?
,,Ja s néma ted'ka uz neziju, tak vlastné ani moc nevim, protoze to nevidim. Alemyslim

si, Ze v pohode. *

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vs lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez

postizeni?

o) Jak rodina dité piijala?

,,No, my, co jsme ted’ spolu, tak dobre. Jako bez mamcinyho bejvalyho. *

p) Jak dit¢ piijalo okoli?

I3

,,Ja myslim, Ze dobre.

20f
a) V jakém vztahu k ditéti jste?



3

., Babicka, no. Jestli chapu otazku.

b) Jak casto se s ditétem vidite?
,,Ja myslim, Ze casto. Dcera se sem vlastnée casto stavi, kdyz jdou treba z té skoly,

jakted'. “

¢) S ¢im rodiné/ditéti pomahate?
,,No, tak co je potreba. Kdyz dcera potrebuje pomoct s nécim. Treba i piijcit penize,je

¢

na to sama.

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

,,Dobry.

e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, ze ma dité zdravotni postizeni?
,»No, tak vite, radost jsme neméli nikdo. Hlavné pro dceru to bylo tézky. Ale

myslim,Ze jsme se naucili s tim Zit. ©

f) Jaké to bylo pro matku?

¢

,,No, jak jsem Fikala. Ono je to doted narocny. Jesté, jak je sama viastné.

g) Jaké pro otce?

., Tak to nevim, ale on to nebyl dobry clovek.

h) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?
,,No, jako nas vztah? Ja myslim, Ze neovlivnilo, ze by sem stejné chodila. Jen by

I3

totreba v néjakych ohledech méla lehci. Jinak si myslim, Ze je to jakoby néjak nezasahlo.

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

., Myslim si, ze ten vztah by byl pékny, i kdyby to bylo jakkoliv jinak. *

1) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodic¢i?

., To ja nevim, to se asi dcery zeptejte.

wewvr

k) Co si myslite, Ze by rodi¢tim ditéte pomohlo?
,,No, urcite ta financni podpora, taky kdyby ji nékdo pomohl. Ten chlap prosté

I3

chybi,no. Tak mozna, kdyby takhle nekoho méla. *



1) Jaky postoj k sourozenci mate vy?

«

,,No, ja je mam vsechny rada.*

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

, Myslim, Ze se vSichni maji radi.

n) Pokud mate déti, v ¢em se podle Vas lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez
postizeni?
,,No, to se ani neda srovnat. To jde ruku v ruce se vsim, s penezma, s volnym

casem.Taky lidi na to muzou rizné reagovat. *

0) Jak rodina dité ptijala?

«

,,Dobrie, myslim si, Ze dobre. *

p) Jak dité ptijalo okoli?
., Asi taky dobre.
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a) V jakém vztahu k ditéti jste?
., Babicka. “

b) Jak casto se s ditétem vidite?
. Ctyrikrat do roka. Je to dalka, no. Vzdy, co jezdéj k nam, tak v patek,

3

v sobotu,v nedeli odjizdéj vidycky. O prazdnindach sem jezdim na tyden. *

C) S ¢im roding/ditéti pomahate?

‘

,,No, s hlidanim, tady s Evou.

d) Jaky mate vztah s rodinou/ditétem?

«

,, Pozitivni, se vS§ema clenama, se vsema. *

e) Jaké pro Vas bylo zjisténi, ze ma dit¢ zdravotni postizeni?

,,Ja to beru jako normalné, je to dany, tak je to tak. Nam to, ani mymu muzovi, viibec
nevadi jako. Chovame se k tomu, jako kdyz by nebyla to, jak kdyz by byla zdrava. Jako
kdyby to... "

f) Jaké to bylo pro matku?



,»No, asi v prvni chvili... Vzala to taky tak, je to dany, je to takovy.*

g) Jaké pro otce?

,,Stejny, bereme to jako tak. "

h) Jak si myslite, ze narozeni ditéte ovlivnilo rodinu?

,,Ne, no, spis si myslim, Ze je to stmelilo dohromady.

ch) Jak narozeni ditéte ovlivnilo Vas vztah s rodinou?

,,Ne, je to stejny.

1) Jak si myslite, Ze narozeni ditéte ovlivnilo partnersky vztah rodica?

., To je to samy.

j) Pro koho si myslite, Ze je péce naro¢néjsi? / Kdo doma zastane vice prace?
., Spis pro dceru, je s néma vic doma a pak, kdyz prijede tata, tak jdou za nim. Kor,

kdyz ho vidi, kdyz ho nevidi dlouho, tak jde za nim a tatinek, tatinek. *

k) Co si myslite, Ze by rodi¢im ditéte pomohlo?
,, Oni jsou takovy spokojeni, oni jsou takova spokojena rodina. U nich ani nevite, Zeby
neco bylo. Oni jsou takovy spokojeny, takova pohodova. Oni jako si nepripoustéj, oni

«

toberou takovy, opravdu jsou v pohode. *

1) Jaky postoj k sourozenci méate vy?
., Stejny, uplné stejny. Evé musim vénovat vic, ona si to vyzaduje, jinak

nedélamerozdily.

m) Jaky postoj k ditéti ma sourozenec?

, Dobry.

n) Pokud mate déti, v em se podle Vs lisi péce o dité s postizenim od ditéte bez
postizeni?

,,Ja si myslim, Ze je to tak stejné narocny. “

o) Jak rodina dité piijala?

,,Dobre, vsak vidite.

p) Jak dit¢ piijalo okoli?



,, Co muzZu vict za nasi, tak to jako, no, ségra od dcery, ta je uplné jina jako, je mladsi
o 4 roky, ta ma uz uplné jinej ten, ta je takova, to. Ta rekla, ze deéti nemela viibec mit, Ze uz
je na to stara. To je jeji nazor. Tatovi, tomu to nevadi. Moje matka taky. Akorat ségra, Ze uz

nemeéli déti mit. U nas to vzali normalné.
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