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ABSTRAKT

Prace se zabyva problematikou osamostatiiovani osob s mentalnim postizenim od rodicut.
Cilem prace je zmapovat cestu k dospélosti osob s mentalnim postizenim v kontextu
zivotniho ptibéhu z pohledu jejich matek véetné vyhlidek a perspektiv do budoucna. Prace
hled4 odpovéd na otazku: Pro€ rodic¢e odkladaji planovani a realizaci osamostatnéni svych
dospélych déti do pozdniho véku? Ustiednim tématem je vyrovnavani se rodi¢t s disledky
mentalniho postizeni jejich déti v pribéhu celého zivota jako stietdvani nadéje a reality v
oblasti seberealizace, lidskych vztahil a partnerstvi osob s mentalnim postizenim. Metodou
vyzkumu je interpretace biografickych rozhovori a zivotnich kifivek s pouzitim narativni
analyzy a zakotvené teorie. Prace porovnava skupinu matek osob se stiedné tézkym a
skupinu matek s lehkym mentalnim postizenim. Vysledky ukazuji kvalitativni rozdily v
problémech obou skupin. U matek osob se stfedné téZkym mentdlnim postizenim jde o
dilematicky vztah ke chranénému bydleni, u matek osob s lehkym mentalnim postizenim
pak o dilematicky vztah k partnerstvi ditéte. Spoleénym jmenovatelem je pak hrozba
trvalého osameéni jejich déti v budoucnosti, otfeseni smyslu zivota a existencialni uzkost.
Vystupem préace je doporuceni pro praxi a konstatovani, Zze zavaznost problému rodicu pii

vyrovnavani se s mentalnim postiZzenim svého ditéte nemusi byt zavisla na jeho stupni.

KLICOVA SLOVA

Mentélni postiZeni, dospé€lost, osamostatnéni od rodicd, budoucnost, planovani, chranéné

bydleni, partnerské vztahy.



ABSTRACT

The thesis deals with the issue of the independence of people with intellectual disabilities
from parents. The aim of the thesis is to map the way of adulthood of people with
intellectual disabilities in the context of the life story from the point of view of their
mothers, including perspectives and prospects for the future. The thesis tries to answer the
question: Why do parents postpone the planning and realization of their children's
independence to their late age? The central theme how parents deal with the consequences
of their children's intellectual disabilities throughout their lives and the confrontation of
hope and reality in the field of self-esteem, human relationships and partnerships of
intelectuall disabled people. The research method is the analysis of life curves and
interviews with the use of grounded theory. The work compares a group of mothers of
persons with moderate intellectual disabilities and a group of mothers of persons with mild
intellectual disabilities. The results show qualitative differences in the problems of both
groups. In the case of mothers of persons with moderate intellectual disabilities, there is a
dilemma about protected housing, in the case of the mothers of person with mild
intellectual disabilities, there is a dilemma about the child's partnership. The common
denominator is the threat of their children's loneliness in the future, shaking of the meaning
of life and existential anxiety. The output of the thesis is a recommendation for practice
and the finding that the importance of parents' problems in coping with a child's

intellectual disability does not have to depend on the mental disability degree.

KEY WORDS

Intellectual disability, adulthood, parental independence, future, planning, sheltered

housing, partnership.
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Uvod

Tématem této prace je cesta k dospé€losti osob s mentalnim postizenim s diirazem
na otazky prechodu z rodinného prostiedi k samostatnosti v podporovaném ¢i chranéném
bydleni. Soucasné vyzkumy poukazuji na skutecnost, Ze osoby s mentalnim postizenim ziji
s rodi¢i v jedné domdacnosti Casto do vysokého véku a ze rodi¢e osamostatnéni svych déti
s pribyvajicimi léty oddaluji. Tato prace se snazi najit moznou odpovéd’ na otazku: proc¢
tomu tak je? Prace nabizi kvalitativni piistup, chape piechod k (podporované)
samostatnosti jako dlouhodoby vztahovy proces mezi rodi¢em a ditétem, jako rekonstrukci
vlastni identity a hledani nového smyslu zivota pro ob¢ strany. Cilem prace je pokusit se

pochopit, popsat a vysvétlit dynamiku tohoto procesu.

Metodou prace je rozhovor s matkami osob s mentdlnim postizenim spolu
s kreslenim kiivky zivota matky, kiivky Zivota ditéte z pohledu matky a kiivky
budoucnosti. Pouziti metody zivotnich kiivek umoznuje reflexi minulosti, pfitomnosti a
pohled na budoucnost dospivajicich a dospélych osob s mentdlnim postizenim rodici
v kontextu véku, stupné postizeni a funkcénich schopnosti jejich déti. Analyza ukazuje
nejen, jak rodi¢e nahliZeji dosavadni zivot svych déti a jak vidi, planuji a piipadné realizuji

jejich budoucnost, ale také to, co jejich déti dovedou a jaké jsou jejich redlné moznosti.

Vysledky umoziuji aplikovat a z pedagogického hlediska definovat koncept
prahovosti jako postupné vycerpavani uc¢innych nastrojii a moznosti rozvoje ve vychoveé
ditéte v rodinném prostiedi a personalnich interakcich. Jeho hybnou silou je konflikt mezi
nadéji (ocekdvanim, virou, pranim, aspiracemi) a realitou ve vztahu rodi¢t k postizeni
jejich ditéte. ReSenim je zména statusu ditéte v dospé&lého a modifikace mateiské role
k pfijeti vn&j$i podpory v dalSim zivoté dospélého potomka spolu se zajiSténim jeho

novych socialnich vztaht.

Vzhledem k interpretativni povaze vyzkumu jde o jeden z vice moznych pohledl na
danou problematiku. Vystupem prace jsou doporuceni pro specialné pedagogickou praxi,

podporu a podnéty pro dalsi vyzkum.

Podkladem prace je nahlédnuti do Zivota lidi s mentalnim postiZenim v osobnich
setkavanich v rozhovorech s jejich rodic¢i. Piestoze je zivot s mentalnim postizenim casto
vniman jako jiny, a proto plny piekdzek, sami jeho aktéfi ho hodnoti jako smysluplny a

napliujici. Smysl zivota je nesen praveé aktivitou a ¢innosti rodict v prekondvani prekazek

10



a posouvani moznosti svého ditéte s cilem zajistit mu diistojné byti v dospélosti, aby se
jako dospély ¢loveék mohl dle své vile realizovat, aby nebyl sam a mél s kym sdilet svét a
aby tak jeho zivot byl kvalitni a podle uhlu pohledu normalni nebo ve své jinakosti

obohacujici.

Takovy smysl si rodi¢e déti s mentalnim postizenim zietelné¢ uvédomuji. Sami se
totiz rozhodli tento smysl pozdvihnout a vzit za svlij vlastni, kdyz odmitli odlozit dité
s postizenim do ustavni péce. Takovou moznost totiz spolecnost nabizi pro ty rodice, pro
které je pfijeti ditéte s postizenim piili§ tézkeé.

Ptijeti ditéte s postizenim a jeho vychova neni mozné bez nad¢je, viry a odhodlani,
ze se s maximalnim usilim a sebeobé&tovanim i ptes objektivné nepitiznivé podminky podaii
zajistit ditéti kvalitni zivot. Takové odhodlani 1ze povazovat za jednu z nejvyssich lidskych
hodnot a oporu pro ty, ktefi nad¢ji, viru a smysl v jinych béZznych Zivotnich situacich
ztraceji.

Je vsak tfeba pocitat s tim, ze také v zivoté rodici a jejich déti s mentilnim
postizenim piijdou i takové ptekazky, které prosté nelze prekonat ani s vypétim vsech sil.
Takové prekazky nemusi souviset ani tak s mirou postiZzeni jako spise s pfistupem k nému
¢1 s pristupem rodie k sobé samotnému. Tvafi v tvar takovym prekazkdm prestavaji
fungovat dosavadni zplsoby feSeni tak, ze se za¢ina otfdsat sama nadé&je 1 vira. Tvari v tvar
takovym nesndzim je tfeba najit jinou cestu. Je to cesta k dospélosti ditéte. Je to cesta,
které se rodice Casto dlouho vyhybaji ze strachu z neznama ¢i dokonce z domnélého pocitu
vlastniho selhdni. Je to totiz cesta, kterd vede k pfijeti takové formy podpory ditéte, jez
byla rodi¢i uz jednou na pocatku zamitnuta, a proto se nékterym muize jevit jako zcela

nepiijatelna a rozhodovani o ni jako netesitelné dilema.

Je to cesta k samostatnosti dospélého ditéte v podporovaném a chranéném bydleni
bez rodici. Rozhovory na téma budoucnosti pfinesly fadu téZzkych otdzek. Rodice
vypravéli o vlastnim konci, o bezradnosti, o zoufalstvi, o vyCerpani, o nejistoté v rodinég, o
obavach ze zneuziti svého ditéte, o jeho zavislosti, divéfivosti a bezbrannosti, o strachu

z utrpeni ditéte a z jeho trvalého osamoceni.

Cesta k bydleni bez rodict je nevyhnutelnd. Avsak ti rodice, ktefi se ve vhodnou
dobu rozhodli své dité na cesté¢ k dosp€lé samostatnosti s pomoci svych zastupcii a
nastupct podporovat, tak ptijali novy cil, vyjadfili nové odhodlani a nasli pro dité a pro
sebe novy smysl.
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Tato prace je podékovanim vSem rodi¢tim, ktefi svlij zivot zasvétili vychove ditéte
s mentalnim postizenim. At uz cestu k budoucnosti pro své dité jiz nasSli nebo ji stale
hledaji, zaslouzi vyjadreni nejvyssi Gcty. VSichni chtéji dat svému ditéti to nejlepsi.

Tento text je komparaci a interpretaci n¢kolika odlisSnych Zzivotnich piibéht a
pohledii do budoucna rodi¢t a jejich dospélych déti' s mentalnim postizenim. Ptjde o
pohled na zivot a budoucnost ditéte z perspektivy matek, ktery tak vzdy a nevyhnutelné
zahrnuje oba aktéry generacniho vztahu. Zasadnim kritériem pro komparaci bude stupeini
postiZeni ditéte, tedy mira jeho samostatnosti nebo mira potieby podpory v bézném zivoté.
V nasem piipadé rozliSujeme lehké a stfedné tézké mentadlni postizeni, respektive
pravidelny ¢i obCasny dohled na jedné strané a soustavnou péci na stran¢ druhé. DalSim
dalezitym rozdilem bude veék déti, respektive jejich rodici. Predmétem vykladu bude
pohled na béZzné momenty, udélosti, obdobi ¢i faze i na dulezité milniky, pfelomové body,
hranice a ptfechody mezi nimi a pohled do budoucnosti z odliSnych ¢asovych perspektiv.
Chronologickou diverzitu umoznuje nejen odliSny vék respondentii a rozhovory
v aktualnim case, ale v nékterych ptipadech také casosbérny rozhovor s odstupem osmi let.
Pomocnym néstrojem pak ve vSech piipadech bude Zivotni kiivka matky, Zivotni kiivka
ditéte z pohledu matky a kfivka budoucnosti. Kfivky slouzi jako Casova osa pro zachyceni
dialezitych a vyznamnych témat zivotniho pfibéhu. Tvar kiivky pak naznacuje emocionalni

dimenzi, miru, intenzitu a dynamiku prozivani.

Ustiednim tématem prace je dospivani a dospé&lost osob s mentalnim postizenim a
otazka planovéani jejich budoucnosti a pfechodu zrodinného prostiedi k podporované
samostatnosti a bydleni bez rodict. Cesta k dospélosti je dlouhodoby vztahovy proces mezi
rodi¢i (matkou) a ditétem a jeho porozuméni se neobejde bez analyzy zivotnich ptibeht
vjejich celistvosti. Vystupem je jednotici rdmec jako charakteristika spole¢nych
vyznamnych obdobi ve vztahu matky k ditéti a k jeho postizeni s dlirazem na pochopeni
logiky a dynamiky vyvoje tohoto vztahu. Vysledky ukazuji, Ze problémy rodict a jejich
déti se kvalitativné 1iSi podle stupné mentalniho postizeni, pficemZ jejich intenzita a

naléhavost neni zavisla na projevech postiZeni, ale na ptistupu rodict (a déti) k nému.

" Termin dit¢ vyjadiuje vyhradn& generaéni vztah rodi¢ — potomek, syn/dcera. Ditvodem jeho pouziti je lepsi
jazykova ohebnost a, pokud neni uvedeno jinak, nema v pfipadé¢ dosp€lého Clovéka nic spolecného
s détskymi atributy nebo s détskou roli.
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1 Teoreticka vychodiska

Prvni ¢ast nazvu prace Stretavani nadéje a reality vyjadiuje vykladovy
metodologicky ramec vyzkumu jako rozpor mezi aspiracemi a skuteCnymi moznostmi
&lovéka s mentalnim postizenim v reflexi jeho rodiéti. Reseni tohoto rozporu ma dopad na
planovani, rozhodnuti a realizaci osamostatnéni dospélého ditéte od rodicti. Osamostatnéni
osoby s mentalnim postizenim Ize chéapat jako bydleni mimo domov rodi¢ti nebo bez nich.
Protoze lidé s mentalnim postizenim vzdy potiebuji podporu, budeme chapat samostatnost
osoby s mentalnim postizenim vice ¢i méné zavislou na pomoci jinych osob a pouzivat
termin ve vyznamu samostatnost s podporou nebo podporovand samostatnost. Téma
osamostatiiovani od rodict predstavuje vyznamny krok, udalost ¢i zlom v Zivoté rodiny a
byva nevyhnutelné spjato se zménou vztahu rodic¢l k dospelému ditéti a dospélého ditéte
k rodi¢im nebo piimo s odchodem rodi¢i. Proto se obvykle neobejde bez problémi
existencialni povahy jako jsou uvahy rodi¢l o moznostech smysluplnné, spokojené a

Stastné budoucnosti svého ditéte, jako obavy z jeho osaméni nebo zneuziti jinymi osobami.

Vyklad a konotace ndzvu prace naznacuji, Ze osamostatiiovani spojené s dospélosti
je komplexni proces 1 cil zahrnujici dospé€lé dité, jeho rodice, jejich vzdjemny vztah,

moznosti a limity dané postizenim, lidské vztahy a podminky dané prostfedim.

1.1 Dospélost ¢lovéka s mentalnim postiZenim
Dospélost ¢lovéka s mentdlnim postizenim je specifickd pravé tim, Ze potieba
podpory a dusledky mentalniho postizeni vice ¢1 mén¢ limituji moznosti napliiovat nékteré

tradién€ vnimané charakteristiky dospélosti.

Beata Cytowska (2011) hodnoti dospélost jako multidimenzionalni konstrukt ¢i
teoreticky ideal, jehoz charakteristiky jsou tak Siroké a pestré, ze jich nelze dosahnout bez
ohledu na postizeni ¢i jinakost. Chape dospélost spiSe jako soubor kvalit, které jsou podle
podminek Zivota jedine¢né a proto nelze kvantifikovat jejich miru v kategoriich dospélosti

uplné, ¢astecné, ambivalentni nebo nedostatecné.

Sicka (2005 a také In: Cerna a kol., 2008) poukazuje na rozpory v definicich
dospélosti, jejichz stanovené atributy jsou za urcitych podminek nesplnitelné. Doklada to
napf. BeneSovym pozadavkem na ukonceni formalniho vzdélavani nebo Cofflieldovym

pozadavkem zaméstnanosti s dopadem na osoby s mentalnim postizenim, které byly
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vyloucené ze vzdélavani, anebo mladych dospélych, ktefi v podminkach nezaméstnanosti
na praci nedosédhnou. Siska (tamtéZ) argumentuje podle Jenkinse (1989), dospélost je

socialnim konstruktem, jehoz dosazeni brani jiné konstrukty.

Siska (tamtéZ) jako kontrast p¥ipojuje pohled Pipekové (2006), ktera piimo jmenuje
zamé&stnani, manzelstvi, rodiovstvi a pravni faktory jako oblasti, kde lidé s mentalnim
postizenim zazivaji omezeni a narazeji na limity.

Stiet relativistickych (Cytowska, 2011) a realistickych pohledii (Pipekova, 2006)
ukazuje jadro slozitosti fenoménu dospélosti osob s mentdlnim postizenim jako pole
rozporti. Obtizna slucitelnost téchto hledisek se projevuje nejen v piistupu spolecnosti
k osobam s mentalnim postizenim, ale také v ptistupu jejich roc¢i¢i k vychové, k hodnoceni
jejich potencialit a limitd.

Obtizna dosazitelnost zaméstnani, manzelstvi a rodiCovstvi osobami s mentalnim

postizenim vede Casto jejich rodi¢e ke hledani relativizaci, kompenzaci, prekompenzact

(Blazek a Olmrova, 1985), nahrad a alternativ.

Siska (2005 a také In: Cerna, 2008)) dale uvazuje o faktorech, které dosaZeni
dospélosti pfispivaji nebo mu naopak brani. RozliSuje obecné faktory, které se tykaji vSech
dospélych bez ohledu na postizeni a faktory specifické, které se tykaji predevSim

problematickych oblasti pfimo spjatych s mentalnim postizenim.
Mezi obecné faktory dosazZeni dospélosti patii:

e ukonceni Skolni dochazky

e ziskani zaméstnani

e odchod z domova rodici

e uzavreni siatku, zaloZeni rodiny

e administrativni a pravni faktory
Mezi ty specifické pak:
e pravo volit a byt volen
e ziskani socialnich davek od statu (ackoliv socialni davky niz§i nez odméena
za praci ovliviiuji miru nezavislosti)
e postoje personalu

e postoj samotnych dospivajicich (zda se sami chtéji stat dospélymi)
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e diagnosticka terminologie (pfirovnavani hloubky mentédlni retardace k
vyvojovym stadiim ditéte)

e predsudky a stereotypy spolecnosti.

Zvyraznéné charakteristiky uvedené Siskou (tamtéZ) jsou pro zaméfeni prace a
vyzkumu vyznamné. Je to odchod z domova rodicu, ktery se znaseho pohledu zda
specificky praveé proto, Ze s nim je v piipadé ¢lovéka s mentalnim postizenim spojena fada
problémt. Pravé odchod z domova rodicta je totiz tizce spojen s dalSim faktorem, se
zalozenim rodiny, pfipadné s uzavienim snatku. Zalozeni rodiny je totiz casto divodem
k odchodu od rodi¢t. Pokud cloveék s mentalnim postizenim neplanuje zalozit rodinu a
k tomu je zavisly na podpofe a pomoci rodict, divod k opusténi rodict se komplikuje.
Nelze zpochybnit postoj samotnych dospivajicich, jejich touha stat se dospélymi je velmi
silna: ,, Vétsina z nich chce Zzit nezavisle bez rodicovskeho dohledu a vizeni.* (Siéka In:
Cerna a kol., 2008) Ovsem intervenuje zde vztah s rodi¢i, a dilezita otdzka, zda i rodice

vlastné chtéji, aby se jejich dité stalo dospélym.

1.2 Separacni tendence ve vztahu k rodi¢iim

Stech (2000) charekterizuje dospivani a uvadi H. Wallona: ,,jde o to rozejit se s
rodici, ¢i prepracovat vztah s nimi (a nejen s nimi), s jejich idealizovanymi obrazy, ale i se
svymi predeslymi identifikacemi, které ndahle mohou zacit svirat jako krunyr a stdvat se z
opér vyvoje omezujicimi zdbranami. “ (Stech, 2000, s. 26) Stech v uvedené citaci hovoii o
tom, ze nepiepracovany vztah srodi€i se mliZe nejenom stat svirajicim krunyfem, ale
dokonce omezenou zabranou ve vyvoji. Vztah déti a rodi¢i je oboustranny proces, proto
poloZime-li tvrzeni opacné, jde o to, aby i rodi¢e prepracovali sviij vztah k dospélému
ditéti s mentalnim postiZenim, protoZe by se jinak mohl stit zabranou ve vyvoji. To je
vyznamna uvaha, ktera bude hrat kli¢ovou roli v nasem vyzkumu. Siska (2005) déle uvadi
Jenkinse, ze pro mladého ¢loveéka s mentalnim postizenim obdobi adolescence prakticky
neexistuje, protoze jeho Zzivot determinuje ocekavani, postoje, hodnoty a piedsudky
spolecnostii. Zbyva polozit otdzku: Jakou zdbranu by mohl nepfepracovany vztah rodict
k dospélému clovéku s mentalnim postizenim klast jeho vyvoji? Mohly by to byt pravé

determinujici o¢ekavani, postoje, hodnoty a piredsudky rodica k ditéti?
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1.3 Vé¢né dité?

Zcela jiny pohled na dospivani a vztah rodic¢a a déti pfindseji Vagnerova, Strnadova
a Krej¢ova (2009), které se domnivaji, ze: ,, Mentalné postizenému jedinci zustavaji detské
atributy i v dobe, kdy jeho vrstevnici dospivaji, zacinaji se osamostatiiovat a o rodice
ztraceji zdajem. To se v jeho pripadé nedéje, citova fixace a zavislost na matce je stale
stejnd. “ Nazor autorek se zcela lidi od nazoru Sisky (2005), ktery zdiraziiuje tendence
adolescentli s mentalnim postizenim k nezavislosti na rodi¢ich. Jestlize Vagnerova,
Strnadova a Krej¢ova (2009) soudi, ze mentalné¢ postizeni jedinec nemd separacni

tendence, pak jsou oba nazory v rozporu.

Separacni tendence dospivajicich a dospélych osob s mentdlnim postizenim ve

vztahu k rodi¢im proto také bude sledovat nas vyzkum.

1.4 Syndrom neopusténého hnizda

Jiny pohled na vztah rodi¢li a déti s mentalnim postizenim piindsi Cytowska
(2011). Podle ni matky a otcové dospélych déti s mentalnim postizenim nemaji vizi
opusténého hnizda, tedy Ze do budoucna neptedpokladaji odchod svého ditéte z domova a
pripravuji se na nikdy nekoncici roli pecovatelii. Nekteti konstruuji ideu, tedy podléhaji
predstave, Ze jim nehrozi samota ve stafi a Ze vzdycky budou mit spolecnost syna nebo
dcery, ktefi vyZaduji angazovanou péci a ochranu. Avsak syndrom neopusténého hnizda se
muze stat obtiznym, kdyz zacne selhdvat zab&hnuty chod Zzivota rodiny a ptfibyva
povinnoti, které uz nelze dal zvladat. Mlze vyvolavat pocit nenaplnénych ofekavani a
zklamani rodi¢i 1 déti. Muize vyvolavat bolesti a smutky, tykajici se nejen nutnosti

osamostaténi ditéte, ale predev§im strachu o jeho dalsi osud.

Cytowska (tamtéz) v kvalitativnim vyzkumu s pomoci zakotvené teorie
identifikovala v pfistupu matek k jejich dospélym détem s LMP nadbytecnou péci,
hyperprotektiviku, omezovani a podcenovani jejich schopnosti, pficemz si matky svij
ptistup uvédomovaly jako nevhodny, ale uplatiiovaly ho proto, aby ndhodou nebyly okolim

nafceny ze zanedbani péce.

Strnadova (2009) se shoduje s Cytowskou (2011) a uvadi, ze dospéli lidé
s mentalnim postiZzenim, ktefi fiji se svou rodinou, maji mensi sit’ socidlnich vztahii nez

eey

lidé s mentalnim postizenim Zijici v chranéném bydleni. Strnadova (2009) dodava, ze
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segregacnim Cinitelem se tak najednou stava rodina, aniz by si to jeji clenové uvédomovali
a zéaroven vyzdvihuje vyhody chranéného bydleni, které¢ poskytuje moznost vytvoreni sité

socialnich vztahu.

1.5 Rozpory rodici ve vztahu k dospélému ditéti
Cytowska (tamtéz) formuluje zavéry svého vyzkumu a charakterizuje rodicovstvi

matek dospélych dosob s LMP jako neustalé balancovani mezi dvéma polaritami postoju:

e boj o pfijeti postizeni ditéte, ale zaroven i jeho odmitani

e pozadavek samostatnosti ditéte a soucasné jeho kontrolovani

e dlraz na odpovédnost ditéte k penéztim, avsak s pfesvédcenim, ze to neni mozné
e vyzadovani pracovnich kompetenci, ale ukladdni pouze snadnych ukoll a praci

e vnimdni prava déti na partnersky zivot a sou¢asné omezovani a kladeni podminek
e stanoveni povinnosti a nedislednost v jejich plnéni

e védomi potieby socidlnich vztaht ditéte a soucasné strach pied zneuzitim ditéte.

Z vysledki Cytowské vyplyva, Ze rodi¢e osamostatnéni svych déti spiSe nechtéji
nebo o néj neusiluji a zaroven Ze jejich postoje k ditéti jsou ambivalentni a rozporuplné

s tendenci k podcenovani svych dospélych déti.

Strnadova (2008) uvadi, Ze rozhodnuti o umisténi ditéte mimo domov je ovlivnéno
mirou, do jaké rodina vnima péci o osobu s mentalnim postizenim jako bfemeno. Znamena
svého ditéte realizuji. To se déje v pripadech tézkého postiZeni nebo problémového

chovani a také tehdy, kdy rodicim ubyva sil ke zvladani péce (Strnadova, 2008).

V porovnéni se zaveéry Cytowské (2011) lze soudit, ze situace rodin déti s LMP je
zcela jind nez v rodinach s ditétem se SMP. Zatimco rodice osob s LMP u osamostatnéni
svého ditéte neuvazuji a dokonce planuji setrvani s ditétem az do své smrti, v piipadech

tézkeého postizeni rodi¢e osamostatnéni svého ditéte realizuji.

Strnadova (2008) uvadi shrnuti predpokladanych divodu i1 prekazek, které ovliviuji
rozhodnuti rodi¢ii o osamostatnéni ditéte. Clark a Susa (In: Strnadova, 2008) nerozliSuji

mezi stupni postizeni. Mezi prekazky rodi€ovského planovani osamostatnéni ditéte patii:
e odmitani pfemyslet o vlastni nemoci ¢i smrti,
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jsou:

nejistota, zda poskytovatelé sluzeb naplni jejich ocekavani,

predpoklad, Ze se v ptipadé potieby postaraji druzi,

presvédceni, ze syn/dcera s mentalnim postizenim jsou plnohodnotnymi ¢leny
domadcnosti, kteti piispivaji k jejimu chodu,

skutec¢nost, Ze - obecné feceno - lidé nemivaji radi zmény,

hyperprotektivni styl vychovy,

vahavost/otaleni na strané rodicu,

neznalost legislativnich postuptll a cen za dostupné sluzby.

Na druhé strané nejcastéji uvadéné duvody, pro¢ rodice zahajili proces planovani,

skutecnost, ze zména je nevyhnutelnd pro nas pro vsechny,

fakt, Ze nad vysledky procesu planovani maji rodi¢e vétsi kontrolu v soucasnosti,
ziskani klidu mysli,

moznost zavadét zmeény postupné, ¢imz se prechod pro syna/dceru usnadni,
ulehceni bifemena budoucim opatrovnikiim,

mozna vycerpatelnost v soucasnosti dostupnych zdroj,

skute¢nost, Ze rozhodnuti ucinénd v obdobi krize mohou vést k volbé
nejdostupnéjsiho a ne nejlepsiho fesenti,

touha po urCité mife osvobozeni se od peCovatelskych povinnosti, jakého se

dockaji rodice ostatnich dospélych déti.

Seznam pfinaSi zajimavy piehled splatnymi davody, které rodi¢e pfi

osamostatiiovani svého ditéte vidi, 1 s prekazkami, které jim v rozhodnuti brani. BohuZel

autofi studie nerozliSuji stupeni postiZzeni, proto nelze jednoznacné posoudit, které¢ divody

¢i prekazky preferuji rodi¢e osob s LMP a které rodice osob se SMP. Jedna se o vycet

prekazek a diivodu, ktery ovSem nefikd, pro€ se rodice rozhoduji tak ¢i onak. Autoii kromé

hyperprotektivniho stylu vychovy ptfedkladaji spise soukromé divody a piekazky rodict,

které netesi jejich vztah k ditéti ani vztah déti k nim.

Autofi Clark a Susa citovani Strnadovou (2008) uvad¢ji také seznam tzv. dilemat,

ktera rodice osob s mentalnim postiZzenim fesi pfi planovani budoucnosti se svymi détmi:

Rodiny touZi po bezstarostné pfitomnosti, ale 1 bezstarostné budoucnosti.
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e Rodiny chtéji, aby druzi zvladali podporu jejich dospélych synt/ dcer v bézném
zivote, nicméné podobu danych sluzeb chtéji urCovat samy.

e Rodiny uzivaji mnohé vyhody, které zivot se synem/ dcerou v jedné domacnosti
pfinaseji, nicméné chtéji byt osvobozeni od své peCovatelské zodpoveédnosti.

e Rodiny chtéji jistotu ,stejnosti", na kterou jsou zvykli, ale chtéji byt také
pfipraveny na nezbytné zmény.

e Rodiny mohou poskytnout bezpeci obéma generacim tim, ze zlstanou nablizku,
ale také mohou poskytnout bezpeci tim, ze budou usnadiiovat odloucent.

¢ Rodiny si uvédomuji, ze odkladani je osvobozuje od rozhodovani se, ale totéz je
na druhé stran¢ okradd o moznost rozhodovani.

e Rodiny véti, ze zdvazek vici planu nahédni strach, nicméné strach nahani i1 selhéni

pfi zabezpeceni planu.

Oznaceni dilemata neni zcela ptresné. Nékdy se jednd spiSe o polarity ¢i moznosti
volby s dobrym feSenim. Dilema v pravém slova smyslu jsou nefeSitelna. Vycet polarit by
nabizel srovnani s vysledky Cytowské (2011). Protoze vSak Clark a Susa nerozliSuji stupeii

postizeni, vysledky jsou neporovnatelné. Z tohoto pohledu mé vy$s$i mira abstrakce nizsi

vypovédni hodnotu.

1.6 Mira postiZeni vs. mira ofekavani

Straussova (2016) uvadi, Ze hloubka postizeni ditéte nemusi byt pfimo umeérna
rodiovskému stresu, protoze dité s tézkym mentalnim postiZenim nevzbuzuje ve svych
rodi¢ich obvykle zbyte¢né nadéje a jejich frustrace z nenaplnénych ocekavani miZe
byt vlastné nizsi nez u ditéte s leh¢im stupném postizeni. Straussova (tamtéz) hovoii o
nenaplnénych ocekavanich rodi¢i déti predskolniho veéku a dodava, Ze nerealistické
pfedstavy rodici o budoucnosti ditéte byvaji Casto doprovazeny ptehlizenim dalSich

charakteristik ditéte, jako je mira samostatnosti, socidlnich dovednosti, komunikace.

Straussova jedine¢nym zpusobem piedznamenala smér tohoto vyzkumu, formulace
vyzkumného cile a otdzek. Nejenze povazuje leh¢i a tézsi stupné mentalniho postizeni za
dvé ze své podstaty nesluCitelné kategorie, ale také jasn¢ definuje kritérium tohoto
rozliSeni. Neni to mira postiZeni, ale mira o¢ekavani rodict. Pfitom jasn€ definuje vztah

nepiimé uméry mezi témito dvéma dimenzemi. Cim t&€z$i postizeni, tim mensi o¢ekavani a
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mensi zklaméni. Leh¢i postizeni pak ssebou obvykle nese nesplnitelnd ocekavani a

vysokou miru frustrace.

Predkladany vyzkum se pokusi zjistit, jestli vztah mezi stupném postiZeni a mirou
ocekavani plati také u rodi¢t dospélych osob slehkym a stfedné téZkym mentalnim
postizrnim a pokusi se vysvétlit, jak se vztah mezi mirou postizeni a mirou ocekavani

vyviji od détského veéku do dospélosti u obou skupin mentalniho postizeni.

1.7 Obavy z budoucnosti

Ocekavani je pohled do budoucna a budoucnost bude fe¢it i na§ vyzkum. Siska (In:
Cerna a kol., 2008) doporuduje, aby se rodi¢e déti s mentalnim postizenim uméli odpoutat
od svych obav na téma, jak jejich déti Zivot v dospélosti bez nich zvladnou. Rodice osob s

mentalnim postizenim zvazuji mnohé Zivotni otazky:

e Zvladne bydlet sdm/sama?

e Jak zvladne praci?

o UZivi se?

e Dokéze hospodafit s penézi?

e NezneuZije n€kdo jeho/jeji diivéfivosti?

e Jak se zvladne sdm/sama rozhodovat, kdyz uz tu nebudu, abych mu poradil/a?

e Co kdyz si ublizi?

e Bude Zit partnerskym Zivotem?

Tvaii v tvat vSem témto otdzkam citi rodice odpoveédnost za ptipravu svého ditcéte
vychazet se spolupracovniky, jak si utvaiet spolefenské vazby apod. (Siska, tamtéz)
Siska poklada dilezitou otazku (zvyraznil PK), jak zajistit ditéti socialni vztahy, az tady
rodi¢e nebudou? Jak intervenuji tyto otazky do rozhodovani o osamostatnéni ditéte

s mentalnim postizenim od rodica?
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2 Metodologicky ramec vyzkumu

Na zéklad¢ uvedenych poznatki lze konstatovat, Ze dospivani a dospélost je obtizné
definovatelny socialni konstrukt (Siska, 2005), pfi¢emZ rozhodujici roli ve statutu
dospélého miize mit jeho vztah srodici, ktery je pro UspéSné osamostatnéni nutné
prepracovat (Stech, 2000), respektive Ze zavislost na rodigich brani ditéti v osamostatnéni
od rodi¢i. Lze se domnivat, Ze u osoby s mentalnim postizenim tomu je podobné, ovSem
jeho praktickou 1 vztahovou zavislost determinuji o¢ekavani, postoje, hodnoty a predsudky
rodi¢a (Siska, 2005). Vyvstava otazka, zda prepracovani vztahu jako rozvazani zavislosti
k dosp€lému ditéti s mentalnim postizenim, nemélo byt dilezitym krokem na strané rodict

jako podminka pro moznost osamostatnéni ditéte.

Zdé se, rodi¢e osob s LMP osamostatnéni svych déti spiSe nechtéji nebo o n¢j
neusiluji a zaroven ze jsou jejich postoje k ditéti ambivalentni a rozporuplné (Cytowska,
2011). Zaroven se ukazuje, ze divody a prekazky pro osamostatnéni ditéte se mohou lisit
podle stupné postizeni. Jako dulezité kritérium se ukazuje mira ocekavani (Straussova,

2016).

2.1 Vyzkumny cil a otazky

Vychozim ptedpokladem vyzkumu je vSeobecna shoda vyzkumnik, ze rodice déti
s lehkym mentalnim postizenim otazku jejich budoucnosti a podporovaného samostatného
bydleni odkladaji nebo fesi aZ v pozdnim seniorském véku (Strnadova, 2008). Naproti
tomu rodice déti se sttedné t€Zkou mentalni retardaci se stejnou otazkou zabyvaji fadoveé o
cela desetileti dfive. S védomim mozné a vysoce pravdépodobné souvislosti stupné
postiZzeni s naroky podpory a péce (Strnadova, 2008), ale s ptedpokladem kvalitativnich

rozdil obou skupin (Straussova, 2016) je mozné definovat vyzkumnou otazku:

Proc rodice osob se stiredné téZkym mentalnim postiZenim (SMP) a rodice osob
s lehkym mentalnim postiZzenim (LMP) odkladaji planovani a realizaci osamostatnéni

jejich dospélych déti a jak se liSi diivody obou skupin?
Cilem vyzkumu je proto:

a. Zmapovat cesty k dospélosti osob se SMP a osob s LMP v kontextu Zivotniho

pribéhu z pohledu jejich matek vcetné vyhlidek a perspektiv do budoucna.
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b. Vzijemné porovnat skupiny osob se SMP a s LMP definovat rozdily mezi
nimi.

Pti hledani odpovédi na stanovené otazky bude dulezité zaméfit se na dynamické
Cinitele, tedy na to, jak se liSi pFredstavy rodic¢i o ditéti v kontextu stupné mentalniho
postizeni a jak se vyvijeji s vékem ditéte v konfrontaci s jeho redlnymi moznostmi.
Pozornost bude vénovana tomu, jak se méni postoje a kompetence rodi¢li v realizaci a
zvladani podpory svého s ditéte mentdlnim postizenim se zvySujicim se veékem v
rodinném prostfedi. A nakonec nelze opominout klicovy faktor, tedy proménu preferenci,

zajmiu a chovani ditéte s mentalnim postizenim zijiciho v rodinném prostiedi v kontextu

dospivani a dospélosti.

Metodou vyzkumu je polostrukturovany biograficky rozhovor a kresleni kiivek
Zivota s interpretaci pomoci narativni analyzy (Cemék, 2002, 2004; Chrz, 2007; Chrz a
Cermak, 2005) a zakotvené teorie (Strauss a Corbin, 1999; Charmaz, 1999).

2.2 Vyzkumny vzorek a parametry vyzkumu
Sbér dat pro vyzkum probihal mezi lety 2010 a 2018 a zahrnoval celkem 9
rozhovorti s matkami déti a osob s mentalnim postizenim, z toho 2 Casosbé&rné s odstupem

osmi let.

Pro rozhovory byly vybrany matky vzhledem k tomu, Ze svoje dit€ primarné
formuji, travi s nim nejvice ¢asu a nejlépe ho znaji. Byly vybrany pouze matky, protoze
postoje otcli vykazuji v porovnani s matkami nékteré jiné charakteristiky (Twardowski,
2009), zejména rozdily v aspektu citové vazby k ditéti. Dlivodem bylo zajisténi jednoty
vzorku, ktery je vjinych ohledech riznorody. Biologické matefstvi vSak nebylo

podminkou, jedna matka byla adoptivni (viz dale).

Vyzkumny vzorek zahrnuje dvé skupiny matek osob s mentalnim postizenim. V
prvni skupiné jsou Ctyii matky osob se stfedné tézkym mentalnim postizenim (SMP).
Détem téchto matek bylo v dobé prvniho rozhovoru 11, 19, 19 a 29 let, dvéma z nich pak
v dobé druhého rozhovoru o osm let vice (tedy 19 a 27 let). Ve druhé skupiné jsou tfi
matky dospé€lych osob s lehkym mentalnim postizenim (LMP). Témto osobam bylo v dob¢

rozhovoru 40, 49 a 57 let. V€ék matek nebyl pfesné zjisStovan, nicméné veék matek déti se
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SMP 1ze odhadem podle v€ku déti a na zdkladé osobniho setkani zatadit (véetné asového
posunu) do kategorie stiedniho, zralého az ptreddichodového véku. Matky osob s LMP
jsou ve veéku seniorském az pokrocilém. StarSi vék matek osob s LMP byl rozhodujicim
kritériem vybéru s ohledem na delsi dobu, kterou jejich potomci prozili v domdacnosti
rodica.

Tazatel nemél piistup k diagnostickym informacim o stupni mentalniho postizeni
osob. Zakladnim kritériem rozdéleni vzorku do skupin vSak byly matkami popisované
funkéni schopnosti jejich déti jako mira potfeby podpory (soustavna péfe nebo obcasny
dohled), fe¢ a komunikace, ale také traveni aktivniho ¢asu (zaméstnani, denni stacionar).
Rozd¢leni se dale fidilo vlastni zkuSenosti tazatele a jeho znalostmi o rozdilnosti stupni

mentalniho postizeni (Bernoldovéa, Strnadova, Adamcikova, 2017) s ovéfenim podle

Svarcové (2006).

Vedle dvou skupin rozdélenych podle stupné mentalniho postizeni a véku matek,
byla pozadavkem rozhovoru zména Casové perspektivy. Tii matky déti se SMP poprvé
kontaktované v roce 2010 byly v roce 2018 opétovné osloveny za ucelem casosbérného
rozhovoru. Ukézalo se, Ze dvé déti uZ v roce 2018 nebydli doma s rodici, ale v chranéném
bydleni. Jeden planovany Casosbérny rozhovor se neuskutec¢nil z diivodu neocekévané
hospitalizace matky respondentky. Nicméné informace o tom, Ze dcera uz bydli ve
stacionaii ma dulezity vyznam pii interpretaci prvniho rozhovoru a piechod do chranéného
bydleni poskytl neocekdvanou a mimotfadné dileZitou dimenzi vyzkumu. Dva ¢asosbérné
rozhovory prob&hly v roce 2018. Ostatni osoby se SPM bydlely a bydli srodici. Ze
skupiny osob s LMP bydli dvé s matkou a jedna s partnerkou bez postizeni.

Vyzkumny vzorek neni, sohledem na kvalitativni analyzu nékolika dimenzi a
zaméteni na cely zivot osob, pocetny. Vzorek je nesourody, heterogenni Ci pestry, ale
poskytuje dulezité perspektivy: oddelené skupiny osob se SMP a s LMP vcetné jiné
veékove kategorie matek jako klicové kritérium, 3 x €asovy odstup osmi let (i kdyZ jeden

neuplny), 3 x osamostatnéni od rodictl, vice pfechodnych i vaznych partnerskych vztahu.
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Tab. ¢.1: Zakladni parametry vyzkumného vzorku

Rozhovory 2010 Rozhovory 2015 Rozhovory 2018
vék | bydlisté | ¢as | vék | bydlisté | ¢as | vék | bydlisté cas
Alena SMP | 19 s rodi¢i 0:33 27 | srodidi 0:40
chranénné
Broia SMP
11 s rodici 1:11 19 | bydleni 0:59
chranénné
Cecilka SMP
19 | smatkou | 1:20 27 | bydleni zadny
Dana SMP 29 s rodic¢i 1:21
Emil LMP 57 s matkou 1:19
S
Filip LMP partnerkou
40 | bez MP 1:26
Gabina LMP 49 s matkou 1:24
CELKEM 3:04 1:21 5:48

Celkovy ¢as vSech rozhovort je 10 hodin a 13 minut.

2.3 Kontakt s respondenty

Kontakty na ucastnice rozhovoru byly ziskédny zprostfedkované pies osoby, které

pracuji s détmi a osobami s mentdlnim postizenim. Pokud matky udélily souhlas

s predanim kontaktu, byly telefonicky osloveny. Pfi prvnim telefonickém kontaktu jim byl

pfedstaven cil vyzkumu se Zadosti o rozhovor spolu s informaci o jeho délce a obsahu a

s pfedbéZznou zadosti o pofizeni zvukového zdznamu a jeho pouziti v textu prace.

V ptipadé¢ souhlasu byl dohodnut termin schizky.

2.4 Opakovany kontakt pro ¢asosbérny rozhovor

Rozhovory zroku 2010 byly potfizeny pro ucel jiné prace (Kopiiva, 2010).

Nicméné pro jejich Siroké spektrum zébéru mapujici cely Zivot osoby s mentdlnim
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postizenim byly s odliSnym kodovanim pouzity v této praci. Pfi druhém kontaktu byl

souhlas s novym pouzitim pivodniho rozhovoru aktualizovan.

2.5 Informovany souhlas s ucasti na vyzkumu

V kazdém vyzkumu je vzdy nutné dbat na ochranu soukromi a dustojnosti
zkoumanych osob. Nezbytné je informovat respondenty o vyzkumu a o zaméteni a cilech
vyzkumu a o tom, jak bude s daty nalozeno a to pfiméfenou formou, ktera umozni
porozuméni obsahu sdé€leni. Podminkou vyzkumu musi vzdy byt souhlas respondenta
s Ucasti a s pouzitim dat. O povinnosti ziskani informovaného souhlasu panuje vSeobecna
shoda badatelské obce. Zatimco Hendl (2005) uptfednostiiuje vyhradné listinnou formu
souhlasu, Bernoldovéa, Strnadovd a Adamcikovd (2017) poukazuji v odivodnénych
pfipadech na nezbytnost pouZiti pfistupnéjSich forem napf. ,,snadného textu*, piktogramd,
fotografii nebo informacniho videa. Ferjencik (2010) termin informovany ¢i pouceny
souhlas explicitné nepouzivd a bez upiesnéni formy zduraziiuje pravo ucastnika
odstoupit od vyzkumu, princip dobrovolnosti a prdvo na informace o tom, jak budou
poskytnutd data pouzita. Miovsky (2006) hovoii o pisemném kontraktu, ktery tcastnik
vyzkumu potvrzuje svym podpisem, ale pfitom soucasné¢ upozoriiuje na mozny odpor
respondentl k formalismu a institucionalismu a pfipousti moznost ziskavat souhlas ustni
formou, avSak za podminky, aby ustni souhlas byl nedilnou soucasti zvukového nebo
obrazového zaznamu. Svafi¢ek a Sed'ova (2007) pfipoustéji dva rovnocenné zpiisoby
dokumentace: nahrat souhlas na diktafon nebo vyplnit formulaf, pticemz ,, Pisemny
souhlas s vyzkumem neni vidy vyzadovdn, vyzadovan vidy vsak je souhlas. Ustni souhlas je
vhodné nahrat na diktafon spolu s vysvétlenim podoby vyzkumu a ujisténim o diivérnosti
dat. Souhlas vysloveny ustné je vhodny pro méné riskantni vyzkumy a pro vyzkumy s
vysokou mirou ochrany ucastnikii (kde by podpis mohl vést k identifikaci jedince)*.

(Svaiicek a Sed'ova, 2007, s. 46)

2.6 Dilema podpisu a ochrany respondenti
V nasem pfipadé¢ byla zvolena forma nahravky souhlasu s dodrzenim vyse
uvedenych podminek. Informace o vyzkumu byly ucastnicim predany ustni formou a

opakovang, tzn. poprvé pii kontaktnim telefonatu, podruhé pied zacatkem rozhovoru pfii
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sezndmeni a potfeti na nahrdvce se zdznamem souhlasu respondentek. Lze souhlasit se
Svafickem a Sed’ovou (tamtéz, zvyraznil PK), a dodat, Ze podpis je jeden z nejcitliv&jsich
udajii a ve spojeni se jménem na formulafi pak jednoznacna identifikace respondenta
vylu€ujici anonymitu s hrozbou zneuziti. Pokud médme a musime garantovat anonymitu a
bezpeci respondenta, je mozné uvazovat o rozporu pouziti respondentova podpisu a jména
se Zakonem o ochrané osobnich udaji (101/2000 Sb.). Podepsany formulaf, ktery nelze
pro zachovani anonymity zvetejnit ani ukazat tieti osob&, neni mozné pouzit jako dikazni

materidl a proto je neplatny.

Piestoze na§ vyzkum lze povaZovat za ten méné riskantni (Svati¢ek a Sedova,
2007), vysokou miru ochrany ucastnikii povazujeme za absolutni prioritu. Pfipojeni
podpisu na formulat informovaného souhlasu mize byt respondentem opravnéné vnimano
jako zruSeni anonymity, omezeni divéry a jako dokumentace jeho jména pro poskytnuti
tietim osobam, nehledé¢ na netmysIné zneuziti. Vyzkumnik muze formuléie nechténé
exponovat na vefejném mist¢, tieba zapomenout na pracovisti i jinde, ztratit, apod. Odtud
vyplyva ptedpoklad o vlivu dokumentace jména na otevienost, autenti¢nost, pravdivost a
platnost takto pfedznamenanych vypovédi a také na reprezentativnost vzorku po selekci a
vyrazeni téch, ktefi zvySe uvedenych a pochopitelnych divodd odmitnou podpis
poskytnout. Z tohoto pohledu by mélo byt respektovano pravo ucastnika vyzkumu

jakykoliv formulaf nepodepsat, aniz by to melo vliv na moznost jeho ucasti ve vyzkumu.

Za nezpochybnitelné by mélo byt povazovano pravo ucastnika nejen odstoupit od
vyzkumu, ale dokonce kdykoliv bez ohledu na podpis odvolat a zruSit sviij souhlas
s pouzitim jim poskytnutého materialu, vyzkumnych dat a informaci a to 1 tehdy, kdy uz je
takovy materidl analyzovan a anonymné zvefejnén (citace vypoveédi) jako nepostradatelny

podklad zavéra vyzkumu.

Z tohoto pohledu by se mohl kdykoliv odvolatelny podpis zdat s ohledem na
nezpochybnitelnou trvalou a neomezitelnou dobrovolnost jako bezpredmétny a moznost
neumyslného zvetfejnéni citlivych udaji respondenta vyzkumnikem pak jako nositel
potencidlnich problémii na obou strandch. Pokud takto chapeme dobrovolnost jako
podpisem neomezitelnou a kdykoliv uplatnitelnou jako dodatecné udéleni respondentova
nesouhlasu s pouzitim poskytnutého materidlu, je lepsi se potencialnich problému a rizik

vyvarovat a pouzit jinou formu souhlasu opfenou o princip divery.
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2.7 Divéra, anonymita a zpristupnéni vysledki

Tazatel v nahrdvce rozhovorii, vcetné¢ piedchazejicich pasazi ud¢€leni
informovaného souhlasu, nepouziva jména matek respondentek, ale ob¢ strany se dale
nevyhnou pouziti jména déti, osob s mentdlnim postizenim a matky samotné pak ani
pouziti jinych jmen, nazvu Skol a zafizeni, adres apod. Proto vSechna jména, ndzvy a
mistopis byly zménény a predstavuji fikci. Kazdému z ucastnikli bylo pfidéleno pismeno

abecedy, kterému byly ztotoznitelné jmenné tidaje prizptisobeny jako ochrana tcastnikt.

Cil prace byl prezentovan jako sdileni zkuSenosti, podpora pro rodice, pro lidi
s postizenim a pro angazovanou a odbornou vetejnost. Disertacni prace je vetejny a dnes
uz zvefejnény a komukoliv jednoduse dostupny dokument. Ucastnice vyzkumu byly
informovany o cesté¢ pfistupu k budoucimu dokumentu, nckteré tazateli poskytly e-
mailovou adresu pro jeho pozd¢jsi zaslani. Nékteré ucastnice v seniorském véku projevily

zajem o dal$i navstévu a ustni sdéleni vysledkd, to bylo tazatelem pftijato a prislibeno.

2.8 Etické aspekty vyzkumu: emoce, utrpeni a poZzadavek nestrannosti
Muzakova (2016) zdiraziiuje, ze ve vyzkumu v ramci osobniho setkani s clovékem
znevyhodnénym, ktery obvykle osamocen celi ambivalentnimu, rozporuplnému a
dilematickému (Titzl, 2000) ba dokonce pfeziravému aZ odmitavému piistupu okoli a
spolecnosti (Muzékova, 2016; Barnes a Mercer, 2010) se nelze vyhnout otevirdni
mimofadné citlivych témat spojenych s utrpenim. Upozoriiuje, Ze v takovém piipade,
v konfrontaci s utrpenim, je mimofadné obtiZzné ubranit se emocim a udrzet postoj

nestranného badatele.

Ziskané poznatky a prozity ¢as v rozhovorech tohoto vyzkumu potvrzuji pravdivost
zkuSenosti Muzakoveé (2016). Vzhledem k tomu, ze zvolené téma vyzkumu, existencialni
aspekty rodiCovstvi spojené s obavami o budoucnost déti, je mimoiadné vazné, bylo tieba
pocitat s ¢im, Ze rozhovor miiZze byt pro respondenty tézky a narocny. Rodice vypravéli o
vlastnim konci, o bezradnosti, o zoufalstvi, o vyCerpani, o nejistoté v rodiné€, o obavach ze
zneuziti svého ditéte, o jeho zavislosti, davefivosti a bezbrannosti, o strachu z utrpeni

ditéte a z jeho trvalého osamoceni.

Pro tazatele samotného nebylo lehké ustat nestrannou roli tvaii v tvaf emocim.

Kazdy rozhovor je tak trochu krokem do nezndma a na ndrocné situace se lze sice
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teoreticky pfipravit, ale konfrontace mize byt daleko tézsi. V jednom piipadeé bylo nutné
zvazit rozhodnuti, zda material z rozhovoru ve vyzkumu z etickych diivodi a s respektem
k dastojnosti Clovéka pouzit. V zavéru rozhovoru po konfrontaci s plaem respondentky
vsak doslo ke katarzi a uvolnéni situace. Tazatel uvazoval o ndvrhu moznosti rozhovor do
vyzkumu nezahrnout. Respondentka vSak vyjadfila nadéji, ze jeji pfibeh mize byt uzitecny

a souhlas s GCasti na vyzkumu potvrdila.

2.9 Realizace rozhovoru, souhlas a pritomnost dalSich osob

Rozhovory byly uskute¢nény nejéastéji v domacim prostiedi respondentek, ale také
v neutralnim prostfedi poskytujicim pfiméfenou pozadovanou miru soukromi a klidu
(pracovisté, kavarna apod.). V ptipad¢é rozhovorl s ucastnicemi v seniorském véku byla
pfitomna 1 pani Z., kterd zprostfedkovala kontakty a jako nositelka ditvéry usnadnila
pristup do rodin. Pani Z. do rozhovori nezasahovala, pouze ke konci byl domluveny
prostor pro jeji otazky souvisejici s jeji praci slidmi s mentdlnim postizenim. AvsSak
s ohledem na vyssi vék respondentek, ve vyjimecnych a predikovanych ptipadech pomohla
pani Z. respondentce s porozuménim zadéani, typicky v instrukci pfed kreslenim kiivek
zivota (vit dale). Tazatelky souhlasily s pfitomnosti tfeti osoby a pod podminkou

anonymity souhlasily také se sdilenim nahravky rozhovoru s pani Z..

Prestoze ti€ast samotnych osob s mentalnim postizenim, déti matek Gi¢astnic, nebyla
podminkou, nebyla ani vyloucena a v rodinném prostfedi byla leckdy nevyhnutelna a také
byl projeven zdjem osob s mentalnim postizenim o ucast a pfitomnost u rozhovoru. Po
sdéleni informaci o povaze a cili vyzkumu v pfiméfené formé, udélily tyto osoby souhlas
s Gcasti na vyzkumu a souhlas s nahravkou. Déti matek do rozhovoru nezasahovaly, ve
vyjimecnych ptipadech doslo ke vzajemné komunikaci s matkou i s pani Z. jako soucast

tématu, proto takova komunikace byla zahrnuta do zpracovani.

2.10 Formy a téma rozhovoru, struktura a zaméreni otazek

Byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru, ktery dokaze teSit mnoho
nevyhod jak nestrukturovaného, tak pln¢ strukturovaného rozhovoru (Miovsky, 2006).
S ohledem na proménou v podobé kiivky Zivota, je nutny volny prostor pro tazatele

(Ferjencik, 2000) 1 respondenta, i kdyz témata vyplyvajici z kiivky zivota rozhovor
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strukturuji a davaji mu pevny ramec. NaSe rozhovory jsou narativné zaméiené
s vypravénim jako vitanou formou, neformdln¢ ladéné, ale se strukturaci témat
s otevienymi 1 upfesiiujicimi otdzkami (Hendl, 2005). Volba forem zavisi na povaze
respondenta a nasyceni urcitého tématu. Nékteti respondenti jsou malomluvni, u jinych je

potieba regulovat proud feci.

Otazky a ukoly rozhovoru Ize rozdélit do nékolika kategorit, jejich potadi vSak bylo
promichané. Prvni kategorii byly otazky informac¢ni uzaviené. Ty zjistovaly jméno a vek

ditéte, pocet a vék jeho sourozenci, typ zatizeni, které dité navstévuje.

Zakladni informace rozvijely otazky popisné, které zjistovaly podrobné;si
charakteristiku ur¢it¢ho jevu. Mezi né patfil popis povahy (chovani a projevi) ditéte,
denniho programu, programu zafizeni, dalSich aktivit ditéte, z4jml ditéte nebo aktivit

matky, forem hlidani ¢i respitni péce.

Dalsi kategorie tvofily instrukce k malovani kiivek. Matky malovaly na arch, hrubé
strukturovany podélnou hranici mezi pozitivnim a negativnim prozivanim s odpovidajicimi
piktogramy. V ptipadé kiivky budoucnosti kreslily matky v roce 2010 a v roce 2015 na
Cisty papir, vroce pak 2018 na arch strukturovany. Instrukce smétfovala k vyjadieni
prozivani formou kfivky a vyznaceni vyznamnych udélosti a momentt (viz pfepis a
analyza).

K namalované kiivce se vazaly otdzky k popisu kiivky a udalosti.

Jinou kategorii byly otazky zjist'ujici prozivani udalosti matkou. Byly ale opét spiSe
sméfovany k popisné formé typu: ,,Jaké to bylo? Jak se to da popsat? Jak by si to mohl
nekdo predstavit? “ apod.

Dalsi otdzky sméfovaly k jednani matky a rodiny a ke zjisténi strategie
vyrovnavani: ,,Co se da v tu chvili délat? Jak se to takhle miize povést? Co bylo
nejpracnéjsi? “ apod.

Zjistovany byly 1 intervenujici Cinitelé a zdroje jednani: ,,Na co se dd v tu chvili
spolehnout, kdo Vam pomohl, kde jste vzala silu? “ apod.

Jiné otazky sméfovaly explicitné ke strategii zvladadni podle dimenzionalniho
schématu valence a plasticity postizeni s odkazem na ptiklady (Slo spiSe o experiment,

otazky nebyly klicové).
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Dalsi otazky se tykaly reflexe ditéte matkou: ,, Cim Vam dité dovede udélat radost?

Cim Vs umi prekvapit?

Dilezité byly otazky facilitujici reflexi svého Zivota a zkuSenosti matkou: ,, Co Vam
prinesla tato zkusSenost? Zmeénila jste se? Co byste vzkazala jinym matkam v podobné

situaci? “ Oblasti otazek reflexe inspirovala dila Strnadové a Vagnerové (viz poznamka).
Jiné otazky smétovaly k budoucnosti, plantim, ocekavanim a pranim.

Samostatnou kategorii tvofily otazky doplnujici, ¢i jinak polozené zjiStujici to

samé.

Casovou osu Zivotniho ptibéhu poskytla kiivka Zivota s jejimi variacemi (pohled
matky na dit¢ a pohled na budoucnost). Zaméfeni dopliujicich otazek se obvykle
vztahovalo k tvarim a vyznamnym bodim kfivky za ti¢elem pochopeni vyznami a dalsi

analyzy.

2.11 Foneticky a interpunkéni prepis rozhovori a autenticita

Rozhovory byly piepsdny doslova a foneticky, vcetné vétné interpunkce,
prefeknuti, nedokonenych slov, hovorovych vyrazi a tvari slov, v¢etné slovni vaty
(Mikulastik, 2003), tedy opakovanych vyrazii, kter¢ neméni vyznam sdé€leni. Piepis vétné
interpunkce se fidil poklesnutim hlasu ¢i pferuSenim proudu fec¢i. Proto mohou byt ¢arky v
textu kdekoliv bez ohledu na gramatickou spravnost. Tam, kde je proud vypovédi
nepferusovany, mohou interpunkéni znaménka chybét, avSak v piipadé¢ vyznamovych
alternativ v z4ymu srozumitelnosti byly nékde dodatecné doplnény. Ptepis nezaznamenava
akcenty feci.

Cely obsah rozhovort je ¢islovan podle konverza¢nich vymén tak, Ze liché hodnoty
zpravidla pfipadaji pfimé fe¢i vyzkumnika (PK), sudé hodnoty pak piimé feci matky (Pani
X). Kazda vypoved tak ma sviyj kod, ktery slouzi k orientaci.

V ramci analyzy pak byly nékteré vypovédi tematicky rozdélovany nebo spojovany
k sob¢. Opakované vyrazy a slovni vata byly v citacich nékdy upraveny pro lepsi Citelnost,

prehlednost a kompaktnost.
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2.12 Casosbérny rozhovor, ¢asovy odstup a perspektiva

Jestlize metoda biografického rozhovoru s pomoci kresleni kiivek Zivota umoziuje
zmapovat Zivotni ptibéh jedince jako kompaktni celek (Cermak, 2002, 2004; Chrz, 2007;
Chrz a Cermék, 2005), opakovany rozhovor po letech poskytuje jedine¢ny pohled na
zménu perspektivy a postoji ¢lovéka (Miovsky, 2006, kap 8.5.2.). Prechod dospélych déti
se SMP od rodict do chranéného bydleni piedstavuje zdsadni zlom v zivoté rodiny a
proménu pohledu rodi¢li na postizeni ditéte, na sebe sama, na Zivot a jeho smysl.
Casosbérny rozhovor umozituje jedine¢nou piileZitost odhalit pii¢iny, diivody a vyvoj
dalezitych zmén metodou porovnani toho, co bylo pted rozhodnutim o osamostatnéni, co
bylo pfed osamostatnénim a co bylo po ném. Vyzkum cerpd ze dvou casosbérnych
pohledi. Ten tieti, ktery se neuskutecnil kvili nepldnované hospitalizaci matky, poskytl
v telefonickém rozhovoru informace o osamostatnéni a spokojenosti dcery se SMP a
postavil predchozi rozhovor vroce 2010 a jeho interpretaci do zcela jiného svétla,
respektive vyznamné piispél k teoretickému nasyceni jiz ziskanych dat (Svaficek a

Sed’ova, 2007; Charmaz, 2006; Strauss a Corbin, 1999).

Obsah ¢asosbérnych rozhovort v roce 2018 byl ¢astecné shodny s témi v roce 2010
a probéhl s kreslenim kiivek zivota jako rekapitulace se zaméfenim na nové udalosti a
zmény postojii. Dllezitou a novou soucasti byl strukturovany pohled rodi¢ti do budoucna
formou piedstavy o fiktivnim rozhovoru za deset let: ,, Predstavte si, Ze se sejdeme za deset
let a budeme si povidat. O cem to bude? “ Doplikem pak byla pfima otazka o tom, jaky
jednou bude Zivot ditéte bez rodi¢t. Ugelem bylo zjistit cile, plany, pfani, o¢ekavani nadgje
1 obavy do budoucna. Vzhledem k tomu, Ze rozhovor v roce 2010 pohled do budoucna také
zjiStoval, bylo mozné porovnat piedstavy rodict o budoucnosti s odstupem osmi let, a také
jejich promény a konfrontace s tim, co se splnilo a co ne. Odtud prameni koncept vyzkumu

jako stietdvani nad¢je a reality.

Dalsi dtlezit¢é srovnani poskytla perspektiva seniorského veéku dalSich
respondentek. Zde nebyla fikce rozhovoru po deseti letech pouzitelnd, protoze subjektivné
pfedpokladana perspektiva Zivota matek seniorek byla kratsi. Zde se s kreslenim kiivky

budoucnosti piimo aktualizovalo téma odchodu rodict s otazkou, co bude dal.
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2.13 Metoda krivky Zivota, biograficky rozhovor a narativni analyza
Vyuziti kiivky jako metodu vyzkumu reflexe zivota popsal jako prvni u nas Jiti Tyl
ve své disertaéni praci v roce 19852 Administrace metody v pivodni formé je jednoducha.
Ukolem zkoumané osoby je namalovat kiivku svého Zivota od narozeni po sou¢asnost, ve
sméru zleva doprava, na Cisty obdélnikovy papir situovany nalezato. Metoda predpoklada
imaginaci jednotlivych fazi zivota jako vzestupy a pady, které jsou pevné zakotveny v nasi
feCi a vyrazovych pohybech (podle Blazka a Olmrové, 1985, s. 168-169). Dodejme, Ze
takovato predstavivost piimo vyplyva ze Zzivota ve fyzikalnich podminkich zemské
gravitace. K padu z vysky na zem se ptimo vaze bolest, ohrozeni ¢i zranéni, ke vzestupu na
horu, ke vzeskoku ¢i vzletu se vaze ptekonani prekazky, nova perspektiva pohledu z vysky
a uspokojeni. Kfivka Zivota by tedy méla svym tvarem vyjadfovat zvraty v Zivote,
prekazky, narocné situace a jejich prekonavani, dale samoziejm¢é¢ momenty a situace

uspéchii, radosti a naplnéni.

V oboru specialni pedagogiky vyuZzili metodu Zivotni kiivky neboli metodu ¢ary
zivota Blazek a Olmrova (1985). Autoti zkoumali biografie lidi s postiZzenim a ¢aru zivota
vyuzili jako ,, mnemotechnickou pomucku (Blazek a Olmrova, 1985, s.166). Podle autori
jde o zpusob, jak snadno zachytit a sdélit druhym nebo i1 sobé mimotadné velké mnozstvi
intuitivniho poznani, pro které bychom v jinych formach vyjadreni pottebovali daleko vétsi
a pfitom nepiehledny prostor. Zaroven vSak nejde o psychologicky test ani o jednozna¢nou
vypovéd (Blazek a Olmrova, 1985). Zivotni k¥ivka je projektivni metoda, ktera predevsim
strthuje samotného vyzkumnika k promitani vlastnich subjektivnich ptedstav do
interpretace, které mohou byt liché a cely vyklad znehodnotit. Jinymi slovy, bez dalSich
informaci a bez vykladu samotného autora kiivky je vypov&dni hodnota kresby
rozporuplna. OvSem i nezaujaty vyklad korektné pracujici s dalSimi informacemi, napt. z
rozhovoru, nepiindsi jednoznacné odpovédi, spiSe nachazi dalsi otazky, jiné perspektivy a
nova hlediska.

Blazek a Olmrova (tamtéz) piimo nepracuji s popisem kiivky podanym samotnymi
zkoumanymi osobami. Kfivky Zivota spiSe slouzi jako zorné uhly na ptedchozi rozhovory

se zkoumanymi osobami. Podle jejich vysledki tvar Zivotni kiivky mlZe 1 nemusi odrazet

2 TYL, Jifi. Casové horizonty. Prispévek k problematice pojmu Zivotniho casu a metoddam jeho zkoumdni.
Praha: FF UK, 1985.
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udalosti, které vyzkumnici povazuji za vyznamné. Napt. nékteré kiivky zkoumanych osob

svym tvarem neodrazeji jejich postizeni (blize viz Blazek a Olmrova, 1985, s. 166-201).

A%

narativni pojeti Zivotni kiivky, které klade diraz na ptibeh (vypravéni, vypovéd), ktery ve
vztahu ke kiivce poda sam autor kresby. Novéji takto zaméfenou metodu pouzili napf.
Vickova a Blatny (2007), jejichz ptispévek poskytuje ndhled riznych typa kiivek. Autofi
se zam¢fili na vyzkum metodologie ve vztahu k autobiografické paméti. Jako stézejni
V}'/(:hodisko3 této prace je viak vyuzito predeviim dilo a Chrze a Cermaka (2005), dale
Cermaka (2002, 2004) a Chrze (2007).

2.13.1 Zanr Zivotniho p¥ibéhu

Cermak a Chrz (2005) konceptualizuji tvar Zivotniho piib&hu, ktery nazyvaji jako
zanr, respektive jako Zanr Zivotniho pribéhu ¢&i Zanr pribéhu, ktery Zijeme. Pojem Zanr je
vypujcen z literdrni védy a jako takovy vyjadfuje obecnost a tvotfeni (generativnost) ¢i
vyvoj. Zanry Zivotnich piib&htl predstavuji zptisoby davani vyznamu a smyslu zkuSenosti.
Vypravé€ vybird, voli €1 implicitné uziva urcity smysluplny kod (vzorec, pravidlo, postup)
pro konstrukci svého pifib&éhu, pro sdileni své zkuSenosti a také pro jeji interpretaci a
porozuméni posluchatem (pfijemcem) a tak svij pifibéh tvaruji, vtiskuji mu urcitou

podobu. Zanr je tedy druh & zplisob ztvarnéni Zivota.

Autofi rozliSuji strukturu a dynamiku Zanru (Zivotniho ptibéhu) s pouzitim literarni
terminologie jako figury a zapletky. Figury lze chapat jako zivotni udalosti, fakta ¢i zvraty
v jejich sekvencich a ¢asovém uspotadani. Zapletky vyjadiuji jejich vzéjemnou souvislost,
logiku ¢1 kauzalitu podle vyznamu a smyslu tak, jak jej vidi autor ptibehu. ,, Zapletka dava
nasi zkuSenosti souvislost a smérovani. Kromé toho vtiskuje zapletka nasi zkuSenosti
podobu jednotného celku, tj. utvaru, ktery ma zacatek, prostredek a konec, a ktery ma take

hlavu a patu, tj. dava smysl. “ (Cermak a Chrz, 2005, s. 489)

Autofi nachazeji tii roviny ¢i aspekty Zanru z hlediska tcasti a role vypravéce. Jsou

to zpusoby ,,zaplétani* (¢i spiSe rozplétani?) figur:
1) rovina jednéani (agon)

2) rovina prozivani (pathos)

3 Odtud vychazeli i autofi Vckova a Blatny (2007).
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3) rovina reflexe (anagnorisis)

Podle autorti je porozuméni zkusSenosti pochopenim zptisobu, jakym jsou jednani ¢i
prozivani utvafeny prostiednictvim intencionalnich stavl, tedy ptesvédceni, pfani a
zaméra. Jako formu zralého porozuméni uvadéji autofi dialog jako polyfonii hledisek.
Takové porozuméni predstavuje integraci fady pozic a jim odpovidajicich hlasa.
. Jednotlivé hlasy maji sva prani, své zamery, sviij specificky zpiisob aktérstvi, prozZivani,
své hodnoty a presvédceni a také své figury a zapletky. Takovyto dialog ¢i spor hlasu se
prou o to "oc¢ v zZivote bézi“, a které nabizeji své figury a zapletky, davajici smysl

prozitému zivotu.“ (Cermak a Chrz, 2005, s. 488)

Porozumeéni zivotu je tedy proces viazovani udalosti, jejich prozivani a nésledujici

jednéni, ale 1 hlediska jinych osob do smysluplné souvislosti.

2.13.2 Krivka Zivota a variace jejich tvari

Jednim ze zplsobl vyjadfeni zanru je pravé grafickd forma jako kiivka Zivota.
Zivotni kfivka vyjadfuje konfigurace sméri a (ihla &ary jako aktérstvi a prozivani, dale pak
zvyraznéni vyznamnych momentl jako reflexi. Oba autofi (Cermdk a Chrz, 2005)
porovnavaji a nasledné integruji svd pojeti problematiky. Zatimco Cermik pomoci
holisticko-formalni narativni analyzy identifikoval fadu Zanrl vyjadfenych typickym
tvarem Cary a odpovidajicim ztvarnénim vypravéni, Chrz pouZzil kategorialne-formalni
narativni analyzu a identifikoval obecnéj$i aspekty ztvarnéni Zivota. Cermak tedy
analyzoval tvar Zivotni ¢ary a naSel nékolik jeho typl a podtypi, Chrz naopak analyzoval
jednotlivé vypovédi, ty potom kategorizoval a identifikoval nékolik jejich obecnych tvart.
Pojem zanr mé byt praveé syntézou obou piistupli, protoze jejich vysledky se shoduji ¢i

podporuji.

Zanry definované I. Cermakem

1. Aktérstvi:

I3

a) ,,Planovany zisk s ocekavanym ziskem *

davkovana aktivita; ——="

, vzestupna ¢ara pierusovana rovnou ¢arou jako
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b) ,, Pozvolny vzestup“ je zanr neseny duvérou, ,,zZe to pomalu ale jisté spéje k lepsimu*

vyjadfeny rovnou vzestupnou carou jako vytrvala a stabilni aktivita: -

¢) ,,Moratorium* jako rovna Cara vyjadiuje pasivni piezivani a nereagovani na Zzivotni

VyzVvy a rezignaci:

II. Prozivani:

a) ,, Zivotni krize — malé vzlety a rychld zotaveni* jako uzké oblouky vyjadiuji dobrou
frustraéni toleranci. Clovék se z krize ,,snadno otiepe®, jeji prozivani neni fatalni: M/

b) ,, Zivotni krize — pady a vzlety* znazortuji $iroké oblouky jako hluboké a intenzivni
prozivani: -—/\/

Zanry Zivotni krize obsahuji také aspekt aktérstvi v $ir$i perspektivé obloukl.

c) ,, Trvaly sestup“ jako klesajici cara vyjadiuje pesimismus, beznadéj a pocity bezmoci:
N

III. Reflexe:

a) ,,Metanoia*“ jako zakrouzkovéani a/nebo zvyraznéni urcitého tseku kiivky vyjadiuje

prehodnocovani a nové hledani smyslu: ————

Zanry definované V. Chrzem

1) ,, Zivot naplnény ve svém vzmachu* odpovida vzestupné ¢ate, kdy sklon se snizuje ¢i je
nizky. Jde o pozitivni proZivani a zklidiiujici se aktérstvi: -~

2) ,,Dokazat vic* odpovida prudké vzestupné cafe se zvétSujicim se thlem. Vyjadiuje
pozitivni prozivani a zvysujici se aktérstvi: —

3) ,.Je to tak, jak md byt* jako rovna monoténni Cara ¢i vinovky znazoriujici mélké

prozivani a pasivitu. Odpovida Cermakove ,, Moratorium *:

(Mozné grafické znazornéni Chrzovych Zanrti odhadl PK, sam Chrz své Zanry

graficky nevyjadiuje.)
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Zanry Zivotnich d&ji N. Freye

Pozoruhodné uchopeni Zivotniho pfibehu piinasi pro nase téma typologie Zivotnich
dgji Northropa Freye. Typologii vykladem prezentuji Cermak a Chrz (2005), Ize ji oviem
piehledné graficky znazornit. Jde o klasickou kombinaci dvou dimenzi (dvou os) a jejich
polarit, kterd napadné ¢i témét shodné odpovidd nasemu schématu vyrovnavani se s
postizenim & piistupt k nému. Cermak a Chrz (2005) chapou schéma jako kontinuum a
voditko k jemnéjSimu rozliSovani. Jednotlivé typy mohou v jednom zivotnim piibéhu
prolinat v pestiejsi tvary. Osa x znazornuje ,, fouhu ““, nebo-li miru dosazeni zadouciho. V
terminologii autorti je to osa prozivani. Jejimi polaritami jsou Uspéch a neuspéch v
dosazeni zadouciho. Osa y vyjadiuje miru aktérstvi ¢i vlivu jedince. Jejimi polaritami je

vliv osudu a vliv ¢loveéka.

Typologie Zivotnich déji Northopa Freye

vliv ¢loveéka

TRAGEDIE ROMANCE

pjouoy = 4

X = touha

neusnéch
yogdsn

IRONIE KOMEDIE

vliv osudu

Obriazek 1: Zanry Zivotnich déji N. Freye podle Cermaka a Chrze (2005)

2.13.3 Vypovédni znaky Zivotni kfivky
Z uvedenych zanrt a jejich tvart 1ze definovat vyznamy jednotlivych znaki kiivky:
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Smér ¢ary — vyjadiuje miru aktérstvi. Smér nahoru znazornuje usili a aktivitu
Clovéka v ptrekondvani prekdzky. Rovny smér naznaCuje pasivitu, ale také snahu o
zachovani stavajiciho stavu. Smér doli mlze znamenat rezignaci ¢loveka, ale také vliv
okolnosti, kterym se nelze vyhnout (napi. iraz). Rezignaci tedy nelze jednoznacné vyvodit
bez znalosti souvislosti. Okolnosti, na které jedinec v danou chvili nesta¢i mohou

zasdhnout i aktivniho ¢lovéka.

Uhel a sklon &ary — naznaduje intenzitu aktérstvi, jinymi slovy silu vile &¢i naopak

silu osudu.

Zakftiveni ¢ary — mize odrazet zménu intenzity aktérstvi, viz Chrzovy progresivni
zanry.

Oblouk ¢ary — je kombinaci vySe zminénych znaki a vyjadfuje prozivani.

Sifka oblouku — miiZe znacit délku proZivani v ase.

Vyska oblouku — vyjadiuje intenzitu prozivani.

Kombinace Sitky a vysky oblouku Ize n¢kdy interpretovat jako hloubku prozivéani
tak, jak napf. ¢ini Cermak.

Polarita krivky — respektive jeji umisténi v horni ¢i dolni ¢asti papiru odrazi

valenci proZivani, tedy jeho pozitivni nebo negativni naboj.

Tvar krivky a jeji perspektiva: Perspektiva kiivky mize ménit tvar celého ptib&hu.
Naptiklad udalost, kterd je vyznamna v urcitém obdobi vyznamna a odrazi vyrazny tvar

muze byt v kontextu celého Zivota zanedbatelna.

Téma Zivota: Kiivka Zivota mize byt zaméfena jen na urcité téma Zivota (napf. na
matefstvi), muze jit tedy o tvar selektivni, vybrany a vyjadieny ve vztahu k urcitému
vyseku zité reality.

Rovina reflexe Zivota: Propady a vzestupy mohou vyjadfovat rliznou uroven
reflexe Zivotniho pfibéhu. Vypraveciv diiraz mize byt zaméfeny nékdy vice na prozivani,
nekdy vice na jednani, nékdy zase na jina hlediska. Hluboky propad v soucasnosti mtize

vyjadfovat pouze aktualni dojem.

(Na druhou stranu mélky propad v minulosti miiZze odrazet vdznou udalost. Jenom

jeji hroty jsou otupené ¢asem.)
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2.13.4 Modifikace metody Zivotni krivky

Podkladem rozhovort je kresleni tfi kiivek matkou. Prvni kiivkou vyjadiuji matky
svlj zivot od ocekavani ditéte, pies pocatek jejich mateistvi do soucasnosti, druhou
kiivkou vyjadiuji matky zivot svého ditéte a tieti kiivkou naznacuji budoucnost. Tématem
rozhovoru byl vedle informacénich charakteristik ditéte a rodiny popis namalovanych

ktivek, udélosti na nich vyznacenych, popis prozivani a jednani matek.

Uzitou inovaci metody &ary je kfivka ditéte z pohledu matky. Ukolem matky je
nakreslit paralelné se svoji kiivkou a na stejny papir kiivku, kterd vyjadiuje, jak proziva
dité svlj Zivot z pohledu matky. Tato modifikace by m¢la facilitovat reflexi matetské role
a jejiho naplnéni. Rozdil kiivek matky a ditéte byva vyznamny, kiivka ditéte vede vys nez
ta matetskd a vyjadiuje tak tendenci matek vidét negativni prozitky ditéte v naro¢nich
situacich (pla¢, nemoc, bolest) pozitivnéji tak, Ze utrpeni ditéte nebylo diky jejich zasluze

tak zranujici (Kopftiva, 2010).

Dalsi modifikaci je kiivka budoucnosti kreslend matkou na cisty nebo
strukturovany papir. Samotna piedloha (arch) pro kresleni kiivek matky a ditéte je
horizontalné strukturovan stfedni osou, kterd zna¢i pomyslnou hranici mezi pozitivnim a
negativnim prozivanim. Strukturace je podpofena piktogramy radosti a smutku (sméjici se

slunicko a placici mracek) v levych hornich rozich.

Na levém konci osy je okénko pro doplnéni véku, ptipadné data jako vychozi
casovy bod, na pravém okraji osy je okénko pro ptipadné doplnéni aktualniho véku ditéte.

Okénka pro casové idaje umoziuji stanovit Casové obdobi nebo vysek Zivota.

Instrukce k malovani vybizi k vyjadfeni proZivani a zmén a k vyuziti celé plochy
papiru. Zadani kiivky budoucnosti muze byt volné a nestrukturované, piipadné Ize
strukturovat pomoci stiedni osy a dimenzemi smutku a radosti. Také je mozné vymezit

urcity ¢asovy horizont budoucnosti v poctu let, ptipadné nechat konec otevieny.

2.13.5 Pozice badatele: konfrontace subjektivity a skute¢nosti
Podle Cermaka (2002) se narativni pfistup zaméfuje na dil&i, Zivou, osobni,
jedinecnou a subjektivni zkusenost tcastnika vyzkumu a snahu porozumét jeho zivotu jako

celku v kontextudlnich souvislostech. Soucasné¢ Chrz (2007) upozoriiuje, Ze konkrétni
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vyzkumna prace je vyrazem zvolené subjektivni perspektivy badatele. Svoje pojmy nebo
hypotézy vytvari vyzkumnik urcitymi perspektivami a ¢asto na zkoumany predmét nahlizi

skrze uréitou metaforu.

Postoj autora prace vSak nezlistava pouze ve vlastni nebo respodentoveé subjektivité.
Je dulezité reflektovat subjektivitu respondenta a badatale, ale soucasné je nezbytné ji
odlisit od objektivnich skutecnosti a informaci z redlného Zivota matky a jejiho ditéte
s mentalnim postizenim. Pfistup zaméfeny na reflexi a rozliSeni polarit subjektivity a
objektivity umozinuje nachazet a identifikovat rozpory a konflikty mezi nimi. Redlné
dopady a dusledky mentéalniho postizeni a jeho nesoulad se subjektivnim ocekavanim
byvaji obvykle pfedmétem takového rozporu. Ten se mize projevit napt. jako nesoulad
mezi sebepojetim a funkénimi schopnostmi. Odtud vyplyva vykladovy ramec prace jako

sttetavani nad¢je a reality.

2.14 Analyza rozhovorii: narativni a realisticka biografie

Jak bylo dfive naznaceno, podkladem interpretace jsou data z rizného casového
obdobi, pfiCemz tfi rozhovory zroku 2010 plvodné vznikly pro ucel jiného vyzkumu
(Kopftiva, 2010). Zameéteni pivodniho vyzkumu pracovalo primarné s metodou Zivotnich
ktivek v designu narativni biografie (Svatiek a Sed’ova, 2007). Identifikace zanrti smyslu
matefstvi ve vztahu k ditéti s mentadlnim postizenim snese metodologické srovnani
s piispévkem Sed'ové (2007), ktera biografické vypravéni matek piivodné analyzovala
realisticky a pozd¢ji, s odstupem, narativné (tamtéz). V pfipadé¢ naSeho materidlu jde o
piesné opacny postup od biografie spiSe narativni, k biografii realistické, , kterd je
zalozena na kodovacich technikach zakotvené teorie a jejim cilem je vznik novych teorii
z empirickych dat.“ (Svaticek a Sed’ova, 2007 s. 127 interpretuji Faye, 2002) Odpovéd’ na
nasi soucasnou vyzkumnou otazku: Pro¢ rodice odkladaji planovani a realizaci
osamostatneéni svych dospélych deéti s mentalnim postizenim do pozdniho véku? bude praveé
pokusem o predlozeni nové teorie zivota rodin s osobami s mentalnim postizenim. Jestlize
nas pivodni vyzkum (Kopftiva, 2010) pracoval s metodou Zivotnich kiivek, metoda této
prace se v souladu s novym cilem zaméii na jeho syntézu s technikami zakotvené teorie.
K tomu Sed’ova (2007) podotyka, Ze realisticky a narativni piistup byvaji nékdy nahlizeny

v jakémsi antagonismu, domniva se vSak, ze spolu mohou dobfe koexistovat a ze vysledky
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jedné analyzy (narativni, Zdnrové) nijak neznehodnocuji vysledky té druhé (realistické),

nybrzZ roz$iruji porozuméni zkoumanému fenoménu.

S védomim potfeby nového interpretacniho ramce byly nové analyzovany
rozhovory zroku 2010 a soucasné sbirana data nova az do uspokojivého teoretického
nasyceni (Svafiéek a Sed’ova, 2007; Charmaz, 2006; Strauss a Corbin, 1999, Miovsky,
2006).

2.14.1 Principy zakotvené teorie
Zakotvena teorie je indukéni metoda, kterd nachazi logické a smysluplné vztahy a

pravidla ve zdanlivé nesourodém souboru jevii a dat.

Podle Strausse a Corbinové (1999) je to teorie induktivné odvozena ze zkoumani
jevu, ktery reprezentuje. To znamend, Ze je odhalena, vytvofena a prozatimné ovétfena
systematickym shromazd’ovanim udaji o zkoumaném jevu a analyzou téchto udaji. Proto
se shromazd’'ovani udajl, jejich analyza a teorie vzdjemné doplituji. Nezaciname teorii,
kterou bychom nésledné ovétovali. SpiSe zaciname zkoumanou oblasti a nechavame, at’ se
vynoii to, co je v této oblasti vyznamné. Zakladem teorie jsou tf1 urovné kodovani podle

stupné abstrakce, vztahli a dynamiky mezi zkoumanymi jevy.

Nasledujici text je ndhledem smérit uvazovani a analyzy autora a drobnou ukéazkou,
jak pfi praci s textem vznikaly kody, konceptualizace a kategorizace jako pojmenovani
jevu a vztahli mezi nimi, jejich ovéfovani a dalsi analyza na zakladé nov¢ identifikovanych
nastroju, pfi¢innych souvislosti a dynamizujicich vztahi a nakonec konstrukce piibéhu
jako teorie logickych, jednoticich, smysluplnych pravidel a vztahil v kontinuu zkoumanych
jevl a vyzkumného cile. Obecné metakategorie jako prozivani, jednani a reflexe spolu s

jejich Casovou strukturaci pak tvoii spojovaci muistek s metodou zivotnich kiivek.

Otevi‘ené kodovani jako pojmenovani jeva a vztahu

Klicovym identifikatorem pro analyzu textl bylo hledani rozpori, tedy vypovédi,
kdy do jednoho urcitého jevu zasahuje jev druhy, opacny, protichidny, obvykle
s obracenou emoc¢ni polaritou vnimanou respondentem. Napi.: ,, Cvicili jsme poradd, cvicili

jsme. ... Ty reflexy, to bylo naky zatvrdly jako.“ Hodnoceni matek kolisalo od jedné emocni
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polarité k druhé a zpét: ,, Teprve po piil roce tam byl ndaznak naky spoluprace. ... Ale slo to

hrozné, hrozné pomalu. “ (Pani Drdova a Dana se SMP, 29 let).

Odtud vychazi identifikace dynamizujicich ¢initelu a piekazek, tedy pti¢innych
souvislosti a vztahii, tedy napi. cviceni a DMO, pasivita a spoluprace, o¢ekavani a pomalé
tempo vyvoje, reflexy jako predpoklad hybnosti a spasmus apod. Tak vznika kédovani a

konceptualizace, tedy oznacovani dtlezitych jevt.

Dalsi analyza umoznuje tfidéni konceptli (pojmil) do kategorii a kategorii vyssiho
fadu. Pro vyzkumny cil se ukdzaly dilezité napt. klicové kategorie dynamiky jako

normalita, jinakost, jedinecnost, expertstvi, uspéch, selhani.

DalSim moznym krokem byva hledani vztahti mezi kategoriemi, konceptualizace
vztahil, hledani vztahti mezi novymi koncepty a kategoriemi s postupem na vyssi tirovné
abstrakce. Témi miizou byt obecné casové kategorie jako minulost, pfitomnost,
budoucnost, ale také kategorie vypljcené z narativni analyzy jako jednani, prozivani,

reflexe.

Dtlezité je naplnit kategorie obsahem, takZe napf. pro vyzkumny cil vznikly
kategorie jako unava a ubytek sil, strach z budoucnosti, vazba k ditéti, vzdor a konflikt,
ménée aktivity, ubytek zdajmii, preference mimo domov, lidsky vztah jako smysl ditéti apod.
Kategoriemi vys$sitho fadu mohou byt napt. kategorie ditéte, rodici nebo prostiedi

(Straussova, 2016).

Axialni kédovani jako ovéfovani a hleddni nové dynamiky

Objevovanim dalSich kategorii a vztahli pak vznikaji nové nastroje analyzy
poskytujici jeviim novou dynamiku. Miovsky (2006) ho definuje jako soubor postupd,
pomoci nichz jsou udaje po otevieném kddovani znovu uspotradany prostiednictvim
vytvarenych spojeni (vazeb) mezi kategoriemi. Tento slozity induktivné-deduktivni proces
probiha v duchu kédovaciho schématu, které zahrnuje podminujici vlivy, kontext, strategie
jednani a interakce a nasledky. Pro potfeny naseho tématu vznikly nadfazené kategorie

nadéje a realita, a iluze, soulad a rezignace jako vyjadieni vzajemné dynamiky.

Typickym piikladem axidlniho kédovani mohou byt nové a nové reakce na rozpory
a jejich nové dimenziondlni vymezeni: prozivani (strach x radost), jednani (aktivita x

pasivita), reflexe, planovani (uvahy, prani, rozhodovani, realizace).
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Selektivni kédovani jako konstrukce pribéhu

Cilem analyzy by mélo byt konstruovani piibéhu jako smysluplné teorie, kterou Ize
funkcné aplikovat i na jiné kontexty a kterd nabizi logické a soudrzné vysvétleni novych
jevu (napi. poznatkl z dalSiho sbéru dat). Pokud navrzena a aplikovana teorie funguje, Ize
hovofit o teoretickém nasyceni, kdy dal$i a dal$i data uz nepfinaseji nic nového a
vyznamného. Centralni kategorii by v nasi analyze m¢l byt stupent mentalniho postizeni
s navazujicimi disledky a reakcemi rodiny. Miovsky (2006) uvadi nasledujici schéma

selektivniho kodovani:
1. podrobné vylozeni kostry ptib¢hu,
2. uvedeni pomocnych kategorii do vztahu k centralni kategorii,
3. popis a vyklad vzajemnych vztahli mezi kategoriemi na dimenzionalnich skalach,
4. ovéfovani popsanych vztahl konfrontaci s piivodnimi daji,
5. doplnéni, uptesnéni ¢i dalsi rozvijeni kategorii dle potieby

Specifikace konceptli a kategorii navrzenych pro tento vyzkum je rozpracovana

v nasledujicich kapitolach a oznacend jako vykladovy ramec.

2.15 Limity a meze vyzkumu

Vzhledem k interpretativni povaze zakotvené teorie a narativni analyzy jde pouze o
jeden z moznych vykladi zkoumaného problému. Zaroven rozsah vzorku je omezeny,
proto jde spiSe o sondu do urcitého vyseku reality, pficemz vSechny formulované zavéry je
nutné takto chéapat, zejména v rdmci mezi a limitd jejich generalizace. Formulované zavéry
jsou tedy spiSe hleddnim odpovédi na vyzkumnou otizku a ndvrhem moznosti

myslenkového sméfovani v dalSim vyzkumu.
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3 Cesta k dospélosti osob se stiedné téZkym mentalnim postiZenim

Kapitola se vénuje rodicim a détem se stiedné t€Zkym mentalnim postizenim.
Popisuje diilezitd Zivotni obdobi rodiny na cesté¢ od pfijeti ditéte az k jeho dospélosti
s pomoci aplikace konceptu prahovosti (Heider a Huk, 1999; Murphy, 1988, 2001; Van
Gennep, 1997).

Definice stiedné tézkého mentalniho postizeni (SMP) vychazi z Mezinarodni
klasifikace nemoci (ICD-10, ¢esky MKN-10) a z vykladu I. Svarcové (2006). Pro Gcely
této prace a pro charakteristiku déti matek respondentek je dulezité, ze u osob se SMP
v nasem piipadé neni mozny Upln¢ samostatny zivot. Osoby znaseho vzorku jsou
sobéstacné v zdkladni sebeobsluze, ale potfebuji celodenni dohled a kontrolu. Nasi mladi
dospéli ukoncili Skolni dochazku v zdkladni $kole specidlni a v navazujicich vzdélavacich
oborech. Stupeni jejich postizeni neumozinuje zaméstnani v chranéném prostiedi a neziji
s partnerem. Bydli s rodi¢i a ¢as vSedniho dne travi aktivitami v dennim stacionafi.
Vyjimkou je devatenactilety Brona se SMP a poruchou autistického spektra, ktery
navstévuje posledni ro¢nik oboru stfedniho vzdelavani a ktery bydli v tydennim staciondii

a o vikendu doma u rodicu.

Pokud budeme dale mluvit o podporované samostatnosti ¢i 0 osamostatnéni téchto
osob, mame na mysli bydleni bez rodicii s potfebou celodenniho dohledu a kontroly

dalsi osoby napft. v chranéném bydleni.

3.1 Vykladovy ramec

Aby bylo mozné uchopit rozmanitost Zivotnich ptibéhli rodict a jejich déti, je nutné
najit funkéni vykladovy ramec. Piedchozi prace s metodou kiivek zivota (Kopftiva, 2010)
navrhla pilite smyslu matefstvi v oblasti pfijeti, dobrého zvlddnuti a vyrovnavani se
s postizenim ditéte, v oblasti zasluh a vykonané prace pro dit€¢ v minulosti, v oblasti
aktualnich aktivit a ¢innosti s dit€tem v pfitomnosti, dale jako védomi vlastni zkuSenosti,
kompetence a expertstvi v oblasti feSeni problémt a také jako usp€Snou snahu o normalni
sebepojeti, dekategorizaci a pozitivni vyjimecnost vlastniho ditéte, sebe a vlastni rodiny.
Obecnym smyslem je pak hrdost a naplnéni jako reflexe vySe zminéného. Takto
definovany smysl matetstvi ve vztahu k ditéti s t€Zkym mentdlnim postizenim také

zahrnuje a otevird smysluplné perspektivy budoucnosti jako ocekavani, tzn. téSeni se a
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obavy, planovani ukoll a Cinnosti, a jako zajistovani Stastného zivota ditéte i nadale

vcetné jeho dalsiho pokracovani bez rodici.

Pti hledani cesty k uchopeni, vykladu a interpretaci novych Zivotnich piibehi se
reflexe jako zpétny nahled pozitivnich udalosti ukdzala pro pojeti budoucnosti jako
nepouzitelnd. Reflexe je ze své podstaty zpétny pohled, pohled na minulost, proto bylo
nutné zamétit pozornost k o¢ekavani. Pii pohledu do budoucna se vsak také nelze vyhnout
obavam, strachu a tUzkosti a tak by jednostranné¢ zameétfeni na pozitivni aspekty bylo

zkreslujici.

Novym ramcem pro analyzu zivotnich ptibéhti bude tedy nyni pojeti stietu nadeje a
reality. Umoziuje uchopeni minulosti, pfitomnosti i budoucnosti ve svétle rozporu a miry
souladu mezi oekavanim, uddlostmi a skuteCnymi moznostmi v zivoté rodicl a jejich déti.
Konflikt mezi nadéji a realitou a feSeni vyplyvajici z dialogu mezi nimi se mé potencial

jako hybna sila ve vyvoji vztahu rodice k ditéti a k jeho postizeni.

Nadéje je pracovni nazev pro pozitivni vztah k budoucnosti jako soubor ocekéavani,
pfedstav, anticipaci, aspiraci, ambici, pfani, snd, vizi, iluzi, optimismu, davéry a viry.
Vyjadiuje obecné presvédeni aktéra, rodice, o tom, Ze b&h véci, v naSem piipadé vyvoj a
zivot ditéte, pijde a dopadne dobie a Gspésné. Nad€je vyjadiuje pozitivni sméfovani jako
vysledek vlastni aktivity a jedndni, ovSem s pfispénim pfiznivych okolnosti 1 pomoci
druhych. Ma vzdy svoji rozumovou stranku, ovSem 1 stranku iracionalni, duchovni a

existencialni.
Bez zakladni nad&je neni moZné piijmout a vychovavat dit¢ s postizenim.
Z pohledu nadgje chapeme Zivot ditéte a jeho postizeni jako otevieny piibéh (Stech, 1997).

Realita vyjadiuje udalosti, ptihody, stavy, situace, podminky, skutecné moznosti a
omezeni Zivota. V naSem piipadé jde o zdravotni postiZeni ditéte a jeho funkéni schopnosti
a dovednosti. Pokud je nadéje v souladu s realitou v bézném zivoté, pozitivni ocekavani a

vira se dale posiluje. Realita mtze také byt nekdy i ptiznivejsi nez ptivodni anticipace.

Konflikt nastava, jestlize mira souladu nadéje a reality poklesne. Realita pak klade

do Zivota prekazky a vyzaduje volbu nékterého z typti i kombinaci moznych feseni:

Usili a odhodlani byva prvni reakci na konflikt a piedstavuje zvySeni snahy a

aktivity v pouziti dostupnych prostiedkll a zplisobii feSeni.
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Hledani nemoZného byva dalsi volbou, pokud dosavadni prostfedky nefunguji,

nebo jsou malo ucinné.

Dialog mezi nad¢ji a realitou, mezi sebou samym, ditétem a jeho postizenim
postupné ptichazi se zjiSténim, Ze feSeni konfliktu neni a nebude za stavajicich podminek

v nasich silach. Mlize mu ptedchézet vzdor, inava, trpélivost a vycerpani.

Nalezeni nového smyslu a nové nad¢je spociva v pfijeti podpory a podminek, které

nejsou zavislé vyhradné na osob¢ ptivodniho aktéra.

Prahovost® je proces postupného vylerpavani G&innych nastroji a moznosti
v danych podminkédch. Vyjadiuje proces prechodu ke kvalitativni zméné podminek,

postoju a roli. Dialog zde hraje klicovou ulohu.

Naésledujici vyklad naplni navrzené pojmy konkrétnim obsahem ze Zivota matek
respondentek a jejich déti. Lze jen dodat, Ze vykladovy ramec je teoretickym konstruktem,
takze v praxi a v zivoté se uvedené strategie a faze feSeni konfliktu mezi nad¢ji a realitou
mohou piekryvat a prolinat, zaroven se nékteré nemusi viibec objevit a mizou se tykat jen

nékterych aspektl Zivota nebo vychovy ditéte.

3.2 Obdobi détstvi

Rodicovstvi a vychovu ditéte se stredné t¢Zkym mentalnim postizenim Ize chapat
jako stfetavani nadéje s realitou na poli oteviené¢ho piibéhu zivota. Détstvi je dynamicka
faze vyvoje a rlstu, vychovy, uceni a vzdélavani. Piistup rodicl k ditéti a vytrvald prace
s nim zasadnim zptisobem ovliviiuji a rozsifuji perspektivy ditéte s postizenim (Matéjcek,
2001). I kdyZ narédzeji na piekazky, jejich prekonavani dava smysl a otevira dalsi schiidné

cesty ke kvalitnimu a §t'astnému zivotu ditéte.

3.2.1 Prijeti ditéte jako volba a nadéje

Bez nad¢je a pozitivniho ocekéavani by nebylo mozné dité s postizenim piijmout.
NaSe spole¢nost a pravni tiprava Ceské Republiky umoziuje rodi¢tim, kteii nadgji
nenajdou, legalni 1 nevratné cesty k umisténi ditéte do ndhradni péce. I nékteti z rodicu,

naSich respondentti, ¢elili moznosti nebo aktivni nabidce ustavni péce pro své dité (Zakon

* Typickym piikladem prahovosti oviem bez nutnosti feSeni vazného dilematu mize byt piipad ditéte
predskolaka, kterému je zrtznych divodii povolen odklad Skolni dochazky piesto, ze jiz doséhlo
optimalniho stupné skolni zralosti. Opakovani roku v matei'ské §kole mu uz prosté nic nového nedava.
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108/2006 Sb.). Tato otazka nebyla v rozhovoru explicitné polozena, vypovédi rodict byly

spontanni.
Pani AntoSova prozrazuje, Ze hledani nadéje v jejim ptipad¢ trvalo tii roky:

,wUrcite tam bylo takovy to rozcéarovani, kdy nevite co, se déje, proc to je, a co s tim
budete délat, a jestli na to viibec stacite, jo? To tam urcite je v téch prvnich tiech letech
toho Zivota, a pak kdyz se s tim clovek tak ndk srovnal, ... tak s tim se srovndte a pak uz

berete jenom ten Zivot tak jak de.* (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A34)

Pani Drdova prozrazuje, Ze aktivni nabidka ustavni péce nutné neptichazi ihned po

narozeni ditéte, ale i pozd¢ji v nasledujicich letech:

,,Nam to navrhovali taky. Nam to taky navrhovali, abysme ji dali do ustavu. To ji
bylo asi dva roky? Mezi druhym tretim rokem. *“ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let,
D143)

Pani Caldova si dit€ s postizenim, Cecilku, sama vybrala a adoptovala:

»r-.. jd j1 mam vod toho roka a tri c¢tvrte, asi zhruba ctvrt roku sem tam pracovala, v

tom ustavu, ... (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C98)

Vycet prikladii timto nekonéi. S konfrontaci mezi pfijetim a odloZenim ditéte se
dale setkame také u rodict déti s lehkou mentalni retardaci. Rodice si vybrali a svym
zpusobem vybojovali cestu pfijeti a vychovy ditéte s postizenim, ovSem ve spolecnosti,
jejiz vztah ke zdravotnimu a mentalnimu postizeni je ambivalentni, rozporuplny a
dilematicky (Titzl, 2000) nebo lhostejny, vyhybavy ¢i odmitavy (Muzakova, 2016; Barnes
a Mercer, 2010). Pozdé¢jsi vyklad ukaZe, Ze otdzka pfijeti ditéte provazi matky dalSim

Zivotem.

3.2.2 Stiet nadéje s realitou, usili a odhodlani

Usili a aktivita vyuziva dostupné u¢inné prostfedky. S védomim, e &lovék uchopil
situaci do svych rukou a Ze vyvoj ditéte mize sdm ovlivnit se nad&je opét posiluje a
samoziejme koriguje podle redlnych moznosti. Nadéje se posiluje 1 tehdy, kdyz je Gspéch

zatim v nedohlednu:

., A4 tam (kolem 4. mésice) ji zacaly, ty nozicky, jak sem vam rikala, zacaly to, tak to

vlastné potom, potom to Slo dolu, protoze tam Zadna ta radost nebyla. A byly starosti. Byly
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starosti, byly neuveritelny starosti a tim ze prave ty doktori reagovali tak jak reagovali, tak
to Slo vsechno to Slo dolu. Protoze ja sem neméla tu spravnou informaci, jo? ... Kdyz jsem
tam prijela, tak mi Fekli: No to vite, je to takovej hadrovej panacek. No, pro mé tenkrat ...
to mé nic nereklo. ... ale navic (9. mesic) tam mi doktorka rekla, ze kdybyste prijeli driv,
ted uz je skoro pozde. ... Takze ja jsem tam prorvala noc do rana, no jako co mizete délat,
Ze jo. No a cvicili jsme. Cvicili jsme pordd, cvicili jsme...eh...Vojtovu reflexni metodu. ...
tak tam vlastné to to zac-, ne Ze vona zacala néco délat, ale ja sem zacala mit takovou tu,
jakoby nadéji, Ze néco se bude dit. No a pak uZ to takle nahoru dolu. (Pani Drdova a
dcera Dana se SMP, 29 let, D16, 18, 62)

A vysledek vede aktudln¢ opét k nabyti kiehké rovnovahy mezi nad¢ji a realitou:

., To bylo asi do toho, do toho roku zivota, ona viastné...ehm, nic moc nedélala, ona
se i dokazala prevratit, dokazala si sednout a plazila se tim zpusobem, Ze se tahala
rukama. Ona ty nohy viastné viacela jakoby za sebou, jo? Takze sme chodily jesté na
cviceni, aby si rozevicila noZicky, to se nam teda tak jako povedlo, takze to jako.* (Pani

AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A56)

V tomto piipad¢ je nad¢je korigovéana a posilovana predjimanim uc¢innych moznosti

podpory a to 1 piesto, Ze feSeni problémti chovani bude nutné za n¢kolik let fesit jinak:

, Takze kdyz se zjistilo Ze tam, zjistilo Ze teda samoziejmée, mentalni retardace
stredné tézka, pak hypotonicky syndrom, tak cviceni Ze jo, pak teda ten atypicky autismus
se ukdzal a, a ta zase na to sou prosté vyvinuty ze jo, ty ucebni programy a dd se s tim jako
iidkym spiisobem pracovat. Clovék vi na co se md zaméfit, no. ... Ja, ja myslim Ze
potiebujeme pracovat na nasem domacim prostredi, ... protoze mam pocit jakoby Ze, dyz
je v ty Skole, tak je uplné v pohode, a nema Zadnej problém, a kdyz de s nama domu tak
najednou ma problém, tak mam pocit Ze je asi neco spatné tady. A tak bych docela rada se
pak obratila ..., byla sem na predndsce pana Balabadna, kterej me hodné zaujal a prave to
bylo na téema zlobeni a sprosta slova a, tak, ale zajimalo by mé, co je asi u nas teda Spatne,
protoze, jak jinak si to vysvétlit Ze jo, ... tak mam prosté pocit Ze tady bude néco, Ze néco
délame, v dobré viie, Spatné (pousmani). ““ (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS, 11

let, B64, 112)

Reseni konfliktu mezi nadgji a realitou prostfednictvim tsili a aktivity posiluje
odhodlani celit dalsim piekazkam, které ptijdou. Jde o proces, ktery je na zivotni kiivce
vyjadien prav€é pohybem mezi pozitivni a negativni dimenzi, pficemz amplituda jako
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horizontalni rozmér kiivky naznacuje miru konfliktu ¢i nesouladu mezi realitou a nadéji

s odpovidajici modalitou prozivani.

3.2.3 Prijeti reality postiZeni
Rodice déti s postizenim cCasto popisuji, ze uvédoméni si skutecnych a trvalych
dopadt postizeni ditéte a hlavné¢ pak jejich ovéfeni v osobni zkuSenosti, ptichazeji

postupné a dlouho v fadu nékolika let:

,»INo, do téch dvou let to bylo takovy, Ze nevite, cekate na vysetieni, cekdte co bude,
jak to bude, a pak uz teda vite, Ze uz Zddny vySetieni nebude, Ze se musite spolehnout sam
na sebe, a tam vodtad’ vlastné vychazite, a vod ty doby uz to slo vlastné nahoru.* (Pani

AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A62)

Tato matka, stejn¢ jako ta predchozi védély o postizeni své dcery od kojeneckého

veéku:

,,INéco, co si nesu v sobé a ponesu si celej Zivot, v péti letech kdyz sme byli na ty
rehabilitaci v tech Dacicich, tak doktor Drozd, ... tak mi tenkrat rek, kdyby se zacalo cvicit,
do dvou mésicii po narozeni toho ditéte, tak by bez problémii nemuselo viitbec nic
takovyho bejt. No a ja tenkrat sem byla, ja sem myslela, Ze prosté, tam umiu v téch
Dacicich, mé bylo tak zle, mé bylo tak strasné, to se neda popsat tohle, to prosté, davala
sem vinu vSemu moznymu, na sveté, hlavné teda lékarim. ... Takze, to bylo pro mé, to bylo
pro mé to nejhorsi co to, ale jestlize to dité uz mam, tak, aspon teda u mé je to tak, takze
jsem se pak snazila délat jak se Fikd, co se da i neda.* (Pani Drdova a dcera Dana, 29 let,

D56)
Tahle matka pozorovala rozdily ve vyvoji syna uz od jeho tii let:

,, Pak mél nastoupit do Skoly a, tam prosté byla takova ta situace kdy sem prisla do
ty Bibrtky a, vidéla sem tam ty osmndctilety habany a, tam sem si najednou uvédomila Ze
tohle, je moje budoucnost. Do ty doby sem to porad brala tak Ze, jako jo, je to Brona, mad
trosku opozdenej jako vyvoj, a to, ale porad sem nakym zpiisobem si myslela Ze, se to
prosté srovnd. Ze on se dovyvine a Ze se to srovnd a tady najednou v Bibrtce sem si
uvédomila Ze, Ze se to nesrovnd. Tak s tim bylo jako docela tézky se popasovat. Ten zivot v
ty Bibrtce ale zas naopak byl péeknej. “ (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let,
B2 30)
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Zda se, ze nad¢je jako pozitivni ocekavani a dobra vira, kterd je nezbytna pro pfijeti
ditéte matkou, umoznuje pfijeti ditéte paradoxné tim, ze jakoby obrusSuje a otupuje hrany
reality a tak brani nebo oddaluje pfijeti toho, Ze postizeni ditéte bude vazné a trvalé.
Podstatné je, ze piijeti informace o tom, ze dit¢ ma postizeni, ani usili a odhodlani matky a
dokonce anispravna a ucinna feSeni jeSté¢ nemusi znamenat uvédoméni si a pfijeti

skute¢nych dusledkl postizeni, které teprve piijdou.

3.2.4 Realita a Skola

Zahajeni Skolni dochazky byva dilezitym milnikem, kdy dochazi ke korekci ¢i
upfesnéni predstav rodiét o redlnych moznostech ditéte. Matky popisuji netspéch v ZS
praktické (tehdy zvlastni) a piechod do ZS specialni (tehdy pomocné) pii dennim
stacionafi:

»Pred Aksamitem (pied stacionatem) chodila, byla skola, pro déti s kombinovanymi
vadami na Africky. To presné nevim, jak se menuje, ale je to na Africky ulici a tam ty deti
uz sou jakoby lip na tom a sou schopny sedet v lavicich. To Alena nezviladne, jo? A tam sou
i mirné vzdelavatelny, Ze pisou, Ze pocitaj, to sme nezviladly, tam sme byly asi ctyry roky, a

otamtad’ sme se dostaly do Aksamitu.* (Pani AntoSova a dcera Alena, 19 let, A78)

Matky, jejichz déti presly na vzdélavaci program ZS specialni, viak tuto zménu

nereflektuji jako pfelomovy stiet s realitou:

,,Chodila, chodila do Skolky, do matersky skolky, do Cibulkovy, tam sou viasné
zdravy deéti a ze tam integrujou postizeny deti, maj tam snad i tridu postizenejch, tak ona
byla prave mezi téma zdravejma integrovana, no, tak to byl velkej zdaklad asi taky. ... Tak
sme mély pak hodné aktivit, zajmii a Cecila se docela vyvijela pak, dobre. ... Pak chvilku
teda do ty Ciglerarny chodila a to uz sme vidély Ze to nema vyznam ji nak, no. A taky je
palicata, vona jako co si umane, tak... To bylo normalné do zdkladni skoly do Ciglerova
ustavu no, pri Ciglerove no, ale to uz sme vedeély Ze to neni vono, no takze prestoupila do

Cipisku (do stacionafe). “ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C100, 102, 104)

Ukazuje se, nadéje a pohled do budoucna miizou byt u matek, vzhledem ke

vzdelavani a ke stupni postizeni jejich déti, jiz realistické.
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3.2.5 Hledani moZného i nemozZného
Nadg¢je a snaha udé¢lat pro své dité vsechno nejlepsi, vede rodice k hledani alternativ

nebo jinych podplrnych prostredki s virou, ze nevyzkousené tieba pomuze:

,,NO a tak jsme jako, tak jsme tak nak prozivali a viastné jsme porad nevedeéli, co
bude, jak bude. Ze, kdy? jsem se zeptala, kdy bude chodit, jak bude chodit, no tak to je ve
hvezdach, ze jo. Na to mi neurolozka neodpovédéla, jestli bude chodit, nic. Asi kolem
druhyho roku manzel najednou, zZe na Morave existuje lidovej lécitel. My jsme za nim jeli,
protoze hledate ty moznosti, vidite, Ze to dite se nevyviji, jak md, Ze jo. A Ze to nejde rychle,
to vitbec nejde rychle. ... No a ve dvou letech jsme teda navstivili toho lidovyho lécitele, my
Jjsme Fikali, no co no tak jako, za to nic nedame. ... No a takze jsme tam jezdili a jezdili
Jjsme tam takhle rok. A po tom roce ja jsem zacala mit prosté pocit i s manzelem, ... takze
my jsme vilastné po to roce zacali sledovat, ze uz to uz nefunguje tak jako to fungovalo na
zacatku. Uz to prosté ... stagnuje, Ze uz to, tak jsme prosté ndak postupné tam prestali

jezdit.** (Pani Drdova a dcera Dana, 29 let, D18)
Ani zkuSenost s neuspéchem nemusi rodi¢e odradit od dalsiho hledani:

Jestlize to dite uz mam, tak, aspon teda u mé je to tak, takze jsem se pak snazila
delat jak se Fikd, co se da i neda ... My sme porad zkouSeli. A v podstateé, zkouSime,
zkousime porad. Poradd se néco zkousi. “ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D56,

146)
Neustalé hledani pomoci vlastné udrzuje a zivi nad¢ji, bez které to nejde:

»INo prosté se s tim clovek musi smifit, tak. Nic jinyho prosté neexistuje. No. A
nesmirite se s tim nikdy tak, jako Ze byste nic nedelal jako jo? Vzdycky porad néco hledate,
co by pro tu Alenu bylo jako, nejlepsi a co by ji pomohlo, co by ji udélalo radost, jo?*
(Pani AntoSova a dcera Alena, 19 let, A40)

Velkou nadéji pro rodi¢e piedstavuje medikace:

,,Ja fakt nevim, protoze, ty léky, to jsou jako metoda zkusmo, jo? Ja sem se pravé
ptala, proto ja sem prechadzela i k tomu psychiatricce, u ni prosté bylo mi receno, Ze kazdy
dite reaguje na ty léky jinak. Jo? TakzZe metoda zkusmo. TakzZe tam v tech lékach viibec
nevim, co poradit. To vopravdu kazdej, clovek kazdy dité, reaguje na leky jinak. Takze

tak. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120)
Neékdy mizou 1€ky ptisobit v regulaci chovani a podpoie spanku:
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,Ma dostava teda Risperidon, to ma tedko asi tri roky a potom este kdyz je doma
tak dostava melatonin spankovy hormon na prirodni jako teda badzi. ... Ono se nam stavalo,
Ze hrozné moc jako vstaval a cestoval. A ja sem samozirejmé byla okamZzité vzhiiru, takze to
bylo jako treba pétkrat za noc ... Takze sem, tak manzel pak jako prisel s tim melatoninem,
tak sme vyzkouseli a Brona pak zacal proste pekné spat. “ (Pani BartoSova a syn Broia se

SMP a PAS, 19 let, B2 48)
Ale Iéky détskou mozkovou obrnu prosté nevyléci:

,,Samozrejmé na neurologii jsme jezdili pravidelne. Tam pani doktorka davala
Dané rizny léky, Fikala: No, vite, ono to neni jako uzdravujici, ale treba to tu psychiku
nakopne, to nikdo nevi. Takze at to byl Encefabol, Enerbol, Noopropil, ja uz ted’ nevim, jak
to 5lo presné poporadku, ale prosté tyhlety léky a vidycky Danu spis, nemiizu rict, Ze hodily
zpatky, ale fakt ji to jakoby rozhodilo. TakzZe ja jsem se vlastné do péti let poradné
nevyspala. To byly takovy zvraty v tom, Ze vona si vzala ten lék, pak se mi treba vzbudila,
do piilnoci byla vzhiiru, pak dve hodiny spala, no pak méla prijit naka ta euforie.“ (Pani

Drdova a dcera Dana, 29 let, D18)

3.2.6 Normalni sebepojeti a dekategorizace

Matky, které pfijaly postizeni svého ditéte jako realitu a kterym se dafi praci
s ditétem dobie a bez vétSich problému zvladat, a zaroven pro né€ perspektivy vyvoje ditéte
zustavaji v konceptu nadéje oteviené, se opatrné vymezuji ve vztahu k ostatnim rodicim
déti s postizenim. Zda se, Ze maji pfedstavu o kategorii rodice ditéte s postizenim, ktera je
spolecnosti implicitné citéna ve formé stereotypu a kterou explicitné vytvofila specialni
pedagogika jako predmét vyzkumu. Matky na jednu stranu piiznavaji, ze jejich zivot je
jiny, Ze musely jeho podminky pfizpisobit postizeni ditéte, na druhou stranu vSak
nevnimaji samy svlj zivot jako stradani, utrpeni ¢i hotkost, jak jim byva né&kdy
pfisuzovano (nebo jak si mozna samy piedstavuji Zivot vétSiny ostatnich), nevnimaji sviij
zivot jako stigmatizovany nebo poznamenany postizenim.

Tyto matky v rozhovorech zdiraziuji aspekty svého ptibéhu nebo své postoje,
kterymi se fadi mezi normalni rodice a kterymi se zfetelné vydéluji z kategorie rodici déti
s postizenim. Ve vypovédich tyto normalni charakteristiky objevuji ve form¢ dobrého

zvladnuti a prekonani naro¢né situace.
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Pani AntoSova vypovida, Ze jejich rodina neni prototypem bézné rodiny s ditétem
s postizenim: ,, Nevim, jestli my zrovna budem ty pravy, koho hledate.” (Pani AntoSova a
dcera Alena se SMP, 19 let, AO) K tomu odkazuje tvrzenim, ,,Ze nejsem takovej ten
klasickej clovek. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A22) Poukazuje tak na
témet idedlni podminky v zaméstnani u manzela, posuvnou pracovni dobu a ¢as na Alenu,
kdyz je potfeba. Dale vyzdvihuje, ze , nezahodila ten Zivot takovej, kterej méla
doposavad‘“ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A136) a Ze si umi oddychnout a
nacerpat energii. Vici rodicim déti s postizenim se vymezuje, protoze sdileni jejich

zku$enosti nikdy nehledala.

Pani BartoSova popisuje postoj sebe a manzela k postizeni Broni a porovnavéa ho
s postojem jinych rodicl: ,,Jd hlavné jakoby vnimam to, Ze v tom proZivani, sZivani se
s téema diagnozama, Ze sme jakoby trosku jiny nez, co sem treba slySela vod maminek a
Jinejch rodicu jo?, Ze u nas tady nebyly naky jakoby, narocny situace, kdy clovek jakoby
nemohl prijmout tu diagnozu nebo tak, Ze, to jako by tak plynule vidycky vsechno, eee, ne
plynule, tak jakoby to vyplynulo vSechno z ty situace a, postupné, sme to akceptovali ale
nebyli, nebylo to tak, Ze bysme, jakoby byli v ndakejch depresich nebo byli z toho Spatny a,
jo? jako, myslim Ze v tomletom sme trosku jiny, takze, my nejsme asi uplné takova ta,
takovej ten béznej, to to bézny prozZivani co lidi prozivaj tak, u nds ste asi nenasel

(pousmani). “ (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 11 let, B186)

Pani Caldov4 odhaduje situaci jinych rodicd, ale neumi se do ni vzit: , Jako, ja
hlavné mam Cecilku dobrovolné ze jo, svym zpiisobem jakoby, jo? ... Nedokazu se vZit do
situace, ostatnich rodicu ze jo, kterejm se to narodilo viastné a bylo to nemily prekvapeni
urcité nebo sok, nebo ja, ja nevim, ja to jako, Sok neméla ze jo, fakt. Ja sem si ji vybrala Ze
jo. No pro mé to byla takovd, zachrana Ze jo (smich), no, takze, takze ja fakt nevim no.*

(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C274)

3.2.7 Identifikace s jinakosti a vyjimecnost

Tak jak rodice piijimaji realitu postizeni ditéte a koriguji ty aspekty nadéje, které se
zivota s ditétem. Postupem vyvoje ditéte a behem casu se rodice identifikuji s kategorii
rodict ditéte s postizenim, vici které se snazili pred tim vymezovat. Identifikace se
projevuje piijimanim potiebné vécné i lidské podpory s uvédoménim, ze bez ni to nelze, a
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také specifickym zivotnim stylem a povinnostmi spojenymi s péci o dité. Normadlni
sebepojeti je neudrzitelné a meni se v pojeti vyjimecnosti sebe a ditéte. V roviné rodice je
to pravé védomi vlastni kompetence a expertstvi (Kopiiva, 2010), rodiCe totiz sami nejlépe
dovedou pracovat s ditétem a védi jak. V rovin¢ ditéte jsou to pak jeho jedinecné
charakteristiky, zejména funkcni schopnosti a dovednosti, které vynikaji nad jinymi. Pokud

ma vyjimecnost takto definovany vécny podklad, dava zivotu smysl:

,,»No, urcite, clovek zmeni hodnoty, jo? A preorganizuje si ten Zivot a zjisti, Ze se da

Zit i jinak nez, nez zil doposavad, no.“ (Pani AntoSové a dcera Alena se SMP, 19 let, A122)
Pani Caldova reflektuje posun svého uvazovani:

,, Vodchazela sem prosté hrda, s tim Ze ZTP nedostanem protoze je mdlo postizena
viastne. Jo? My vona ten svij hendykep je tak strasné, no, tenkrdt sem byla blba a
vodchazela sem hrda, Ze jako, jak je vyvhmatla az (smich) a ja samoziejmé, no ale, vrdtila
sem se domu a Fikala sem no tak, todle ne teda, viastné dyt ja bych ji vosidila (smich), Ze
taky clovek trosku jinak premejsli, ze jo. Pred tim treba sem byla fakt jako, naivni, jo? *

(Pani Caldové a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C240)
Pani Drdova relativizuje normalitu a vnima jedine¢nost své dcery:

,,Na to si musi prijit kazdej rodic¢ sam protoze, kazda, kazda ta, kazdej ten clovek
postizenej, je kapitola sama o sobé, jak ja Fikam. A, i kdyz sou takovy jaky sou ty décka,
nebo ty studenti a lidi, jak se budeme bavit, oni maj v sobé neco, co, néco prosté
jedinecnyho, ¢im dokdZou obohatit ty lidi, jako my prosté Fikame, Ze sme normalni. A co,
co je normadlni, to je, to je hodné diskutabilni teda podle mé, jo? Takze Dana treba, md
hrozné vyvinuty technicky schopnosti, takze ta kdyby mohla cCist a psat, tak by nam treba
prevedla nakej ten ucet a byli by z nas dneska bohdci protoze (smich), prosté to by nebyl
vitbec zadnej problém pro ni. Kolikrat nam zbourala pocitac, protoze, vona se neboji, Ze
jo, tim Ze to nedokdze precist, ale prosté jede. “ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let,

D38)
Pani BartoSova implicitné rozliSuje rizné typy inteligence:

,,Brona ma dar na to, vycitit u kazdého cloveka, co mu vadi. A na tu strunu potom
Brona hraje. A, no takZze Bronik md tenhleten dar a opravdu ho velmi ucinné jako

pouziva. Sice ma jako oficialné 1Q do padesati, ale sou véci, na ktery je velmi chytry. Ale
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mys-, jako pokud mam mluvit za Bronu, tak ja bych rekla, Ze on je velmi spokojeny. “ (Pani

BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 46)

3.2.8 SHRNUTI a VYSLEDKY détstvi s LMP

Rodicovstvi a vychovu ditéte se stfedné¢ t€Zkym mentalnim postizenim Ize chépat
jako stietivani nadgje s realitou na poli otevieného piibéhu Zivota. Usp&$né feseni
konfliktu mezi pozitivnim ocekavanim a realnymi moznostmi je podminkou i disledkem
prijeti ditéte a jeho postizeni. Piekondvani objektivné neptiznivych okolnosti tak dava
rodi¢lm zivotni smysl. Jeho néstroji jsou v roviné pfitomnosti usili, odhodlani, ¢innost a
aktivita souhrnné vyjadiené jako jednéani, v roviné¢ minulosti pak reflexe toho, co ¢lovék
vykonal. Syntézou jednani a reflexe jsou pak zkuSenosti a dovednosti rodiCe, které je

mozné vyjadiit jako védomi vlastni kompetence a expertstvi v praci s ditétem.

Cesta k piijeti ditéte mize mit nékolik navazujicich ¢i prolinajicich fazi nebo

kritickych zlom:

Prvnim z nich je otazka piijeti ditéte jako takového. Informace o tom, ze dité bude
postizené, ptichazi nahle nebo postupné a dava rodi¢im moznost volby mezi pfijetim nebo
odmitnutim ditéte. Tato volba miiZze byt pro n€které rodice tak tézka, Ze prosté nadéji a

smysl nedokaZou najit a dité prenechaji v ndhradni (Gstavni) péci.

Jak vyplyva z vypovédi rodict, nabidka této volby byva nékdy i opakovand a mize

pfichédzet nejenom v souvislosti s narozenim ditéte, ale 1 v jeho dalSim détském véku.

Druhou féazi je pfijeti postizeni jako takového, tedy jeho redlnych dopadi a
disledkt. Podle rodict trvé jejich uv€domovani a ovéfovani v osobni zkuSenosti postupné
a dlouho v fadu let, v naSem piipad€ 1 do Skolniho véku. Zda se, Ze nad¢je jako pozitivni
ocekavani a dobra vira, ktera je nezbytna pro piijeti dit€te matkou, umoznuje ptijeti ditéte
paradoxné tim, ze jakoby obruSuje a otupuje hrany reality a tak brani nebo oddaluje pfijeti
toho, Ze postizeni ditéte bude vazné a trvalé. Podstatné je, Ze pfijeti informace o tom, Ze
dité ma postiZzeni, ani usili a odhodlani matky a dokonce ani spravné a ucinna feSeni jesté
nemusi znamenat uvédoméni si a piijeti skuteCnych disledk postizeni, které teprve
ptijdou.

Jako podplirny prostfedek nadéje je pro rodi¢e vedle vlastniho usili také dilezité

hledani moZnych 1 nemoznych alternativ. Pokud funk¢ni 1 podpiirné prostiedky selhavaji,
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otevird se znovu dialog mezi nad¢ji a realitou, mezi sebou samym, ditétem a jeho
postizenim. Rodi¢e postupné dochazi ke zjisténi, ze feSeni konfliktu neni a nebude za
stavajicich podminek v jejich silach. Mize mu piedchdzet vzdor, unava, trpélivost i
vycerpani. Nalezeni nového smyslu a nové nad€je spo¢iva ve zméné postoje jako piijeti

podpory a podminek, které nejsou zavislé vyhradné na osob¢é ptivodniho aktéra.

Ptikladem mitize byt prechod rodi¢e od Zzivotniho postoje definovaného jako
normalni sebepojeti a dekategorizace k identifikaci s jinakosti a diirazem na vyjimecnost
sama sebe a ditéte. Jde o transformaci individudlni touhy po normalit¢ a vyclenéni ze
skupiny postizenych sméfujici k piijeti jinakosti a jeji jedinecnosti, ovSem s pocitem
sounalezitosti se skupinou rodi¢ti v podobné situaci a ochotou pfijimat a sdilet podporu.

Ttetim dilezitym zlomem v roding je zakonceni vzdélavani ditéte, zavrSeni

dynamické faze jeho riistu a vyvoje, tedy ukonceni détstvi, dospivani ptechod k dospélosti.

3.3 Obdobi dospélosti

Obdobi dospélosti byva charakterizovano jako ukonceni vzdé€lavéani, zavrSeni
dynamické faze jeho riistu a vyvoje. PiestoZze vzdélavani jako podpora aktivity a uceni,
stejné jako dalSi vyvoj, probihd v ptipad¢ osob s mentalnim postizenim cely Zivot, konec
Skoly obecné znamena jisté zUZeni a usmérnéni perspektiv ¢lov€ka do budoucna. Pro
rodinu s ditétem s mentalnim postiZzenim je tento pielom specificky a pfedznamenava dalsi

dlouhé obdobi zZivota.

Co se déje po skole a jak nésledujici obdobi dale charakterizovat? Ptibyvaji 1éta
détem 1 rodi¢im. Sourozenci, pokud jsou, opoustéji domov rodicu. D¢ti se stfedné
tézkym mentalnim postiZenim potiebuji trvaly dohled a obvykle bydli ddle doma s rodici.
Sviyj aktivni Cas travi v dennim stacionafi, ktery plynule navazuje na Skolni dochazku, a
proto se mu také ,,Skola* nékdy mezi rodi¢i hovorové fika. Déti nemaji zaméstnani ani
partnersky vztah. Stupen jejich postizeni jim to jednoduse neumoziiuje (praveé podle toho
byl vymezen nas vyzkumny vzorek). To je fakt, ktery jejich rodice ptijali jako realny a
dany. Jako fakt povaZzovany za samoziejmy, jako fakt, o kterém se proto ani nemluvi. Role
déti zistavaji zdanlivé neménné a cas plyne. Nastdva dlouhé obdobi mezi détstvim a

dospélosti, v jehoz prabéhu se pliziveé vtiraji otdzky o budoucnosti.
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V nésledujicich pasdzich vymezime charakteristiky dospivani a dospélosti u téch
dospélych déti, které bydli doma s rodi¢i (Alena v roce 2010 a 2018, Dana v roce 2015) au
téch, které jiz dnes bydli v chranéném bydleni (Brona v roce 2010 a 2018, Cecilka pouze
v roce 2010). U Aleny uvidime rozdil a vyvoj v rodin¢ mezi 1éty 2010 a 2018, u Broni a
Cecilky rok 2010 ptedchézel ptechodu do chranéného bydleni. Broitv piibéh

samostatnosti v roce 2018 mlizeme porovnat se situaci pted osmi lety v roding.

Pivodné planovany rozhovor s pani Caldovou, matkou Cecilky, se neuskutecnil,
kvili ne¢ekané hospitalizaci respondentky. OvSem skutecnost, Ze Cecilka dnes uz bydli v
tydennim stacionafi a je spokojend, je pro interpretaci roku 2010 v rodiné mimotadné
vyznamna. Casova perspektiva umozni sledovat, jak se rodi uvahy, zraji plany, realizuji i

reflektuji rozhodnuti o osamostatnéni ditéte.

3.3.1 Opozice viidi rodi¢iim
Stfedné tézké mentdlni postizeni nebrani adolescentim a mladym dospélym ve
vymezovani proti autoritam a v konfliktnim sebeprosazovani. Rodice popisuji, ze zmény

v chovani s v€kem rostou, nelze je tedy povazovat za détsky vzdor.

Zde pani BartoSovd popisuje rozdil mezi chovanim Broni v prostfedi Skoly a

domova:

,,No projevuje se to tak, ze do Skoly, chodi ten hodnej, ten pozitivni Brona, kterej si
v§echno uziva a do vseho de opravdu s velkym nadsenim, ale domu si vedeme Bronu, kterej
je takovej, porad se néceho dozZaduje a kdyz to dovolim, nemam problém s tim, Ze jako pro¢
by to nemoh dostat nebo proc¢ by to nemohlo byt, tak si zas vymysli néco jinyho, o cem vi,
Ze to nebude urcite, zZe to nejde, a pak tak jako furt duza a kioura a porad se toho

dozZaduje. “ (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS, 11 let, BS)
Rodice trapi pfedcasny nastup puberty syna a prudkd proména chovani:

., Tam se prolinaj potom ty situace, kdy Brona se z néceho raduje, takze, jako, je to,
je to vsechno v poradku, ajeden moment, dalsi moment, se zacne néceho dozadovat a
pritom moc dobre vi, Ze to nedostane, nebo Ze to nejde udélat nebo tak a, pak teda zacne
prudit, vikame, Brofnia uz se naucil i slovo prudi, a pordd se toho dozaduje, no. To je na
tom asi bych rekla v tuto chvili protoze, u néej nastoupila puberta, takze je mnohem vic

sebestredny a mnohem vic jakoby se doZaduje toho co chce, tak, tak je to takovy pro nas
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B32)
Rodice 1 v ndro¢nych situacich véii a doufaji ve zlepseni, opiraji se o nadéji:

., To vopravdu nastoupilo velmi, intenzivne, a jak Fikam prosté je mnohem vic
sebestredny, mnohem vic se prosazuje, dozaduje a zacal bejt i vosklivej, ze treba holky
Skrabe, nebo i de kolem Bohouska (mladSiho bratra) a chce ho Stipnout a, zacal bejt
takovej jakoby trosku zlomyslnej, no, tak, tak tam je bych rekla takle ten propad trochu, ale
urcité bude zase lip (pousmani). “ (Pani BartoSovéa a syn Broiia se SMP a PAS, 11 let, B54)

Zvraty v chovani nemusi byt nic vyjimec¢ného ani v détstvi:

., Vona jakoby kdyz prozZiva nakou emoci, tak se snazi to ze sebe dostavat a takze
treba Vanoce, Ze jo, to je pro ni takovej jakoby stézejni, takovad véc, takova situace, takze
tam se hodné projevuje, ale druhej den uz je zase jako uplné v klidu, ta ta hladina je prosté

vyrovnand. Tam sou to hrozny zvraty, fakt hrozny zvraty, to se neda nak... Ja nevim, no. "

(Pani Drdové a dcera Dana se SMP, 29 let, D36)

Ale pani Drdova zdUraziuje, ze napt. tvrdohlavost a dal$i autistické rysy ptichazeji

s rostoucim vékem Aleny:

,,Je tvrdohlava, priserné tvrdohlava, takze, kdyz se zasekne, tak to stoji za to, ale
netrva to dlouho. Proste, kdyz se zasekne, tak s ni nehne jak se rika ani parem volii vona si
to v ty hlavé musi srovnat, ja bych rekla Ze tam ma, i kdyz se to nepotvrdilo, ale, tim jak
roste a jak ja ji vidim a i pracuju ve skole, protoze sem ucitelka na prakticky skole, takze
vidim ty deti, vona ma tutove autisticky rysy. (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let,

D38)
Pani Drdova interpretuje opozici dcery jako silny protest 1 jako projev autonomie:

., Protoze treba kdyz srovndavam to, jak vona se chova, kdyz ji beru ty veci, a to ona
se kouse do ruky. Jako ten protest, nech mi to tady, ja na ni: hele nech mi to tady a plav. Ja
se s ni nijak nehrabu nebo, protoze, rikam postizenej clovek neznamena blbej, Ze jo.“ (Pani

Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D40)

Pani Caldovéd vnima sebeprosazovani a zmény nalad v souvislosti s nastupem

puberty:
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., Tak jako je to, je to horsi, trochu Ze jo, ta, ta puberta, to s ni nak to, nebo vona
pravé zZe ma svoji palici Ze jo a este, este, no, se chvilku chechta ze jo, chvilku se to, no.
Jinak nevim no. ... AZ tady Ze jo clovek nevi co ted’ se v ni deje Ze jo, vopravdu je to takovy,
chvilku dobry, chvilku, jo? je takova naladova Ze jo nebo, hm.* (Pani Caldova a dcera

Cecilka se SMP, 19 let, C196, 198)
Pani Caldova také poukazuje na proménlivé chovani a projevy vzdoru dcery:

,»No, Fekla bych ze je dobrosrdecna,... uminénd, palicata, takova, no jinak, jinak je
hodna. Ale takovy md prave, takovy vzdorovity... ma rada vsechno naplanovany.“ (Pani

Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C6)
Upozoriiuje na negativni emoce (nastvani) u sebe i u Cecilky:

,,Jd nevim no tak, to sou takovy ty vykyvy Ze jo, jako jinak si myslim Ze to mdame to
mdme tady vsichni s Cecilou dobre Ze jo, no. Co? (pousmani, pohled na deti). No jinak,
dyz, taky mé nastve Ze jo, tak ja nevim. ... A jinak si myslim, Ze jako jo. Ona je slunicko
kdyz se teda nenastve. ... Jinak spis jako tydlety situace tedka ty vzdorovity, vzdorovita je

Cecila no, taky Ze jo.“ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C54, 86, 128)
A takhle to vypada konkrétné:

,»No pak mam peklo (smich), kdyz to nevyjde, kdyz je to pékny a nevyjde to, tak je
zle, vid’ Cecilo? Jo? (smich). ... No, tak to mizZe vypadat tohle. Kdyz néjak, néco selze, a
ona opravdu se tési na to, tak tieba si tukne do futra, hlavou, vid' Cecilo? “ (Pani Caldova

a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C136, 145)
Pani AntoSova popisuje naro¢nou interakci v ndro¢né situaci:

, Alena, Alena je hrozné usmévava. Je slunicko takovy, ale... ma stavy, kdy teda se
zapre a proste, clovek nikdo s ni nehne, jo a ted ji litaj... viastné ten stav, kdy ona je jakoby
hodna a pak najednou ty vzteky ji litaj nahoru a dolu jo, takZe ty se musej tak ndk
eliminovat. Takze, je to, je to narocny, protoze musim zjistit, kdy ten vztek zrovna prichazi
a zacit si to tak nak jako korigovat, abych ji viastné do toho vzteku, do toho obrovskyho,

nehodila. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A4)
Jde o védomi vlastni kompetence a expertstvi:

,INo to jo umi se, zlobit, umi se vztekat a dost, az je to teda neprijemny, ehm snazim

se tomu vyhnout, ne Ze bych ji teda povolila za uplné kazdou cenu vsechno, ale tak nejak
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v ramci urcitejch mezi se ji snazime vyjit vstric, aby proste se do téch stavii, kdy teda nam
trha obleceni a, kouse, tak aby se do nich nedostavala. Jo?* (Pani AntoSova a dcera Alena

se SMP, 19 let, A94)
Takhle se zménil vztah Aleny k matce po osmi letech:

., Voni tam sou vykyvy takovy jako. Sou vykyvy jako Ze tieba ja nevim, ale ze jo
treba se vyspite Spatné a nemdte naladu ten den na nikoho, no? Takze to sou takovy jakoby
spis vwkyvy takovydleho razu, Ze prosté uz nas ma plny zuby a nechce s nama nikam, se
mnou viitbec jako, ja sem doma jako mdama kterd ma varit, prat a zZehlit a takovy jako jo?
Nakupovat s ni chodi nékdo jinej, jo? Takze ja, jo? Vona mé ig-, vona mé jakoby vyradila z

takovejhle nakejch veci. “* (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 56)
A tuhle zménu chovani tlumi medikace:

, Ale to byly ale fakt jako hrozny a to méla hrozny vykyvy nalad. A to bylo tak Ze
jako ja tenkrat uz sem védéla, ona, ten pohled ja poznam, kdy kouka jakoby na mé, ale za
mé, jo? Za mé, takovej zvlastni pohled a vim Ze, Ze je Spatné, ale tady jsme vitbec nedavali,
vithec sme nevedeli, to bylo prosté lusknutim prstii a vona se zmenila a prosté, byla
nervozni a hlavné ubliZovala. A to bylo Ze ublizovala nejen sobé, ale i nam. Jo? Ze nds
tahala za vlasy, skrabala jo, kousala a tak. To bylo, fakt to bylo hrozny todleto.* (Pani
AntoSova a dcera Alena, 27 let, A2 76)

Od roku 2010 se zménil také vztah Broni k otci:

., Von je na ném neuvéritelné zavislej, ... na tatinkovi.” (Pani BartoSovd a syn

Brona, 11 let, B26)
A situace v soucasnosti v roce 2018 neni jednoducha:

,,On, zacal bejt vic agresivni, manzel ma zdrapany ruce, na mé to nedélda, na mé si
to nedovoli, ale na toho tatu, asi jak sou takovy ty dva kohouti na jednom smetisti, tak na
toho tatu utoci, na mladsiho brachu utoci. “ (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a PAS,

19 let, B2 6)
Tento text ukazuje, Ze opozice Broni je zaméfena praveé k rodi¢im:

Ted, je to dva a pul roku co zacal plivat. A horsi se to. ... Jim (v chranéném

bydleni) to nedéla, nam to prosté déla a nam to délat asi proste dlouho bude protoze vi, Ze
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nam to vadi a jelikoz je v puberte, tak je a priori nastavenej na to délat to, co nam vadi

no. “ (Pani BartoSova a syn Broiia se SMP a PAS, 19 let, B2 6)
A opozice Broni se zda samoucelna:

. Jemu de jenom o to prosté vystavit mamu a tatu a kdyz se mu to dari, tak se mu
rozzari takovej neuveritelnej na tvari jako.” (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS,

19 let, B2 44)

3.3.2 Preference mimo domov

Upftednostiiovani aktivit mimo domov miize byt projevem opozice, také vSak
potfebou jinych a novych podnétl a zmény prostfedi, ale i touhou po prostoru osobni
svobody. Jakousi pomyslnou laboratofi intenzivniho individualniho sebeprosazovani miize

byt prave autismus.
Pani BartoSova vnimd kontrast mezi vzorovym chovani ve Skole a problémy doma:

., Rikam ve Skole snad neni jedind negativni véc. Tam pro néj je to vSechno uplné

perfektni, vsechno si uziva. “ (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS, 11 let, B26)
Potvrzuje to i hodnoceni ucitelt:

,Kdyz je vty Skole, tak je uplné v pohode, a nemd zadnej probléem, a kdyz de
s nama domu tak najednou ma problém, ... Ze ve sSkole je Bronik super, vsichni si ho
chvalej, je tam jeden z nejoblibenéjsich a nejsikovnéjsich a, domu si ve vétsiné pripadech
vedeme toho uknouranyho, protivnyho ... (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 11

let, B112)

Preference se vztahuje i na jakykoliv pobyt mimo domov bez ohledu na jeho

¢asovou délku:

,» Nahoru dolu, nahoru dolu, podle, podle prostredi. Brona si uziva vSechny mozny
akce mimo domov, takze Skoly v prirode, hory, tabory, z toho je uplné nadseny. (Pani

BartoSové a syn Bronia se SMP a PAS, 11 let, B124)
Takhle popisuje vztah Aleny ke stacionafi pani AntoSova:

,»No, tak se tam (do denniho stacionare) tési ... jakmile, padne obéd, tak uz vi Ze, po

vobéde pude domu a uz je nervozni. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 40)
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Bronia v soucasnou chvili jednoznacné preferuje stacionar pred domovem rodicut:

,,Ja ho tam potom v nedéli ve vosm vecer vozim a on mi v nedéli vétsinou nerekne
ani: ahoj. Von prosté, voteviou se dvere a fuuil, takhle. Kdezto v patek si ho vyzveddavam
odpoledne tak je to na nem prosté videt zZe jako: nevotravuj. ““ (Pani BartoSova a syn Brona

se SMP a PAS, 19 let, B2 74)
A ve stacionafi opozici vii€i personalu neprojevuje:

,, Bronia mél neuvéritelnou reakci, voni prisli akorat z vychazky, a, Brona videl pred
Bréalnikem (stacionar) auto nase, takze vstoupil do Bréalniku a: mama domu ne. Ujistoval

se, ze ho nepovezu domu. Jo? On tam naskocil neuvéritelné spokojenej. ““ (Pani BartoSova a

syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 94)

3.3.3 Smysl mimo domov a lidské vztahy
Zde uz se nejednd o prostou opozici proti rodi¢lim ani o zdjmovou aktivitu v jiném
prostfedi. Tak zvanym smyslem mimo domov je setkdvani, traveni Casu a vytvafeni vztahii

s druhymi lidmi:

,No, v Cipisku, je vécna studentka (smich). Ale jako, Cipisek ma jako drogu,
stra$né rada tam chodi, myslim zZe tam ma vSechny jako (smich), na hdaku. Ona je vopravdu

takova, generdlka, jo Ze tam vsechny zaméstna. (Pani Caldové a dcera Cecilka se SMP,

19 let, C106)
Jde o smysluplny vztah s druhymi, ktery svym zpiisobem napliiuje ob¢ strany:

,,Ale ten Cipisek vim Ze pro ni je vopravdu drogou Ze tam, je §t’astnd Ze jo, Ze ji
tam maj rddi a prosté tak nak aby v takovym. ... No a ted’ tady vlastné, Ze jo, oni viastne
Cecilu vsichni tady tak nak berou, Ze ji maj radi hrozné no. No a viastné i co chodi do
Cipisku tak vedle je skola Ze jo, a tam chodéj déti, no a voni ji tam znaj a i vlastné, furt
chtéj chodit do Cipisku, deti ze zakladky. “ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let,
C276, 280)

Vztah k druhym mize byt néco jiného neZ vztah ke kolektivu:

, Vona se tam tak nak jako strani tomu kolektivu, ale ma tam tedka holcicku, ...
prosté se tam proste nak jeden den zeptali Aleny, jestli by proste nesla pomoct (s obédem).

Takze voni si jako vzdjemné, Alena ji pomiize vilastné vyskrabat ten talit a dokrmit. Jo?
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TakZe to ji hrozné napliiuje ted’ka, protoZe je strasné spokojend. “ (Pani AntoSova a dcera

Alena se SMP, 27 let, A2 58)
Pro Alenu je na delSim pobytu mimo domov dilezity vztah s druhou osobou:

., Kdyz vyjede dycky s tou Skolou, do ty Skoly v prirodé na ten tejden, tak pride dycky
hrozné spokojend. Voni teda Fikaj, Ze je to ndrocny, vona se nezucastnuje ale jakoby
spolecnejch veci, jo? Vona je pozoruje tak z dalky a musi mit teda pro sebe jednoho
clovéka, s tou Alici tedka byla naposledy. A voni byly jakoby tam samy. Ze jako sou tam
spolu a Ze tam jako ty déti sou tam vedle a ze s nima muzZou, anebo nemuseji. Tak to Alené

vyhovovalo. “ (Pani AntoSova a dcera Alena, se SMP 27 let, A2 80)

Zaroven nelze vztah k druhym omezovat na prostiedi stacionaie ¢i poskytovatele

sluzeb:

,,Pak mam teda jeste jednu pani, ktera u nas uklizi a voni si strasné sedly s Alenou,
takze pani si ji treba, jeden den, kdyz ja treba potirebuju nekam vodjet, tak ji zavolam, vona
si ji vezme, vezme si ji domil, jo a sou tam Ze si sedli i s celou rodinou, takze Alca je i u
nich nekdy, za tou rodinkou zZe chodi na navstévu. Nebo zase pana zve na kafe, takze jo?

Takle no. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 78)

Ale pani Drdova popisuje, Ze ucitel ¢i vychovatel, se kterym travi Dana pravidelné

¢as, ma pro dceru vyznamnou roli:

,,... vona je nastvana. Pekné je na mé nastvana, ale ... Prijedeme do Domecku, a
slunicko. ... Dita, jeji vychovatelka v Domecku, tu miluje. ... No, zacne se vztekat, zacne,
... Ja pridu do Domecku, Dita 7ika, kdyz to, tak je (Dana) v pohodeé, a ja tam potom pridu a
protoze se ma jit domu, vona ma nakou praci rozdélanou a to, tak uz to tam zacne skripat. “

(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D82, 86)
A v ptipad¢ Aleny je to podobné:

,No a ted je to jako docela dobry, Ze ta mama tam, jako Alice se menuje a chodi
spolu nakupovat jo, a lakujou si nehty, maj jako bjuty den, jako Ze to tak maj udélany. No,
tak se tam tési ... (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 40)

Také pani BartoSova vidi spokojenost syna ve stacionafi:

A on hrozné chtél. ... je tam spokojeny, no hrozne mu to tam svedci, je tam fakt

spokojenej, ma to tam rdd, je tam radsi s nima neZ s nama, jit na vikend domu je hrozna
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votrava, ale oni o vikendu prosté nefungujou. (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a

PAS, 19 let, B2 1)
A spokojenost ostatnich ve stacionéafi je oboustranna:

,, Kousek od nas je todle chranéné bydleni Ze délaji tabory tak sem si je oslovila a
Jjestli by s nima Bronia mohl jet na tabor a tak nak prosté jako navazat se na na na tu, na ty
lidi tam a aby sme o sobé vedeli a voni si tam Bronu vzali na dva dny jako pres tejden na
vyzkousSeni jestli by nerozhodil ostatni klienty, byli 7 ného nadsSeny coz jako vsichni lidi
okolo sou z Broni uplné nadseny, von je skvélej, on je spontanni, komunikativni, rad je jako
je ve spolecnosti von je v tomhletom je skvélej lidi ho vSichni kolem milujou ale... doma

nds tyrd. No tak voni 7 ného méli velikanskou radost ... (Pani BartoSova a syn Brona se

SMP a PAS, 19 let, B2 50)

Pani Caldové je sama mile piekvapena, jak ptistup okoli k dospélému clovéku

zasadné ovliviiuje jeho chovani a spolupraci:

,»Mile sem byla prekvapend v tom Motole jak ji, protoze na to clovek nebyl zvyklej,
Jjak sme byly na tom dospélym urgentnim prijmu jak ji vykali jak vopravdu, to, to teda sem
koukala, protoze vopravdu, jak voni s ni mluvili vopravdu s dospélym &lovékem Ze jo. A, a
Cecila i jako s nima krasne, sme byly pochvaleny Ze nddherné spolupracuje, Ze na sviij
vék, jak moc Sikovna, protoZe s ni tak mluvili Ze jo (usmév). Jako jo? Ze vopravdu se s ni
jako s dospélou jo?, komunikovali a no, to mé mile prekvapilo. (Pani Caldova a dcera

Cecilka se SMP, 19 let, C284)

3.3.4 Ubytek zajmu
Rodi¢e mladych dospélych se SMP poukazuji na ztratu jejich détskych zajma s tim,

ze nové zajmy doma spise neptichazeji nebo ty piivodni plnohodnotné nevyvazuji.
Pani Caldova reflektuje pokles zajmt Cecilky v souvislosti s pubertou:

,,No tak rano jede do Cipisku, odpoledne prijede z Cipisku, ted’ je to takovy docela,
s ni Ze nemd moc zajmi, zZe ja nevim jestli je to pubertou, ale spis driv vidycky se zajimala
o pisnicky, se ji libily Ze jo, ted’ teda ty zajmy moc nema. Listuje v katalogach, no a tak ...

(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C18)

Jmenuje z4jmy minulé, tedy z4jmy v mlads$im véku:
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. Vona ty zdajmy tak moc jako, a kdyz tak miluje cCesky komedie, Slunce seno a
takovy ty Homolkovi a no, ale jinak mela, méla vic zajmii no, ditv byla mensi, ted’ je takova
zrovna rozhozena nak, Ze ji prave moc nebavi, Ze spis chodi a huci. ... Driv ji bavilo
poslouchala pisnicky hodné Ze jo a, a, chodila rada na prochazky, to ted’ taky ne, je takova

lingjsi. “ (Pani Caldové a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C20, 22)
Pani BartoSova popisuje ztratu zajmu v souvislosti s nastupem puberty:

., A potom doma tak jako riizne prudi, von vlastné nema zadny zajmy, nesedne si Ze
by maloval, nebo néco skladal, kdyz mu zapnu televizi co ma oblibeny jako tedko tam
davaj Walker Texas Rangers to mél vzdycky hrozné rad. Je rad, Ze to tam vidi, ale prosté si
nesedne k tomu, nesleduje to. Svého casu i fungoval docela u pocitace, dycky si néco
pousté na Youtube riizny videa, treba Halinu Pawlowskou, nebo, nebo Jitku z kouzelny
skolky, a to ho jako bavilo. A to uplné jako odeznélo. Docela bych byla rada kdyby byl
lehce zavislej na pocitaci (smich), to bysme meli klid. Tam toho devitiletyho (brachu
Bohouse), toho musime honit od pocitace a Broiu bych honila k pocitaci. Ale to Broia
vlastné se doma tak jako vod niceho k nicemu, nic vlastné jako nedéla. A i kdyz se mu
snazime nabizet naky aktivity, tak to odmita jo? Takze chapu Ze se nudi a vo to vic jako

prudi. “ (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 48)

3.3.5 Méné aktivit doma a s rodici

Disledkem ubytku zajma a opozice vici rodicim byva pokles aktivit doma
s rodi¢i. Mize jit opét o aktivity spojené s détstvim, ale také tfeba o Cinnosti spojené se
Skolou a s doméci pfipravou. Mlze jit o zanechani aktivity v nacviku napf. dovednosti
v sebeobsluze, které €loveék v dospélosti uz umi. Svou roli hraje i rostouci vek rodict 1
jejich déti. Typickou trvalou Cinnosti mohou byt opakujici se doméci prace jako napf.

pomoc s uklidem nebo s varenim.
Pani Caldova popisuje aktivni minulost s dcerou:

,»No tak, no zacaly sme chodit plavat, Ze jo zacly sme, miluje vodu teda to jesté do
tech, takze rada plave, to sou zajmy teda, ten ji ziistal (usmeév) a, no tak sme chodily plavat,
pak sem si ji brala na hory, kdyz se kamkoliv jelo, tak se ji to strasné libilo.“ (Pani Caldova

a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C98)
A proménu v soucasnosti:
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,,Odpoledne viastné prijde z toho Cipisku a, a sme vetsinou doma. ... No, jinak
zdjmy potom mad,... sporty viastné v tom Cipisku, ona jezdi na specidlni olympiady Ze jo,
tak tam, ale co se tyka doma tak téch zajmit uz moc neni no.“ (Pani Caldova a dcera

Cecilka se SMP, 19 let, C18, 22)
U Dany je tato Gsp€Sna aktivita minulosti:

., Naucila se jezdit na kole, no, méli sme to dvoukolo. ... Pred dvaceti lety.” (Pani

Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D124, D128)

Pani AntoSova hovoii o tom, ze Alena uz netravi ve stacionafi pét dni v tydnu jako

tomu bylo v roce 2010:

,,No, tam chodime porad a uz jenom trikrat v tydnu a vyzvedavam ji v pil treti

nejdyl. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 38)

Proti roku 2010 ma Alena doma volné&jsi a méné nabity program. Ubyly prochazky

se psy a puvodn¢ odpoledni aktivity ,, po skole “ nyni vypliuji volné dny (A16):

,, Vona kdyz je ten jeden den ve skolce, tak druhej den si teda prispi. Takze vona spi
tak do téch desiti a, pak néco doma pak jako udélame, vono je ted’ to blby pocasi Ze jo,
hrozna zima, hrozny, takze jako, spis sme doma tedka a, délame vobéd tak mi pomaha pri
tom vareni, nékdy, teda kdyz ma ndladu no, to podle ndlady. No a nebo vona si teda vezme
Ze ma praci, protoze ja taky pracuju z domu, takze ma prdaci a pracuje si doma. To je jako
jeji. Lepeni vobrazku, vymalovavani ... (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2

42)
U Broni méla zména chovani pfimy dopad na omezeni aktivit s otcem:

., Kdysi jezdivali viakem, kazdej vikend, byly treba tri ctyri hodiny pryc Ze sedli u
nas na viak jeli do Bartkovic a i tak riizné, to Brona miloval. Ale zacal se, proste v tech
hromadnych prostiedcich se zacal chovat opravdu jako nevhodné a pripoutdaval tu
pozornost Ze uz proste manzel nemel silu na to s nim jako, todle podnikat.” (Pani

Bartosova a syn Bronia se SMP a PAS, 19 let, B2 48)
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3.3.6 Regulace ze strany rodicu
Vyznamnou reakci na projevy opozice mladého dospelého byva regulace

N 24

intenzitou regulacnich opatieni se obvykle zvysuje rezistence viici nim:

,Bud' zarvu, jo?, to se neda nic délat a nebo, a nebo ja nevim prosté, si toho
nevsimame Ze jo, protoze to nema cenu.‘ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let,

C130)
Pani Caldova poodhaluje, ze domaci reZim je piisné&jsi neZ ve stacionafi:

,»No musi, protoze Cecila neni séf. Tady sem ja séf- Myslim, Ze se i v tom Cipisku
najde jinej séf. Mel by (smich). ... Hm, prave ze v Cipisku, Ze jo, ale tady ji to néjak jako
neprojde no a myslim Ze v Cipisku sou az moc, no... naky hodny, bych rekla.” (Pani

Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C168, 164)
Pani Drdova voli jiny pfistup:

,,Ja si myslim zZe prosté musi bejt, diislednost, na ty deti, na ty lidi, viibec na ty lidi,
a i laska. A pak nak ty lidi fungujou, i v tom Zivoté. “ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP,
29 let, D86)

Regulace ma samoziejmé 1 bezpecnostni diivody spjaté s limity postizeni a jako

takova je nevyhnutelna:

., Nenechavam ji samotnou a porad ji, porad ji nakym zpusobem jakoby reguluju, Ze

jo.“ (Pani Drdové a dcera Dana se SMP, 29 let, D86)
Predmétem regulace byva €asto 1 udrzovani poradku v pokoji:

,, Takovej bordel ste v zZivoté nevidel. A ja Fikam ja uz tady musim uklidit, tak to
uklidim, ale to trva dva dny a je to tam znova. Takze, to jee, Skoda mého usili, takze sem si
rekla, né proste. Je to jeji, tak at si to tam ma. *“ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let,

D82)
Regulaci podléha i1 obsah ptirucnich zavazadel, jde o nutné provozni diivody:

., Kdyz jezdime do skoly, tak ji prosté to zredukuju, na jeden batoh a jednu tasticku,
...protoze kdyby mohla, tak da do ruksaku celej pokojik asi a vodveze ho, vodveze ho do ty
Skoly. Takze, myslim si Ze duslednosti se to da. Von sice ten clovek je nastvanej, vona je

nastvand. Pekné je na mé nastvand, ale, jako da se to, ... ale vono to zas az tak jako nejde.
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Abych ji mela trochu aspon v pohode i v tom viaku, kolikrat sedi ve viaku, nastvanad, na

nikoho se nekouka. “ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D82)
Regulac¢ni zasah vyzaduji i zmény nélad:

., Ty vzteky ji litaj nahoru a dolu jo, takze ty se musej tak ndk eliminovat. Takze, je
fo, je to ndrocny, protoze musim zjistit, kdy ten vztek zrovna prichdzi a zacit si to tak ndk
Jjako korigovat, abych ji viastné do toho vzteku, do toho obrovskyho, nehodila.* (Pani
AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A4)

A rodice si jsou intenzity regulace Casto védomi:

,Na Bronu jsme moznd i my takovy jako moc rdzny, moc prisny, moc hnusny,
protoze se chova tak jak se chova.” (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let,

B2 66)

3.3.7 Stereotyp a jednotvarnost
Zatimco oproti minulosti dochdzi u dospivajiciho k vyraznym zménam chovani,
aktivit, zajma, preferenci a vztahi, rodi¢e pocituji urcitou dlouhodobost, jednotvarnost,

zdanlivou neménnost ve specifickych situacich a kontextech Zivota se svym ditétem.

Pokrok v ucenti je sice znat, ale tfeba v fe€i u Aleny ma také svd omezeni:

,,Ja si myslim, Ze je to tak iidak vSechno stejny, akordt Ze se to tak ndk jako, mirné
sme dopredu, Ze se ta Alena zlepsuje, jako jo? Ale jindc¢, mam pocit Ze je to vSechno stejny
jako jo? ... Tak, v ty mluve, Ze tam pouziva treba, tim zZe pouziva trosku vic slov, ze malinko
zdokonalila, ale ona ma furt takovy ty svoje, nechce je vopustit ty svoje patvary, jo? TakZe

to ji, idk nemiiZu naudcit. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 §, 10)
A uceni nového jde velmi pomalu:

,, Vite to de tak strasné postupné, a pomalu, Ze, Ze je to vopravdu kazdym rokem
néco pribyva jako jo?, ze nejde to shrnout fiak jako, ze by treba ja nevim v fiakym obdobi
udelala tohle nebo tohle, prosté to de hrozné pomalicku a postupné‘ (Pani AntoSova a

dcera Alena se SMP, 19 let, A96)

V oblasti sebeobsluhy u Dany je to podobné:
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,,Ona si nedokadze nechat svoje véci na prevleceni ve skrinice a porad to taha domu.
Ja se vo to porad snazim. ESté mé to neprestalo bavit, jo? Protoze sou véci, ktery se v tom
mozku tehletéch lidi uchytéj, az kdyz reknete uz to nema cenu, ja to vzdavam. A najednou
prosté se to chytne, jo? A vy koukate, jak je to mozny. Dyt sem se tolik let snaZila, pak uz
sem to vzdala, uz sem se na to vykaslala. A najednou, najednou proste se to tam chytne, jo?
A fakt je, ze muzu rict, Ze treba dva i ti'i roky poidd vopakuju jednu a véc, stejnou, a po
téch tirech letech to teprve vzdam a rikam si, no tak to uz fakt nema cenu. A najednou, lup.
A vono to je treba i po péti letech, jo? ... Kolikrat ja sem se rozcilila. ... No a kolik ji je? Je
Jji nakejch, nebo kdy to pochopila, tak ji bylo dvacet osm. Ted uz ji tahne na dvacatej
devatej. “ (Pani Drdové a dcera Dana se SMP, 29 let, D38)

V oblasti chovani u Broni trvaji problémy dlouho:

,,On (Brona) je velmi spokojeny, jenom ted na mé prosté prisla zas takova jako,
frustrace z toho Ze uZ to trvd moc dlouho a Ze to piece nékdy musi skoncit. ProtozZe ta
puberta vlastné trva uz jako, vic nez pét let vilastné asi jo? Nebo to co Zijeme ted jako
takovou tu drsnéjsi tak to je fakt jako téch pet, no, ctyri pet let.” (Pani BartoSova a syn
Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 36)

A ptesyceni z prazdninového pobytu doma citily v§echny strany:

,,No, protoze prosté, uz to byla jako ponorka pro nds pro vSechny takze sem se
snazila délat naky takovyhle jako, vylety a to to si moc uzival to byl jako moc spokojenej.

(Pani BartoSova a syn Broiia se SMP a PAS, 19 let, B2 48)
Pani BartoSova bere postoj syna jako rovnocenny:

A jako léto, to je prosté dycky mam pocit Ze bud’ to nepreZiju ja nebo Broiia.
Prosté jeden z nas to dycky nema sanci prezit (smich).” (Pani BartoSova a syn Broma se

SMP a PAS, 19 let, B2 98)
Pani Drdova pfijimé jednotvarnost vSedniho dne:

,, Prosté tu Danu mam pordd, Ze jo. Rano vobliknout, vodvézt do staciondare, pak du
ja do Skoly, po skole si ji vyzveddavam a jedeme domu. Jo? A tak je to kaZdej den.  (Pani
Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Tento pocit byl podnétem pro studium a navrat do zaméstnani pani Drdové:
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., Najednou sem zjistila, Ze ten Zivot doma uz je hroznej, ze uz je to prosté priSerny,

s tou Dankou. “ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D92)

Nicméné dlouhodobé starosti a Casté nastvani ovliviiuji a neutralizuji prozivani
pozitivnich emoci a radosti:

., Radost? Samozrejmé je mily, kdyz mé pohladi a ja, ja ji mam rada, ja ji mam rada
takovou, jaka je. Radost udéla, vona prosté je radostnd a tu radost, tu radost predavd, ja
uz niak nevnimam, ja sem rada, Ze ji mam, takze, ja, ja uz tu radost, ta radost se tam strida
s radosti a, a starosti a nastvanim a, a prosté se to tak prolina. Jo? “ (Pani Drdova a dcera

Dana se SMP, 29 let, D48)

3.3.8 Unava a vy€erpani
Jednotvarnost vSedniho dne je dlouhodobé inavnd a opakované naro¢né situace

vedou postupné k vy€erpavani sil rodicu.

Pani Caldovd odpovida na otazku: jak to zvladate? A ptiznava, Ze problémy
s chovanim ve stacionaii nejsou tak intenzivni jako doma:

,»No nékdy tézko, v Cipisku to, zvladaj Ze jo. Ale uz mé poslechne, protoze sem ji
nechala doma Ze jo, par dnu. Takze myslim Ze to maj taky nemaj tedka jednoduchy. Ale,
doma to nak zvladame, jo? Bud’ zaivu, jo? To se neda nic délat a nebo, a nebo ja nevim

proste, si toho nev§imame Ze jo, protoze to nema cenu. Vona Cecilka je hodné chytra a ona

vyslovené, to zkousi no. “ (Pani Caldovéa a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C130)
Pani Caldova takto pfipousti energetickou naro¢nost:

., Energie ted'ka teda no (smich), je to opravdu trosku jiny ted’ jak, ta, ta puberta no,
tak ta je narocna trosku. “ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C124)

Pani Caldova ma zdravotni komplikace. Jejich pfi¢inou neni vycerpani z péce o

dceru:

,,Ja jezdim na neurologii, mam svalovy problémy Ze jo.* (Pani Caldové a dcera

Cecilka se SMP, 19 let, C278)

Ale zdravotni komplikace vyZaduji pomoc druhych pro pani Caldovou a Cecilku:
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,No, ja mam vic lidi. Momentalné mi hodné pomaha strasne moc teda, ted teda
hodné lidi Ze jo, tak teda Cyntie v Cipisku, zZe jo, Cecilo, prestan! Ctirada mi pomaha
hodné, no rodice ze jo to samozirejmé no, hodné pani reditelka z ty matersky Skolky v ty
Cibulkove, ta hodné pomohla, no ale je strasné moc no, lidi. Ted’ teda i moje teta, Ze jo,

ted’ je to i takovy ndarocnéjsi, Ze jo, Ze ani ja nejsem v pohodé, takze ted vopravdu hodné

lidi no. “ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C108)
Pani Drdova popisuje spéch, vypjaté situace a ubytek sil:

., To je, to je takovy, vite co, ta radost, ta se stFidad i s tim nastvanim a s tim, s tim
prosté jak clovek je, porad, porad spéchate. ... Ale sou takovy vypjaty situace kdy, vam neni
dobre a kdy, kdy proste prozivate, sama sem nemocna a to.* (Pani Drdova a dcera Dana se

SMP, 29 let, D46, 64)

Unavu pani Drdova pfisuzuje veéku, péci o dceru i zaméstnani:

vevr

muzu vodpocinout treba ten tyden, jo? Protoze ja ve svy podstate, hm, blbé rFeceno, neZiju
sama za sebe. Rozumite mi, jak to chci rict? ... Cim sem starsi, tak ... vodpocivam ¢im dal
tim vic, kdyz muzu, teda, protoze zjistuju jak kazdej rok je po ty padesdtce je fakt kazdej
rok znat. At se to clovéku libi nebo nelibi a, moznd, mozna, to je taky takova jako moje
domnénka, nechci si hrat na ndkou ukrivdénou ndkou, chudinku, to ale asi i tim Ze ¢lovék
se stard vo takovyhle décko a ma takovou prdci, jakou ma, tak je vic unavenej.“ (Pani

Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48, 92, 94)

Pani AntoSova li¢i obdobi, na jehoz =zvladnuti nestacily vlastni sily.

Nejjednodussim feSenim byla medikace:

,Ale to byly ale fakt jako hrozny a to méla hrozny vykyvy ndlad. A to bylo tak Ze
jako ja tenkrat uz sem vedela, ona, ten pohled ja poznam, kdy kouka jakoby na me, ale za
mé, jo? Za mé, takovej zvldstni pohled a vim Ze, Ze je Spatne, ale tady jsme vitbec neddvali,
vithec sme nevédéli, to bylo prosté lusknutim prstit a vona se zménila a prosté, byla
nervozni a hlavné ublizovala. A to bylo Ze ubliZovala nejen sobe, ale i nam. Jo? zZe nds
tahala za vlasy, skrabala jo, kousala a tak. To bylo, fakt to bylo hrozny todleto.* (Pani
AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 76)

Anticipace hranice vlastnich sil rodic¢u ¢asto predchazi tvaham o tom, co bude dal.

Pani Drdova uvazuje vyhledové o tom, Ze hranice sil jednou pfijde:
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., Tak ze sem premyslela i nad tim jestli ji jednou jako rodic- e, viibec, budeme

stacit.“ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

A pani AntoSovd naznacuje, ze hranice sil je uz mozna bliz, nez plivodné

predpokladala:

A jina¢ mozna zacit ditv premejslet o tom, Ze prosté potrebuje nékoho navic, Ze
my, to prosté nezvladnem jako rodice. Nebo uz, uz ji nestacime, jo? “ (Pani AntoSova a

dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120)
Pro pani BartoSovou byla vysilujici uz situace v roce 2010:

, Myslim ze kazdej den je docela dost tedkon, ja jak sem tedko jakoby ve stinu ty
jeho puberty, tak jako kazdej den je hodné, hodné narocnej. ““ (Pani BartoSova a syn Brona

se SMP a PAS, 11 let, B78)
A pét let trvalo, nez sily skute¢né dosly:

., Vobcas vykyvy, frustrace nebo tak, ale, ale pak prislo to, radik-, zasadni teda kdy,
uz ani muj muz to nedokazal jako zvladat, tak sme se domluvili na tom chrdanénym

bydleni. “ (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS, 19 let, B2 36)

Nebyl to pouze pocit pani BartoSové, ale bezvychodna situace celé¢ rodiny

s objektivnimi divody:

., Brona nebyl schopnej rano vstat a tak manzel jako kdyz uz potreti Sel ten tyden
pozdeé do prace, tak uz z toho byl taky jako dost to vykolejenej. Tak, kdyZ uZ i mij muz
brecel, coz jako tak, dcera jako Fikala at je tata v poradku, prosté rikala, to Ze brecim ja je
normdlni Ze jo, ale, kdyZ uZ i ten chlap to na néj takhle dolehne, tak sme, prosté usoudili
Ze je fakt jako na case aby, Brona, vylétl trosku z hnizda. “ (Pani BartoSova a syn Brona se
SMP a PAS, 19 let, B2 1)

Ovsem vikendy s Brofiou doma jsou potad mimotadné narocné:

,,... takze uplné prosté, ze sem véera i mam pocit jako ze sem jako celkem selhala,

prosté sem to uz neustala. “ (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 16)
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3.3.9 Bilancovani

Pohled hodnotici a srovndvajici minulost, pfitomnost i budouci vyhlidky pfichazi
Casto v situaci, kdy se nedaii. Opozice déti viuci rodi¢iim, Gtlum spole¢nych aktivit, zména
z4jmu, preference prostfedi a osob mimo rodinu, stereotyp a jednotvarnost vSedniho dne,
unava a ubytek sil omezuji rodi¢e v moznosti uc¢inného vlivu na dit€¢. Dochazi tak
k oslabovani smyslu, ktery rodice v zivot€ s ditétem vnimaji, tj. aktérstvi a jednani, védomi
vlastni kompetence a expertstvi. Rodice jakoby opét znovu piehodnocuji svlij vztah k ditéti

v konfrontaci s novou realitou:

Pani AntosSova bilancuje a srovnava kazdoro¢né, pficemz je jasné, ze rizné bilan¢ni

aspekty méni v pribéhu zivota svoji intenzitu a naléhavost:

., ... tak s tim se srovndte a pak uz berete jenom ten Zivot tak jak de. A prosté Alena
dava tolik, Ze mé to uspokojuje, i kdyz jako, neni na tom jako vostatni déti a dycky kdyz ma
narozeniny, tak ja mam takovej velkej utlum, jo? Prosté, clovek prosté bilancuje kdyz
vidite, kolik ji je a vidite déti vokolo, tak bilancujete tak néjak jako jo, takze vokolo toho
unora, nemam, nikdy dobry obdobi. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A34)

Pani Drdova otevira otazky nekonciciho a hlubokého dialogu mezi vlastnim Usilim

a realitou postizeni ditéte:

A porad je to, nahoru dolu. ProtoZe nemiizete si Fict jo ted je to, je to takovy.
Naucite se s tim zit. Naucite se s tim Zit, ale nikdy v Zivoté se s tim nesmirite, aspon teda u
mé je to tak. ProtoZe proc¢? Kladete si tu otazku po celej Zivot, jakoby, ne porad protoze
klast si tuhle otazku porad, tak to je na nic, zZe jo.* (Pani Drdové a dcera Dana se SMP, 29

let, D64)
Ptesto pani Drdovou neopousti odhodlani bojovat a pomoct ditéti:

., Uplné na rovinu, kdyby mé nékdo vek, Ze se mi narodi postizeny dité, se
zkusenostma ktery mam, mozna i bez téch zkusenosti, tak bych tieba, si to nechala vzit. Ale
kdyz uz to dite mate, tak se mu snaZite prosté vSemozné pomoct.“ (Pani Drdova a dcera

Dana se SMP, 29 let, D56)

Pani Drdova vi, ze 1 boj lze prohrat, respektive chape podminky, za kterych vyhrat

prosté neni mozné:

A rodicum, kdyz uz teda maj a stane se todleto, maj dité s postizenim, tak tam

miizu vzkazat jenom jediny, pokud na to maji, silu a chut, na dlouhou trat’ vopravdu

72



dlouhou trat, tak at' to nevzdavaj, von se ten vysledek dostavi. Dostavi se nékdy, hodné
pozde, nekdy ne s takovym ocekavanim jak to ty rodice jako si myslej, protoZze i my sme
meéli jiny ocekavani a eehm jak sem vam rikala, jedou ste nahore, jednou ste dole, a, kdyz
uz sem si kolikrdat myslela Ze, jo, Ze uZ sem s tim smiiend, ne smirend, Ze uz sem se
naucdila s tim Zit, tak najednou sem p¥isla na to, Ze tomu tak jesté neni a, pak zase prosté
prislo néco a tak to tak jako kolisa, to je ta krivka co sem vam namalovala, a i s ni, a
dulezity je kdyz uz se rozhodnou, s takovym ditétem pracovat, tak aby to nevzdavali a kdyz
pridou na to, Ze prosté na to nemaj, a mélo by tomu ditéti bejt zle, u ty rodiny, tak at’ ho
radsi daj do toho ustavu, protoze tam mu bude lip. A nikomu to nevycitam a, fakt nikomu
bych nedokdzala vycitat, Ze dité dal do ustavu, nebo Ze to nezvlad, Ze, fakt ne.” (Pani

Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D142)
Pani BartoSova vyklada tvar kiivky zivota, kterou nakreslila:

,No. Pride mi to jako. I se snazim to tak na ty ty se driet tak ndk jako
chronologicky. Ze tam to bylo takovy jako ndrocny. No a postupné to slo prosté tak jako
dolu a dolu a dolu. ... No tady uz to potom teda, po tom dvandactym roku jako slo hodné,
dolu. ... no a tady potom (smich) ten propad.*“ (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS,
19 let, B2 28)

Takeé pani BartoSova se nevzdava, 1 kdyZ je nejhti:

,,Porad se dostavam do toho pozitivna ale jo jako, asi jo prosté ja sem to dycky
vnimala tak, jako prosté nas, nd§ udél a prosté, Celit tomu, no a tady potom (smich) ten

propad, no tak asi tak, no.“ (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS, 19 let, B2 28)

Ale, nemizeme-li zménit podminky, je tieba zménit pfistup k nim. A tak pani

Bartosova vyhrala boj, ktery nékteii vedou velmi dlouho. Pomohlo ji k tomu postizeni

v Vv

,Asi, asi to Ze, nekdy opravdu miize nastat cas, kdy bude treba tu péci sverit
nekomu jinymu. Protoze sem se, docela casto sem se setkavala jako s rodicema Ze vlastnée,
se pokouseli za kaZdou cenu to vSechno jako zvladnout, vydriet, ustdt. A ja sem, uz tehdy
kdyz sme se bavili v tom dva tisice dvanact, tak si myslim Ze sem presvédcena o tom, ze sem
i mluvila o tom Ze pocitame s tim, ze pride doba kdy Brona bude muset jit do ndkého
chranéného bydleni prave proto Ze, aby to trosku zmapovalo ten jako jeho vyvoj jako

standartni. Tak, nekdy ty rodice maj jako potrebu to vsechno jako vydrzet a zvlddnout a Ze
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to neni Spatny prosté tu péci svérit nékomu jinymu, %e to neni selhdni. Ze to neni jako
zbaveni se ty zodpovédnosti nebo tak, ale je to prosté o tom mit ten prostor trosku nacerpat
Jako energii, sily, Zit trosicku jinak. ... A, vnimdm to jako obrovsky plus. A, takze to si
myslim Ze pro ty rodice, by mohlo byt dobry jako, vedomi toho, Ze, to nemusime ustat,
zvldadnout uplné vsechno sami, Ze sou tady zarizeni a odbornici a Ze to neni jako zhaveni
se zodpovédnosti za to dité, ale je to prosté pomoc. “ (Pani BartoSova a syn Brona se SMP

a PAS, 19 let, B2 84)

3.3.10 Budoucnost a uvahy
Uvahy o budoucnosti vyjadiuji obecné piedstavy a pfani bez konkrétnich planti na

provedeni. V rovin¢ uvahy zatim neni jasné, kdy a jak se myslenka zrealizuje.
Pani AntoSova v roce 2010 uvazuje o chranéném bydleni a $tastném zivoté Aleny:

,,Jinak jako, ja z ty budoucnosti z hlediska Aleny, ja z ni mam tieba strach. Ja... jo?
protoze nevite co bude, ...ehm AleSe (syna) nemiizu zatézovat néjak aby se staral vo Alenu,
to jako v Zadnym pripadé nejde, ja sem rada, Ze pride, Ze jednou za tyden se stavi, kazdy
den telefonuje, ale nemiizem ho néjak zaangazovat, proste, az my nebudeme moct, do ty
mohla Alena byt. Toho ja se bojim, Ze nevim, co, co bude potom. Az my nebudeme moct.
Aby byla nékde v klidu a v pohodé a aby byla $tastna. ... Ten plan zatim, netlaci, ale je na
obzoru. “ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A120)

Vroce 2018 se tivaha zdd podobnd, ale dilezitd je asociace chranéného bydleni

s odlozenim ditéte. Vyjadfuje hluboky strach z osaméni ditcte:

., To ja viibec nevim. Ja mam spis jako vobavy z toho kdy, ja nevim, co bude. ... No
pravé, no. Ja vitbec nevim. Ja ani na to, snad ani na to nechci myslet jako, protozeee, ja
bych chtéla, aby se dostala do nakyho zarizeni, kde bude spokojena. Jo? To je proste, cil,
kterej chci, abysme, abysme byli my, abych ja ji nékam, nevodloZila, to je to co ja nechci,
jo? A aby vona tam byla prosté spokojena a aby to, aby ji to napliovalo. Jo? Tak na to se
tesim, Ze to treba nékdy dopadne. Nic jinyho tak nak jako, nemam za cil. ““ (Pani AntoSova a

dcera Alena se SMP, 27 let, A2 90, 92)

Dtlezitou podminkou pro spokojeny zivot je zajiSténi opory Alené ve vztahu

s druhou osobou:
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., Ze bude Alena spokojend, ze bude mit nékoho, kdo s ni bude chodit, protoze ona
rada chodi do kavarny treba, jo ale zase nema rada kdyz je tam hodné lidi. Jo? Takze, to
se musi tak nak dycky vychytat, takze bude spokojena, Ze bude mit nékoho a Ze najdem asi
to zaiizeni a bude, budem vsichni spokojeny. Tak, to asi bych tak ja, v téch osmi
(stanoveny Casovy horizont) letech, to teda bych ja chtéla tak nak jako, udélat.“ (Pani

AntoSova a dcera Alena, 27 let, A2 94)
Pani Caldova v souvislosti se svym zdravotnim stavem budoucnost neplanuje:

,Ja nevim. Ted je to takovy Ze jo, ja nejsem v dobrym stavu. ... Ja bych tu
budoucnost nechala tak néjak nastejno jako to ted je jo? Protoze, asi no. Tak jako, Ze jo, ja
béham po doktorech, ja teda nejvic ze jo ted’ko, no tak néjak, tak prave normalni starosti ze
jo. Starosti, radosti, uz ty velikansky operace a nemoce a to snad uz, no, to pominulo uz, uz

bych to nechala tak jak to je.“ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C214, 218)
Ptani zachovat soucasny kiehky stav znamena spiSe obavu z budoucnosti:

,,Ja fakt nevim no, tak nak. Ja udelam caru, tu Vasi pomyslnou caru, tady udelam
slunicko a tady ten mrak, a takle si to tak nak predstavuju, nahoru dolu (smich), jak to je
jo, protoze, jako nechci nak vyrazny, bych nechtéla ani tak, ani tak, prosté tak normalné ze

jo““ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C224)
Pani Caldova své obavy nepojmenovala:

., Ja doufam Ze ta budoucnost Cecily bude jako tady, jako jo? Clovék vopravdu nevi.
Jako,... to budou stavy, kdy ¢lovék vopravdu pak, Ze jo, ne nevim, Ze jo, todlecto ne, to
nevim. Jako, moje prani by bylo aby to bylo, zase, to je prani jo? Ze, no. Aby to bylo tak
normalni jako to je dodneska ze jo. Zaplat' pambu za to.“ (Pani Caldova a dcera Cecilka se

SMP, 19 let, C232)
Jeji plany jsou kratkodobé, zakotvené v pfitomnosti:

,,Ja nemam Zadny (plany), nebo i kdyz jo, i kdyz jo a tésim se na né, az si trochu

odpocinem. “ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C234)
Pani Drdova také zatim neplanuje a pieje si zachovani souc¢asného stavu:

,,Jak to bude dal? No, ja bych si prala, ja bych si prala, aby to slo aspon tak, jak to
de. ... Jasné, takze takle. Uplné, uplné, uplné vam tam udélam EKG. ... Jo? Nak jinak si to,

protoze clovek jak Fika, jednou je nahore, jednou je dole. Jednou je nahore a jednou je
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dole. A nebudu si malovat ze budu, ze budu porad nahore. Prosté to tak kolisa a tak ten
Zivot de. Aspon takle ndk ja to mam.* (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D102,
D104, D106)

Pani Drdova potvrzuje vili Dany k osamostatnéni jako parametr dospélosti. Zatim

vSak opét bez konkrétnich pland:

., Tak ze sem premyslela i nad tim jestli ji jednou jako rodic- e, viibec, budeme
stacit. Jestli treba by ji nebylo lip nékde v néjakym zarizeni, ale neumim si to viibec
predstavit. Chranény bydleni, nebo naky tydlety, ona jezdi i s tim Domeckem jezdi na
pobyt, a za ten tyden je Stastna ze je doma, ze je v tom svym. Jo? A ja taky. (Pani Drdova

a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)
Dospélost Dany vidi pani Drdové v sebeobsluze a ochoté€ spolupracovat a druhymi:

,No. A okoli se s ni taky nauci pracovat, ze jo, nejdriv je to tezky, ale postupné
prosté si na to zvyknou a a , vona kdyz to tak dovede, ukadze, prosté je, samostatna jednotka

Jjak se Fika. *“ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D138)
Takhle vidéla budoucnost pani BartoSova v roce 2010:

, Nahoru dolu, v ramci ty puberty, Ze si budeme stdle, uzivat, no a pak
predpokladam, zZe se nam podari, Ze uz nebude moc velkej problém sehnat néjaké chranéné
bydleni a ze budeme porad nahore (pousmani). Na to trosicku jakoby spoléham, Ze jak
bude Bronik dospély tak, protoze to je prirozenej, vyvoj Ze jo, zZe déti opoustéji domov,
vylétavaj z hnizda takze, to bych docela rdda, i u Bronika pak, takle vyresila, s tim Ze by
treba vikendy nebo podle prileZitosti, Ze by travil pak cas doma, tak, asi tak no. A taky
predpokladam, Ze bude i schopnej se vic vzdeélat v ndky, asi ta kucharina protoze to ho
porad bere, takze i bude moc nékde v naky chranené dilné pracovat, a ze bude trosicku i
uzitecnej spolecnosti, Ze i to ho trosku naplni, no. Takze asi tak.” (Pani BartoSova a syn

Brona se SMP a PAS, 11 let, B128)

Pfedstava o chranéném bydleni se vyplnila velmi rychle uz v roce 2015, ta o

femesle a o ustupu puberty vSak v roce 2018 vSak ne:

A na to Ze, Ze Bronicek si projde tou pubertou a Ze, Ze pak bude, uz klidnéjsi a ze s
nim bude mnohem lepsi Fec, a, a treba potom néjaky to chranené bydleni, nebo tak. “ (Pani

Bartosova a syn Bronia se SMP a PAS, 11 let, B132)
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Zda se, ze uvahy o budoucnosti maji povahu spiSe prani a obecnych predstav a
vzhledem k véku jejich dospélych déti se kolikrat i blizi mozné realité. Absence uvah o
budoucnosti jako pfani o zachovani soucasného stavu miize vyjadiovat obavy
z budoucnosti v disledku vyCerpani sil a mozna i strach pfed anticipovanou nevyhnutelnou

zménou. Néktefi rodice v takové fazi o konkrétni budoucnosti neradi hovofi.

3.3.11 Citova vazba k ditéti
Dtivodem strachu z budoucnosti je silnd citovd vazba k ditéti. Odlouceni od

pottebného ditéte vyvolava u neékterych matek pocit zanedbani povinnosti:

., Takze ja sem treba méla takovy dilema, ze dyz sem dala Alenu k rodicum a sla
sem si jakoby ja, ehm, za zabavou, kdyz se to rekne, tak sem si pripadala strasna jako

macecha.** (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A136)

Pani Drdova prozivala uzkost v obdobi navratu do zaméstnani v souvislosti

s docasnym opusténim dcery v pracovni dobé:

., Copak ja vod ni muzu vodejit? ... Takze jesté rok mi to vrtalo v ty hlavé. No a pak
sem to teda riskla a zkusila sem to no. Uz teda nikdy vice, protoze, to bylo hrozny, nerada
na to vzpominam, sem rdda, zZe sem ten krok udelala, ale, ale uz bych to asi nechtéla nikdy

zopakovat. “ (Pani Drdové a dcera Dana se SMP, 29 let, D92)

Podobnou tuzkost pani Drdovad zazivala, kdyz dcera v détském veku zacala

prilezitostné nocovat na Skolnich vyletech a pobytovych akcich mimo domov:

., Protoze ted uz treba, ted uz to vnimam trosku jinak, ale kdyz zacala jezdit, to je
takovy no, ... sem spala s jeji panenkou nebo sem si vzala jeji nocni kosili a mela sem ji
pod polstarem prosté proto, Ze, ta vazba tam byla tak silna, Ze, ja sem nedokdzala usnout.

Jo? A dneska uz mi to problém nedéla. “ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Na del§i dobu nez na prazdninovy pobyt bez dcery zatim neni pani Drdova

pfipravena:

,,Pak sou prazdniny, mimo toho, kdy teda ona nékam jede. No. Ale, zase kdyby to

«

bylo na delsi dobu, tak, ja budu nestastna. ProtoZe prosté ta navazanost je tam takova. *

(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

A bydleni dcery mimo domov si pani Drdova jesté neumi predstavit:
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,,Ale neumim si predstavit, neumim si predstavit, kdyby tady nebyla. Kdybych ji tu
neméla. Jo? “ (Pani Drdovéa a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Citova vazba k ditéti byva nerozlucné spjata s otdzkou budoucnosti a osamostatnéni
ditéte. Vztah kditéti je tak silny, ze doslova brani a ptekazi matce v podpore
osamostatnéni ditéte. Bydleni dité¢te mimo domov bez rodi¢i ma totiz pro matky hlubokou
a zranujici asociaci s odlozenim (A2 92) ditéte do ustavu (D142) jako nezvladnuti
rodicovské role (D142), jako osobni selhani a jako zbaveni se odpovédnosti za dité (B2

84):

,,No a ted prave, pro mé je hrozné tézky tu Alenu pustit. Jo? Ja vim, Ze musim najit
naky zarizeni, kde bude Alena, ale pro mé je to, pro mé je to hodné tézky. Bude to hroznej
krok do neznama a, boli mé to, ze bych ji méla jakoby nékam pustit. Ale musim, jd to vim ze
musim, no, ale, nejde mi to. ESté s tim prosté nejsem tak srovnand. (Pani AntoSova a dcera

Alena se SMP, 27 let, A2 78)

Citovd vazba a tuzkost zosamoceni a utrpeni ditéte brani matce v jeho
osamostatnéni a to dokonce i tehdy, kdyz ona sama touhu ditéte po osamostatnéni chape a

reflektuje:

,»No postupné no, nechci ji pustit, ja ji nechci pustit no, tak. Ale myslim si Ze asi

vona by chtéla no. (smich) (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 80)
A dusledkem je praveé odkladani rozhodnuti osamostatnit dite:

,No a, uz sem tam (do zatizeni) volala pied tiema rokama, Ze teda poslu ndkej
Sformular, vyplnim vSechno a mam ho doma na stole, vyplnénej vSechno, jesté sem ho
nevodeslala. Jo? Protoze furt to je tak, je to pro mé velkej krok. Jo? Pustit jakoby tu Alenu
nekam jinam. Takze to. To je ted s ¢im musim pracovat na sobé. Jo? (smich).” (Pani

AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 102)

Pani AntoSova uz udé@lala prvni vyznamny krok k dospélosti Aleny, ktery lze

skutecné nazvat realizaci budoucnosti Aleny:

,,Ja si myslim, Ze ten prvni krok je ten, Ze sem nasla nakou pani, ktera by aspon dva

dny v tejdnu mi s ni pomohla, no.“ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 78)

Pani Caldova v roce 2010 bez potizi ptiznava, Ze jeji vztah k adoptované Cecilce je

viely a ptes to specificky:
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,,No, jako vono je to stejné asi trosku ja, vlastné celou dobu co mam Cecilu, tak si
Fikam stejné proste, je to asi trochu jiny, i kdyz ja, ja ji miluju. Mozna si troufnu rict a iks
lidi mi to Feklo, Ze sem na ni nejhodnéjsi (smich). Ze, Ze jako vopravdu asi, nevim jo? Jako

miluju ji, je to proste moje dité. ““ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C274)

Pani Caldova o svych planech tehdy nehovofila mozna proto, Ze netusila, jak se
naro¢na budoucnost vyvine. V roce 2018 rozhovor odmitla z dGvodu své hospitalizace a
nepfiznivého zdravotniho stavu. Nicméné prozradila, ze Cecilka uz zije v tydennim

staciondii a je spokojena.

Podle pani BartoSové neni jednoduché nejen opustit stereotypni piedstavu o
chranéném bydleni jako o odlozeni do ustavu, ale soucasné je mimotadné dulezité

pfepracovat vztah sama k sob¢ a k ditéti jako k dospélému:

,,Pro mé to bylo narocny. Ten prvni tyden byl pro mé fakt tezkej. Brona byl viastné
prvni dité, ktery nam vylitlo z hnizda. To nejpotiebnéjsi dite, ktery prvni vylitlo. A bylo to
pro mé hrozné téZky jako, piijmout to, Ze s cizima je mu lip neZ s nama. Ale bylo to tak,
jemu opravdu bylo lip. Jo? Tak to ten prvni tyden byl tézkej jako fakt todleto prijmout, taky
sem ze zacatku jako trvala na tom, Ze kazdej patek si budu Broiovo pradlo brat domu a
budu prat ja, a, to byla prosté jenom ta potieba nak ho opecovavat, po, po mésici uz mi to
pradlo domu ani nedavali, ja sem si ani neuvédomila, Ze mi ho nedali a uz mu normalné
perou v Brcalniku, ale bylo to pro mé asi jako takova ta, jedna posledni véc kterou pro néj
muizu jako délat no. Ale, po té co sem todleto si viastné jako odZila a, pFijala to, Ze prosté

potiebuje bejt mimo domov. “ (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS, 19 let, B2 94)

Pani AntoSovd ma obavu z toho, Ze bude obtizné pfedat nékomu jinému svoji
kompetenci a expertstvi v praci s Alenou. Zaroven pfiznava, ze tuto kompetenci personalu
ve stacionafi vnima.

,,No mam. Protoze Alena ma nadky to chovani a kdyz ji nekdo nerozumi, tak ona
dokaze bejt i agresivni. TakzZe z toho ja mam obavy. Jo? Proto ja ji nechci nikam pustit.
Jo? Prosté mam z toho takovej blbej pocit, ale na druhou stranu vim, Ze i v ty Skolce si s ni

dokazou v tehletech smeérech poradit, vopravdu. To vezmou jinou, jinou voklikou Ze jo,

no.“ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 104)

Dodéava vSak, Ze zmeéna podminek a nevhodny pfistup s sebou také piinesl

neuspéch a vnimé takovou potencionalitu jako redlnou hrozbu:
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., Spousta lidi vodtamtad’ vodesla a ty dalsi lidi se snazili Alenu, predelat. Oni ji
chtéli jakoby prevychovat. A tam teda, tam teda tvrdé narazili. ... Ta vlastné pak si
prevzala Alice a byla s ni a doslova védéla, ze Alena se neda predélat, neda. Jo? Nejde to.
Ze ji musej brdt takovou, jaka, jakd je a musej vlastné s ni pracovat, vona ekne Ze nejde,
tak musej vymyslet nakou zaminku proc¢ by tam méla jit jo? *“ (Pani AntoSova a dcera Alena,

27 let, A2 122)

3.3.12 Sourozenci

Vsichni mladi dospé€li se SMP v nasem vzorku maji sourozence. VSechny matky
pocitaji sroli sourozencii jako budoucich opatrovnikid svého bratra nebo sestry a
sourozenci tuto roli pfijimaji. Matky nechtéji na sourozence pifenést naroky soustavné
péce, pocitaly a pocitaji s umisténim svého ditéte do ndhradniho bydleni. Matky odlisuji
roli sourozence opatrovnika jako spravce na jedné strané a dalSich osob, se kterymi bude
jejich dospélé dit€ travit redlny a kazdodenni cas, na strané¢ druhé. Role sourozencii
opatrovniku, ktefi nebudou pecovateli, je v naSem vzorku jasna a neni predmétem otazek,

nejistot ani pochyb.

3.3.13 Budoucnost a planovani

Ukazuje se, ze realné planovani a hlavné realizovani budoucnosti ditéte neni mozné
bez vyieSeni vazného dilematu. Rodice s postupujicim v€kem vnimaji ubyvani vlastnich sil
v konfrontaci s touhou ditéte po osamostatnéni jako postupné vycerpavani potencialu
rodinného prostiedi. Uvédomuji si, Ze souCasny stav péce o dit€¢ v rodin€ uz neni
dlouhodobé¢ udrzitelny a povede k prohlubujicim se problémim na obou stranach. Zaroven
je pro né cesta chranéného bydleni nepiijatelnd. Je totiz spojena se stereotypni piredstavou
odlozeni do tustavu jako nezvladnuti rodiovské role, osobniho selhdni a zbaveni se
zodpovédnosti za dité. Rodice chranéné bydleni v domnélém vyznamu ustavni péce
vnimaji jako hrozbu, kterou kdysi odmitli a proti které od narozeni ditéte cely Zivot
bojovali. Ptijeti ditéte, piijeti a pifekonani jeho postizeni je pro rodi¢e smyslem Zivota,
ktery se s dospélosti ditéte, s proménou vzajemného vztahu a vyCerpavanim spole¢nych

perspektiv za¢ind otfasat. Chranéné bydleni vSak rodi¢e vnimaji jako uplnou ztratu svého
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smyslu a zhrouceni celozivotniho usili. Proto rodie planovani a rozhodnuti o

osamostatnéni ditéte rad¢ji oddaluji a vznika tak zuzujici se spirdla existencidlni uzkosti.

Rodice, ktefi stereotypni piedstavu chranéného bydleni ve vyznamu ustavni péce
piekonaji, pak fesi ryze praktickou otazku, ktera ztistava: Jak dospélému ¢lovéku v novém
domové zajistit staly a funkcni osobni vztah, aby netrpél osaménim? Tato otdzka je t&zsi
nez vSechny dalsi technické aspekty (finance, volna kapacita apod.). Alternativa osaméni
ditéte, byt se zajisténim kvalitniho bydleni, sluzeb 1 aktivit, jako alternativa spojena také
s osaménim a citovym stradanim matky se opét jevi jako nepfijatelnd a rodice voli dalsi

odkladani samostatnosti ditéte.
Takhle pani AntoSova planuje moznosti postupného piedani péce:

,, Takze ted’ hledam néco novyho, mam pani kterd, kterou potiebuju oslovit tedka,
tam sme si udélali sluzby a tedka jesté premejslim, jak to udélat. Ona by vyzvedavala v
pondeli ve dvé hodiny, ze Skoly, aspon dvé hodiny by s ni nekde byla. Takze ted uz jenom
na mné je, kam pudou, Ze jo. Takze premejslim, kam pudou, co udélat” (Pani AntoSova a

dcera Alena se SMP, 27 let, A2 36)
Pani AntoSova uz nefesi vybér zatizeni:
,JO ja mam zarizeni, mam, mam jedno zarizeni, ktery se mi libilo, na ktery sem

méla hezky véci mi o tom Fikali spousta lidi, nékde v Adamové, tak tam bych chtéla. “ (Pani

AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 102)
Zasadni je pro ni zajisténi vztahového zdzemi pro Alenu:

,, To je to, co ja bych potrebovala, aby ona méla nékoho u sebe, jo? ... To je to, co
ja ted’ v tom useku ja nevim téch tirech ctyrech let bych chtéla aby, abych sehnala.* (Pani

AntoSova a dcera Alena, 27 let, A2 100)
Uvazuje o piechodovém obdobi jako o stfidavém pobytu doma a v zafizeni:

., Tak spis asi, driv myslet na to Ze, nekoho ji proste obstarat anebo ji nekam, i
kdyby tieba jenom jd nevim na jeden na dva dny, moznd sem to asi méla udélat. Ze by, byla
v nakym jinym zarizeni esté tam, kde by pak méla zit jako jo? To si myslim Ze sem, méla

udelat. ““ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120)

Zcela jina byla situace pro pani BartoSovou, kdy se chranéné bydleni stalo akutni

nezbytnosti:
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., Novyho se prihodila puberta, uz je to asi pet let, a je to takovy drsny. Je to drsny,
je to narocny, takze v roce dva tisice patndct. Brona zacal navstévovat chranéné bydleni,
ktery funguje teda vod pondeéli do patku, na vikendy je doma.* (Pani BartoSova a syn
Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 1)

Dutivody byly objektivni:

,,NO, pak viastne, pro¢ sme uplné to chranéné bydleni taky, nastal stav totiz, Ze,
nas Brona podpalil. A byl jako takovej impuls néco jako pro to délat. a ja sem votevrela ty
dvere a vidéla sem v rohu ty plameny tak sem zacala okamzité jednat a to byl takovej jako,
zase jako spoustéc toho Ze, eee, to takle prosté jako uz dal nejde ze uz.* (Pani BartoSova a

syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 48)
A Broiia i rodice sdileji potfebu pfani, aby chranéné bydleni fungovalo trvale:

,,Je spokojenej. My by sme potiebovali, aby chranény bydleni fungovalo i o
vikendu. A ted’ jako, urcité bysme nevyuzivali kazdej vikend, ale, aby mél tu moznost
protoze on, s nama, byt, nechce. A je to prirozeny, bude mu dvacet. Tak myslim, si ze ted’ko
jak by byla takova faze, jeden vikend v mésici, uplné prijatelny, aby prosté si uzil s mamou

a s tatou a s brachou. *“ (Pani BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 8)

3.3.14 Budoucnost a nova nadéje
Pani BartoSova popisuje pozitivni proménu rodinného zivota po té, co Brona

nastoupil do tydenniho stacionéfe:

., Tak pak uz sme si jenom uzivali tu pohodu jako, nase dny ziskaly na neuveritelny
Jjako kvalité a uvolneni. Ten vod toho pondélka do patku nebo uz na nedelni ten nedelni
vecer, kdyz sme ho opravdu odvezli tak, to, si uvédomuju Ze, sme to jako tak jako lehce
snaseli, Ze to bylo jako hrozné jako prijemny. MozZnost prosté nadechnout, svobodné si
prosté rozmyslet budu chtit, nebudu chtit, jak to budu chtit. Ted uz je tam, ted’ uz je tam,
tretim rokem? No, tak uz, ted uz bysme potiebovali, aby byly i ty vikendy, abysme zas jako
pokracovali o level dal. “ (Pani BartoSova a syn Broiia se SMP a PAS, 19 let, B2 94)

Soucasné¢ prichazi ¢i stale zlistava nadéje ve zlepSeni Brofiova chovani:
., V souvislosti s Bronou ja pordd jako véiim, Ze ta puberta musi nekdy skoncit. Je

Jjasny, Ze u nich vSechny ty faze jsou jako mnohem na delsi cas nez u standartnich deéti, ale,
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tak ja sem presvédcena o tom, Ze ta puberta skonci a ze, v momente, kdy se mu prestanou
prosté plasit ty hormony, tak on se trosku vyklidni. Na to spoléham. Na tu iluzi se upinam
(smich). Nékdy mam pocit Ze, je to jenom moje iluze ale ... (Pani BartoSova a syn Brona

se SMP a PAS, 19 let, B2 56)
Nadg¢je je také realisticka:

... by mohl jako zacit fungovat trosku jako racionalné nebo jako konstruktivne ...
Aby ten jeho stav se jako zastabilizoval a mohl nak fungovat jako normalni dospély. A
jinak mé nic nenapadd jako todleto. ... No jo, ale jak dlouho to miize trvat, nevim. To
nedokdzu asi prosté Fict. ... Ale nemyslim si, nejsem si jistd, jestli je redlnej, ze bych si
najednou uvedomila jako: uau! Tak to jako pochybuju.“ (Pani BartoSova a syn Brona se

SMP a PAS, 19 let, B2 58,64,72)
A tady je sen o daleké budoucnosti:

. Taky je jasny, ze ¢im bude Brona starsi a starsi, tak nebude téch probléemii s
chovanim tolik. Pocitam, zZe az mu bude ja nevim, padesat, Ze zacne jako vyhledavat zase
pritomnost ty rodiny. Nebo mi to pride takovy jako, takovou mam prosté vizi, takovou mam
jako predstavu Ze, ted je ten, ted je ten vék, kdy chce bejt mimo tu rodinu a v§ude mozné a
pak Ze tieba prijde ten Cas kdy se bude chtit jako vracet no. ... To nevim, jestli bude v
nasich silach mu to vitbec umoznit, protoze jemu bude padesat a mné bude sedmdesdt Sest,

kdo vi? ““ (Pani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS, 19 let, B2 80)
Pozitivni ocekavani do budoucna je kratkodobé:

., V nejblizsi dobe? Ja nemdam nic, na co bych se tésila. Na ten tabor se tésim, to
urcité, protoze to bude zase jako ctrndct dni, Ze si budeme moct délat uplné co chceme. A
ja si davam takovy ty maly cile jako Ze neocekavam velky véci.* (Pani BartoSova a syn

Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 100)

Zda se, ze konfrontace nadéje s realitou nekonéi ani po pifekonani dilezitych

milnikil v Zivoté jako je osamostatnéni ditéte a nese smysl Zivota potad dal.

3.4 SHRNUTI a VYSLEDKY Koncept prahovosti v rodinném prosti-edi

Dynamice pifechodu k dospélosti chapané jako osamostatnéni od rodici a

podporované ¢i chranéné bydleni mladého ¢lovéka mimo ptivodni domov, kterému se také
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nékdy ftika tranzitni (Strnadova, 2008), lze porozumét optikou konceptu prahovosti
(liminality) v pivodnim antropologickém vyznamu podle Arnolda van Gennepa (1997).
Prahovost oznacuje piechodovy stav jedince nebo skupiny zjednoho spolecenského
postaveni ¢i obdobi do druhého. Gennepuv koncept aplikoval Robert Murphy (1988, 2001)
na situaci ¢loveka s t€lesnym postizenim v procesu rehabilitace i fungovani ve spolecnosti,
ktery se trvale nachazi v pfechodném stavu mezi nemoci a zdravim, protoze zdravotni

postizeni neni jedno ani druhé (Heider a Huk, 1999).

Na zédklad¢ interpretace vysledkli se pokusime aplikovat koncept prahovosti na
situaci rodiny, na vztah mezi rodi¢i a jejich ditétem se stfedné tézkym mentalnim
postizenim v pfechodu od détstvi k dospélosti a osamostatnéni. Pfechodové ritualy maji tfi
faze: 1) separace (preliminalita), 2) pomezi nebo pfechod (liminalita) a 3) pfijeti nebo
znovusjednoceni (postliminalita). Jedinec vejde do pocatecniho procesu jako urcity druh
Clovéka, jeho identita je béhem néj zruSena a z procesu vyjde, aby byl znovu spojen
v novou osobnost (podle Heider, Huk, 1999, s. 28). Pfechodovy stav (prahovost)
pfirovnava Murphy (1988) k dospivajicimu, ktery uz neni ditétem, ztratil své staré
postaveni, ale jeSté¢ neziskal nové. Ve vztahu k mladému dospélému se stfedné tézkym
mentalnim postizenim toto pfirovnani presné sedi a protoze jde o generacni interakci, je
tteba do procesu pfechodu zahrnout i rodice, ktefi vnimaji, Ze jejich dit€¢ se méni, chce byt

samostatné, ale oni jesté nepodpofili jeho status dospé€losti.

5 < o < . A A
Prahovost” na cesté k dospélosti 1ze pracovné definovat jako postupné vycerpavani
ucinnych nastrojli a moZnosti rozvoje ve vychové ditéte v rodinném prostfeni a jeho

vztahovych interakcich.

3.4.1 Prvnifaze — opozice a konflikt

Meéni se chovani dospivajiciho ditéte. Projevuje se jako opozice vici rodi¢lim a
konfliktni sebeprosazovani. Adolescent opousti své ptivodni détské zajmy, preferuje
aktivity a vztahy v jiném prosttedi a mimo domov, pficemz spolecné c¢innosti doma

s rodici se sniZuji.

> Jak jiz bylo uvedeno dfive, prahovost jako postupné vy&erpavani G¢innych prostiedkii vychovy rozvoje se
netyka pouze rodinného prostiedi. Lze se s ni setkat jinde, zejména v prostiedi chranéného bydleni nebo
v prostiedi vzdélavani. Jde o stav Ci proces, ktery vznika v disledku dlouhodobé jednotvarnosti a neménnosti
prostiedi. Je nevyhnutelné spojen s potiebou kvalitativni zmény ¢i Gpravy ptivodniho prostredi.
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Rodice zmény reflektuji, reaguji na n¢ odhodlanim a snahou piekonat problémy
vlastnimi silami, regulaci, rezimem a virou, ze situaci zvladnou, ze dit€¢ z toho vyroste a

c¢asem se srovna.

Budoucnost vyjadiuji jako strach a obavy, dokonce se ji v rozhovorech nékdy
vyhybaji. O svéfeni pée nékomu jinému aktudlné ani stfednédobé neuvazuji. Umisténi
ditéte v chranéném bydleni vnimaji zkreslen¢ jako odlozeni do ustavu, nezvladnuti

rodicovskeé role, osobni selhani a zbaveni se zodpovédnosti za dite.

W r

3.4.2 Druha faze — potfeba zmény a hledani FeSeni

Chovani mladého dospé€lého vykazuje znaky prvni faze, ptipadné se jeho touha po
osamostatnéni a jeho odpor jest¢ vice stupiiuje. Rodice si zainaji uvédomovat, Ze
dosavadni struktura hierarchického vztahu s ditétem prestdva fungovat a ze doposud
ucinné nastroje rozvoje, vychovy a feSeni problémil selhdvaji. Pod dlouhodobou tihou
jednotvarnosti, opakujicich se naro¢nych situaci i1 ptibyvajicich let zacinaji pocitovat

unavu a vycerpani. | tehdy rodice rozhodnuti o osamostatnéni opakované ditéte odkladaji.

Zaclina se otfasat smysl v Cinnosti a aktivité 1 smysl v pocitu vlastni kompetence a
expertstvi. Oporou rodicim zlstdvd smysl v reflexi minulosti. Charakteristické je
bilancovani jako nové otevirani starych dialoglh mezi nadé¢ji a realitou, které kdy rodice
vedli a fesili. Rodi¢e vyhodnocuji minulost a ptichdzeji na to Ze, ud¢€lali, co mohli. Zacinaji
redln¢ uvazovat o osamostatnéni ditéte v budoucnu. Zasadnim posunem jejich uvazovani je
uvédomeéni si faktu, Ze osamostatnéni ditéte bude jednou nevyhnutelné. Zde vSak silné
interferuje dosavadni nepfijatelnost domnélého odloZeni ditéte jako vazné existencidlni
dilema v konfrontaci s vyhledovou neudrzitelnosti souasného stavu. Domn¢lé piedstava
chranéného bydleni jako odlozeni ditéte do ustavni péce predstavuje pro rodice hrozbu,
proti které cely Zivot bojovali, pfedstavuje pro né hrozbu ztraty smyslu a zhrouceni
celozivotniho usili. Silnou roli hraje také silnd vazba matky k ditéti s otdzkou zajisténi
stalého a funk¢niho osobniho vztahu ditéti, aby netrpélo osamocenim. Rodice tak nachazeji

divody, pro¢ osamostatnéni ditéte znovu oddalit.
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3.4.3 Treti faze — samostatna dospélost jako novy smysl

Redlné planovani a konkrétni kroky k osamostatnéni ditéte pfichazi bud’ akutné
anebo zvolna. Rodice zaCinaji vnimat uspéchy jinych pfti praci s ditétem ve Skole ¢i dennim
stacionarfi, na taborech, pobytech. Uvédomuji si, ze dit€¢ je mimo domov skutecné Stastné.
Vnimaji smysl v socialnich vazbach a vztazich, i v ¢innostech, které mimo domov dité
nachazi. Osamostatnéni ditéte chdpou jako dulezity krok k dospélosti. Zajisténi nového
bydleni a osob, které se o dit¢ budou starat, se stava pro rodice hlavnim cilem a smyslem

jako vysvobozeni pro ob¢ strany.

Odchod ditéte z domova je tézky s projevy syndromu prazdného hnizda a

pretrvavajici vazbou k ditéti. Pfichazi vSak tleva a rekonstrukce vztahu k ditéti.

3.5 Doporuceni pro praxi

Jak zajistit, aby ¢lovék se SMP v chranéném bydleni netrpél osaménim?

Skutecnost, ze chranéné bydleni mé ¢asto mezi rodi¢i nevalnou povést spojenou
s predsudky a pfipisovanim atributli istavni péce, je znama (Zyta, 2009, s. 169). Vypovédi
rodict o tom, Ze muZe byt osamostatnéni ditéte v chranéném bydleni vnimano rodici jako
osobni selhani, nezvladnuti rodicovské role nebo zbaveni se zodpovédnosti za dité€ a Ze
tento pocit mize byt hluboko zakotven jako dusledek traumatu feseni otdzky piijeti Ci
odmitnuti ditéte v souvislosti s pfijetim informace o jeho postiZzeni, je vdZna. Rodice déti se
SMP prozrazuji, Ze byli neziidka vystaveni institucionadlnimu tlaku k odloZeni ditéte do
ustavni péce. Ztohoto divodu lze predpokladat, ze informacni kampané a libivé
prezentace nemusi byt vzdy ucinné. V kazdém ptipad¢ je potencidlni rozhodnuti rodict o
osamostatnéni ditéte osobni svobodnou volbou a nikdy nesmi byt ovlivnéno jakymkoliv

ucelovym tlakem nebo tendenci.

Rodi¢e by piesto méli znat zdkladni informace, tedy Ze nalepka ustav uz
neodpovidad dnesni realité chranéného bydleni zejména s odkazem na prava osob se SMP 1
jejich rodica. Dilezité je védét, ze chranéné bydleni neni konecné odloZeni, ale sluzba s
moznosti vybéru, volby, zmény i ukonceni (SPMP). Chranéné bydleni mize mit formu
ptfechodného ubytovani jako respitni péce, nebo tydenni stacionat. Chranéné bydleni tedy

vibec neznamena trvalé odlouceni od rodicl, ani ukonceni jejich kontaktl s ¢lenem
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rodiny. Dilezitou pomoci a prvnim krokem pro ¢lovéka se SMP Zijiciho s rodi¢i mize byt

moznost osobni asistence jako vitany lidsky kontakt a aktivita s tfeti osobou.

Rodice by také méli védét, ze s odkladanim osamostatnéni se do budoucna snizuje
moznost rozhodovani, chranéné bydleni se pak pii ndhlém odchodu rodici muze stat
akutni nutnosti bez moznosti volby vhodnych sluzeb, aktivit a prostiedi (Strnadova, 2008,
2009). Proto by melo byt vyhlizeni a planovani budoucnosti neopominutelnou soucasti
poradenstvi ve vSech oblastech a obdobich Zivota, aby rodice méli moznost zacit planovat

co nejdiive.

Rodice, kteti maji zkuSenost se zajiSténim chranéného bydleni pro své dité,
vypovidaji o tom, ze jejich synové a dcery jsou v chranéném bydleni spokojeni a Stastni a
samoziejmé piizndvaji separacni tendence svych déti. Hovofi o tom, jak zména prostiedi
pro dité i prostor oddychu doma pro unavené rodic¢e dala vzdjemnému vztahu novy rozmér,

jistotu a smysl zajisténé budoucnosti.

Analyza ktivek zivota naznacuje, Ze tvar kiivky pfitomnosti ¢i budoucnosti muze
pomoci spoludiagnostikovat stav druhého obdobi prahovosti, kdy rodice odkladaji
rozhodnuti o osamostatnéni ditéte. Tuto nejistotu vyjadifuje neutrdlni vlnovka, sinusoida,
kterou autofi metody (Cermak a Chrz, 2005) vykladaji jako proZivani bez cile, obavu
a bezradnost. Dv€ matky z naseho vyzkumu, kiivku sinusoidu nakreslily v dob€, ktera
pfedchéazela rozhodnuti a realizaci umisténi ditéte do chranéného bydleni. Jedna z matek
pfi Casosbérném rozhovoru po umisténi ditéte do chranéného bydleni nakreslila kiivku,
kterd potvrzuje zménu postoje. Jeji 1 Broiiova kiivka budoucnosti sméfovala nahoru a

ukazovala jednani a cil.

vvvvv

byt zajiSténi funkénich a stabilnich lidskych vztaht na principu vzijemnosti a
blizkosti. Takové vztahy umoznuje bézné setkdvani a sdileni aktivit a cCasu se
spolubydlicimi a s personalem. Nicmén¢ poskytovatel chranéného bydleni by mél nabizet
cilené programy, které lidskou vzajemnost, vcetné potencialniho partnerstvi
podporuji a rozviji. Takovy parametr potfebuji rodice, jimz v osamostatnéni ditéte brani
strach z osobniho selhani, nezvladnuti rodi¢ovské role nebo zbaveni se zodpoveédnosti za
dité. Zajisténi vzajemnosti a lidsky pfistup je pro rodi¢e a pro budoucnost jejich ditéte

rozhodujici, takovy parametr chranéného bydleni skutecné preferuji a vyzaduji.
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Lidsky pfistup nelze pouze prezentovat nebo deklarovat, lidsky pfistup je potifeba
praktikovat a rodiCe, ktefi osobné komunikuji s potencialnim i zvolenym chranénym

bydlenim, takovy piistup umé;ji identifikovat a rozpoznat.

3.6 Analyza krivek Zivota matek ve zralém a preddiichodovém véku
Kiivka zivota matky, kfivka zivota ditéte z pohledu matky a kiivka budoucnosti
jsou v ptipad¢ této prace dopliikem k rozhovoru. Horizontalni rovina kiivky tvoii ¢asovou
osu rozhovoru, vertikalni rovina pak pozitivni a negativni dimenzi prozivani. Tvar kiivky
ukazuje vyznamné body tak, jak je vnima respondent. Sklon kiivky vzhledem k Casu

vyjadfuje intenzitu prozivani a jeho dynamiku.

Kiivka umoziuje zachytit zivotni ptibéh a moderovat rozhovor k jeho dilezitym
momentim. Technicky aspekt kresleni, ktery respondenti vnimaji jako dilezity, poskytuje

obéma stranam rozhovoru odstup, nadhled i odlehéeni pii uchopeni zdvaznych témat.

Kiivka matky a kiivka ditéte z jejiho pohledu umoziiuje zachytit vztah matky
k ditéti, k jeho vyvoji a kjeho postizeni. Prozivani ditéte je zpohledu matky vzdy
pozitivnéj$i a to presto, Ze propady kiivky matky se tykaji jeho nesnazi, které ve
skute€nosti, hmatateln€ a na vlastni kzi prozilo a fyzicky citilo pouze ono samo a ne
matka (typicky nemoci, bolest, pla¢ apod.). Lze fici, Ze matka ze svého pohledu jakoby trpi
za dit¢ a tim mu utrpeni ulehcuje. To je smysl matefstvi. Takovy vysledek vykézaly
vSechny matky respondentky a potvrdily tak skute¢nost, ze matefstvi je vzdy smysluplné
bez ohledu na postizeni ditéte. Vysledky jsou podloZeny i1 v rozhovoru s vykladem, ze dité

netrpi.
Smétovani kiivky vyjadiuje vzdy urcity Zivotni postoj nebo prevladajici pocit:
Krivka sméruje zietelné nahoru, respektive vede rovné a nahore (AntoSova

2010 a 2018). Vyjadiuje jednani. Respondent ma sviij Zivot ve vlastnich rukou, ma jasné

plany a cile. Vyklad koresponduje s pfimym a jasnym postojem respondentky.

Kiivka sméruje doli (Bartosova 2010 a 2018). Vyjadiuje bezmocnost pod tihou
okolnosti a trpéni. U respondentky jde o chovani syna, které nelze ovlivnit. Typicky je
zvétsujici se rozdil s kiivkou syna, jehoz kifivka jde ¢&i kolisd nahotfe. Vyklad u

respondentky koresponduje s ptijetim Zivotniho ud¢€lu.
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K¥ivka pravidelné osciluje jako sinusoida nahoru a dola (Caldova 2010, Drdova
2015). Vyjadifuje prozivani, pficemz amplituda sinusoidy naznacuje jeho intenzitu.
Zéakladnim pocitem je bezradnost az obavy bez konkrétniho cile a pland. Vyklad u
respondentek koresponduje s intenzitou prozivani. To je slabé u pani Caldové a intenzivni

u pani Drdové.

Kiivka budoucnosti sméfuje nahoru, respektive vede rovné a nahore
(Antosova 2010 a 2018, Bartosova 2018). Vyklad je shodny se zékladni kiivkou stejného
tvaru. U respondentek koresponduje s jasnou piedstavou o budoucnosti. U pani BartoSové
se vztah k budoucnosti zménil v aktivni a odrazi vyfeSeni narocné situace (osamostatnéni

syna).

Kftivka budoucnosti pravidelné osciluje jako sinusoida nahoru a dolii (Caldova
2010, Drdova 2015). Vyklad je shodny se zakladni kiivkou stejného tvaru. U respondentek

vyklad koresponduje s nekonkrétnim postojem a obavami z budoucnosti.

Kiivka budoucnosti nejdiive osciluje a pak sméfuje nahoru (Bartosova 2010).
Prozivani a bezradnost se zméni v jednani. Vyklad je kombinaci dvou tvari zakladnich
ktivek. U respondentky koresponduje s bezradnosti a obavami z budoucnosti spolu s virou

v dobré rozuzleni.

3.6.1 Dité netrpi

Nasledujici vypovédi matek ve zralém a pieddichodovém véku potvrzuji
zkuSenosti Z. Matéjcka (2000) o tom, Ze déti obavy rodi¢li v naro¢nych situacich
neprozivaji. Potvrzuji to 1 kiivky Zivota ditéte z pohledu matky, které jsou pozitivnéjsi nez

prozivani matek samotnych:

., To vazné nevim, protoze ja sem se ji dycky snazila néjak vyjit vstric, aby prosté
byla, byla stastna. Jo? TakzZe ja vopravdu nevim,.. nevim. ... Ja si myslim, Ze ona by byla
porad tady nahore v tom, slunecnym protozZe si myslim s nama tak nak jako tu prohluben

nevnimala. ““ (Pani AntoSové a dcera Alena se SMP, 19 let, A104, A106)

,No ja bych rekla, Ze ona prozivala to samy bych rekla, protoze, Ze jo, no kolem
tech operaci, jinak vona mad jako takovej jako priibézné bych rekla sviij nakej poklidnej,

Zivitek (pousmani), jo? “ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C186)
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., Kdybych méla tu krivku, tak Dana je porad stastna. Ja si to myslim teda. ... Vona,

vona je fakt, fakt, fakt je prosté na tom vrcholu ... a ona je porad nahore. (pauza) Je. "

(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D76, D86)

,,No Brona je happy! Brona je happy, tam jako proste. ... Brona je prosté happy
(zvuk cary po papire), tam jako, jemu vo nic nejde (smich), jemu vo nic nejde.* (Pani

BartoSové a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 44)
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4 Cesta k dospélosti osob s lehkym mentalnim postiZenim

Definice lehkého mentéalniho postizeni (SMP) vychazi z Mezinarodni klasifikace
nemoci (ICD-10, ¢esky MKN-10) a z vykladu 1. Svarcové (2006). Pro uéely této prace a
pro charakteristiku déti matek respondentek je dilezité, ze dospélé osoby s LMP jsou
v nasem piipadé samostatné pfi cestovani ve zndmém prostiedi i v narocich bézného
praktického Zivota jako je hygiena a osobni péce. Jejich problémy jsou specifické, ale
vSichni potfebuji pomoc a kontrolu v nékterych oblastech Zivota. S tou jsou schopni
relativni samostatnosti. Emil (57 let) a Filip (40 let) pracuji v chranéném prostedi a do
¢innosti, vzdélavacimi kurzy a sportem, kam samostatné dojizdi. Emil bydli s matkou a
v soucasnosti nemd partnersky vztah. Filip jiz dva roky bydli s partnerkou bez postiZeni
proti vili své matky. Gébina bydli s matkou a v souc¢asné dob¢ také nema partnersky vztah.

Emil ma dva bratry, Filip ani Gabina sourozence nemaji. V§echny matky jsou vdovy.

Dulezity je v€k respondentek, které jsou vSechny v seniorském véku a otazka
bydleni a zajiSténi Zivota jejich déti bez rodic¢i je aktudlni. Pokud budeme hovofit o
osamostatnéni, ptjde vZdy o samostatnost s takovym zaméfenim a mirou podpory,
kterou kazdy individudlné potiebuje. V situaci osob s LMP jsou v ivahu i jiné formy

podpory nez v chranéném bydleni.

4.1 Obdobi détstvi
Kapitola pouziva vykladovy rdmec navrzeny diive v textu s pracovnimi pojmy
nadéje, realita a konfrontace mezi nimi. Nasledujici text ma formu komparace mezi

specifiky stfedné tézkého a lehkého mentélniho postizeni.

4.1.1 Prijeti ditéte: Nadéje pod tihou hrozby, anebo iluze. A kde je realita?
Dvé matky déti s lehkym mentalnim postizenim otazku skutecného pfijeti ditéte
podle svych slov nefesily, nebylo vlastn€ ani pro¢. Zdravotni postizeni jejich déti pfislo, ¢i

bylo rozpoznano az pozdéji a matky své déti piijaly uz davno pied tim.

Pani ElidSova uvadi, ze u Emila, prvniho syna jako rodi¢e nic zvlaStniho

nepozorovali az do doby, kdyz se narodil bratr:
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,,No a my sme to poznali az kdyz, byl sam, tak sme to nepoznali Ze jo a potom kdyz
byli kluci tak, Eda, tak to uz jako sme videli Ze to neni tak, ale von psal zajedno,

zrcadlovite, to bylo teda, néco ... No my sme se to dozvedeli aZ kdyZ uz mu bylo Sest let.

(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E6, 66)
Pani Foglova popisuje infekéni onemocnéni Filipa:

., My sme se viastné tu diagnozu dovedeli pozdejc. Ja sem se o ni dovedela az kdy?
mu byly tii roky. On strasné nam zacal, onemocnél takovou chorobou Ze dostal vysoky
teploty. A tak sme byli u lékare a vypadalo to na zdpal mozkovych blan, ale konecnd

diagnéza ta znéla, détska mozkovd obrna®. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)
U Emila §lo o projevy opozdéného vyvoje a potiZe pii zapisu do ZS:

., Protoze vopravdu jako byl hodnej ja si nemiizu Fict Ze. ... ale von psal zajedno,
zrcadlovite, to bylo teda, néco. ... No a tak jako, sme byli potom pred nez sme $li do skoly k
tomu zapisu, tak jak je tam zkouseji, tak sedéli jako proti, proti sobé, ta ucitelka a Jara a
ted’ chtéli aby jim namaloval pandka. No a, von zacal, ja koukala jak blazen, zacal malovat
vod hlavy. Vod hlavy aby to vidél, to sem nevédéla a protoze muz dycky s nim maloval a
aby to Jara vidél tak ho maloval, prosté z jeho pohledu aby von, to poznal co to je. Takze

Jjako, todle no. ““ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E88, 6)
U Filipa Slo o selhani motoriky:

., Von prestal jeden cas uplné i chodit. Manzel ho musel nosit. Vozili sme ho i na
malym vozejcku protozZe vopravdu, asi mu byly tFi roky, tFi a pul roku najednou prestal

chodit. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)
Okolnosti Filipova postizeni jsou znepokojujici a nejasné:

,»Na Ferdinandce tam byl, ano, ano. Tam byl na vysetieni. No a, my sme ho potom
vzali prosté na revers domu protoze von tam strasné sesel za ten tyden. Vono, von jim tam
plakal von normalné tak sme to nedokdzali ho tam uz nechat. Vzali sme ho jako na
ambulantni léceni, chodili sme s nim, chodili sme s nim na neurologii.““ (Pani Foglova a

syn Filip s LMP, 40 let, F18)

A rodice dostali nabidku nechat Filipa v ustavni péci. Odmitli:

% Podle ptiznaki infek&niho onemocnéni tedy nemohlo jit o DMO, ale zjistovani presné diagnozy nebylo
cilem rozhovoru.
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,,Oni nam ho chtéli dat do ustavu coz sme odmitli. To sme odmitli, my sme ho

nechtéli dat. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)
Pani Gorolova li¢i, co pfedchazelo narozeni Gabiny s Downovym syndromem:

,,»No tak bylo to veliky prekvapeni kdyz pan doktor ekl jako Ze snad bude jina, to ja
sem to vitbec v Zivote vo tom neslysela vo nakym syndromu Down, ja viibec nevedéla co to
je jako. ... No, tak vod ty doby sem zacala brecet. “ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP,
49 let, G2, 4)

Obavy pani Gorolové byly pfili§ pesimistické:

., To ja sem vitbec neméla potuchy. Ja sem méla strach Ze treba nebude moc chodit
vithec do skoly nebo, no nevédéla sem jako co to je.” (Pani Gorolova a dcera Gébina s

LMP, 49 let, G4)

Pani Gorolovd popisuje nedistojné jedndni, projev neucty a pohrdani lékarte,

odborného poradce a pry specialisty na Downiv syndrom:

,,No, to byla velka hriiza. To byly svatky a nakej hokej v televizi a byl tam ndkej
doktor asi specialista na tydlencty a, ja sem tam stala furt za dverma jako Ze mam za nim
Jjit a von se dival furt na ten hokej a vitbec ho to nezajimalo a kdyz sem mu rekla, tak von:
No to musite pocitat s tim, ja vam reknu jeden priklad. Tady zrovna jeden pdn, se mu
narodil ten chlapec byl Down jo a von 7ikal, Ze chce udélat jako slavnost jako pro rodinu
a ja sem rekl: To tedy nedélejte. Ze v takovymhle stavu, no takhle, pak za nim chodili jesté

Jjako za poradcem, no, ani jednou sem za nim nebyla, no to byla hriiza. Takze velkad hriiza.*

(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G98)

Miizeme se jen ptat: Jaky ukol méli v tehdej$i dobé takovito specialisté, ktefi
rodi¢im rozmlouvali jejich radost zditéte a ktefi tak negativné intervenovali
v rozhodovani rodi¢l o pfijeti ¢i odmitnuti ditéte?

Zatimco Filip a Gébina stali v détstvi na prahu vytazeni ze spole¢nosti, zatimco
stali na prahu ustavni péce jen proto, ze byli diagn6zou oznaceni jako postizeni, Emilovym
opozdénym vyvojem se nikdo ve zdravotnictvi nezabyval. Pfitom identifikovat opozdény
vyvoj ditéte a doporucit rehabilitaci je povinnosti pediatra. Filip a Gabina dnes potiebuji
vyrazné méné podpory nezZ Emil. Jak by na tom Emil mohl dneska byt, kdyby jeho vyvoj

nebyl byval tehdejSim systémem péce az do Sesti let véku zanedban?
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Jestlize rodice Filipa a Gabiny v prvnich chvilich nenasli pro svoji nadéji podporu
zvnéjsku, snad ji nalezli ve form¢ protestu proti hrozb¢ praktického vylouceni jejich déti ze
spolecnosti. Tato hrozba totiz neméla zadny realny podklad, postizeni Filipa a Gabiny je
z funk¢niho hlediska pouze lehké. Ze strany tehdejSiho systému péce Slo tedy nejen o
odmitnuti odliSnosti spojené s postizenim, Slo dokonce o nastroj preventivni selekce, ktera
nem¢la nic spolecného s objektivnim posouzenim ani odbornou intervenci. Na druhou
stranu rodice Emila v jeho raném véku zadnou konfrontaci s realitou diky zanedbani
diagnostiky ani neprosli a jejich nadéje, presvédceni, ze vyvoj jejich ditéte je bézny, se
stala vlastn¢ iluzi.

Lze identifikovat dvé krajni selektivni tendence tehdejsiho systému péce v ptistupu
ke zdravotnimu postizeni a to na zékladé vnéjSich znakl a jakéhosi kritéria, zvrhlého
konstruktu bezkonfliktni asimilace: Vyloucit ze spole¢nosti, anebo nereSit. Takova zviile
s tézkymi disledky v kazdém z piipadd, ktera neméla nic spoleéného s podporou, meénila i

nicila osudy lidi.
A tady je diikaz jako konfrontace po letech:

A, v osmnacti letech, kdyz ho videla pani neurolozka doktorka, podivala se a
Fikala: Pani Foglova, dobie ste udélala Ze, e ste mi neposlechla, Ze ste ho do toho ustavu
nedali. ... Viechno ste ho naucili, to by mozna v tom ustavu se ani nenaucil, no. TakzZe

todlencto, na tom sme se podileli no. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)

Jak dokumentuje a dokladd Mizakova (2016), rodice s détmi s mentdlnim
postizenim pak zlstdvali na vychovu svého ditéte osamoceni a odkazani na soundlezitost a
vzajemnou podporu svych blizkych, zndmych a téch, kteti nevéahali neziStn¢ a dobrovolné

pomoci.

Zatimco v ptijeti ditéte se SMP pievazuje rovina volby jako hlubokého osobniho
dialogu s moznosti, Ze nékteti rodice silu, nadéji a smysl pro dité prosté nenajdou, v rovine
piijeti a vztahu k ditéti s LMP jde spiSe o rozpor mezi diagnostickou kategorizaci postizeni

a jeho funk¢cnimi projevy, které nejsou tak zdvazné.

4.1.2 Stret s realitou a nadéje vitézi
Rodic¢e se shoduji, ze obavy a problémy spojené s dopady postizeni jejich déti

odeznély, respektive se ukazalo, ze nebudou pro chod rodiny nijak zdvazné.
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Takovy ptistup méli EliaSovi k postizeni svého syna:

, To je prave my sme, treba kdyz to tak, von byl hodnej teda to jo, ale ja sem to,
prosté my sme to nepro(zivali), protozZe von treba kdyz, no, to ja neumim pravé vyjadrit jak
bych to.* (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E76)

Pani Eliasova popisuje Emilovy potize a jejich feSeni:

., Tak ja sem kvili nému zacala, prosté aby to, tak tou levou rukou psdt, no taky
pisu blbé s vobouma ted. No a tak jako, sme byli potom pred nez sme sli do skoly k tomu
zapisu, tak jak je tam zkouseji tak sedéli jako proti, proti sobé, ta ucitelka a Jara a ted
chteli aby jim namaloval pandka. No a, von zacal, ja koukala jak bldzen, zacal malovat
vod hlavy. Vod hlavy aby to videél, to sem nevédeéla a protoze muz dycky s nim maloval a

aby to Jara vidél tak ho maloval, prosté z jeho pohledu aby von, to poznal co to je. Takze

Jjako, todle no.“ (Pani ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E6)
Pani Foglova odpovidéa na pfimou otazku, zda a jak rodice s Filipem cvicili:

. Jak to myslite cvicili? ... Jo, no jo no, ano. No chodili sme normalné, no my sme
nevedeli proc¢ najednou prestal chodit a tak sme sli na ortopedii ale, ortopedie no, ta rekla
Ze je to jenom docasny a potvrdilo se to potom, on se najednou rozchodil. “ (Pani Foglova

a syn Filip s LMP, 40 let, F26, 28)
Takhle pani Foglova hodnoti obdobi raného véku:

,Snazili sme se s nim vSechno mozny délat vod malicka. Jezdili na hory, chodil s
nami vSude po vyletech, brali sme ho jako zdravyho normdlniho chlapecka. ... Ty jeho
hezky leta, Ze sme si s nim uzivali protoze my sme mu vénovali jak vam Fikam, my sme ho
normalné do Zadnyho ustavu (nedali), muj muz se mu vénoval vopravdu, to bylo uzasny.

(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F64)
Takhle nasla nadéji pani Gorolova:

,No, a potom sme byli nékde na rekreaci, v léte, a tam mé jedna kamaradka
seznamila ze svou maminkou, ktera byla lékarkou, a ta mi dala prosté adresu tady na
nakou pani doktorku v Praze, abych se na ni obratila jako, jak to bude... Tenkrat jako po ty
navsteve, vod ty pani doktorky jsem uz jako byla spokojenejsi protoze mé rekla Ze jako to
bude dyztak hrozné slabd, Ze jako je v dobrym stavu, Ze to bude slaba forma toho Down.

... No a, mezi tim, protoZe nas, nds bavéj cizi jazyky tak kdyZ byla v kocarku, tak sem na ni
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zacala proste treba s nemcinou. Proste, ja sem na ni zacala treba augen, pak sem ti Fikala:
Was ist das?, Hund, Hene, a tak ddle jo, tak takle sme se bavili. “ (Pani Gorolova a dcera

Gabina s LMP, 49 let, G4)

Zatimco rodiny déti se SMP se musely s postizenim svych déti v nékolika fazich a
opakované vyrovnavat tak, jak postupné poznavaly jeho skutecné a nevyhnutelné
disledky, v Zivoté rodin déti s LMP nemélo postizeni ditéte vaznéjsi dopad. Rozpor mezi
diagnostickou kategorizaci postizeni a jeho funkénimi projevy, respektive rozpor mezi

podcenénim problému a jeho funkénimi projevy zatim usiné a jeho feSeni se odklada.

4.1.3 SKola a aspirace

Emil nastoupil do ZS, po roce piestoupil do (tehdejsi) zvlastni skoly:

,,No ale jako, slo to. Byl rok tady ve skole, no a tam jako mu doporucili, protoze
tem detem jasné nestacil, ja prisla z prdce a ucila sem se s nim, az do vecera, jenze to co
sem ho naucila, tak druhej den znova, tak jako ho to to, no. Ja mam kamarddku vona je
profesorkou cestiny a tenkrdt vona Fikala: hele, pro néj bude lepsi kdyz pude do ty zviastni
Skoly, tam maj uplné jinej pristup. Tak, no ale trvalo nam to prave rok, nez se tam dostal.
... ta mi Fika: prosim té, jen ho nech, at' tam de. Tam to pro néj bude lepsi. No co sme mohli
délat Ze jo to jako. No ale, i ta reditelka tam byli dobry teda, to jako. (Pani Foglova a syn
Filip s LMP, 40 let, F6)

Filip nastoupil do tehdej$i pomocné $koly a po roce prestoupil do tehdejsi zvlastni:

, No zakladka, ano. Voni ho normdlné dali do pomocny a v ty pomocny pani
ucitelka ... kdyz tam byl ten rok, vona rikala: Von ma, von md navic. Tak ho presunuli do
Chotounsky a potom dodeélal tu, v patnacti potom dodélal tu Skolu. ... Byla to
experimentdlni rodinnd Skola, voni to potom pri zvlastni skole to bylo teda a voni to potom
premeénili na prakticky skoly no, tedko tomu dali nazev. ... Tam se mu strasne libilo,
protoze jak rikam mél tam ty dilny vSechno, mél tam dobry kantory, .. voni to tam meéli
nadherné zarizeny, kuchyni tam méli vite vSechno ty décka se ucili. No tak, jako vidycky,
tohleto se mu tam libilo hrozné. Ve skole se mu libilo.“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP,

40 let, F34)

Pani Foglova pozitivné hodnoti $kolni 1éta:
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» To kdyz mu bylo takovejch tech pét sest let mu bylo. To bylo normalné s nim
sympaticky protoze to chodil do Skoly a, no starosti byly samoziejmé ale nebylo to takovy

no. " (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F64)
Gabina nastoupila do zvlastni skoly:

., INo tak to sme méli strach jako z ty Skoly, ona rikala pani doktorka, aby nastoupila
uz v Sesti letech ze jako by bylo Skoda ztratit ten rok, ale aby nastoupila do ty zvlastni
skoly, ze to tam bude pro ni lepsi, ze to tam bude mit tu latku jako normdlné a zZe tam

pudou jako pomalejsim stylem jo? ... Tak vona ve $kole byla spokojend.“ (Pani Gorolova a

dcera Gabina s LMP, 49 let, G6, 120)

Vsechny matky vyjadiuji spokojenost se zakladnim vzdélavanim. Podobn¢ jako u
déti se SMP se po zahdjeni Skolni dochézky napravily nepfesnosti ¢i chyby v odhadu
redlnych moznosti déti, tedy jejich podhodnoceni nebo nadhodnoceni. Ve vSech ptipadech
vnimaji rodice pristup ve Skole k détem jako optimalni a pfiméfeny. AvSak zatimco u déti
se SMP skolni dochazka zpravidla potvrdila realitu vaznych a trvalych dasledkl postizeni,
pro déti s LMP a jejich rodice byla Skolni dochézka vyzvou, zésadni Sanci a posilenim
nadéje do budoucna. Ze jde o zvlastni $kolu, rodi¢im nevadi. V&, Ze jeji metody a
odborny pfistup ptekond a vyrovna dil¢i nedostatky jejich ditéte. Rodice tak stile vEii na
zcela normalni zivot svych déti. Stejné€ jako rodic¢e déti se SMP vkladali nadéje do 1€kait a

zdravotnictvi, tak rodi¢e déti s LMP vkladaji nad€je do uciteli a vzdélavani.
Pani EliaSova vyzdvihuje Emilovu samostatnost ve $kole:

,,No tam to bylo dobry. To se tady prihlasil, to se prihlasil k tomu, k malovani jo?
... To ve Skole to sme ani neveédeli. Jenze, von jako rad maloval. “ (Pani ElidSova a syn Emil

s LMP, 57 let, E114)
A taky jeho mimoskolni aktivity venku:

., Ale, Spatnej neni ... takle jako s tema klukama chodil hrat fotbal a takovy veci, to
jako byl na to, rad. No, rval se vidycky kdyz treba, ja nevim, i s téma, klukama jako
nasema vychdazeli spolu, taky si delali, co nejhorsiho mohli nekdy Ze jo ale-.* (Pani

ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E10)

Pani Féglova chvali praktické zaméfeni vyuky v tehdy uz ZS praktické:
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A kdyz sem tenkrat videéla ty sesity co von psal, von psal docela o vécech, jo z
¢eho se to maso sklada, na co se pouziva predstavte si vsechny takovyhle veci prosté s
nima probirali. A méli tu obcanskou vychovu, tu von jako porad s tim manipuluje: Mami,
nejsem pravnik, meéli sme obcanskou vychovu ale ja bych nemoh bejt pravnik. Ja sem
Fikala: no to nestaci jenom obcanska vychova.* (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let,

F34)

Pani Gorolova méla radost z tspéchti ve skole, ale nebylo to jednoduché a stalo to

spoustu usili a vytrvalé prace s Gabinou:

,A po ceste sme si jesté vopakovali treba prirodopis nebo tak jeste do toho,
vyuzivali sme casu. No a, potom doSla az, jo, tam taky nastoupila naka pani ucitelka tady
ktera byla profesorkou na gymndziu a byla, byla na ten zemépis. ... A ta to zacala hned Ze,
kazdej den rychly testy vid? A dycky pétiminutovy a no tak cela trida dycky dostala pétku
jo, protoze nebyly na todle zvykly jako. Takze v tom prvnim ctvrtleti si nak dostala trojku
vid? A vona se dostala na konci roku na jednicku na vybornou. Protoze si na to tak
zvyknula, tak Ze i na to rychly jako, se prizpiisobila no a nakonec jako chodila az tu devitku
Ze jo a méla do s vyznamenanim, oni vikali s pochvalou vid? Vysvédceni s pochvalou. *

(Pani Gorolovéa a dcera Gabina s LMP, 49 let, G6)

Uspéch v zakladni Skole jesté vice posiluje nadéji rodicti a zvySuje aspirace pro

pfipravu na povolani.

4.1.4 Priprava na povolani a netispéch

Stfedni Skola, pfiprava na povolani a vstup do zaméstndni znamend pro zaky a
studenty s LMP ptfechod z chranéného prostiedi zékladni Skoly do svéta, ktery nejenze
provéti skute€né moZnosti déti, ale ukdze i1 konkrétni omezeni a limity vyplyvajici
z mentalniho postizeni. Konfrontace velkorysych nadé¢ji s realitou pfichazi u naSich

respondentl aZ po Usp&Sném zakonceni zakladni Skoly praktické:

,Ale to stejné je tim ten kluk poznamenany i kdyby, ja nevim, von tieba by byl
Sikovny a, ucil se. Von ma vysvédceni, ma tam jednicky vSechno no jo jenomzZe v ty praxi to
vithec se neda pouczit zZe jo.*“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

A Gébina se setkala snevyhovujicimi podminkami, tvrdym pfistupem a

bezohlednou konkurenci, tedy s netispéchem v bézném uciiovském oboru:
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., No a tedko nejhorsi bylo ze, co délat dal? ... A pak nakonec sme si vybrali tu
zahradnici, Ze jako bude aspon na cerstvym vzduchu jo? Jenomze, no, tak ten prvni rocnik
esté Ze jo to tam, tam byla totiz jedna hrozna pani mistrova. Ta byla jako proti temhletéem
Downuim uplné jako uz, prosté méla s nima naky Spatny zkusenosti a tak prosté uz, jim jako
neduverovala. ... A tedka, vona mi tam jako licila, tam kdyz dou proste s tim plevelem po
tech radkach jako jo, ja vikam, no doma na zahradce ta uplné vsecko, vsecken ten plevel
jako, aby tam nic nezustalo jo a, ona rika: No jo, vona mi ziistane na zacdatku iady, druhy
dévcata sou na konci, a ona je jesté na zacdtku, jo? ... No tak, tak sme sli po ty Fadce sem
to chtéla videt. A Marcela vopravdu viecky ty plevely jak byla zvykla na zahradeé vyndavat
a holky byly pryc. Holky koukly, koukly, koukly, tamhle vzaly, tamhle to, jo? Prosté
timhletim stylem. No a vona je uznavala a na tu Gabinu si zasedla. ... A predstavte si Ze ve
Skole méla skorem samy vyborny a vona ji dala nedostatecnou.“ (Pani Gorolova a dcera

Gabina s LMP, 49 let, G6, 8, 10)

Také Filip nedokoncil ucebni obor v ucilisti pro osoby s LMP a ptesel do
chranéného zaméstnani. Zde vSak nevime, jestli z vile Filipa, nebo z neuspéchu tak, jak to
mozné vnima pani Foglova:

., To sme chtéli aby normalné treba chodil na truhlarinu no protoze von zacal do ty
Duhy chodit a tam to zamérovali na truhlarstvi. To sme jako chtéli aby se toho tieba drzel.
No ale von z ty Froty (ulilisté pro osoby s LMP) potom vodesel prave do Firony (chranéné
zamé&stnani). Tady vlastné déla ve vyrobnim druzstvu jenom takovyho pomocnyho délnika
no, ale vono ho to bavi protoze voni ho tam vobcas poslou do skladu a vono ho to v tom

skladu bavi, skladnicky prace, von je tam pri ruce a bavi ho to no. Tak ja nevim.* (Pani

Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F36)
Pani EliaSova popisuje, jak ucila syna cestovat vlakem do prace. Bylo to tézké:

,,Ja sem délala tadyhle na ubytovné, a, to sem méla dohodnuto ze sem s Emilem,
jezdila, proste rano sem s nim jela do ty Evané az do ty, do toho jak byl v ty Elznicovce, az
tam. To bylo, tejden sem jezdila s nim az tam. Pak sem vzdycky jako z ty, jak je to tam to
nameésti na tu Elznicovku, proste sem tam s nim prijela a nechala sem ho jit samotnyho a
za nim sem aby mé nevidel, no a kdyz uz sem vidéla Ze, to de, tak sem z nadrazi potom,
jezdila na nadrazi, a tam tada Sel na ten aut, vilak, teda na tramvaj a to sem zase, jela jestli
dojede. No a kdyz tam dojel, no tak sem potom to zkousela to sem pravé jela a uz potom v

devet hodin sem byla zase v praci. A von, normalné tak s téch sem s nim $la na nadrazi a,
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taky jako zase tejden sem prosté cekala jestli tam nastoupi do toho viaku. No takze, to
nastoupil, to bylo prvné, kdyz sem s nim nesla k nadrazi. A to sem tenkrat, jo a vidycky
rano sem tam volala jestli uz Emil v ty praci je.“ (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let,

E18)

Prvni Emiltiv neuspéch byl pfi osamostatiovani se v ramci pracovniho procesu

mimotradn€ naro¢ny. Ztratil se:

,No a to bylo prvne, kdyz sem s nim tam nesla, a volala sem jestli je v praci. No
neni. Ja sem: Jézis, jak je to mozny? No a tak zase s muzem sem volala a von, prosté
neprijel a mé to nedalo, tak sem se sebrala a jezdila se, jela sem do Evané a tam uz jako
zajistovali ty v praci jo? a policajti. A to Fikali von, proste, kluka jak byl Emil voblecenej
tak policajti prosté takovyho vidycky zastavili a tim padem zase bylo, a tim padem zase,
Emil mi 7ika, muz, vika: prosim té nechod’ tam, dyt to nevis kde je. No a, tak sem Fikala: co
tam budes v ty Evani délat? Koukej prijet domu. No a tak sem prijela domu, sem to vorvala
kde je, co je s nim, a, prijedu domu a voteviu, a Emil tady lezel. Viibec s nim nebyla rec,
ten byl jak, ani nepromluvil, nic. Ja sem se vod néj nic nemohla dozvéedet. Az pak teda, von
prisel na to nadrazi, vzdycky tam byl viak na Evan. A ten den bylo néjak zpozdino néjak, a
byl tam viak, prosté do néj nasednul a vobjevil se v Ejpovicich. (smich) Tak jako zas tam ty
nadrazaci ho poslali sem zpatky do téch Elbancic a von prisel domu. No tak Ze to bylo, no
ale pak uz normalné jako jezdil, to uz si jako zapamatoval, ale, musel to bejt pro néj Sok

kdyz se vobjevil jinde (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E18)

Zda se, Ze rozpor mezi kategorizaci postiZzeni a jeho funkénimi projevy, které
nejsou tak vazné, se ve Skole transformuje v ocekavani ndpravy, v nadgji, Ze lehci
nedostatky ditéte samovoln€ nebo sucenim a tréninkem vymizi. Pfi konfrontaci
s netspéchem, ktera pfichazi bud’ na stfedni Skole, pfi piipraveé na povolani nebo pfi vstupu

do zaméstnani pak jde o rozpor mezi aspiracemi rodict a realnymi moznostmi déti.

4.2 Obdobi dospélosti

Zde se ptibehy mladych dospélych s LMP a jejich rodi¢ti pomyslng rozdéli.
Dlivodem je jiné nastaveni cilii a smérii, kterymi rodi¢e vychovu svych déti sméfuji, dale
variace zpusobu, prostiedkii a nastroji, které rodiCe maji, nachazeji a které voli a

pouzivaji, ale také ty, které nechavaji byt, které¢ obchazeji nebo se jim vyhybaji a odmita;ji
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je. Spole¢nym jmenovatelem bude onen identifikovany rozpor mezi kategorii mentalniho
postizeni, které své nositele v né¢em omezuje a klade dil¢i, ale jasné a hmatatelné limity na
stran¢ jedné a mezi Sirokymi potencialitami, nadéjemi a ambicemi které nasi hrdinové a
jejich rodic¢e maji na stran¢ druhé. Dulezitym aspektem dospélosti pak byva konflikt mezi
samotnymi rodi¢i a jejich détmi, ktefi nadéje a aspirace nemusi vzdy vzajemné sdilet,
jejichz cile a prani byvaji nékdy v rozporu nebo se mohou vylu¢ovat cesty k jejich

dosazeni.

JestliZe rodice déti se SMP pfijimaji a uvédomuyji si té¢Zké dopady a trvalé disledky
postizeni ditéte v jeho raném a Skolnim veku, déti s LMP a jejich rodice si nesou feSeni

konfliktu mezi nad¢ji a realitou do dospélosti a dalsiho zivota.

Tento konflikt se tykd smyslu zivota a je zdsadni a vazny. V tvodu jsme naznacili,
ze smysl Zivota lze vidét v tom, aby mél ¢lovek co délat, aby mél s kym sdilet svét a nebyl
sdm a v obojim se mohl realizovat, jinymi slovy: aby mél ¢lovék praci a rodinu. Jeslize
rodice déti se SMP (z naseho vzorku) piijali fakt, ze jejich déti nikdy partnerstvi, potomky,
rodinu a praci v normdlnim pojeti mit nebudou, vidi smysl vtom, aby zajistili ditéti
Stastny, radostny a spokojeny zivot, tedy aby dali ditéti moZnost realizovat se v aktivitach
a ¢innostech piiméfenych jeho moznostem a aby ditéti poskytli blizkost osobnich vztahli
v ptivodni rodiné a 1 mimo ni s ohledem na budoucnost. Takto definovany smysl, jehoz
prostiedky jsou jednani, reflexe a vlastni kompetence rodic¢i, miize mit ptfidanou nadosobni

hodnotu jako obohacujici jinakost ¢i vyjimecnost.

Rodice déti s LMP naopak tradicné véii a doufaji v normdlni rozuzleni piibéhu
jejich ditéte stim, Ze jejich dit€é najde pifiméfené zaméstnani a Zivotniho partnera.
Konkrétni prekazky a limity ptichazeji pravé v dospivani a dospélosti. Dulezité je, ze sami
dospivajici a mladi dospéli s LMP si stiet nad¢je s realitou (tedy svoje postizeni)
uvédomuji a jejich poznani si uvédomuji i jejich rodi¢e. Prvni nelispéchy ptichazeji po
absolvovani zakladni $koly. ResSeni konfliktu mezi aspiracemi a limity ma vice podob a
leckdy se neobejde bez bolestného otfesu, prehodnoceni samotného smyslu Zivota a

promé&ny identity rodicl a/nebo jejich déti.

Bolestnd témata a jejich feSeni byvaji Casto odsouvana, odmitana, popirana,
odkladéana. V ptipadé rodict déti s LMP pak nékdy vyplouvaji na povrch ke konci Zivota

s maximalni ¢i vtiravou intenzitou jako existencialni uzkost.

101



4.2.1 Vykladovy ramec mezi nadéji a realitou
Nasledujici vyklad tedy bude porovnévat zptsoby feseni konfliktu mezi nadé€ji a
realitou, rozporu mezi aspiracemi a limity u tfech nasich dospélych s LMP z pohledu jejich

rodici. Identifikujeme tfi zékladni tendence jako zpusoby piemysleni a uvazovani:

Soulad chipeme jako racionalni idedl redlné nad¢je, jako kiehkou rovnovahu mezi
aspiracemi a limity, mezi moznostmi a omezenim. Jelikoz je nadéje nepostradatelny
dynamizujici Cinitel v pfijeti postizeni ditéte rodi¢em, soulad mezi nad¢ji a realitou Ize

vyjadfit jako proménlivy proces vyvazovani téchto protikladi.

Iluze vznikéd popfenim limitd jako jednostranné intenzifikovana nadéje bez opory
v realité. Je to usilovani o cile, které nejsou v pozadované miie podle piani subjektu
dosazitelné. Jinymi slovy jde o nadhodnoceni moznosti a schopnosti ¢lovéka. Iluze nemusi
byt zavisld na aktivité jedince. I touha po nedosazitelném cili miize mit formu pasivniho
ocekavani.

Rezignace vznikd popienim aspiraci, tedy zanechanim usilovani o dosazeni
ur¢itého cile, kterého by cElovék mohl a byl schopen dosdhnout. Jinymi slovy jde o
podhodnoceni objektivnich moznosti. Také rezignace nemusi byt zavisla na aktivité
jedince a neptedpoklada celkovou pasivitu. Jednani a zaméteni Cinnosti mohou byt a

byvaji zaméfeny na jiné cile.

4.2.2 Dlouhodoba jednotvarnost stiedniho véku?

Perspektiva zivota z pohledu rodi¢ii v seniorském véku se odrdzi na kiivce Zivota i
v rozhovorech. Zatimco rodi¢e mladych dospélych se SMP podrobné hovoii o pfijimani
postizeni v raném a piredSkolnim v&ku a toto obdobi je pro né mimofddné vyznamné a
prozitkové intenzivni, rodiCe seniofi toto obdobi sice jako diilezité, ale ne tolik, respektive
neni pro né¢ v soucasnosti hlavnim tématem. MiiZe to byt ¢aste¢né perspektivou veku, ktera
pozitivné zkresluje. Rodice vSak uvadéji, ze Emil: byl hodnej teda to jo, ale ja sem to,
prosté my sme to neprozivali. (E66); u Filipa: voni ani nebyly ty problémy v tom détskym
veku. (F8); a Gabina: kdyz se narodila tak vétsinou byla dobra. (G122), tedy jakoby si

rodi¢e oddychli potom, co se presvédcili, Ze postizeni jejich déti bude pouze lehké.

Vyznamné problémy nastaly pro jejich déti s LMP az v obdobi adolescence, na

sttedni Skole ¢1 v pfechodu do zaméstnani jako prvni neuspéchy. Toto obdobi rodice déti se
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SMP (s vyjimkou Broni s PAS) nevidi jako problematické, protoze pfijali jako fakt limity,
které jejich détem standartni zaméstndni neumoziuji. Obdobi prvnich netspéchii je pro
rodice déti s LMP vyznamné, avSak po jejich pirekonani nastava dlouhé obdobi, kdy se
jakoby nic ned¢je. Je to obdobi rovné kiivky bez zlomt a zvratti, dlouhé fadové dvacet az

tficet let, kdy zivot poklidné bézi. Co se déje v obdobi stfedni dospélosti?

4.2.3 Regulace ze strany rodic¢i

Nasi dospéli s LMP pottebuji dohled v nékterych aspektech zivota. Jsou relativné
samostatni v sebeobsluze, v péfi o domdcnost, v pfipravé pokrmu, v nakupovani,
v cestovani ve znamém prostiedi, v praci a v aktivitich mimo domov, v komunikaci.
Potiebuji vsak ke svému fungovani jistou miru kontroly, podporu v uceni se dovednostem,
v jejich posilovani a udrzovani. Tato mira je vzdy individudlni. Kontrola je u lidi s LMP
nezbytnd a jejich rodice takovou kontrolni roli bezezbytku plni. I bézni rodie mayji
tendenci kontrolovat, ochrafiovat a podporovat zivot svych déti bez postizeni. Lidé bez
mentalniho postizeni vSak maji tu vyhodu, Ze mohou kontrole rodi¢l uniknout
osamostatnénim, respektive vice méné mohou podporu ze strany svych rodict drzet
v pozadovanych mezich a intenzit¢ pouze tam, kde je potieba nebo vhodnd. Takové
moznosti jsou u dospélych lidi s LMP velmi omezené. Jejich rodice vedle nezbytné
podpory a kontroly maji tendenci rozsifovat jeji rozsah 1 do jinych oblasti Zivota svych déti
s LMP a zvySovat jeji miru do rliznych forem regulace osobniho zivota, nékdy az po jeho
totalni fizeni. Potfeba podpory vyplyvajici z lehkého mentalniho postizeni muize vést

k rezignaci rodicli na samostatnost svych dospélych déti.

Pani ElidSova reguluje nejen nepotfadek v Emilové pokoji, ale také dle vlastniho
uvazeni rozhoduje o jeho osobnich vécech. Tato forma kontroly je srovnatelnd s pristupem
k malym détem a je podobna dislednosti, kterou je také nc¢kdy potfeba uplatnit ve
vypjatych situacich v komunikaci slidmi se stfedné tézkym mentalnim postizenim.
Srovnejme piibéh Dany se SMP (D82), kterou ovSem matka v jeji nepotadnosti do jisté

miry jako dospélou respektuje:

,, Protoze, zajedno, pochlub se. S téma papirama. No, to je neskutecny, vopravdu. ...
Papiry, noviny a takovy veci. Kdyby clovek to ne to tak by byl uplné, Fikam to by byl jak
bezdomovec. Protoze tam by mél, ja tak to jesté vyhdazim, kdyZ du, ale sam by, tézko. ... No,

von nema uklizeno. Ja mu to tam ted’ko chci predélat, takZe uz knizky tadyhle piipravuju
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ktery, necham mu akorat ty sportovce. Ale to mam pripraveno, Ze to nékam vodvezou.

(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E236)

Pani Foéglova uz Filipa doma kontrolovat nemuze, ¢ini tak alesponn u
zaméstnavatele. Popisuje navstévu u Filipa v praci. Takova situace musi byt pro syna i
matku mimotadné ponizujici:

,,Ja sem Fikala: Ja sem ti prinesla cisty, cisty trika aby si tady mél na prevliknuti,
rikaj Ze, zZe ses jako ubozak. Prosim té Filipe, nedélej me vostudu, dyt ja sem tvoje
opatrovnice a vi§ jak mi je? Jak mé je kdyz slysim Ze normalné ti tady davaj naky svaciny

nebo, ja to nemiizu prenést pres srdce tohlecto. Takze, to bylo minuly tyden sem tam byla.

(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Kontrola zevnéjSku svych déti je bézna u vSech matek bez ohledu na jejich
postizeni. U lidi s LMP muze byt i potfeba. OvSem soustavnd kontrola v kazdodennim

rezimu v dospélosti je tézko snesitelna:

,Akorat mé mrzi Ze normadlné chodi tedko tak zanedbanej no. ... Von je porad

takovej neupravenej, zanedbanej. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80, 86)

Filipova touha po partnerském vztahu, seberealizaci, samostatnosti a svobod¢ je
pochopitelnda. Obava matky ze zneuziti Filipa je vSak alespoil zjejiho uhlu pohledu

objektivni, partnerka Filipa odmita komunikaci s ni:

., To neni prosim vds, von nevi zZe Zivori, von nevi Ze vilastné Zivori. To neni zivot. To
nejni zZadnej Zivot. Von, von si to neuvédomuje, to je jediny snad jeho Steésti Ze tohleto si
von neuvédomuje, jakym zpiisobem je zmanipulovanej. No, to vime akordat my zdravy,
ktery to vidime to okoli, ale jak mu pomoct kdyz vam reknou, Ze mentalné postizeny maj svy
prava? A kdyZ von se rozhodne, Ze tedy s ni bude no tak ho budou respektovat Ze jo, ale
uz je nezajima, jak je z ty druhy strany s nim manipulovano, jak tam vlastné Zije, v jakym

prostredi. To uz je nezajimd, nikoho. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F56)

Umét hospodaftit s penézi je nezbytné. S Filipovym kapesnym nyni spolecné
hospodafi i jeho partnerka, to je Filipovo rozhodnuti:
., Tisic dve sté korun na tejden, to jsou velky penize, mu vikam. Ja bych s tim

vystacila na vecere na ctrndct dni a jeste by mi Filipe zbylo, natolik sem hospodyné. *“ (Pani

Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)
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Jind forma regulace je patrna v zivoté Gébiny, kterd byla pfitomna pti rozhovoru
s matkou. Rozkazovaci zplisob sam o sobé nemusi byt znakem regulace, jde o dalsi

komentat, ktery nepocita s jejim ndzorem:

,Di tam udélat kafe a néco prinyst. Miizete kafe? Tak zatim ji nebudete
potiebovat. “ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G148)

Dolozi to ptiklad ze zavérecné Casti rozhovoru, ktery dospél také k otdzkdm na
Gébinu od pani Z.: ,, 4 co ty sama za sebe by si poradila svym vrstevnikum? ... Jako tobé to
vyhovovalo poradd se ucit? Jako a ndky konicky? Co esté bys? “ Misto Gabiny odpovédéla

pani Gorolova:

,No esté si pribrala dalsi, sem ji nasla najednou a vona tady nad gramatikou

Spanélstiny no. " (Pani Gorolové a dcera Gabina s LMP, 49 let, G223)

Pani Z.: ,,4 ndky rucni prace? “ Misto Gébiny odpovédéla pani Gorolova: ,, Si na to

moc Sikovna nebyla vid’? “ (Pani Gorolova a dcera Gébina s LMP, 49 let, G226)

Je otazka, zda takova forma vztahu matky s dcerou jako totalni fizeni a submisivita
obéma strandm vyhovuje. Jak dale uvidime, prolind a ovliviiuje cely zivot Gabiny.
Z rozhovoru se zd4, Ze vyhovuje, ovSem nezname samostatny ndzor Gabiny vyjadieny
mimo kontrolu. S respektem k osobni svobod¢ kazdého ¢lovéka lze pochopit a pfijmout, Ze
jde o zivotni postoj a takovy vztah ke svétu, ktery svym zplisobem a docasné pomaha

matce vyrovnat se s realitou mentalniho postizeni svého ditcte.

Duivody a cile regulace rodict ve vztahu k jejich dospélym détem se zcela 1i$i podle
stupné¢ mentalniho postizeni. Zatimco rodice osob se SMP potiebuji usmérnovat jejich
chovani a afektivni projevy a dale zajistit jejich bezpecnost ve formé trvalého dohledu,
rodi¢e osobam s LMP optimaln€ poskytuji kontrolu a podporu v samostatnosti tam, kde je
potieba. Z vysledkli vSak vyplyva, ze nékdy se v diisledku podcenéni redlnych schopnosti
dospélého s LMP stava kontrola nadbytecnou nebo i svazujici. Ve vSech pfipadech
z naseho vzorku se rodicovska kontrola rozsifuje i do oblasti osobniho Zivota osob s LMP

pfedevsim jako regulace jejich autonomie v osobnich vztazich.
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4.2.4 Opozice vici rodicum

Dlouhodobé souziti déti s rodici, touha po svobodném a samostatném zivote tvari
v tvar kazdodenni regulaci, touha po partnerském vztahu, generacni rozdilnost predstav o
dospélém zivote a cestdch k nému, poznavani piekazek a limitl na této cest¢ a
uvédomovani si, Ze to mozna nepujde. To je podhoubi opozice vici rodi¢iim a vzajemnych

konfliktu.

Podle pani Gorolové neni opozice Gabiny k matce nijak vyznamna. Jejich ptipadny
nazorovy spor byva spiSe tvlirci vymeénou a o jiném nevime. Jak uvidime dale, spokojeny

spole¢ny Zivot je doCasnym smyslem, cilem matky a dcery.

,,Jo, to taky. (smich) To taky déla no. To taky dovedes. ... No to si dycky postavi
hlavu vid’? A ma plno feci no. To po tatovi. On byl pravnik a on proste mel svy zasady a z
tech ne to. Ne, za Zadnou cenu. A vona je taky hroznd detailistka. VZdycky v téch
formularich a vona dopodrobna jo, musi vsechno precist, treba v Bance najde dycky ndkou
chybu a nebo ja néco reknu takle v rychlosti, a vona hned, cos to rekla, hned mé vopravuje,

furt vopravuje. *“ (Pani Gorolové a dcera Gabina s LMP, 49 let, G182, 184)

Zcela jina je situace u Emila. Jeho matka proti jeho vili pfed tfemi roky ukoncila
Emiltv kratkodoby vztah s partnerkou bez postiZzeni, protoze vedl k Emilovu selhdvani

V praci:

,,Nebyla s nim Zadna rec. Pritom tieba, byl nékdy vopravdu az neprijemnej.“ (Pani

ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E132)
Tady je disledek regulace ze strany matky:

., No, to se nastve. ... Ze ho korencuju. (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let,
E245, 249)

Pani EliaSova hovoii o tom, jak mezi ni a synem vazne komunikace:

,,No, hodné, ze bych ho nékdy, preprala. (smich) Von treba, ja nevim, kdyz chci
neco vedet, tak, to je s nim hrozny, ja se nic, to se spis dovim vod druhejch nez vod néj. ...
No von toho moc nenamluvi. A to se ho musim ptat a, to pravé von ma, von deéla ze mé

neslysi, ze me nevnima. Vid? “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E150, 152)

Podle vseho Emil obrazné ,,vypind* pozornost jako pasivni odpor:
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1 kdyz kolikrat ma na mé vztek vid’? ... No, Fekni sam, jak ma na me vztek. Viibec
se mnou nemluvi, nereaguje, vitbec ja mu néco rikam von, me nevnima a, treba de, ja
nevim, no musim mu to polopaté rict.” (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E232,
274)

Filip se pred dvéma lety odstéhoval proti vili matky k pritelkyni a sviij boj o

dospélost nevzdal. T¢Zce nese snahu matky o kontrolu:

., Ten miij syn mé uplné tak nenavidi strasné nékdy, von mé nékdy uz i na meé krici.
Ja ho nepoznavam. Von se tak strasné zménil ve svym chovani viici mé, to bych vam prala
videt. ESté normalné kdyz sem byla v ty Fironé tak tam na mé zacal kricet: Proc¢ si sem

prisla?!* (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Takhle vypadala Filipova hadka s matkou jako dusledek konfliktu mezi Filipovou

ptitelkyni a matkou:

., Ten Filip kdyZz mu to reknete, to byste, to, to je hysterickej zachvat, to co tady
predved pred Frantiskem tenkrat, to bylo hrozny. Kricel na mé, rval na mé a rikal
Frantiskovi: Frantisku, ted, takhle sem ival na mamu a vis pro¢? ProtoZe véera na mé
takle Fvala az Fanynka. Chtéla po mé penize. A ja mam v sobé vztek tak to musim na, si
wlejt na mamu. Tak takovyhle tedko ja mam s nim, trapeni vite? To byl tak hodnej kluk. *
(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F10)

Pani Foglova vzpomina na Filipova bezkonfliktni Skolni 1éta:

., Dyt von byl sikovnej, von uz v ty dobé chodil do skoly, von se tak hezky choval a
vSechno, von se tedko tak strasne zmenil. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)

Pani Foglova nyni vnima tehdejsi spory o Filipiv vzhled jako méné vyznamné
v porovnani s jejimi obavami o zneuZiti syna:

,,Co jako se rozcilil ale ted’ vam jako presné nereknu kvili cemu to bylo. Ale se
mnou taky dost, sme se dohadovali. Nekdy proste, vétsinou sme se dohadovali kdyz sem
rikala: Filipe, ja bych chtéla, aby si normalné se Sel vostiihat a na todlencto von je

liknavej jo? Prosté ja sem ho spis Stvala tim, protoze sem chtéla, aby jako néjak vypadal.

Tak to byly nase takovy ty, dohady no.“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F112)

I takhle vypadé dospélost:
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A von se z ného stal tedko takovej, hrozne, vite, vystresovanej, von zacne kricet,
vat, kdyz mu néco nejde, tak von se na mé pusti, to byste, to byste ho nepoznala, to jako
von vopravdu, se nékdy, nekdy ma hrozny chovani ja to strasné tezce nesu. *“ (Pani Foglova

a syn Filip s LMP, 40 let, F112)

Zatimco opozice osob se SMP vici rodicim vyplyva z dlouhodobé jednotvarnosti
rodinného prostfedi a presyceni trvalého vztahu s rodi¢i, u osob s LMP se ptidavaji
nazorové konflikty v pohledu na dospélost jako rozpor mezi touhou po osamostatnéni a
partnerském vztahu na strané jedné v konfrontaci s redlnymi limity a omezenymi

moznostmi na strané druhé.

4.2.5 Zajmy, aktivity, schopnosti a prace

Jestlize u osob se SMP dochazi v dospivani k ibytku ptivodnich détskych aktivit a
z4jml a ty nejsou v rodiné nahrazeny, respektive se piesouvaji do jinych prostiedi a
vztahil, rodi¢e u osob s LMP ubytek zajma a aktivit nepocit'uji. Néplni jejich Zivota je

zameéstnani a prace, pripadné jiné vzdélavaci a sportovni aktivity doma a jinde.

Podkapitola by meéla poskytnout obraz o tom, jaké jsou funkcni schopnosti
dospélych osob s mentalnim postiZenim o€ima jejich rodici, tedy respondenti z naSeho
vzorku. Obraz toho, co dospéli s LMP dovedou, je dalSim dilezitym podkladem

k nasledujicimu porovnani perspektiv v osobnich vztazich a v osamostatnéni.

Emil

Emil je zaméstnany v chranéném prostiedi:

,,Chodi do Elony do prace dojizdi. ... Kdyz vysel skolu. To bylo, Sest a v kolika se
vychazi? Voni v ty tady, vysel z toho, z ty zvlastni Skoly. “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP,
57 let, E12, 16)

Pani ElidSova pfiznava ubytek aktivit Emila ve sportu, coz je vzhledem k jeho véku
pfirozené:

A to i kdyz Ze jo chodil do téch Veltrus a hlavné, fotbal sem chodil na hriste. ... No

a to i tady chodil hrat s klukama fotbal a do Elbancic. ... Dokonce tenkrat si nechal brusle,

brusle nabrousit a pravé no a pak ani tam snad nechodil. No ale v tom sportu v ty, v ty
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Ekyni (sportovni klub), to hodné jezdej. Ted’ pojedou zase a to si myslim ze tam jako rad
jezdi. Jako jezdi s kamerou no.“ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E190, 46)

Zaroven ale dodava, ze jeho z4jmy zustavaji:

., Hele, sportuje. Von chodi i, to prave jezdil i na lyZich, na bézkach a, no kdyz to
bylo tak, prosté prestal vSechno. Prestal chodit, to jezdili, to byli i ve Francii, pak byli i v
Neémecku. “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E40)

,»No rad chodi teda, to jeden cas chodil strasné rad na fotbal a, do Prahy jezdil na
Spartu, von je spartan. To jako, strasné ma rad no. ... No, nehraje fotbal ale, je to velkej

fanda. * (Pani ElidaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E152, 140)
Jiné Emilovy aktivity byly vazény na otce:

,,.Jenze, von jako rad maloval protozZe to prosté jako s muzem hodné délal. ... No, $li
i do hospody, jednou prisel, to byl pékné, namaznutej. Tak sem tatinkovi vynadala. * (Pani

EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E114, 46)
A ty soucasné na bratra a sousedy. Emil poméha na zahrad¢ a sbira houby:

,,No jako tedko treba je na ty brigade. ... A von tady chodi prave k tomu panu

3

Erikovi mu pomadha a z brachou hodné chodeji, jezdéj i jako treba na houby do ty ESe.*
(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E46)

Emil je samostatny v sebeobsluze:
., Vykoupal se a Sel tam. ““ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E30)
Emil pomé&ha doma matce s vafenim:

., Emile, hele, vyndej ten malej hrnec z toho, z balkonu. ... To sou houby co sbiral

Emil
Emil vaftil nejen doma:

,Ale jako i kdyz teda takle jezdili, nekam, tak se snazil Ze jo taky no. Varil a
burtgulas delal. “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E146)

Emil chodi nakupovat a pomaha matce s pradlem:

., Takze jako co je potieba jako treba tedko chodi nakupovat a takovy veci.... No a

ted’ tady mé musi pomdhat, ja kdyz chodim veset, pradlo, to mi vétsinou dela. Tak takle ja
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to pradlo dam tam ale, ja tam nedosahnu tou druhou tak musim to vzycky prehodit, chytit

a-.“ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E152)
A Emil pracoval také u byvalé partnerky:

,,Jo to u ty Elisky makal. Jo? A chodil pradlo véset a vsecko. “ (Pani ElidSova a syn
Emil s LMP, 57 let, E152)

Emil byl doma Sest mésicti bez matky, pouze s podporou bratrii:

,,Ja sem byla vod srpna v nemocnici az do prosince. ... To sem byla v ty nemocnici
a von tady, byl sam tak Ze jako zase kluci, mu pomohli. “ (Pani ElidSové a syn Emil s LMP,

57 let, E210, 146)
Emil zvlada cestu do prace bez pomoci:

., Irvalo to chvili, nez si jako na to zvyknul a ted uz jezdi. Von to znd tam vic nez ja

teda. Uz je naucenej. “ (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E20)

Filip
Filip byl ve Skolnich letech aktivni:
,,On normalné chodil pred tim na ty riizny kurzy, vSechny normalni todlencto, byl

bezvadnej kluk v§echno normalné mu prochdzelo a bavilo ho to.* (Pani Foglova a syn Filip

s LMP, 40 let, F74)
Filip je zamé&stnany v chranéném prostiedi:

., Von z ty Froty potom vodeSel prave do Firony (chranéného zaméstnani). Tady
viastné dela ve vyrobnim druzstvu jenom takovyho pomocnyho délnika.* (Pani Foglova a

syn Filip s LMP, 40 let, F36)
Filip dovede opravit vypinac, to je odborna prace:

,,Oni ho tireba ve Skole ho zajimaly ty dilny, mél rad ty dilny, on byl, on je Sikovnej,
von mé tedko strasné prekvapil treba, kdyz mi vopravil, predtavte si vopravil mi vypinac.
Takze sem ziistala na to koukat, Ze je tohle schopen to udélat, jo? Prisel, koupil ho, vypnul
proud, dal mi baterku do ruky: mami pod’ mi asistovat. Predstavte si vSechno vymontoval,
zjistil jak, jak ten kabilek ma byt a zapojil, no tady u zdachodu ho spravil, no.* (Pani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F74)
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Filip pecuje o domdcnost a dim své partnerky:

., Ten sociolog mu rek: Pane Fogl, a co vy tam délate? Mu vika: VSechno mozny
tam delam, uklizim, luxuju, meju nadobi, vésim pradlo, pomeju auto, vokna. Von ji

vopravoval vokapy, to vsecko. ““ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F94)
Filip planuje a samostatné cestuje:

., Von vedel ze pude rano na nadrazi, ... von musel tam jet a rano ve ctyry prijel,
von uz mi volal asi v piil ctvrty rano: Mami, ja sem na cesté, ja uz jedu domu.“ (Pani

Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80)
Filip je zcela samostatny v sebeobsluze:

,,Rdano sem prisel, znova se vosprchoval, voholil, umyl, voblik.* (Pani Féglova a

syn Filip s LMP, 40 let, F80)
Filip pifiméfené zachazi s penézi:
, Zejtra Cekam ze kdyz pride, musi si prijit pro penize protoze si musi zaplatit tu

litacku, ze sem mu Fikala: Filipe, nesmis zapomenout na dopravu, musis si zaplati

ctvrtletni. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F98)

., Dala sem mu kapesny pét set korun na drdhu a na jidlo a on tii stovky privez
zpatky a vika: Mami, dyt ty vis, Ze ja neutracim. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let,
F102)

Gabina
Pani Gorolova véfi a je pevné presvédCend, Ze tréninkem a drilem napf. v u€eni

jazyku lze vyrovnavat a vykompenzovat mentalni postizeni Gabiny:

A tak sem védeéla ze na to celkem ma talent, takze potom kdyz ji bylo asi, kolik ti
bylo, asi tak devét let, tak sem ji dala do kursu némciny v UDé, to je tistiedni diim armddy
a tam chodila uz s normalnima lidma. A, tam to moc hezky jako vedli, takze gramatiku,
takZe vona vopravdu je vycvicena v tej gramatice némeckej, takze pise i taklenc jako. No a
potom postupné kdyz uz méla jako tu némcinu to tak sem zacali tam do téch kurzu
anglictiny. Ze vono je to dost tézky, ja taky sama vim ze dyz, dyz sem méla némdcinu a to,
pak sem délala anglictinu a pak znova némdinu, tak se to jako tak fidk ne to. Clovék uz to
musi mit jako zazity jeden jazyk. No a, tak délala tu anglictinu tam byli taky vyborny

111



profesori, hned dycky zacali, s gramatikou no. Takze vod ty doby jako, pise jako, musi,
dbam na to, aby prosté kazdy to slovo bylo dobre kdyz pise a potom kdyz tam fidka, co to je

a vona to tam musi vopravit. “ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G4)
Gabina se uci Ctyii jazyky. Pani Gorolova klade diiraz na spravnou gramatiku:

,,No mezitim chodila na ty reci, tak napred, pak tu anglictinu, pak chodila jeste na
francouzstinu. To vona, a vod zacatku sem jesteé rikala at’ mi rekne gramatiku, to ji hrozné

bavilo ta gramatika no.“ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G14)
Pani Gorolova dbé na aktivni napli ¢asu kazdého dne:

., A porad, kazdej den, tak jako vona déla na to, pripravujou to divadlo, potom zase
na tu kameru, potom zase chodi dvakrat tejdné do télocviku, potom dvakrat do plavani,
prosté aby kazdej den méla, jo esté méla ten ping-pong, jo, to ma taky dvakrdt tejdné, no
takze takle pordd jako, aby Sla pordd dal. Aby nesedéla doma, no to by ani nevydrzela nic

nedélat. Ale tak co by meli. “ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G176)
Gabina je samostatna v cestovani:

,,Méla to hrozné daleko, hrozné komplikovany protoze vona musela ject sama jako
to, a voni ... zacinali v Sest hodin nak rano a, vona musela po tmé a tedko na, na tom
Golonkové Namesti se to muselo na ty autobusy cili, jo a tedka se stalo jak to bejva,
autobus nepojede takle ale pojede takle jo, vona se méla v tom vyznat.““ (Pani Gorolova a

dcera Gabina s LMP, 49 let, G8)
Gabina je samostatnd v sebeobsluze:

,, Vona jako kdyz sem byla v nemocnici tak si vsechno nakoupila, uvarila a tak ddle
takze samostatna je, vsecko jako zaridila rizny véci i financni a tak ddle. “ (Pani Gorolova

a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)
Pohled pani Gorolové na mozné povolani Gabiny je skepticky:

,, Prosté Ze to nemélo cenu na tu Sicku nebo a vsecky ty divky co to dokoncily vitbec
todlecto zahradnictvi, Zadna tam v tom zahradnickym oboru ne to, protoZe to bylo Silené
zaplaceny. No a to sem zapomnéla vict, dycky ten tejden co byla, dycky méla ten tejden
tamle, no jak byla na ty (praxi), no takovou hlinu to sem v Zivoté nevidéla jo? To se tam

prosté na teéch kolenech, to byla hrozna, no a nakonec tam nezustali a bylo to tak spatné
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(zaplaceny), no a ty podminky tam, no, hrozny no.” (Pani Gorolova a dcera Gabina s

LMP, 49 let, G16)

Misto zaméstnani nasla pani Gorolova pro Gabinu alternativni oblasti uplatnéni a

seberealizace:

., INo a potom ddl, zZe do riiznejch kurzii porad chodila. ... No a potom furt aby jako
Sla porad dopredu jo tak sme delali ty jazyky a potom a ty rizny ty kurzy a ten se, to jezdila
uz vod roku co byla revoluce, kazdej rok na ty olympiady, taky v zime olympiady a potom
na téch lyzZich, no nejdriv si délala cross country a potom slalom no.* (Pani Gorolova a

dcera Gabina s LMP, 49 let, G16)
Téma specialnich olypmiad je pro pani Gorolovou mimoiadné vyznamné:

., A mezi tim kviili ty anglictiné byla zvolena za Evropu na specialnich olympiddach,
ja to jesté chci dopovédeét, jako messenger. To znamend Ze vona a esté jeden chlapec z
Norska byli pozvany za Evropu a jezdili, dva roky jezdili neustdile (nadsené) po vsech

moznejch konferencich po Evrope.* (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G18)

Gabina zazila Gspéch a pani Gorolova je na ni hrd4d. Gébina uplatnila znalost
angli¢tiny:

., V Panamé méli kongres jo? A tedka, vona dycky, no bylo to vypéti protozZe vona se
furt musela, na tu prvni to bylo v tom Svycarsku tak, to sem byla teda esté s ni a potom uz
Jjako nechtéli rodice, tak jediné jako naky divky na ten doprovod a tedko, tam ta divka, sem
Jji to nechala, vona to méla vzdycky v anglictiné pripraveny a jo a ta tvoje séfka, meli
ustredi v Bruselu vid? Tam mé taky pozvali.* (Pani Gorolova a dcera Gébina s LMP, 49

let, G20)

Obdobi dvou aktivnich let v rdmci specidlnich olympiad a mezinarodniho setkavani

lidi s mentalnim postiZzenim reflektuje pani Gorolova jako smysl Zivota:

., V ty Paname to bylo vyvrcholeni vid’? “ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49
let, G110)

Pani Gorolova odpovida na otazku, zda Gabina naSla 1 néjakou jinou praci. Podle
jejiho minéni je konkrétni zaméstnani v chranéném prostiedi pod wrovni schopnosti

Gabiny:
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.Ne. To sme se byli podivat tady do téch jak se tomu 7ikd, na Golcove
(poskytovatel chranéného zaméstnani) a tam vedle. ... No dyz sem to videéla, ja myslela Ze
teda, rikam: V Zivoté tam nesmi ani vkrocit. Ztrata casu Silend! (zvysenym hlasem) "
Gébina: ,, Tam délaj treba pytliky pro psy.* Pani Gorolova: ,,Protoze, ... tam, tam délali
treba, nandavali na tu sponku deset tech sponek nebo co jo? Jelikoz néktery neumeéli
pocitat. ... Takze kdyz sem to vidéla, kdyz sem to vidéla co voni tam délaj, voni si to davaj
treba na takovy carecky aby jich tam nebylo treba vosm nebo deset, tak sem Fikala: V

Zivoté ne. “ (Pani Gorolova a dcera Géabina s LMP, 49 let, G22-34)

Podle pani Gorolové by pro Gabinu byla vhodnéjSi administrativni prace.

ZkusSenost s konkrétnim povolanim a s pozadavky trhu prace ale Gdbina nema:

A jak sme jezdili po tech konferencich a videli sme jak, tam si dokonce méla i ve
francouzstiné ten? A jak to prosté, voni je tam nalozej na ndkej autobus, vodvezou je ja
nevim do nakyho institutu jo? A tam pracujou, pracujou na téch pocitacich. Jo, sem
zapomnéla, Gabina pak zacala chodit na ty pocitace, no a napred to méli v tom institutu
hluchonemejch vid, pak to méli na ty zvlastni univerzité jak je tady. ... No. A to ja sem se s
pocitacem jesté nenaucila viibec, takZe mi vSechno déla, ty financni, ucetnictvi, to mi déla

v§ecko vona (pousmani). “ (Pani Gorolova a dcera Gébina s LMP, 49 let, G36, 38)

Pani Gorolova zkous$i znalosti Géabiny, jde o nasobilku v cizim jazyce. Spravné

odpovédi v piimé feci (v textu odliSené fontem bez kurzivy) jsou Gabiny:

,,No nastésti musim zaklepat Ze vyjimka v tom Downu, v Zivoté sem jesté nepotkala
nikoho s Downem kdo umél pocitat. Ta iekne vsechno. A ja reknu treba, treba ja nevim:
Three by three? ... Nine ... A nemecky? ... Neun ... A francouzsky? ... Neuf. ... Ano. Ve
vSech Fecech vam to rFekne a jakykokliv pocty. Treba one to one reknete cesky a ona vam to
rekne anglicky vysledek takze, takzZe to ji hrozné bavi todlencto. (Pani Gorolové a dcera

Gabina s LMP, 49 let, G27-34)

Zatimco Emil a Filip jsou dlouhodobé zaméstnani v chranéném prostiedi, Gébina
v souladu s postojem své matky nepfijala chranéné zaméstndni jako nediistojné. Smysl
zivota Gabiny je tak usmérfiovan na alternativni cile a Gabina travi svlij ¢as vzdélavacimi,
sportovnimi a volno¢asovymi aktivitami. Zatimco matky Emila a Filipa povazuji chranéné
zaméstnani svych syni za béZnou, ale dlleZitou a nezbytnou soucast normalniho Zivota,
matka Géabiny po neuspechu své dcery v ucnovském oboru rezignovala na moznosti jejiho
pracovniho uplatnéni. Alternativni aspirace se orientuji na intenzivni studium cizich jazyka
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jako ptesvédceni o vykompenzovani limiti mentdlniho postizeni. Smysl, ktery matka
Gabiny reflektuje, pak spociva v okazalé prezentaci vyjimecného vykonu v této oblasti. Je
to jeden z alternativnich zplsobli feSeni rozporu mezi nadéji a realitou, ktery mulze

rodi¢iim pomoci vyrovnavat se s postizenim svého ditéte.

4.2.6 Lidské vztahy a partnerstvi

Téma partnerstvi a lidskych vztahti osob s LMP je vazné a pfinési tvrdy stiet nadéje
s realitou na strané¢ rodict i jejich dospélych déti. Je to konflikt mezi touhou po
osamostatnéni ditéte od rodicl v partnerském vztahu a mezi redlnymi limity a problémy,
které tomu brani. Ukdzeme si dvé podoby feSeni dilematu dospélych muzii s LMP mezi
osamostatnénim spojeném s nejistotou, moznym zneuzitim a se sporem az rozchodem s
matkou na strané jedné a mezi jistotou piivodniho zazemi spolu s piijetim reality trvalé
zavislosti a budouciho osamoceni na stran¢ druhé. Ukézeme si ptibéh dospélé Zeny s LMP,
kterd v souladu s postojem své matky rezignovala na partnerstvi, protoze partner

s mentalnim postizenim je pro ni nepfijatelny a na jiného bez postizeni nedosahne.

Emil a tichy protest

Emil ma socidlni kontakty v zaméstnani, ze sportovnich a zajmovych aktivit,
v mist€ bydlisté a samoziejmé v blizké i1 vzdalengj$i roding:

., Tak to jako bych rekla kdyz jezdi s tim bratrem tam do ty Esi Ze, bych rekla zZe tam
je voblibenej, ale i tady vopravdu, si myslim Ze, vychazi s nima. “ (Pani EliaSova a syn Emil

s LMP, 57 let, E190)
Emil vychdzi s lidmi i na vetejnosti:

., To ja nevim teda, jd jak to, ale rekla bych Ze, i presto Ze ho maji radi. ... Nevim jak
ve viaku, co jako, Emile? S téma lidma, jak ve viaku?*“ Emil: ,, Dobry.“ (Pani ElidSova a

syn Emil s LMP, 57 let, E154, 156)

vvvvvv

potencialni partnerky:

,»No, to by zase, podle toho koho by si nasel. Von chodil s tou, jak se menovala? Co

Jje, jak, s Emou. Tak jako, to by musela vopravdu byt ndaka, aby nebyla vypocitava a aby,
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prosté si rozuméli. Aby ho, nevyuzivala. ... ProtoZe si myslim, aby ho pak nékdo

nevyuzival. “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E270, 276)
Pozd¢ji mel Emil mél jiny vztah s partnerkou bez postizeni:

,,Ja, no to je takovy tri, tri ¢tyri roky no.* (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let,
E38)

Pani EliaSova popisuje, Zze vztah negativné ovliviioval Emilovo chovani doma a

nevylucuje presah do soucasnosti:

,,Jind¢ nakonec ho, von je nékdy (smich) hrozné divnej, kdyz chodil s ni.* (Pani

EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E6)

Pozadavky Emilova vztahu n€kdy kolidovaly s programem rodiny a tak podléhaly

regulaci ze strany matky:

,, My sme zrovna na dovoleny byli v Prasilech. S vona mu volala. A Ze chtéla aby
prijel, prosté domii. A tak sem s ni mluvila a Fikam: zZe né, Ze sme tady na dovoleny a Ze
pak jede esté s bratrem ze jedou k ty bratrovy dceri. (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57
let, E30)

Naroky vztahu vedly k fyzickému vycerpani Emila a k problémim v zamé&stnani,
které se projevovaly jako pozdni ptichody a omezena vykonnost. Na zakladé komunikace

se zam¢stnavatelem doslo k intervenci matky:

., Takze Emil, jo a to mé volali pravé z prace, Ze Emil jo, ja sem videéla Za kdyz von
prisel, sednul si a uz spal. A, to uz se mi jako nezddlo, no a pravé z prace mi volali Ze v
prdci usina a kdesi cosi. No a to sem kolikrat rano kdyz, von nesel, ja mu volala mobilem
mym, tak sem se musela vidycky rano vobliknout a jit tam bouchat, zvonit, bouchat aby,
kde zZe Emil je. No a tak teprve se vobjevil, no kdybych za nim nesla snad tak ani do prdace
neprijel. TakzZe jako a v praci jako 7ikali Ze, je to s nim hrozny teda, vopravdu.“ (Pani

ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E30)
Emilova unava se projevovala i doma:

,»Musel, byl na tom dost blbé. To prisel, sednul a uz spal. Ten kudy chodil, tudy spal
a pravé Ze jako z ty Elony kdyz volali Ze, co s nim je Ze spi. Ze prFide a pri prdci tam usne
ale, ted’ uz teda, ho zacali chvalit. Protoze-.” (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let,
E162)
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A pfisly rozpory s matkou:

,,INO, tak to bylo kruty. To bylo zména, protoze, to nebylo s Emilem, kde je? Nebyla
s nim zZadna rec. Pritom tieba, byl nékdy vopravdu az neprijemnej. “ (Pani ElidSova a syn

Emil s LMP, 57 let, E132)

Vsechno vyvrcholilo, kdyz pani ElidSova zkusmo vyzvala Emila k odchodu

z domu:

,,Ne. No to prave dyz, to bylo tady. Ja sem mu rekla: Tak se seber a di k ni. A von
ne. NesSel. Von Sel ale, von ji treba vic poslechnul nez poslechnul me vid? “ (Pani EliaSova

a syn Emil s LMP, 57 let, E268)
Nakonec pani ElidSova Emiltv vztah ukoncila:

,,No tak sem ji fekla prosté Ze, nechci aby tam Emil chodil. “ (Pani ElidSova a syn

Emil s LMP, 57 let, E30)
Podle jejich slov se Emil s byvalou partnerkou uz nestyka, ale nezapomnél:
., Ne, ne, ale kolikrat tam koukd. *“ (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E32)

Konflikt mezi touhou Emila po partnerském vztahu a samostatnosti a mezi redlnou
obavou matky o zneuZiti syna skoncil vyhrou matky po uplatnéni nastrojli moci a tichym
odstoupenim partnerky z bojisté. Emilovi snad ztistal tichy protest a obéma s matkou pak

otazka budoucnosti.

Filip uprostied konfliktu dvou Zen

Také Filip je komunikativni a uspé$ny v navazovani socidlnich kontakti:

V' praci von ma kamarddy. Praveé von je hrozné spolecenskej kluk. Vite, je
zarazejici to Ze von je spolecenskej. Von se hned s kazdym skamardadi a mluvi.* (Pani

Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F40)
Pted tfemi lety zacal Filipiiv vztah s Zenou bez postizeni:

,No a dal tedko v tohlentom veku sou prave nastaly ty starosti. Kdyz von uz jako
dospél do takovyho, muze, ctyricetiletyho, von to ma vSecko vopozdeény, takze proste naletél
na takovou pani, ktera si ho normalné ziskala rozumite. ... Tretim rokem.“ (Pani Foglova a

syn Filip s LMP, 40 let, F8, F10)
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Pani Féglova Filipa dobie chape:

., To vite, laska, laska, ja mu, v tomhle mu ja branit nemiizu, asi poznal nepoznané

ve svym véku a ja mu v tom branit nemuzu. “ (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)
Ale jako matka vnima hrozbu zneuziti:

., Vona zjistila zZe jak von je normalné mentalné retardovanej, ale, zjistila si Ze by z
neho mohla mit ndkej uzitek. Tim Ze by z neho dostavala ty penize ktery tedko, von ji je
vodevzdava, von ji vodevzdava penize. ... A né Ze bych ji ho neprala, ja bych ji ho strasné
rdda prala ale, poznali sme Ze to je Zena vypocitava kterd normdlné hraje na to ze ten Filip
troSinku ma nakej ten majetecek, ze néco ma, tak proc by toho nevyuzila. “ (Pani Foglova a

syn Filip s LMP, 40 let, F8)
Pani Foglova jmenuje konkrétni ditvody, napt. ndklady na dovolenou:

., Ze von, voni byli, vona ho zlakala na dovolenou do Francie. Byly tam asi na
osmidenni pobyt. ... A normalné vona, z ného vydolovala, z jeho knizky ctyricet tisic rekla
mu, Ze, ze to stalo, Ze jenom za néj zaplatila téch ctyricet tisic, Ze si to vona hradila svoje
veci, ale dodneska nam nedala Zadny k tomu doklady.* (Pani Foglova a syn Filip s LMP,
40 let, F10)

Takhle pani Féglova hodnoti Filipovy schopnosti, ponékud jinak nez v odstavci

F98 a F102:

. Na to ze neumi vitbec pocitat to je pravé ten jeho ten velikej hendikep, Ze to
vystihla, Ze von Filip nerozumi vitbec penéziim. Von ji je da a von ani nevi co co stoji. Von
Jji da tisic dvé sté na tyden. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

A ptidava 1 povahové vlastnosti Filipa:

,, Vite, on neumi posoudit s tim svym postizenim a s tou svoji dobrosrdecnosti a

ditvérivosti, von nevi Ze je s nim manipulovano.* (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let,

F8)

Pani Foglovd pozadala o opatrovnictvi syna zdivodu ochrany majetku.

Opatrovnictvi ziskala:

A prosté, ja mam starosti s tim protoze, na neho byl napsany byt, a my sme méli

starost ze, ona na néj tak apelovala, Ze von by snad byl schopen ten byt i ji na ni piepsat.
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Takze, Ze normalne sme todle vsecko dali k soudu, no a soud mé udélal opatrovnici. “ (Pani

Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)
Partnerka Filipa s jeho matkou nekomunikuje:

A tim Zze mé udélal opatrovnici, tak ale me vSechno ztiZil protoze, ta pani mé vitbec
nerespektuje, vona se se mnou nechce viibec sejit, s nikym, podivejte se vona se nesejde s

nikym. *“ (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)
A nasledujici soud bude fesit opatrovnictvi Filipa znovu:

,,Mdame za rok a piil ten soud a tam se bude, vona normalné se mu nabizi, Ze bude

Jjeho opatrovnice* (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F108)
Pani Féglova na jednu stranu predpokladé utrpeni Filipa:

A von taky tim trpi ten kluk, ... Jenomze to asi nerekne, von ma taky svy tajemstvi.
Vite? A on asi taky tim trpi. Vona si z ného udélala takovej hadr, ze s nim miize takle
mavat. A vona vi Ze je do ni zamilovanej a Ze by pro ni skocil do vohné. ... Tak von taky asi
Si proziva svoje, ze mu to nemiize byt lhostejny, ale zvyk si, zvyk si na to, musi si zvyknout
kdyz se sni chce schdzet, prosté si na to zvyk no. Nikdo mu nepomiize uz v tomhle. “ (Pani

Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F106)
Na druhou stranu vidi jeho spokojenost:

,Ja si myslim Ze jo, Ze von by Fek zZe je spokojenej urcite. Protoze von ma pani
kterou normalné by nevopustil, von mi to rek: Mami, ja se ji nikdy nevzdam, mas to marny

tak je to dany.  (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80)
Ale také chape rozpor, ktery Filip proziva v konfliktu matky a partnerky:

,»No z jeho pohledu chvilema asi je spokojeny. Ale prosim vas (kvik), pro¢ mi teda
rikal: Maminko, ja bych si pral, abych tady moh bejt aspon dvakrat v tejdnu prespat, abych
se tu moh umejt, ale vona mi to nedovoli. ... Von je spokojeny normadlné asi jenom kdyz
vona ho polichoti a nebo kdyz se s nim pomazli tak je velice spokojeny. Ale asi kdyz

normalné todlencto, tak se mu styska.“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F98)

., Ten kluk normalné si neumi pomoc ani sam. ProtoZe von ani nechce, vite, von je
zavisly na ty Zené a vona to dobre vi a proto to, proto ho zneuziva. Vona dobre vi Ze Filip

je do ni zamilovanej, Ze ji vsechno promine. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)
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Pani Foglova uplatituje mocné néstroje:

,,Ja sem tikala: Filipku, ja sem mluvila se socidlni pracovnici, vona mi ¥ikala Ze ti
pridélej ciziho opatrovnika. Nemysli si, Ze ti pridelej Fanynku. I kdyz si ji prejes, protoze
voni si ji proklepnou. ... At mu daji ciziho opatrovnika, mé to vadit nebude. ... A von prosil:
Maminko, prosim té né, kdybyste videli ten jeho hysterickej postoj: Mami prosim té, dyt’ jd
nechci ciziho opatrovnika, dyt' bych musel pro kazdou polozku tam chodit. Mami prosim té

ne. To at ses radsi ty nebo Franta.“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)

Mocné néstroje udajné uziva i Filipova ptitelkyné:

,, Vona mu rekla: Neber si Frantu za opatrovnika, Franta normalné té da do
chranényho bydleni, byt ti proda a penize schlamstne. Cituju doslova: schlamstne. Takle

mi to tady Fikal. ... Von mi vidycky Fikal: Mami, prosim té, jen mé neddvej do chranényho

bydleni, to bych strasné nerad. “ (Pani Foglové a syn Filip s LMP, 40 let, F110, 116)

Filipova touha po samostatnosti je tak silnd, ze v cest¢ za ni snasi mimoiradné kruty
tlak ze strany matky i svoji partnerky. Obé zeny, soupeiky, spolu nekomunikuji a skrze
Filipa pousti sviij vliv. Jsou to hrozby tim nejhor§im, ¢eho se jen clov€k z povahy
diveétivy, znevyhodnény a zavisly na podpote blizké osoby miize bat: Odmitnuti z titulu
svého postizeni a bezmoci. Jedno ve formé chranéného bydleni a druhé jako cizi

opatrovnictvi.

Gabina a prijata samota

Pani Gorolové hovofi o tom, Ze socialni kontakty jeji dcery jsou omezené:

., Tedko jeste jeden probléem, Gabino, tam s téma vostatnima vid? Z toho kolektivu.
Ze Gabina kdyz je tieba na idkym zdjezdu nebo tak, vona si tam nemd s kym ict, mluvit.
Tam je spoustu holek a vsichni. No, nema, nema s kym.“ (Pani Gorolova a dcera Gabina s

LMP, 49 let, G128)

Podle pani Gorolové jsou kontakty s lidmi s mentdlnim postiZenim pro Gébinu

malo podnétné a jejich dasledkem byva zpomaleni tempa rozvoje dcery:

,,No, proste, tam mluvej jako v blazinci nebo tak jako, jo? Takze ja mam spis
dojem, Ze kdyz prijede vodtamtad Ze, spis, zaostala. Dycky naky dva tam najde jako, Ze jo,
s kterejma se da mluvit. No. (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G130)
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Proto je pro pani Gorolovou a pro Gabinu potencialni partner s LMP nepiijatelny:

,Anebo kdyz tady chodila s tim mladencem tak zase ji Stvalo Ze proste neumi
pocitat a ze ze ma kalkulacku a on porad: Tak mi tady ukaz tady, desetinna carka nebo

nedesetinna, tak tak, klidné tisice. “ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G130)

Pani Gorolovd vede dialog mezi limity postizeni a vysokymi aspiracemi.

Vyzdvihuje jejich neslucitelnost a tak pfijima dilema partnerstvi své dcery jako nefeSitelné:

,»No, to sem si myslela kdyby nékoho sehnala, snad vo tom sem chtéla mluvit, kdyby
néhoho sehnala, tak asi tak v tom jejim, kdyz to je strasné tezky no. Kdyz je nékdo uplné
normadlni Ze jo, tak nechce Ze jo nékoho s hendikepem a kdyZ je zase s hendikepem tak to
bejva Ze ten hendikep je zase vétsi jo? A, leda Ze by se dostala k nékomu treba, kterej ma
hendikep Ze treba tak dobre nevidi nebo tak jo, v né¢em jinym jako ne to, todlencto, jako
hendikep jako, sem znala takovy no, pani a pana. Se méli kazdej jinej hendikep a bezvadné
se jako snesli jako doma Tak to bych chtéla néco takovyho, no. Dycky dyz de na ndkej ten
tabor tak si myslim, Ze tam nékoho najde, ale to dycky Ze jo, treba ani neuméj psat nebo ja
nevim no. Je to hrozné tezky no, s tim nemuzem. “ (Pani Gorolové a dcera Gabina s LMP,

49 let, G178)

Ptijatelny by teoreticky mohl byt partner s jinym typem postiZzeni, nikoliv vSak

s dusevni poruchou:

,»No, méla deset let znala jednoho, jednoho mladence ale, ta maminka jako zZe byl
schizofrenik. A jako neprojevovalo se to. Ja sem furt nevédeéla co to jako ma bejt. No a a
ted’ se to zhorsilo. Mél by tedko prijet na Velikonoce, napsal hezkej Velikonocni listek,
napsal patnactyho unora. On ma uzasny jako znalosti, otec profesor matematiky na vysoky
Skole a von neumél pocitat jako to taky s tim pocitanim. Jako nemél, prosté nevédel co ma

Jjakou cenu a tak dale. “ (Pani Gorolové a dcera Gabina s LMP, 49 let, G178)

Pani Gorolova vyjadfuje sice potencialni, ale velmi hluboky strach o dceru, ktery
vzdy v rtiznych formach determinuje, tedy ma vliv na negativni vysledek pii hledani a
hodnoceni mozného partnera své dcery:

., Tak ja myslim kdyby, Ze, Ze vilastné neni tak, ze vypada vlastné uplné normadlné,
ale s tou schizofrenii tak to, sem Fikala esté by té moh tieba podiiznout. Co vis, co je
napadne? (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G235)

V zévérecné Casti rozhovoru polozila pani Z. piimou otazku Gébing¢:

121



., Hele a kamosi ti chybéj? Mas pocit Ze si hodné sama? Nebo jak to vidis? *
Misto Gabiny odpovida pani Gorolova: ,, Nekdy si Fikam, Ze je (to) dobre ze.
Gabina odpovida posléze: ,, To vidim, to vidim tak, Ze si to vynahradim jinak no. “

Pani Gorolova je pfesvédCena, ze Gabina nepatii do skupiny lidi s mentalnim
postizenim, ale zaroven vi, ze neni ani soucasti intaktni vétSiny, 1 kdyz jeji aspirace v tomto
sméru jsou vysoké. Tento postoj se odrazi a uplatiiuje v realit¢ skutecného zivota Gabiny
jako limitujici omezeni socidlnich vztahli a piekdzka v pfijeti zivotniho partnera.
Potenciélni partnefi a mentadlnim postizenim jsou pro ni nepfiijatelni, ti bez postizeni zase
nedosazitelni. Pfi tvahadch o potencidln¢ pfijatelné kombinaci jiného postizeni a
pozadované intelektudlni urovné vyplouva na povrch potencidlni, ale silny a hluboky

strach ze zneuziti dcery.

Z porovnani vysledkil se zda, ze zatimco u matek osob se SMP brani silna citova
vazba matky k ditéti v podpote jeho osamostatnéni a piechodu do chranéného bydleni, u
matek osob s LMP se citovd vazba projevuje jako strach ze zneuziti ditéte nebo prosté
z nedostatecného zajisténi jeho potieb. Tento strach pak tvoii piekazku v akceptovani a

ptijeti moznych i aktudlnich partnera ditéte.

Mnohostranné dilema rodict a jejich dospélych déti s LMP mezi nepiijatelnym
partnerem s mentalnim postiZzenim, ktery navic vétSinou nebyva kompetentni plné zajistit
potieby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kterého nelze vyloucit spojeni
neobvyklého z4jmu s Umysly zneuziti, zejména majetkového, mezi iluzi ¢ekani na
nedostupny idedl a mezi rezignaci na partnerstvi s pfijetim trvalého osaméni je mimotadné
tézké. Dilema je jeSté t€z8i, protoZe si ho lidé s LMP v plné mife uvédomuji (Lecbych,
2008)" a pokud voli kteroukoliv z moznosti, jejich matky ji reflektuji jako utrpeni svého
ditéte. Existencialni uzkost v kontextu nenaplnitelného smyslu zZivota se pak pro rodice a

jejich potomky zda bez vnéjsi intervence jako nevyhnutelna.

7, Ja mdm to postizeni od narozeni, ja to mam cely Zivot. Ostatni uz maji holky a ja nic. Mé to mrzi. Vycitdm
si to. Ze jsem zbytecny. Mam z toho blby pocit. Myslel jsem i na sebevrazdu. Chtél jsem to i vyzkouset. Po
konfliktech z nasima, kdyz jsem si rikal, Ze jsem zbytecnej. Ten pocit zbytecnosti mam hodné casto. Kdyby mé
nedrzelo to, Zze chodim tady do kostela, tak nevim. Taky to, Ze jsem maloval. Tedka uz je to docela dobry. *
(muz, 32 let, lehka MR) (Lecbych, 2008)
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4.2.7 Budoucnost

Dlouhé obdobi dospélosti lidi s LMP, kteti Ziji se svymi rodi€i, plyne ve znameni
nadéje rodi¢li a ¢ekdni na optimalni stupen vyzralosti a pfipravenosti jejich ditéte pro
osamostatnéni a také ve znameni viry v nalezeni vhodného a dostupného Zivotniho
partnera pro jejich dité. S podporou nadéje ve formé odvaznych aspiraci a relativizace
realnych limitd dochéazi rodiCe s pfibyvajicim vékem k prozieni, Ze optimdlni moment
k osamostatnéni ditéte uz mozna minul a partner neptichézi, respektive zZe osamostatnovani
a partnerstvi ditéte se realizuje v dramatickém rozporu s rodiCovskymi piedstavami.
V takovém ptipadé miize postupné prevazit postoj rodicl, ze bezpecné osamostatnéni a
funkéni partnerstvi jejich ditéte je nedosazitelné. Takovy postoj se pak projevi nejen jako
ptijeti limitd, ale jako jejich zveliCeni a jako rezignace na plivodni aspirace. Podhodnoceni
redlnych moznosti a schopnosti ditéte pak pfechazi v hyperprotektivni piistup rodict a ve
svazujici ochranu ditéte. Takovou situaci lze definovat jako prahovost v rodinném
prostiedi, anebo také jako syndrom neopustéeného hnizda. (Cytowska, 2011). Ke zuzeni
perspektiv osamostatnéni ditéte dale ptispiva vazba matky k ditéti ve formé strachu o dité,
emocniho pouta (Strnadova, 2008) a také jako potieba pecovatelské podpory, kterou rodice
samotni ve stafi vice mén¢ potiebuji a kterou jejich dospélé dit¢ s LMP Casto uspésné
zajiStuje. Vyznamnou roli hraje také obtizné piijatelné osaméni rodice 1 ditéte v disledku

odlouceni jejich bydleni, kdy dité€ jeSt€ nema Zivotniho partnera a rodi€ uZ ovdovél.

Dochézi tak k situaci, ze rodie pldnovani budoucnosti svych déti odkladaji, anebo
vibec neplanuji, respektive dospéji do zlomového momentu tvari v tvai pfirozené
ocekavanému konci zivota, kdy uz budoucnost ditéte s ohledem na jeho zajiSténi oddalovat

nelze.

Takové situace nastavaji i u rodict a jejich dospélych déti s LMP z naeho vzorku.
Predstavime si piib&h bezradnosti, pfibéh zoufalstvi i pfib&h nové nadéje v planovani.

Téma partnerstvi a osamélosti v nich hraje vyznamnou roli.

Pani EliaSova a bezradnost
Témata budoucnosti se v rozhovoru s pani ElidSovou otevirala spontanné v diskusi
pfi malovani kiivky budoucnosti, dale pomoci konkrétnich otazek i v neformalni shrnujici

rozpraveé na konci rozhovoru.
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Pani EliaSova vyjadiuje nejistotu a obavy:

., No to nevim dokad’ budu, tak to pude takle jak to je a, 7 toho mam vobavy az,
nebudu tak co s nim. (ticho) (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E196)

Zaznéla otdzka, zda ¢lenové rodiny nad budoucnosti Emila hovofili a kde by mohl

bydlet. Zde je odpoved™:

No mluvili a nemluvili, to je jako no, protoze, sam nebude moct bejt. To jako
kdyby, si myslim Ze by ho asi, nekam dali. ... To je prave. Nevim, nevim jestli by si ho

nékdo vzal na starost. “ (Pani ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E198, 216)
Pani EliaSova nechava rozhodnuti na bratrech Emila:

., No ma ale, kazdej ma sviij Zivot, to nevim jestli by, voni teda tedka kdyz to tak, mu
treba varili a tohleto se, neda ze jo. To vono, ja nevim tam bejvaj naky ty domovy, to jestli,

to nemam ponéti jak by se zachovali. “ (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E202)

Ptesto, ze bratfi Emilovi poskytuji podporu v dobé hospitalizaci matky, ona sama
predpoklada jeho st¢hovani do chranéného bydleni:

., Zajdou voni kdyz je to jednou za cas Ze treba jak sem byla v nemocnici tak Ze mu

‘

navozili jidla a kdesi cosi ale toby, tézko.* ... ,, No to spis to (v jiném domove), protoze

absolutné sam ne. “ (Pani ElidaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E208, 206)
Emilovi pomahali i ostatni ¢lenové rodin jeho bratrt:

., Von treba kdyz sem byla uz mésic tady v nemocnici na ty rehabilitaci, tak to jako
tam chodil ale to kluci a ta Eva vod toho nejmladsiho a von i Eda, dycky mu prinesli jidlo
a-* (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E212)

Pani ElidSova prozrazuje, ze 1 druhy syn ji a Emilovi nakupuje:

,Ale jo. To prave, jako kdyz nakoupim tak, viastné vod ty doby tak porad tady bylo
naky jidlo, ale to bylo uz vybrakovany uplne. ESté Ze, dycky ted’ka ten Eda, syn, ten pride.

A Fika: tak ty by si potrebovala zase do nemocnice protoze uz v lednici nemas misto."

(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E214)

Zazné€la otazka, zda uz pani ElidSova zjiStovala konkrétni moZnosti chrdnéného

bydleni. Pani ElidSova pfiznava naléhavost otazky:
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., Ani ne poptat, ale kolikrat na to myslim. Protoze tézko, tezko by si ho asi nékdo,
jediné jako v ty Eloné je jak sou tam lidi ktery sou v téch domovech? Nevim jestli, jestli by
tam chtel. Co ty? ““ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E218)

Emil: ,, Nevim. “ (E219) Emil nevyjadiuje souhlas.

Pani ElidSova nevidi Emilovu samostatnost ve stdvajicim byté s podporou rodiny

jako pravdépodobnou uvazuje o domove pro seniory:

,, Takle, voni jako to, ale nevim kdo by s nim mél takovou trpélivost. A aby tady v
byté byl, rikam to jediné treba jak sou ty byty pro ty stary jako ty penziony, no a jenZe von
neni tak starej no. ... Hlavné Prahu von zna, takze jako a tady treba, tady pro ty diichodce
Ze jo, tezko. No jediné by se tam dostal ale az by byl v diichodu. No, to este je, to bych
musela vydrzet. “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E253, 282)

Podpora Emilova stryce nebude vzhledem k jeho v€ku dlouhodoba:

., On teda i s tim mojim brachou jezdi, ale jak tady taky bracha ze jo nebude vécné,

my sme vod sebe dva roky. " (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E280)

Pani ElidSovéa ptfedpoklada, Ze by c¢lenové rodiny nedokazali Emila dlouhodobé

podporovat. Vnima svoji roli jako nenahraditelnou:

,,No to pomohli, ale to kdyby mélo bejt cely roky, tézko a tady je, to by, nikdo
nezvlad. “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E239)

Pani ElidSova vidi jako ptekazku Emilovy samostatnosti jeho nepotadnost:

,No tady je doma ale sam, absolutné nemiize bejt, to jako, to by byl jak
bezdomovec. ... No ale sam jako v byte, aby byl uplné sam, to ne.* (Pani ElidSova a syn

Emil s LMP, 57 let, E200, 236)
Tady je diivod, ktery podle pani ElidSové brani Emilovi v samostatnosti:

,,No né, to sou dva pokoje a ten uklid, to treba von pomiize, ale neni to vono. “ (Pani

ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E241)
Dalsim diivodem je obava, aby Emil nenechal pustény plyn:

,»INO, dost mozny ale, to pravé tady jak tady byl sam tak kazdou chvili treba volali,
kde je. Jo, Ze mu rekli Ze ma prijit na jidlo. Vohrat v mikrovince, jo. Ale jinac jako kamna?

... No, ja pravé zZe sem se presvedcila ze, tenkrdt Ze blbé zaviel kohoutek. A to jako si
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Fikam Jezis, to by bylo hrozny kdyz by se neco stalo a tady by to vybouchlo. (Pani
EliaSové a syn Emil s LMP, 57 let, E243, 234)

Pani EliaSova predpoklada samotu Emila.

,, Ale prave si myslim treba ty domovy jak tam sou vod vas z Elony taky vid’ néktery

ktery ziistanou sami. “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E255)

Téma, které se objevuje u rodicu, ktefi vnimaji nebo predpokladaji limity svého
ditéte lze pracovné nazvat jako utécha. Je to postoj, ktery porovnava svoji situaci s t€mi,
jejichZ postizeni se zda z vnéjsiho pohledu jako t&zsi:

. Rikam ze, Emil to, ale horsi tieba néktery jiny ktery vopravdu sou na to daleko
horsi. ... V sedmym nebi (televizni potad). To jsou osudy. To Fikam, to, néktery sou na tom
daleko hur nez Emil teda. To, to viibec, hrozny no. ... Ale tydlety pripady tieba, vona

zuistane ze trema détma a sou postizeny. Takze jako, to jesté Emil je proti nim vopravdu,

este zlatej. “ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E194, 230)

Pohled do budoucnosti Emila ofima jeho matky vykazuje nékolik protichtidnych
tendenci. V porovnani s kapitolou Zajmy, aktivity, schopnosti, prdce, ktera shrnuje
Emilovy funkéni schopnosti, v porovnani sobrazem rodinné podpory Emila pfi
dlouhodobych hospitalizacich matky, jsou aspirace matky na Emilovu budoucnost silné¢
podhodnocené a alarmujici. Matka na jednu stranu popisuje Emilovu samostatnost doma,
v zamé&stnani, v zajmovych d&innostech a v socidlnich vztazich, potvrzuje dosavadni
podporu rodiny v podpoie Emila, a na druhou stranu nachazi podle ni zdsadni diivody, pro¢

Emilova samostatnost v byt¢ bez ni neni mozna.

Muzeme fici, ze dtivody jako neporadnost nebo spise nedislednost v uklidu Ize pod
vedenim s obCasnym dohledem snadno ptekonat. Bezpecnostni podminky pii praci
s plynovym spotiebi¢em neni problém zajistit napt. pojistkou plynového ventilu, ktera je u
soucasnych sporaklt bézna. A nakonec dalSi podporu Emila je moZné zajistit placenou

asistenci.

Jinymi slovy: rozporuplné divody, na zadkladé kterych matka uvaZzuje o
nevyhnutelnosti pfesunu Emila do domova pro osoby s mentalnim postizenim nebo do
domova pro seniory, mohou byt bud’ bezpfedmétné, anebo dokonce zastupné. Jejich
podstatou mtize byt tfeba strach z nedostatecné podpory rodiny nebo také strach z Emilova

zneuziti jinymi osobami. Pravdépodobné zde miize spoluplisobit silna citova vazba matky
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k ditéti ve form¢ presvédCeni, ze s odchodem matky pfijde Emil o ochranu a vztah té

nejblizsi osoby, kterd z pohledu matky nelze nijak nahradit.

Rozpor mezi funkénimi schopnostmi Emila a jejich dil¢im ale generalizovanym
podhodnocenim ze strany matky miize mit ve vztahu k budoucnosti zasadné negativni
dopady na kvalitu zivota dospélého ¢loveéka. Z objektivniho pohledu vyzaduje situace
rodiny, vysoky vék a bezradnost matky akutni poradenskou intervenci a realizaci konkrétni

pomoci.

Pani Foglova a zoufalstvi

V pohledu pani Foglové na budoucnost Filipa dominuje strach ze zneuZiti syna jeho
partnerkou a hlavné bezmocnost synovo rozhodnuti o osamostatnéni jakkoliv zménit.
Vypovéd pani Foglové byla souvisla, témét nepierusovand a emotivni. Tady je vybér toho

podstatného.

Kli¢ovym motivem rozhovoru byla zpétnd reflexe vztahu matky k mentalnimu
postizeni svého syna, tedy stfet nad¢je s realitou. Je to dialog ztracené touhy po normadlnim
zivoté Filipa, ktery byl téméf na dosah, a mentalniho postizeni, které Filipovi Zivot

komplikuje.
Téma srovnavani s normalitou je silné:

,,No vite, Filip je normdlni. On vzhledem je vyloZené normdlni kluk vypada.
VyloZené normalni. Kdo s nim pride do styku, tak po delsi dobé pozna Ze tam néco neni v
poradku. Jinak vzhledem vypada uplné normdlné. A, pravé to je velice nebezpecny
protoze, ten kluk ... ten jeho hendikep, ktery md, von je velice diiverivy, to je prosté pro
neho velikej hendikep. Protoze veri lidem ktery sou nepoctivy a strasné prosté na né
reaguje. Takhle no. Co ja bych vam k nému méla rict no.” (Pani Féglova a syn Filip s

LMP, 40 let, F8)
Dialog s potencialitami je bolestny:

,Ale to stejné je tim ten kluk poznamenany i kdyby, ja nevim, von tieba by byl
Sikovny a, ucil se. Mel rad ty dilny, on byl, on je Sikovnej, von mé tedko strasné prekvapil
treba, kdyz mi vopravil, predtavte si vopravil mi vypinac. ... TakzZe, byl by Sikovnej, kolikrat

si tak Fikam, pro¢ ho Biih takhle trestd, proc¢ tim vlastné trestd i meé? ProtoZe by to byl
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jinak Sikovnej kluk no. Bohuzel je timhletim poznamenanej a pro mé nejhorsi je to, zZe ja
vlastné s nim ted’ko prozivam. ... Dyt von byl Sikovnej. ... Ja vam muzu rict, Ze to byl kluk

Sikovnej. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8, 18, 110)

Pani Foglova piehlizi Filipovy tuspéchy v bézném Zzivoté¢ a generalizuje jeho

nedostatek v jedné oblasti:

., Ja sem Fikala: Filipku, dyt ty ses taky postizenej. Si to neuvédomujes. A von mi
rika: Mami, ty vis, ja kdyz se, kdyz spravil ten vypinac, sem normalné rikala: Filipe, ty ses
tak, byl by si Sikovnej kluk. (plac) Von mi rikal: Mami, vis, u mé je ta jedina chyba Ze ja

‘

neumim pocitat vid? A ja sem rikala: No, pravé Ze té kazdej vobalamuti Filipe.*

Uzkost pani Foglové nesouvisi ani tak s postizenim Filipa, to je stale stejné, jako

spiSe s jeho nepfijetim a s nepiipravenosti matky na odchod syna z domova:

,»No a ten zadrhel byl asi tadyhle v téch triceti osmi letech, kdy normalné teda bylo
to seznameni, tak to byl mrak jak, to byl mrak jak, a ted to vlastné je porad.* (Pani

Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F74)

Pani Foglova popisuje Filipiv vztah, pozadi konfliktu s jeho partnerkou, kterd
nekomunikuje a téma utrpeni svého ditéte. Matka Filipa v prib&hu rozhovoru vykazuje
posun v pohledu na postoj Filipa. Zatimco Filip piivodné¢ podle pani Féglové nevedél, Ze je

s nim manipulovano, nyni uz vi:

,,Ja si myslim Ze to nepochopi, Ze von uz to pochopil. Ze uz to vi. Ale von se toho
nevzdd protoze by ji ztratil. Ten strach, vite ten strach mu, prekdzi, protoze v tom, aby néco
priznal. Ten strach. Von vi, ze by ji ztratil tim padem vona ho ziejmé vyhrozuje, protoze
von mi Fikal: Vona na mé mami zacala vvat, ja sem se takle klepal. Ja sem, ja sem ti to
predved teda, jak na mé rvala. Ja sem se takle klepal. Ja sem Fikala: Filipe, dyt taky té
miuiZe ranit mrtvice z ni. Vite, ja si myslim Ze to Fvani je tam asi dost casty, kdyz ji neda
penize. Proto ja mu radsi vSechny penize davam at’ ji je radsi dava aby von nemél tam
stresy. Ja se bojim vo néj, rozumite. Ale je to hrozny, vona pres néj viastné vydira i mé.
Ona vydira i mé protoze ja Filipa chci chranit. Ja bych to ani nesla voznamit na policii,
protoze vim Ze ten Filip, by tim stra$né trpél. A ja, ja sem v zacarovanym, v zacarovanym
kruhu. Ja nevim co mam delat vilastné. Mé neni pomoci. A jemu taky ne. (plac) Protoze, on

by si zasluhoval jinou Zenu. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F96)

Existencialni uizkost souvisi obvykle s utrpenim ditéte a ztratou nadéje:

128



A Fikal: Mami, plakal, to nikdo prave nevidi. To nikdo prave nevidi ze von, von
trpi. (plac) Von mi vikal: Mami ja bych si tolik pral, aby to bylo vSecko normalni. Aby si
mohla, aby ta Fanynka sem mohla jezdit, aby treba i u nas byla vis? Jako to ma Franta.
Ale mami: vona té nechce ani vidét, vona vo tobé nechce slyset. A ja vim, Ze ho to trapi a
vona mu to nedovoli. Prosim vds proc¢? Proc? (pla€) Todleto, todleto mé strasné trapi. Jak
vona ho trapi. Ja se trapim pies Filipa, rozumite? Ona Vi Ze, zZe ja se pres toho Filipa
timhle trapim. Vona by mé nejradsi uz videla vopravdu v ty rakvi.“ (Pani Foglova a syn

Filip s LMP, 40 let, F40)
V budoucnosti by si pani Foglova ptala urovnani vztahi:

,Ja bych si prala aby normalné sme se s tou pani mohli sejit, abysme se mohli
domluvit. Abych vyresila tydlety problémy ktery mame. Ja bych chtéla zit normdlné
rodinym zivotem aby miij syn mé moh navstévovat, rozumite? Abysme si mohli normalné
povidat, vesel, tak jako driv a ne aby prisel zasmusilej a védél Ze musi jit, Ze prosté to ma

narizeny. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F86)
A zde je opét dilema citové vazby matky k ditéti a partnerstvi ditéte:

,Ano. Ja bych chtéla aby se ji zbavil, vite? Aby se vod ni vodpoutal. Ja bych si
prala aby se seznamil tireba s nékym jinym. Ja bych mu prala Zenu, treba na jeho urovni,
rozumite, aby normalné nebyl takovymhle zpusobem poniZovanej a Sikanovanej. (Pani

Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F94)
Predstavy matky a Filipa na partnerstvi se rozchazeji:

,, Ale vo to by nebylo, rozumite, kdyz chce Zit s nakou Zenou, at’ ji pomdhd, to je
v§echno v poradku, dyt ja sem Fikala: Filipe, kdyz by si si naSel nakou divku, ja vam tendle
byt necham, ja pudu do, do domu diichodcu, budete tady.* (Pani Foglova a syn Filip s
LMP, 40 let, F98)

Takova je racionalni rodicovska vize budoucnosti:

., Filipku, dyt ten byt je na tebe uz, je tviij. Budes, ja, kdyz ja nebudu, budes tady
moc byt se Zenou a budou vam asistenti pomahat, opatrovnika na finance si zvol Frantu.
To je pravnik ten normalne, tomu véris, ten by té nikdy nevosidil. Asistent to je néco jinyho.
Ten by ti pomahal v domdcnosti, ten by ti Fek co je zapotiebi, pomdhal by ti i s ndkupem. A
ten asistent se plati, Fikala sem, Filipe, Fikala sem, ten se plati. Za opatrovnictvi nic nemas.

No, to samoziejmé Ze bych Frantu, to je zajistény zZe by to normalné mél zaplaceny ale, za
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asistenci chtela bych prave aby za asistenci, proto mu rikam: Za asistenci bys musel platit,
to si pamatuj. Protoze by ti pomahali, radili by ti, delali by ti urcity sluzby, takze za ty by si
musel Filipku platit. “ (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

Ale jeji naplnéni je v nedohlednu:

., Co, ty uz to neuvidis, rikam si to tak pro sebe, dyt ty uz vo tom nebudes vedet. Ale
Jje mi ho lito, nezaslouzi si takovej Zivot vite? Nezaslouzi si ho. Rikam: Bith mé potrestal
dvakrat. Potrestal syna i mé vlastné. A, a proc¢? Dyt sme nikomu nic neudelali. Dyt ten
Dan moh bejt spokojenej esté se svym postizenim, dyt’ to byl veselej takovej kluk.* (Pani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

A takova muze byt ztrata nadéje:

A, na koho se mam obratit? Na koho? Ja sem hrozné v tomhle bezbrannd, ja
nevim jak dal. Kolikrat si vikam Ze snad to neni ani mozny ze ja ho teda necham v tom,
Jjednou, von jednou na to strasné doplati ten kluk.“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40
let, F10)

,No tak, co s tim mdam deélat? Mam ji tam vyskrabat ji voci nebo co? Ja sem
zoufala. *“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)
., Takze ja uz nebojuju no. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80)

., Z myho, to sem chtéla vict, z myho pohledu to je samej mrak. ... No, nevidim to

dobre. (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F82,84)

,,Ja jako matka sem ztracend, vodepsanad. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let,
F68)

,Ja bych chtéla, ja bych si prala slunicko, ale normalné vidim velikej mrak. Tam
vidim bohuzel mrak. Nevidim zZadnou, nevidim zadnou nadéji. (pla€)“ (Pani Foglova a syn

Filip s LMP, 40 let, F92)

A ja, ja sem v zacarovanym, v zacarovanym kruhu. Ja nevim co mam délat
vlastné. Mné neni pomoci. A jemu taky ne. (plac)“ (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let,
F96)

,,Je to marny todlento mu nevysvetlite. ... Je to zbytecny, rozumite, ste ztracend,
nemate vithec Zadnou sanci. Ja nemdam v tomhle sanci a ja ho uz ani nepre- (mlouvam) “

(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F98)
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,,Ja sem z toho nekdy, sem z toho uplné, sem z toho na dnée no.* (Pani Foglova a

syn Filip s LMP, 40 let, F110)

,,Je to tezky. Ja normalné, ja uz, ja sem to prosté vzdala, ja sem to vSechno vzdala. “

(Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

,, Vono to k nicemu nevede. K nicemu to nevede. “ (Pani Foglova a syn Filip s LMP,

40 let, F118)

Co dodat? Stret nad¢je s realitou mize mit i takovou podobu. V tomto pfipad¢ zcela
neo¢ekavana realita konfliktu matky s partnerkou syna a z pohledu matky s potencidlem
zneuziti jeho postizeni vzala matce vSechnu nadé¢ji a moznost ovlivnit rozhodnuti svého
syna k samostatnosti. Bez znalosti pohledu druhé strany nelze ani pfes varovné signaly
¢init zavéry a hodnoceni. Jisté je, Ze pravo Filipa rozhodnout o svém zivoté a vliv jeho
partnerky na jeho rozhodnuti neumozituje jeho matce jinou intervenci nez soudni fizeni o

omezeni pravni zpusobilosti a jmenovani opatrovnika.

Potom zlstava vyzvou specialni pedagogiky pfipravit rodiny osob s LMP na
podobné situace, tedy nejen na mozny stiet vlivu rodici s touhou dospélého ditéte k
osamostatnéni a partnerstvi ale i na stfet s vlivem dalSich osob na rozhodovani dospélého

ditéte.

Pani Gorolova, planovani a novy smysl
Téma budoucnosti pfislo pfi malovani kiivky béhem rozhovoru. Zacalo s humorem,

avSak vazné a s lehkou odbockou:

., No, ja se chystam umrit. (smich) ... No asi se tésim esté na ndakou zahranicni

cestu, letos sme esté nebyly*“ (Pani Gorolové a dcera Gabina s LMP, 49 let, G138, 142)

Pani Gorolova popisuje kiivku budoucnosti, ktera smétuje doli, a otevira problém

osaméeni Gabiny:

,,Ja vitbec nevim. Kazdej si mysli, je Down, tak bude koukat prosté. Zatim je to
takle, jo? Zatim je to takle a pude to prudce dolu. Pude to k mraku. Ja nevim, na koho se

tady vopres. (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)

Pani Gorolova uvedla sviij pfedchozi humor do vazné roviny a ptiznava kratkodobé
vyhlidky:
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,,No, takze ta budoucnost, takze ta budoucnost. No, jestli tady budu rok, nebo dva,
nevim no. Takze kdyz tady bude sama no, tak to bude blby no.* (Pani Gorolova a dcera

Gabina s LMP, 49 let, G148)
Kiivka piestava padat na sttedové ose a pokracuje rovne:

., Tak, no tak, no tak na tu stredni cestu no. Snad by, snad by, snad by nespadla do
ty hrozny no. Leda tak na tu stredni cestu bych to tam dala.” (Pani Gorolovad a dcera

Gabina s LMP, 49 let, G154)

Pani Gorolova rozviji fakt, ze Gabina nema sourozence ani piatele a dalsi ptibuzni

bydli jinde:

., Kdyby to takle bylo dal s tema, ze by dycky za ni prisli, to je prave smiila ze nikdo
z téch pribuznejch neni tady v Grygove. ... Jediné ten, to je bratranec, no to je stoprocentni
no, jenze neni v Grygové no. Takze, tam uz to bude blby no. Na cizi lidi se musis
spolehnout. “ Otadzka na sourozence: ,, No nemad, kdyby méla, tak to je jiny Ze jo. Jak nema
sourozence tak to je néco jinyho no.“ Na kamaradku: ,, Neni, neni.“ Na budouci bydleni:
wTady. ... Tady uz si zvykla, tady je bezvadny spojeni vsude. To by nic lepsiho nenasla nez
tady. “ (Pani Gorolova a dcera Gébina s LMP, 49 let, G144,156-164)

Pani Gorolova prozrazuje, ze pozadali s Gabinou o radu s budoucnosti. Gabina je

velmi samostatna:

,Jo, tedko esté tady to nam pravé poradil a ta jeho dcera déla taky specielni,
studovala, asi kolegyne, takze ta nam poradila, kdyz sem vekla tak kdybych ja tady nebyla,
vona jako kdyz sem byla v nemocnici tak si vsechno nakoupila, uvarila a tak dale takze
samostatnd je, vSecko jako zaridila riizny véci i financni a tak dale. (Pani Gorolovéa a dcera

Gébina s LMP, 49 let, G144)

Gabina ma vSak také limity a potfebuje podporu. Zde je prvni moment rozhovoru,

kdy o nich pani Gorolova otevien¢ hovofi:

,Ale, von je tady ten, ten velkej byt, no Ze je pomalda, takZe vona vi Ze se ma ten
prach utrit, Ze se ma delat ty podlahy jo? Ale, ale, jedno pro druhy zapomind. Kdyz déla
tohle, tak zase je prach tamle a nebo takle. “ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let,
G144)

Zde je konkrétni pozadavek na asistenci:
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., Tak sem si Fikala, musi nékdo dohlidnout no. Kdyz tady nikdo v Grygové neni ze
jo, tak voni sem nebudou jezdit, tak mi prave to poradila abysme S$li na ten Gong
(poskytovatel asistence), a tam Ze maj prosté, prosté ty asistentky a ti ze jako by mohli

dochazet. *“ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)
Gabina vyuziva osobni asistenci uz zhruba ptl roku a uci se péc¢i o domacnost:

., Tak sme zkusili, uz je to vod loiiska, dycky v pdtek dvé hodiny vid’? Vsechno tady
uklizej. Tak délas koberce, delas podlahy v kuchyni a tady jo, to zase tady ten prach jo a
no, vokna nedélame, to sme, to nastésti mame pana kterej, to zrovna deélal minulej tejden.
No a osm voken a vosm zaclon, to musela taky se mnou délat, to bylo hrozny.* (Pani

Gorolova a dcera Gébina s LMP, 49 let, G144)

Je to pravidelna asistence (vyuka) v rozsahu dvouhodinového setkéni tydné. Vedle

uklidu je pfedmétem i vateni a ptiprava pokrmd.

,,Jo, kazdej patek to mame vod deviti do jedenacti, nahodou kdyz jako to, vona jako
varit takovy ty normdlni umi, ale voni se nabizej naky jidla tak voni sni taky varej a, anebo
pecou to vona taky umi kolace a tak ddle ale to sem si na ten, kafe Ze budeme délat, tak ze
udelame tii hodiny, Ze s nima bude délat kafe vona. Proste, aby, aby byl poradek no v tom

byte. (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G146)

Pani Gorolovd vyjadifuje mimotadnou spokojenost. Predmétem cinnosti bude
dokonce 1 prace s pocitacem, kterou pani Gorolova v kapitole Zdjmy, aktivity, schopnosti,

prace vyzdvihovala jako vhodnou oblast pracovniho uplatnéni Gabiny:

., Takze no, docela ale ty asistentky co tady sou, jedna lepsi nez druha. A tedko
dokonce ta jedna studovala Karlovu Univerzitu jako Zurnalistiku, ta rekla taky bude
potiebovat s pocitacem, takZe to s ni bude délat jo? Takze poradek v téch e-mailech a

tak. *“ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G146)

Pani Gorolova, aniz by o tom piimo premyslela, poskytla zajiSténim asistence
Gébin¢ do budoucnosti smysluplnou ndpln Casu zejména proto, ze jde o aktivity ve

spolecnosti jinych osob, jejichz Gcast je v osaméni, kterému Gabina Celi, naprosto klicova.

Ptimo pani Gorolova pfemysli o placeném doprovodu Gébiny pro cestovani na

rekreaci:
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., Nikdo nevi jak to bude no. Kdyz vona tady, vzdycky bych chtéla aby aspon s nakou
pribuznou nebo tak, ze bych ji to tieba i zaplatila a aby se s ni dostala do ciziny. (Pani

Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G150)

Pani Gorolova aktualné tesi pravni tkony pro financni a majetkové zabezpeceni
Gébiny:

,,No problémy, no. Tedka mame jesté tam, jako je to pres SPMP, tamtu pravnicku,
aby ty financni veci jako byly zabezpeceny. Protoze jak znate lidi, Ze jo tak pridou a budou
chtit vSecko, takze to mame, ted' s nim, ten by byl do toho zapojenej ten jeji bratranec a tak
uz to mame vod minulyho roku jako. Takze ted, tedko jesté sou naky novy veci, ktery, ktery
jako by byly priznivejsi, takze se tam mame jako do mésice spojit s nima, a ty nam reknou

Jjako co dal. (Pani Gorolové a dcera Gabina s LMP, 49 let, G166)
Nevyhyba se také opatieni proti zneuZiti:

No prosté aby jako neprisla vo ty penize co ma jako, prosté aby vo né neprisia.
Protoze lidi sou dobry takle, aby ji to nechtel nékdo vyfouknout no.* (Pani Gorolova a
dcera Gabina s LMP, 49 let, G166)

Pani Gorolova se zamysli nad vyzvou, co by doporucila jinym rodi¢im ve vychové.

Sympaticky doporucuje ¢innost, aktivitu, procvicovani, trénink 1 dril a samostatnost:

,Aby ty maminky, aby, jak bych to rekla? Aby je porad tdahly vejs. Aby jako
nezustavali na stejny urovni porad. Porad vejs, porad néco délat. ... No tak porad dokavad
maj na néj na né vliv tak aby je tahli dal, aby pak pordad néco delali a ne aby ten Zivot
prosté prospali. ... No, ano. Ve vzdélavani aby prosté neziistavali na ty stejny urovni, ale to
znamend pak uz de jenom dolu. Porad dopredu, nezistivat na tom. A porad aby jako, ne
aby jako furt uklizet ale prosté jako aby nechtéli aby za né nékdo néco délal, aby sami si
to udélali. “ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G213-217)

Vhodné by mély byt kurzy, vzdélavaci a kulturni ¢innost:

., Aby méli tady moznost se tady jako kulturniho se zarazeni Ze jo aby se vzdelavali,
nebo ty kurzy, aby se prosté vzdelavali porad, aby néco délali.” (Pani Gorolova a dcera

Gabina s LMP, 49 let, G221)
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Jako protiklad k pfednostem bydleni v rodin€ podava pani Gorolova skvély priklad
prahovosti v ustavnim zafizeni. Prahovost lze chapat jako vycerpavani prostiedki a

nastrojli rozvoje v daném prostredi:

,, Tam to je priserny, tam sme byli dvakrat asi, tam je furt hlidaj, on tam ma pro
sebe pokoj, to si jako museli ten nabytek tam prinést a vedle kuchyné, tam si da snidani,
ani to nevodklidi. no vleze zi do toho, jak tam bere naky ty prasky jako na to uklidneni tak
Jjako porad jako je vospalej jo. Sice tam ma nakou, ja studuju vikad, no ale vzdycky pri tom
usne. A pride vobéd, von to sni a mysme tam byly na navstévé a von si to zaviel a uz, tak
ted’ mél prijet na Vanoce a pak rek Ze ma nakej kasel tak zas je tam sam. Tak mu tam dali
jidlo, von to sni na tri dni hned jo? ... ,,No, a takZe von tam sedi a jako sem zvédava, az ho
uvidime, na jaky je ted’ urovni, jak to s nim §lo zase dolii. “ (Pani Gorolova a dcera Gabina

s LMP, 49 let, G213, 221)
V zavéru rozhovoru doslo také na plany samotné Gébiny:

Gabina: ,, No plany a kdyz sem sama tak samozrejmé rodinu mit nebudu. ... No,
protoZe nemam Zadny samoziejmé sourozence, mdm jenom bratrance, sestienice ktery
bydlej mimo Grygov, s téma si miizu jenom mailovat nebo esemeskovat a s Gongem se
vidim kazdej patek. “ A pani Gorolova kontruje: ,, No to miiZes ¥ict a i vickrat nez. “ (Pani

Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G190, 192, 194)

Posledni dialog potvrzuje mimofadné vyznamny fakt, totiz Ze pravidelné setkavani,
préce, vyuka, tedy smysluplna ¢innost s asistentkami, vykompenzuje Gébin¢ jeji osameéni a
alespon ¢aste¢né nahradi rodinu. Ob¢ Zeny se na tom shoduji. Matka Gabiny tak na konci
zivota nasla pro Gabinu i1 sebe novy smysl. Planovanim a zajiStovanim budoucnosti tedy
matka pfedava svoje celozivotni Usili ve vychové dcery druhym lidem dal k pokracovani

s realnou nad¢ji, Ze jeji dcera neziistane zcela sama.

Z ptikladli Emila (napf. samostatny pobyt v domécnosti), Filipa (napf. reflexe
ovlivnéni ze strany druhé osoby) a Gabiny (napf. administrativni prace na PC) vyplyva, ze
rozpor mezi aspiracemi a realnymi moznostmi ditéte s LMP, rozpor mezi limity postiZeni a
jeho vnéjSimi projevy, které nejsou tak vazné, rozpor mezi nadé&ji a realitou z pohledu
rodi¢lh se vyznamné odrazi v hodnoceni funkénich schopnosti jejich déti. Rodice maji

tendenci realné schopnosti svych déti v urcitych aspektech pteceniovat a v jinych soucasné
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podcenovat. Zda se, Zze v obdobi détstvi, Skolniho veéku, adolescence a mladé dospélosti
maji rodice tendenci ve zpétném pohledu moznosti svych déti optimisticky nadhodnocovat.
Po pfijeti limith v obdobi dospélosti a starnuti dospélych osob s LMP se tendence rodict
v hodnoceni jejich moznosti a schopnosti otaci k pesimistickému podhodnoceni.
V redlnych vypovédich rodi¢l dochazi k prolindni polarit hodnoceni, ptfi¢emz dokonce
miiZe jit o jednu schopnost a jeji rozporuplné hodnoceni v riiznych situacich a

kontextech pii zachovani stejnych zékladnich podminek vykonu.

To ma vazny dopad na planovani celého zivota 1 budoucnosti osob s LMP rodici.

4.3 SHRNUTI a VYSLEDKY

Osoby s LMP ve vyzkumném vzorku této prace jsou v naSem piipad¢ samostatné v
narocich bézného praktického Zivota jako je hygiena a osobni péce, pée o domacnost,
béznd manudlni ¢innost, pii pohyb a cestovani ve zndmém prostiedi. Jejich problémy jsou
specifické, ale vSichni potiebuji pomoc, kontrolu ¢i obcasny dohled v ne€kterych oblastech
zivota. Proti osobam se SMP mohou osoby s LMP s vést relativné samostatny Zivot, jsou
schopny ocekavané role dospélosti jako je vydélecnd Cinnost a zaméstnani, partnersky a

rodinny Zivot.

Zaméstnani a partnersky zivot je dilezitym cilem, pfedmétem aspiraci a nadéji
rodict déti s LMP. Zatimco v pfijeti ditéte se SMP pifevazuje rovina volby jako hlubokého
osobniho dialogu s moznosti, ze né&kteti rodice silu, nad¢ji a smysl pro dit¢ prosté
nenajdou, v roviné pfijeti a vztahu k ditéti s LMP jde spiSe o rozpor mezi diagnostickou

kategorizaci postizeni a jeho funkénimi projevy, které nejsou tak zavazné.

V obdobi détského a predSkolniho veku se rodice déti se SMP shoduji, ze obavy a
problémy spojené s dopady postizeni jejich déti jakoby odeznély, respektive se ukézalo, ze

nebudou mit vaznéjsi dopady na bézny chod rodiny.

Zatimco u déti se SMP skolni dochazka zpravidla potvrdila realitu vaznych a
trvalych dasledkti postizeni, pro déti s LMP a jejich rodic¢e byla Skolni dochdzka vyzvou,
zésadni $anci a posilenim nad&je do budoucna. Ze jde o zvlastni $kolu, rodi¢im nevadi.
Véii, ze jeji metody a odborny pfistup piekond a vyrovna dil¢i nedostatky jejich ditcte.
Rodice tak stale véfi na zcela normalni Zivot svych déti. Stejné jako rodice déti se SMP

vkladali nadéje do 1ékaiti a zdravotnictvi, tak rodice déti s LMP vkladaji nadéje do ucitelt
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a vzdélavani. Stiedni Skola, pfiprava na povolani a vstup do zaméstnani znamena pro zaky
a studenty s LMP piechod z chrdnéného prostiedi zakladni Skoly do svéta, ktery nejenze
proveii skutené moznosti déti, ale ukaze i1 konkrétni omezeni a limity vyplyvajici z

mentalniho postizeni.

Konfrontace velkorysych nadé&ji s realitou pfichdzi u naSich respondenti az po
uspésném zakonceni zakladni Skoly praktické. Zda se, Ze rozpor mezi kategorizaci
postizeni a jeho funkénimi projevy, které nejsou tak vazné, se ve Skole transformuje v
oc¢ekavani napravy, v nadéji, ze leh¢i nedostatky ditéte samovolné nebo s ucenim a
tréninkem vymizi. Pfi konfrontaci s netspéchem, ktera prichazi bud’ na stfedni Skole, pfi
pripravé na povolani nebo pii vstupu do zaméstnani pak jde o rozpor mezi aspiracemi
rodicl a realnymi moZnostmi déti.

Dulezité je, Zze sami dospivajici a mladi dospéli s LMP si stiet nad¢je s realitou
(tedy svoje postizeni) uvédomuji a jejich poznani si uvédomuji i jejich rodi¢e. Reseni
konfliktu mezi aspiracemi a limity ma vice podob a leckdy se neobejde bez bolestného
otfesu, ptehodnoceni samotného smyslu Zivota a promény identity rodicii a/nebo jejich
deti.

Lze identifikovat tfi zakladni tendence feSeni konfliktu nadéji a realitou jako
zpusoby premysleni a uvaZovani. Je to iluze jako aspirace na nedosazitelné cile, je to

rezignace na dosazeni realnych cili a nakonec soulad mezi iluzi a rezignaci.

Obdobi prvnich netspéchtl je pro rodic¢e déti s LMP vyznamné, avsak po
jejich prekonéni, stabilizaci zaméstnani ¢i volbé alternativni seberealizace nastava dlouhé
obdobi stiedniho v€ku a hledani zivotniho partnera. Rodi¢e osob s LMP maji tendenci
rozSifovat nezbytny rozsah podpory a kontroly 1 do jinych oblasti zivota svych déti s LMP

a zvySovat jeji miru do riiznych forem regulace osobniho Zivota.

Dlouhodobé souziti déti s rodici, touha po svobodném a samostatném Zivoté tvaii v
tvai kazdodenni regulaci, touha po partnerském vztahu, generacni rozdilnost predstav o
dospélém zZivoté a cestach k nému, poznavani prekdzek a limith na této cesté vytvari

podhoubi pro opozici a vzajemné konflikty ve vztahu osob s LMP jejich rodict.

Zatimco opozice osob se SMP vici rodi¢im vyplyva z dlouhodobé jednotvarnosti
rodinného prostfedi a presyceni trvalého vztahu s rodi¢i, u osob s LMP se ptidavaji

nazorové rozdily v pohledu na dospélost jako rozpor mezi touhou po osamostatnéni a
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partnerském vztahu na strané jedné v konfrontaci s realnymi limity a omezenymi

moznostmi na strané druhé.

Z porovnani vysledkl se zd4, ze zatimco u matek osob se SMP brani silna citova
vazba matky k ditéti v podpote jeho osamostatnéni a ptechodu do chranéného bydleni, u
matek osob s LMP se citova vazba projevuje jako strach ze zneuziti ditéte nebo prosté z
nedostate¢ného zajisténi jeho potteb. Tento strach pak tvofi piekdzku v akceptovani a

piijeti moznych i aktualnich partnert ditéte.

Mnohostranné dilema rodi¢ti a jejich dospélych déti s LMP mezi nepfijatelnym
partnerem s mentalnim postizenim, ktery navic vétSinou nebyva kompetentni plné zajistit
potfeby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kterého nelze vyloucit spojeni
neobvyklého z4djmu s Umysly zneuziti, zejména majetkového, mezi iluzi ¢ekani na
nedostupny idedl a mezi rezignaci na partnerstvi s pfijetim trvalého osaméni je mimotadné
tézké. Dilema je jeste t€zsi, protoze si ho lidé s LMP v plné mife uvédomuji a pokud voli
kteroukoliv z moznosti, jejich matky ji reflektuji jako utrpeni svého ditéte. Existencialni
uzkost v kontextu nenaplnitelného smyslu Zivota se pak pro rodice a jejich potomky zda

v

bez vnéjsi intervence jako nevyhnutelna.

Z vysledka vyplyva, ze zékladni ptekazkou v osamostatnéni osob s LMP je dlouhé
a trpélivé ¢ekani rodicli na optimalni stupen vyzralosti a pfipravenosti k osamostatnéni a
hlavné pak na partnersky vztah svého ditéte. Hledani partnera dfive nebo pozdéji dospiva k
poznani mnohonasobného dilematu, kdy partner s mentalnim postiZenim je pro rodice a
jejich déti kvili svym limitim téZko pfijatelny a spolehlivy partner bez postiZzeni zase
nedostupny. Obtizna feSitelnost takového dilematu vede k rezignaci rodicti na ptivodni
aspirace a piijeti faktu zivota ditéte bez partnera. Obtiznou dosazitelnosti vlastni rodiny
dospé€lého cloveka s LMP, ktery navic sdim potiebuje podporu, se diivod k osamostatnéni
dité¢te z pohledu rodici oslabuje az odpada. Vznikd tendence ke zvySené ochrané
dospélého ditéte a postupné dochéazi k podhodnoceni jeho redlnych moznosti a potencialit,
které se tim disledkem mohou skutecné sniZzovat. Planovani samostatnosti ditéte se tak
stava s ohledem na problém osaméni starnouciho rodice i ditéte bezpfedmétné a aktualizuje
se az tvaii v tvar konci Zivota druhého z rodicu.

Jako dlsledek rozporu mezi aspiracemi a limity, mezi omezenimi a skute¢nymi
moznostmi vykazuje hodnoceni funk¢énich schopnosti osob s LMP jejich rodici

protichidné tendence. V redlnych vypovédich rodi¢i dochézi k prolindni polarit
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nadhodnoceni i podhodnoceni, pficemz dokonce muZe jit o jednu schopnost a jeji
rozporuplné hodnoceni v riznych situacich a kontextech pri zachovani stejnych

zakladnich podminek vykonu.

To mé vazny dopad na planovani celého Zivota i budoucnosti osob s LMP rodici.

4.3.1 Interpretace v terminologii E. Goffmana

Jestlize jsme si v interpretaci cesty k dospélosti osob se SMP vypujcili ze
socialniho konstruktivismu koncept prahovosti (Heider a Huk, 1999; Murphy, 1988, 2001;
Van Gennep 1997), nabizi se aplikace vychoziho pojeti stigmatu a diskreditovatelnosti E.
Goffmana (2003) pro porovnani a vymezeni rozdilu v pfijimani disledki SMP a LMP
rodici.

Goffman (2003) zahrnuje zdravotni postizeni pod pojem ,,stigma*, které¢ chape jako
neo¢ekavany odlisny a siln€ diskreditujici atribut, tzn., Ze je pro svoji nevysvétlitelnost v
oc¢ich pozorovatele vniman zéporné, ¢imz domnéle snizuje hodnotu jedince. Pozorovatel
pak pod vlivem efektu prvniho dojmu pfisuzuje stigmatizovanému dal$i zdporné
charakteristiky, vlastnosti, nedostatky, role, pozadavky, a ocekavani, ¢imz vznika
diskrepance mezi takto uméle vytvotfenou virtudlni socialni identitou a skute¢nou socidlni

identitou jedince.

Gofmann rozliSuje nositele stigmatu, osoby s postizenim, podle vné&jSich a
napadnych projevit vady nebo jejiho stupné na osoby diskreditované, kdy je stigma
zietelné nebo se o ném vSeobecné vi, a na osoby diskreditovatelné, kdy odliSnost patrna

neni a neni pfedem znama, nebo stigmatizovany nevi, Ze okoli je informovano o stigmatu.

Protoze dopady a disledky SMP jsou pro jeho nositele a jeho rodinu vazné a trvalé,
nemaji zacastnéné osoby jinou moznost piijeti a akceptace nez piimou a stabilni
identifikaci. Projevy SMP a jeho socidlni stigma je tak jasné a zietelné, Ze jeho nositele 1ze
v Gofmannové terminologii klasifikovat jako trvale diskreditované. Jestlize vSak dopady a
projevy LMP jsou dil¢i a proto relativizovany aspiraci a nadéji jeho nositeld a rodiny na
normalni Zivot v urCitych aspektech, jejich identifikace s postizenim je rozporuplna a
nestabilni. Proto je ztohoto pohledu mozné oznacit nositele LMP a jejich rodiny

v Goffmanové terminologii jako diskreditovatelné. Maji tendenci své postizeni skryvat,
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nevidét, relativizovat a nadhodnocovat své aspirace. Pfi jejich stfetdvani s realitou pak

dochazi k opakované diskreditaci a konfliktim sebepojeti.

4.4 Doporuceni pro praxi

Neékdy rozporuplné a nékdy nerealistické hodnoceni funkénich schopnosti osob s
LMP jejich rodiéi je potieba chépat jako ptirozenou soucast nekonciciho procesu pfijimani
lehkého mentalniho postizeni ditéte. Dopady mohou byt vazné. Jde predevsim o rezignaci
na dosazitelné a potfebné cile (napt. praktické dovednosti, ale i socidlni vztahy a
partnerstvi) a zaméteni aktivity na cile iluzorni nebo nadbyte¢né a pro kvalitni zivot malo
pouzitelné (napt. dil¢i vyjimecny vykon v intelektudlni oblasti jako domnéld kompenzace
mentalniho deficitu). Jinym projevem muze byt i prosté podcenéni schopnosti (napf.

ptesvédceni, Ze nedislednost v tklidu znemoziiuje samostatné bydleni ve vlastnim byt¢).

Ptiklad Gabiny znaseho vzorku ukazuje, jak muze pravidelna prace asistenta
s dospé€lou osobou s LMP (a s jeji matkou) v rozsahu dvou navazujicich hodin tydné uvést
hodnoceni funkénich schopnosti dcery matkou do souladu s realitou. Vysledkem je
planovani samostatnosti Gabiny ve vlastnim byté, zajiSténi pravidelnych lidskych kontaktl

s osobou asistentky a novy smysl zivota pro dceru i jeji matku.

Mimotadné dilezitym doporucenim pro praxi specialni pedagogiky a pro pfistup
spole¢nosti jako celku je podpora partnerstvi osob s LMP a pfistupu rodi¢ii k nému.
Vysledky vyzkumu ukdazaly, ze vzdjemné partnerstvi dvou osob s LMP muze byt pro
rodi¢e nekdy problematické, na druhou stranu jiné moznosti lidé s LMP moc nemaji. Zde
je podstatny nazor samotnych osob s LMP, nicméné je fakt, Ze pokusy o navazani
partnerského vztahu osobami s LMP podléhaji dasledné a piisné regulaci a intervenci
matek (srov. Strnadova, 2007). Pokud tedy clovek s LMP Zije srodi¢i pod dohledem,
prakticky méa mizivou Sanci najit partnera a nedostatecny prostor k navazani vztahu.
Nezbyva tedy neZ podporovat aktivity umoziujici seznamovani a navazovani vztahu
osob s LMP mimo domov rodi¢i a potencialni partnerstvi s podporou tieti strany
rozvijet a obhajovat pred rodici. Jedin¢ tak 1ze zvysit nadé€ji osob s LMP na partnersky
Zivot a samostatnost, oboji je jejich smyslem zivota a pfirozenou touhou. BohuZel zde
interferuje jednozna¢né odmitavy postoj spolecnosti k rodiCovstvi osob s mentalnim

postizenim (Muzéakova, 2009).
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Dalsi dilezitd otdzka vyvstavajici z vyzkumu se pté: Jak zajistit ochranu ¢lovéka
s LMP pied ovliviiovanim jeho rozhodovani tfeti osobou za ucelem zneuziti? M¢li bychom
umét pripravit rodiny osob s LMP nejen na mozny stfet vlivu rodi¢ti s touhou dospélého
ditéte k osamostatnéni a partnerstvi ale 1 na stiet s vlivem dalSich osob na rozhodovani

dosp€lého ditéte.

A nebylo by vhodnou ochranou ¢loveka s LMP pfed zneuzitim tfeti osobou prave

zajisténi a podpora jeho vztahu s bezpecnym partnerem piimétené rovné?

Co doporucit rodi¢tim, kteti hledaji odpovéd’ na otazku: Jak zajistit smysluplnou
dospélost svého ditéte, aby se vedle prace mohlo realizovat a bezpecné rozhodovat v
oblasti partnerskych vztahti a rodinného zivota, které jsou predpokladem smysluplné

samostatnosti?

Necekat! Osamostatnéni ditéte samo nepfijde. Dospély s mentidlnim postizenim
v kterémkoliv véku a odkdzany na podporu k tomu nema vlastni prostfedky a nezavislé
moznosti. Ov§em jeho touha po samostatnosti je mimofradn¢ silna pravé proto, Ze si sam
uvédomuje jeji prekazky. Vypovédi rodict naznalily, Ze pokud rodice v€as nepodpoii
socialni, blizké, partnerské vztahy a samostatnost svého ditéte s mentalnim postizenim jako
prostor osobni svobody nezavislé na rodi¢ich, nevyhnuteln¢ nastane jedna respektive dvé

mozné¢ varianty deziluze:

Prvni moznosti je neodvratné starnuti rodict i déti, ubyvani sil a uzavirani
perspektiv, bezradnost, pocit nenaplnéného zivota s vyhledem na budouci osaméni a

utrpeni ditéte, tedy dospélého ¢loveéka s mentalnim postizenim.

Druhd moznost byva zpravidla prechodnad, ale jeji disledky mohou byt fatalni a
nenapravitelné. Pokud rodi¢e vCas nepodpoii bezpecny partnersky vztah a samostatnost
svého dospélého ditéte, podpoti jeho touhu nékdo jiny. Jde o hrozbu citového a hlavné
majetkového zneuziti ¢lov€ka s mentalnim postizenim, ktera se obvykle skryva za

neobvyklym zajmem partnerti bez postizeni.

Druh4 moznost pak zpravidla vyusti v tu prvni, v osamoceni ¢lovéka s mentalnim
postizenim. Ve vSech ptipadech je pak nevyhnutelna hluboka existencialni iizkost rodicii a
jejich déti.

Reseni existuje v piijeti véasné vnéj§i podpory rodiéi i jejich détmi. A to je vyzva

pro specialni pedagogiku. Hrozbé osaméni a zneuziti ¢lovéka s mentalnim postizenim se
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lze v€as uspésné vyhnout. Rodice osob s mentalnim postizenim vSak ¢asto nevédi, jak
samostatnost a bezpecny partnersky vztah svého ditéte vlastné podpofit. Podporu mtize
poskytnout pravé specidlni pedagog. Bezpecnému a samostatnému zivotu v partnerském
vztahu je potieba se naucit, ovSem pouze za podminek, které poskytuji clovéku
s mentadlnim postizenim prostor osobni svobody a autonomie, tedy s vnéj$i podporou,

ovsem bez nadbytecné regulace rodici.

4.5 Analyza kiivek Zivota matek seniorek

VéEk respondentek a n¢kdy také zrakova a motoricka kondice mély vliv na kresleni.
Vsechny respondentky obtizn¢ chapaly zadani, pravdépodobné nemély zkuSenosti se
standardem grafického zndzornéni Casu ve formé vodorovné osy sméfujici doprava. Ani
jedna zrespondentek neovladd praci na pocitaci. Zrakové a motorické indispozice
ovlivnily technické provedeni. Vyklad nékterych kiivek neni u seniorek tak jednoznacny

jako u mladsich zen. Proto slouzi kiivky pouze jako dopln€k k rozhovoru.

Krivka sméruje zietelné nahoru, respektive vede rovné a nahore (Gorolova
2018). Vyjadiuje jednani. Respondent mé svijj Zivot ve vlastnich rukou, ma jasné plany a

cile. Vyklad koresponduje s pfimym a jasnym postojem respondentky.

Kiivka sméruje dola (Foglova 2018). Vyjadiuje bezmocnost pod tihou okolnosti a
trpéni. U respondentky jde o rozhodnuti syna osamostatnit se, které nelze ovlivnit. Vyklad

u respondentky koresponduje s pfijetim Zivotniho udé€lu a zoufalstvim.

Kiivka pravidelné osciluje jako sinusoida nahoru a doli (ElidSova 2018).
Vyjadiuje prozivani, ptfi¢emz amplituda sinusoidy naznacuje jeho intenzitu. Zakladnim
pocitem je bezradnost azZ obavy bez konkrétniho cile a planti. U pani EliaSové jde svislé
cary nahoru ¢i doli od stiedni osy. U respondentky muze vyjadfovat bezradnost

v nékterych ohledech. Jeji vyhotoveni je vSak atypické.

K¥ivka budoucnosti sméruje nahoru, respektive vede rovné a nahore (EliaSova
2018, Foglova 2018). Vyklad je shodny se =zakladni kfivkou stejného tvaru. U
respondentek koresponduje s jasnou piedstavou o budoucnosti. U pani ElidSové muze
vyjadfovat jasné odhodlani byt co nejvice platnd ve vychové syna. U pani Foglové je tomu

podobné, ovSem jeji kiivka je umisténa pod sttedovou osou v dimenzi smutku.
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Kiivka budoucnosti sméfuje dolii (Gorolova 2018). Vyklad je shodny se
zakladni kiivkou stejného tvaru. Vyjadiuje bezmocnost pod tihou okolnosti a trpéni. Muze
vyjadfovat ocekdvany konec Zzivota. Respondentka ma ale jasné plany. Kiivka proto

vyjadiuje jen jeden z aspekti jejiho Zivota.

4.5.1 Dité netrpi

Nasledujici vypoveédi matek seniorek opét potvrzuji zkuSenosti Z. Matéjcka (2000)
o tom, ze déti obavy rodicl v naro¢nych situacich neprozivaji. Potvrzuji to i kfivky zivota
ditéte z pohledu matky, které jsou pozitivnéjsi nez prozivani matek samotnych. Tento fakt

neni zavisly na ¢asové perspektive a véku rodice:

., Von si myslim Ze, ani, von v tom jeho sveté ze jo si myslim Ze, je dobrej no. Byl

teda. “ (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E176)

,,No, ja to neumim jako, ja si myslim zZe détstvi mél radostny. No von to détstvi jako
rozumite, von si neuvédomoval Ze je ndkej hendikepovanej, von ho mél radostny. Nic sme
po ném nechtéli, von mél vSechno, my sme se mu venovali, takze normalné, ja si nyslim Ze
pro néj to vopravdu bylo slunicko a von mél rad babicku, jezdil na dovolenou k babickam,
no takze todlecto vsechno normalné prozZival bych rekla radostné.” (Pani Foglova a syn

Filip s LMP, 40 let, F76)

., Kdyz se narodila tak veétsinou byla dobra. “ (Pani Gorolovéa a dcera Gabina s LMP,

49 let, G122)
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Zavér

Z porovnani vysledkli dospélosti osob se SMP a LMP vyplyva, Ze existencidlni
strach rodi¢ii o budoucnost jejich ditéte po jejich odchodu je pfirozeny a vlastni obéma
skupinam. Jde zejména o obavy z osamoceni dospélého ditéte, z jeho stradani v dusledku
zhorSeni zivotnich podminek a péce, a v neposledni fadé ze zneuziti dospélého Cloveka

s mentalnim postizenim jinou osobou.

Rodicovské planovani osamostatnéni dospélého ditéte se SMP zacind v obdobi
prahovosti, kdy dochazi k postupnému vycerpavani ucinnych moznosti a nastroji ve
vychové v rodinném prostiedi. Tehdy dochézi k sebeprosazovani a separacnim tendencim
ditéte, k ubytku sil rodi¢li ve zvladani péce a situace se ukazuje jako dlouhodobé
neudrzitelnd. Hlubokd existencialni uzkost rodicii v souvislosti s osamostatnénim jejich
dospélych déti se SMP je spojena s dilematickym vztahem ke chranénému bydleni, které je
matkami vnimano jako odlozZeni do ustavu (termin uzivany rodi¢i) a jako osobni selhani,
nezvladnuti rodicovské role a zbaveni se zodpovédnosti za dité. Chranéné bydleni, domn¢le
jako ustavni péce pro dité, znamend pro rodi¢e hrozbu, proti které cely Zivot bojovali a
kterd pro n€ byla cely Zivot nepfijatelnd, hrozbu otfeseni ¢i ztraty smyslu Zivota a
zhrouceni celozivotniho usili. Rozhodnuti o osamostatnéni ditéte se proto opakované

odklada.

Jako vyznamna prekdzka v osamostatnéni osob s LMP se ukazalo soustavné
hledani spolu s obtiznou dosaZitelnosti funkéniho partnerského vztahu a vyplyvajici
dasledky. Mnohostranné dilema rodi¢ti a jejich dospélych déti s LMP mezi ne snadno
pfijatelnym partnerem s mentalnim postiZzenim, ktery navic vétSinou nebyva kompetentni
plné zajistit potieby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kterého nelze vyloucit spojeni
neobvyklého zajmu s Umysly zneuziti, zejména majetkového, mezi iluzi c¢ekdni na
nedostupny idedl a mezi rezignaci na partnerstvi s piijetim trvalého osaméni je mimotadné
tézké. Dilema je jeSt€ t&éz8i, protoZe si ho lidé s LMP v plné mife uvédomuji a pokud voli
kteroukoliv z moznosti, jejich matky ji reflektuji jako utrpeni svého ditéte. Existencidlni
uzkost v kontextu nenaplnitelného smyslu Zivota se pak pro rodice a jejich potomky zda
bez vngjsi intervence jako nevyhnutelnd. Rezignace na partnersky Zivot z pohledu rodict
pak s sebou nese oslabeni diivodii k osamostatnéni dospé€lého ditéte, dale pak prepolovani
puvodnich aspiraci k podhodnoceni skute€nych moznosti i funk&nich schopnosti jejich

ditéte, dospélého ¢loveka s LMP.
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U obou skupin rodi¢t Ize konstatovat, ze informace o zdravotnim postizeni ditéte
v raném véku jesté neznamend prijeti jeho skutecnych dopadt a dasledkd. Podminky a

prabeh piijeti disledki mentalniho postizeni ditéte se podle jeho stupné zasadné lisi.

Zatimco dopady SMP vyznamné ovliviiuji a omezuji zZivot celé rodiny od rané¢ho
détstvi, projevy LMP nejsou tak vyrazné a na zivot rodiny nemaji vazné&jsi omezujici vliv.
Zatimco rodice déti se SMP pfijimaji postizeni svych déti v jejich raném a détském véku,
rodice déti s LMP pocituji dopady postizeni svého ditéte az v souvislosti s piipravou na
povolani a nejcitelnéji pak v obdobi dospivani a dospélosti jejich déti v konfrontaci s limity
v oblasti partnerského, rodinného zivota a osamostatnéni dosp€lého ditéte. Stietavani
nadgje s realitou jako rozpor mezi aspiracemi a skute¢nymi limity fesi rodi¢e osob s LMP
cely zivot az do obdobi stafi.

Lze fici, ze ¢im t€z81, vaznéjsi, akutnéjsi a jednoznaénéjsi jsou dopady mentalniho
postizeni, tim je jejich piijeti rychlejsi a realnéjsi. Takové pfijeti umoznuje vysokou miru
souladu mezi nadéji a realitou, jinymi slovy pfizptisobeni aspiraci skute¢nym moznostem.
V ptipadé LMP prichézeji rozpory nadéje s realitou postupné cely Zivot a k jejich souladu,
tedy kredlnému pfijeti postizeni rodi¢i dochazi obtizn€, ba dokonce jejich soulad
v nékterych aspektech neni mozny. Divodem je aspirace, dobra nadéje osob s LMP na
normalni zivot (termin uzivany rodici), ktera vSak muze zkreslovat vnimani redlnych
limitd. Redeni tohoto rozporu je bolestné a obvykle v nékterych aspektech Zivota nikdy

nekondi.

Na zéklad¢ vysledkli prace je mozné fici, Ze zjednoduseny pifedpoklad o tom, Ze
téZ81 stupen postizeni s sebou nese 1 vaznéjsi problémy v jeho pfijeti, neplati. Jinymi slovy:
zavaznost problémi pii pifijimani mentalniho postiZzeni ditéte rodici nemusi byt zavislé na
jeho stupni.

Vysledky prace ukazaly, Ze problémy v piijeti diisledkit mentélniho postizeni rodici
a v osamostatiiovani jejich dospélych déti se podle stupné postizeni 1iSi ve své kvalité.
Z toho plyne ptedpoklad dalSiho vyzkumu zaméfeného na odliSeni specifik a potieb
skupiny osob s lehkym mentalnim postizenim na jedné stran¢ od specifik a potieb skupiny

osob s mentalnim postiZenim t&ézsiho stupné na stran€ druhé.
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