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ABSTRAKT

Tato diplomova prace se zabyva rodinami ditéte s vrozenym a ziskanym postizenim. Jadro
prace tkvi v analyze textl, které vznikly na zakladé rozhovoru s dvéma matkami ditéte
s postizenim. Analyza si v§ima predevSim zplsobu vyrovnavani se matek s naro¢nou zivotni
situaci. Déle se zamé&fuje na vnitini a vnéjsi Cinitele, které pomahaji t€émto Zenam nabyt zpét
svoji zivotni pohodu. V teoretické Casti je obsahem prace téma rodiny, specifika vychovy a
vzdélavani ditéte s postizenim a copingové strategie. Cilem prace je, aby poslouzila jako

inspiracni zdroj rodinam, které prochdzeji podobnou zivotni situaci.

KLiCOVA SLOVA
Rodina, vrozené a ziskané postizeni, dité, podpora, coping, kvalitativni vyzkum, narativni

analyza, smysl zivota.



ABSTRACT

This thesis deals with families of a child with inborn and gained disability. The core of the
work lies in text analysis based upon a discussion with two mothers with a child with a
disability. The analysis pays particular attention to the way of coping with such a difficult life
situation. Further it focuses on inner and external factors that help to acquire back a life well-
being of those mothers. Theoretical part contains a family theme, specifics of raising and
education of a child with a disability and coping strategies. The aim of this work is to be
utilised as a source of inspiration for those families that are going through similar life

situation.
KEY WORDS

Family, inborn and gained disability, child, support, coping, qualitative research, narrative

analysis, meaning of live.
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Uvod

SouCasnd doba se vnasi zemi vyznaCuje svobodou a toleranci. Svobodou ve smyslu
odpovédnosti za vlastni zivot vychazejici ze svobodné vule zvolit si takovy zivot, ktery je
jedinec ochotny a schopny prozit jakkoliv a kdekoliv. V totalitnich spole¢nostech se
individualni odpovédnost svéiuje do rukou predstaviteli vladnouci ideologie politické,
nabozenskeé ¢i v souasném svéteé marketingové, ktera nabizi v kontextu upevitovani své vlastni
moci nad ostatnimi zjednoduSen¢ uspokojujici odpovéd’ na cokoliv, ¢imz clovéka ve finale
pfipravuje o svobodnou vili a moznost samostatné se rozhodovat. Obecné je tak ¢loveék nucen
svlj zivot postupné prozivat v zdanlivém bezpeci, zajiSténi a nakonec je ochuzen o svij
podstatny rozmér, tedy schopnost postavit se sam za sebe hlavnim otdzkdm svého Zivota.
Fromm (2001) v tomto sméru opakované zdiiraziiuje, Ze ¢lovék mél od nepaméti ke svobodé
znaén¢ ambivalentni vztah. I ptesto, Ze celé lidské dé&jiny jsou podle ného v podstaté bojem za
lidskou svobodu, tak paradoxné stejnou mérou je ¢loveék ochotny vzdat se v okamziku své
svobody ve prospéch totalitni ideologie vyménou za zieknuti se odpovédnosti vlastniho
rozhodovani. Na druhou stranu véfim, Ze v urcitém hrani¢nim okamziku zivota na hrotu
zkuSenosti vlastniho prozitku a bez ohledu na politické zfizeni zemé, dokaze ¢lovek nalézt
svobodu svého vnitiniho svéta, protoze je nucen a puzen ji hledat. Je to svoboda prozivani
narocné zivotni situace, kterou je smutek, nemoc ¢i smrt, ale stejn¢ tak svoboda nepatrné chvile

radosti.

Tolerance, ktera plyne ze svobody, znamend pfijeti toho, ze také druhy Clovék ma stejné
svobodné pravo zvolit si takovy Zivot, jaky chce, a ne takovy, jaky mu je kymkoliv natizovan,
tteba 1 mnou a mym pohledem na toleranci. Lze se domnivat, Ze svobodné, tolerantni a
zodpovédné prostiedi, kde se lidé hluboce potkavaji, je pak idealni pro rozvoj zékladniho

lidského potencialu.

Ve stejné mife vySe zminéné plati také pro Cloveéka s télesnym ¢i mentalnim postizenim. Také
on je svobodnou bytosti se v§emi pravy i povinnostmi. Také tento ¢loveék je obdafen svobodnou
vuli, prozitky, potiebou setkdvani (s druhymi i sdm se sebou) a je schopny rozhodovat o svém
zivote 1 v kontextu svého postizeni a vybéru nabizené podpory. Nutno fici, Ze tomu tak ne vzdy
bylo a zfejmé tomu tak ne vzdy bude. Nast&sti je viak nyni v Ceské republice nabizena podpora
vétSinou takova, Ze respektuje individualitu a potieby jedince a ponechava mu svym zplisobem
prostor pro svobodnou viili. Je potieba stale si pfipominat, Ze ¢loveék s postizenim je vzdy také

pfedevsim Clovek.



Rodice déti s postizenim maji svobodnou vili jako kdokoliv jiny. Nevybrali si sviij osud, ze
zrovna jejich dit¢ bude postizené napiiklad nasledkem dopravni nehody, nebo ze se
s postizenim narodi. To je fakt, pted ktery byli postaveni. Jejich svoboda vSak spociva v tom,
ze sami voli strategie (mohou — li), jak se stouto skuteCnosti vyporadat. Jist€¢ miizeme

diskutovat o tom, jsou-li kroky vychovatel vedené svobodnou viili ¢i nutnosti.

V diplomové praci zkoumam dva piib¢hy rodin ditéte s vrozenym a ziskanym postizenim
z pohledu vypravéni jejich matek. Jako vyzkumnou metodu jsem zvolil narativni analyzu,
protoze pro potfeby reinterpretace mi piisSla eticky vhodnd a ve findlnim vysledku také
nejsrozumitelngjsi. Praktickd cast tvori jadro diplomové prace. V teoretické Casti predstavim
nastroje, které¢ jsem ve vyzkumu pouzil a které byly pro praci uzite¢né. Na zaklad¢ predkladané
prace dochidzim kromé jiného k zavéru, Ze nutnosti pfedchdzi svobodna vile, ktera je pak

urcujici pro miru nutnosti, tedy toho, jak je clov€k schopny vyuZit nabizené moznosti.



., Kdo by nesl svuj kriz

a lkal a drel se bidnym Zivotem,

nebyt tu strach pred tim, co prijde pak,
pred nepoznanym krajem, z néhoz zpet
se nikdo nevratil.

(William Shakespeare, Hamlet)



1 Rodina a dité s postiZzenim

Vzhledem k tématu prace, ktera se zabyva rodinou ditéte s postizenim, povazuji za dalezité
struéné vymezit v této ¢asti kapitoly pojem rodina, jak o ném pojednéva odborna literatura a

jak na n¢j nakonec nahlizim v kontextu vyzkumu.

Definovat slovo rodina se mize zdat vcelku jednoduchym ukolem. Ve skutecnosti jde ale o
dosti obsahly pojem, ktery je ovliviiovan riznymi proménnymi jevy a vztahy, které jsou ve
vzajemné interakci. Nejednoduchost definice vyplyva také z odborné perspektivy, kterou tento
pojem zkoumame. Jinym zpiisobem definuje rodinu sociolog, jiny akcent tomu da demograf,
psycholog, pravnik ¢i konec¢né specialni pedagog. Horsky a Seligova (1997) vymezuji rodinu
jako ,,uskupeni vazané na prirozenou danost ¢loveka, ale i specificky systém hodnot. “ (Horsky,
Seligova, 1997, s. 6). Podle Soukupa (2004) je typ rodinnych vztahi variabilni, ale vétSinou se
jedna o skupinu jedinct plnici ekonomickou, reprodukéni a vychovnou funkci. Také Jandourek
(2001) ve svém Sociologickém slovnikli vymezuje reprodukci lidského rodu a vychovu
potomkli jako hlavni funkci rodiny. Jako rodinu pak oznacuje ,,formu dlouhodobého
solidarniho souZziti osob spojenych pribuzenstvim a zahrnujici prinejmensim rodice a déti. Dalst
znaky toho, co je rodina, jsou sociokulturné podminény. Patii k nim spolecné bydleni,
prislusnost ke spolecné pribuzenské linii, spolecna produkce a konzumovani statkii atd.
(Jandourek, 2001, s. 206). Slovo rodina pfirozené asociuje takové pojmy jako bezpeci, laska,
opora, sounalezitost a jistota. Hartl, Hartlova (2010) definuji rodinu jako spolecenskou skupinu

spojenou manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci.

vvvvvv

spolecenstvim. I pfesto, Ze rodina v pribéhu let prochdzi riznymi zménami, napiiklad vyssi
vek prvorodici, vysoka rozvodovost, nizsi pocet déti v roding, tzv. single rodice, zlistava rodina
nadale plivodni a nejdalezitéjsi spolecenskou skupinou a instituci s hlavnimi funkcemi
reprodukce, vychovy, socializace, ptenosu kulturnich vzorcl a zachovani kontinuity kulturniho

vyvoje (Linhart, Petrusek 1996).

Jandourek (2001) hovoii zarovenl o soucasné krizi rodiny, ktera je dana delegovanim riznych
rodinnych kompetenci na statni 1 jiné instituce, coz podle n¢j vede k vysoké rozvodovosti. Neni
nezajimavé, Ze vyuziti stdtni podpory u rodin s ditétem s postizenim nezahrnuje nutné predavani
kompetenci statu, a proto nemusi nezbytné zvySovat riziko rozvodu u téchto rodin. To ov§em

vyvozuji za piedpokladu, Ze vyuziti podpory statu zvysuje riziko rozvodu jen tehdy, pokud



zahrnuje pfedavani kompetenci z rodiny na stat. ,,/ nadale vsak rodina zustava dilezitym

prostredim socializace, intimity a socialni podpory. “ (Jandourek, 2001, s. 206).

Cesky zakon o roding &. 94/ 1963, zmifiuje a ukotvuje Gtyfi hlavni funkce rodiny. Funkce
reproduk¢ni — hlavnim Gc¢elem manzelstvi je zalozeni rodiny a fadna vychova déti (Cast . Hlava
L., § 1 (2)). Funkce vychovna a emociondlni — pti vykonu prav a povinnosti jsou rodi¢e povinni
duasledné chranit zajmy ditéte, fidit jeho jednani a vykonavat nad nim dohled odpovidajici stupni
jeho vyvoje. Rodic¢e maji byt osobnim zivotem a chovanim ptikladem svym détem (Cast I1.,
hlaval., § 32). Funkce ekonomicka — dité, které zije ve spolecné domacnosti s rodici, je povinno
podle svych schopnosti jim poméhat. Vyzivovaci povinnost je ukotvena ve tieti ¢asti zakona,
vymezuje jak vyzivovaci povinnost rodic¢t vici détem, tak i déti viici rodi¢lm, stejné tak i mezi

ostatnimi pfibuznymi nebo mezi manzely.

Helus (2007) ve svém sociologickém pojeti soucasné rodiny uvadi n€kolik charakteristickych
znakd. Podle tohoto nazirani je soucasna rodina zaprvé rodinou nuklearni, jejiz jadro — nitro
tvofi pouze n€kolik malo jedinct, kteti sdileji spole¢ny intimni prostor, napiiklad partnerska/
manzelskd dvojice, kterd spolecné vychovava vlastni ¢i osvojené déti nebo déti z predchozich
vztahil. Z toho vyplyva pojem dvougeneracni rodina, to znamend rodina, kterd je sloZena
z generace otce a matky a generace déti. To odliSuje soucasnou evropskou rodinu od rodiny

vicegeneracni, ktera byla charakteristicka v minulosti.

Podle Matéjckova pojeti (2008), je matetské a otcovské chovani v rodiné definovano predevsim
laskavosti, laskou, snahou a touhou pfedat zkuSenosti a védéni a zajistit pokracovani rodu.
Matéjcek dale uvadi, ze tzv. ne — biologicti rodice, ,,se stavaji pravymi a plnohodnotnymi rodici
— nebot je rozhodujici ne, zZe dité kojili a piisobili mu prijemnosti, ale Ze mu dovedli poskytovat
pocit jistoty a bezpeci sami v sobé, ve svém vztahu k nemu. Dité za své rodice prijima ty, kdo se

k nemu matersky a otcovsky chovaji“ (Matéjcek, 2008, s. 15).

Matéjcek zdlraznuje aspekt péce, coZ je samoziejme zasadni pro celkovy vyvoj ditéte. V tomto
pojeti jde Matéjckovi patrné o navazani diveérného vztahu mezi rodici a jejich ditétem, ktery
prichazi s laskyplnou péci o dité. Pointa Matéjckovy myslenky je tedy v tom, ze laskyplné péce
je véci pfistupu, nikoli pokrevniho spojeni s ditétem. A tento vzajemny vztah, jeho kvalita a
rodicovsky ptistup k ditéti, je pak ur€ujici pro to, zda je rodina schopna plnit vySe uvedené
funkce. Podle Urbanovské (2017) 1ze na plnéni ¢i neplnéni téchto funkci pozorovat postupné

formovani osobnosti ditéte, jeho socializaci a schopnosti samostatného zivota.



Pro ptedkladany vyzkum je pojem rodina vztahovan zejména k rodin¢ nuklearni a rodiné
dvougeneracni, kterd zahrnuje také rodice, jez se spolupodileji na vychové ditéte s postizenim
a také na urcitém odlehceni zatéze s tim spojené. Déle mne rodina zajima v intenci pravni
jednotky z divodu névaznosti institucionalni pomoci. V neposledni fad¢ jsem dospél k tomu,
ze v souvislosti s praci ma pro mne rodina predev$im vyznam jako vychovna a vyzivovaci

instituce.

1.1 Rodina ditéte s postiZenim

1.1.1 Vrozené postiZeni

Narozeni ditéte je pro rodinu vzdy velkym ocekavanim provazenym laskyplnymi ptipravami a
zaroven také nikdy nekoncici starosti. Narozeni ditéte s postizenim ptinasi do rodiny zaroven
nékteré komplikujici faktory. V situaci, kdy se narodi dité s postizenim, dochazi k vzéjemnému
prolinani pozitivnich a optimistickych ptedstav rodic¢t se znaénym zasahem do uspokojovani
jejich zékladnich psychickych potieb, které souviseji s rodi¢ovskou roli (Langmeier, Mat¢jcek,
1986). Mira postizeni ditéte mize souviset také s mirou rodiCovské frustrace, ktera prameni
z piirozené lidské potifeby mit zdravého potomka jako pokraCovatele svého zivota. Toto
potvrzuje mimo jiné napiiklad Eriksontiv (2015) pohled na potiebu generativity, tedy potiebu
¢lovéka mit nékoho, o koho je potieba se starat, kdo da Zivotu novy rozmér a soucasné je také
pokracovatelem rodu, coZz v pfipadé narozeni potomka s postizenim mize do jisté miry
naplnéni této potfeby znacné znesnadnovat. Zaroven je mozné piedpokladat, ze se takovy
potomek bude s obtizemi starat o své rodice ve staii — v nékterych piipadech se staii rodici ani
nedoZije, ¢i doZije v takovém stavu, ktery bude vyZzadovat intenzivnéj$i pomoc nez v mladSim

véku, coz je typické napiiklad pro rizné typy degenerativniho onemocnéni.

Podle Vagneroveé (1999) je neschopnost zplodit zdravého potomka prozivana s pocitem viny a
hanby, coz se miiZze dale odrazet ve vztahu k potomkovi. Autorka také uvadi vSudypfitomny
pfetrvavajici pocit viny a trestu, tedy, Ze v§e musi mit n&jakou pfi¢inu a néjakého vinika, ktery
by mél byt z divodu zachovani rovnovahy potrestdn (Vagnerova, 1999). Vinikem pak miize
byt kdokoliv, kdo pfijde s ditétem do kontaktu, naptiklad psycholog, détsky lékat, ucitel, ¢len
rodiny apod. Jak uvadi fada autort, ma reakce rodi¢ii na narozeni postizeného ditéte obdobné
rysy jako reakce na smrt blizké osoby. Popirani diagndzy je nésledovano vyraznou emocni

reakci, kterou s postupem cCasu stiida urcité smifeni se situaci (Matousek, 1993; Blazek,



Olmrova, 1988). Priib¢h smifeni se se vzniklou situaci se mezi rodinami muze lisit naptiklad
z divodu socioekonomického statusu, ndboZzenského vyznani ¢i rozsahu predchozi

informovanosti (Seligman, 2014).

Podle Matéjcka (1992) je pro dité s vrozenym postizenim typické neustalé prizptisobovani se
neobvyklé zvlastni situaci, pfi ¢emz vyvoj probiha prevazné¢ v podminkach, které jsou ve
srovnani s podminkami vyvoje déti bez postizeni naro¢néj$i. Domnivam se, ze stejné typické
je také prizptisobovani rodici této situaci a jistd mira umirnénosti, tzn. uvédoméni, ze pocatecni
nastaveni, jeho intenzita, nemusi ditéti minimaln¢ nepiimo prospivat, kdyz v disledku tak
vysokého nasazenti trpi také rodic. Na zaklad¢ této prace dochazim k nazoru, ze pro tento proces
je charakteristické vyvazovani mezi ,,zdravou* mirou péce a jeji maximalni intenzitou, ktera

v prub¢hu ¢asu nutné zeslabuje.

1.1.2 Ziskané postiZeni

., Rodina je nejvyznamnéjsi soucasti spolecenské mikrostruktury, ktera poskytuje péci a ochranu
svym clenum, zvlasté v obdobich, kdy nejsou ve stavu se o sebe postarat* (Krucova, 2016).
Podle Krucové (2016) neni péce o postizeného ¢lena jedinou nesnazi, ktera cely proces provazi.
Ziskané postizeni vytvari slozitou situaci pro konkrétniho jedince a také pro jeho nejblizsi okoli.
Sobotkova (2007) v této souvislosti uvadi, Ze plisobici stres ma vliv na kazdého ¢lena rodiny a
také na vzdjemné vztahy mezi rodinnymi ¢leny. Do jisté miry zaleZi na rozsahu postizeni, na
povahovych vlastnostech jedince, inteligen¢nich schopnostech, zdzemi apod., jak je schopny se
s postizenim vyrovnat. Podle Valenty (2003) znamend kazdé postizeni trochu jinou
problematiku, ktera se promita do duSevniho stavu jedince, a ani stejny typ postiZzeni nepfinasi
do této oblasti totozné prvky, protoze kazdy ¢lovek je jedinecna osobnost a nereaguje stejne.
Végnerova (1999) uvadi, Ze ziskané postizeni ma mensi vliv na vyvoj funkci osobnosti, které
se do té¢ doby mohly zcela normalné vyvijet. Zaroven shledava vyhodnym zachovani diivéjSich

zkuSenosti.

V diplomové praci se nezabyvam konkrétn€ jedincem se ziskanym postiZenim, ale matkou
ditéte se ziskanym postiZzenim a jejim vyrovnavanim se s touto udalosti. U jedné z matek je
situace navic ztizena souvisejici smrti manzela, otce ditéte. Myslim si, Ze jsou to zejména
povahové vlastnosti matky a syna, které hraji zasadni tlohu pii tomto tkolu a tvoii zaklad
resilience. Déle je zde vyznamné schopnost pii komunikaci s médii, kterd patrné souvisi s
cilevédomosti v napliiovani jednotlivych krokt vedoucich k ziskani podpory (Matéjcek, 1992),

a také osobity smysl pro humor. Dal§im aspektem je pak silné socialni zadzemi v misté bydlisté



rodiny i mimo n¢j. DoSel jsem k zavéru, Ze pro tuto praci neni rozhodujici, zda je postizeni
vrozené Ci ziskané, ale to, jakym zplsobem a jak dokazou zvladat respondentky tuto

nepfiznivou situaci.

1.1.3 Vychova ditéte s postiZenim

Kazdé vychovné plisobeni vychazi z ur¢ité¢ho idealu a vSechny pedagogické postoje odrazeji
predstavy o ¢lovéku, pro kterého jsou urceny (Pricha, 2015). Z logiky véci lze predpokladat,
postizeni, a jejich motivace konat bude mimo jiné ur¢ovana také timto fenoménem. Z tohoto
pohledu se zd4, Ze rodi¢ vychovava svého potomka a zarovei je svym potomkem a celou situaci
vychovavan, tedy pietvaien k cili tuto situaci zvladnout. Dité s postizenim klade vétsi naroky
na rodi¢ovsky ¢as a také na nemalé finan¢ni naklady rodiny. Toto je zfejmé klicovy aspekt,
nebot’ na tomto zdlezi nejen uspeéSnost vychovy ditéte, ale také kontinuita rodiny jako
puvodniho celku (rodina neni zatizena hadkami, rozvodem, nevzda se péce o dit¢ atd.). Lze fici,
ze rodina ditéte, které mé diky svému postiZzeni specialni potieby, je v fad€ aspekti mnohem
zraniteln&jsi, a proto mé pravo na podporu ze strany statu, ktera tuto ,,diskvalifikaci® vyvazi.
Kromé této pomoci je mozné vyuzit také nestatni pomoc, na kterou se nevaze pravo ve smyslu

prava pozitivniho, ale jde o jakési moralni pravo, které je danou rodinou vyuZzivano.

Podle Vagnerové (2014) je zde vétsi mira rizika, Ze rodi¢e zaujmou extrémni vychovné postoje.
Ve stejném duchu se vyjadiuje jiz diive Matéjcek (1992), ktery uvadi, Ze z mnoha
pochopitelnych divodi — hodnoceni, kritika, povzbuzovani, predsudky, se u rodi¢i objevuji
vyrazné tendence k ne zcela vhodnym vychovnym postojim. Tyto postoje v§ak nemusi nutné
vzniknout pouze u déti s postizenim. Matéjcek typizuje nékteré nevhodné vychovatelské

pfistupy nasledovné (Matéjcek, 1992):

Vychova prili§ uzkostna. Rodice ze strachu, aby si dité neublizilo, na ném az nezdravé Ipi.
Tento typ vychovy se vyznacuje tim, Ze rodiCe ze strachu pfili§ dit€ ochraiuji a zabraiiuji mu

v ¢innostech, které jim pfijdou rizikové. Timto dit€¢ omezuji v jeho iniciative.

Vychova rozmazlujici. Rovnéz zde je podle Matéjcka typické vyrazné citové Ipéni, které je
provazené urCitym zboznovanim ditéte a ocenovanim kazdého ptirozeného projevu a
vyvojového pokroku. Tato tendence muze byt Zivena motivaci nahradit ditéti maximalni laskou
to, o co bylo podle predstavy rodict ochuzeno, ¢imz se dale vytvari citova zavislost, kterd brani

spoleenskému osamostatnéni.



Vychova perfekcionisticka. V tomto typu vychovy pfevazuji tendence rodict mit Gspésné dite
bez pfihlédnuti k jeho redlnym moznostem. V piipad¢ ditéte s postizenim se takovad vychova
projevuje v neimérnych a pfehnanych ndrocich a pozadavcich na nepfiméiené vykony a
soutézivé srovnavani s ostatnimi. Nasledkem tohoto soustavného piretézovani je pak dité

neurotizovano.

Vychova protekéni. Kazdy rodi¢ vyznava urcité hodnoty a ve vychové se snazi, aby jeho dité
dosahlo téch hodnot, které povazuje za vyznamné pro dalsi zivot. V protekéni vychove je vSak
téchto hodnot dosahovano bez ohledu na formu jejich uskute¢iiovani. Rodi¢ ditéti ve vSem
pomaha, vykonava za néj praci, vSe mu zatizuje a ,,pripravuje mu cesty a cesticky, jak se dostat

kupredu a vyhnout se neprijemnostem “ (Maté€jcek, 1992, s. 61).

Vychova zavrhujici. S poslednim typem této nevhodné vychovné strategie se lze setkat spise
ve skryté nez zjevné form¢ a to v situacich, kdy postizeni ditéte pisobi na jeho vychovatele

permanentné jako nestésti.

., Je tedy velmi diilezitym pozadavkem, aby se vychovatelé techto nevhodnych postojii dovedli
vyvarovat. Nestaci vSak jen ditéti neskodit. V nasem pripade je treba aktivne (!) mu pomdhat,

rozvijet jeho zachované schopnosti a vyrovnadvat jeho nedostatky “ (Matg€jcek, 1992, s. 62).

Matéjckovy zasady kladou na vychovatele pozadavek aktivniho pfistupu, ktery chépu jako
uréity zpusob hledani moznych cest, jak uspéSné¢ zvladnout specifika vychovy ditéte
s postizenim. Tento pfistup se mi v soucasnosti jevi jako velmi opodstatnény a nezbytny. Je pak
opakem pasivity, kterd je svym zplsobem odevzdanim se do rukou nepiizné osudu a z toho
plynouci apatie a nechuti cokoliv dal délat. PoZadavkem pak neni aktivita sama o sobé, ktera je
samoziejmé zadouci, ale aktivita zasazena v urcité¢ vybalancované form¢ a v ramci celku, do
kterého se zapojuji také dalsi entity. Pro respondentky vyzkumu byla zasadni podpora okoli,
kterd jim umoznovala zachovat klid a ,,chladnou‘ hlavu a zaroven nabizela uvolnéni. Do téchto
moznosti je mozné zafadit pomoc psychologa, statu, nestatnich instituci a také umirnénost v
pfistupu v ramci riznych kazdodennich aktivit s tim, Ze zmifovand umirnénost pfichazi v

dasledku rad zkuSenéjsich rodicu.

Nékolik autorti (Matéjéek, 1986, Rican, Krej¢itova, 1995, Prevendarova, 1998 aj.) nachazi
shodu v tom, Ze nejvice se v rodinach s postizenymi détmi objevuje hyperprotektivni styl

vychovy.

Na tomto misté chci uvést dveé dulezité Matéjckovy (1992) zésady. Ne nestésti, ale tikol! Podle

Matéjcka vychazi z nestésti pouze pasivita, ale ukol se da zvladnout, ma svoji metodiku, dé se



rozdélit na jednotlivé konkrétni kroky, strukturovat a postupné mize rodic¢ i dité v tomto tkolu
obstat. Zaroven lze ziskat k plnéni ukolu pomocniky at’ uz z fad odborniki, ¢lent rodiny ¢i
technologickych pomucek. Tato zasada v sob¢ skryva urcity aktivni potencial, ktery je pro

vychovatele dalezity a mize pomoci v realizaci tak slozit¢ho ukolu neustrnout. Dalsi zasadou

je: Nemuzeme kazdéemu ditéti zajistit plné zdravi, ale muzeme mu dopomdhat k Stastnému
detstvi! Tato osobni pohoda (well — being) je jednoznacné cilem, ktery je nadifazen

samostatnosti, jenz bude z povahy véci vzdy né¢jak omezena, zatimco osobni pohoda nikoliv.

vvvvvv

s postizenim. Za hlavni podminku pro splnéni tohoto tkolu povazuje to, aby sami vychovatelé
prozivali i za téchto podminek sviij Zivot pln¢ a $tastné (Matéjcek, 1992). S touto myslenkou
zcela souhlasim. Piesto je Zivot rodiny ditéte poznamendn traumatem, se kterym se musi
v prub¢hu ¢asu slozité€ vyrovnavat. Nejprve se rodina konfrontuje se samotnym faktem narozeni
ditéte s postizenim a zvladnutim celkové situace. Dalsi trauma pfichazi v momenté dilezité
otazky, co bude, az tu nebudeme? Zpisob, jakym se rodina a jednotlivci s timto tématem
vypotadavaji, mize byt odvisly od riznych faktori, které souviseji napt. s vékem, osobnostnim
naladénim, virou, ale také tfeba s ekonomickymi podminkami rodiny apod. Podle mého zjisténi
je rozhodujicim faktorem zaroven to, jakym zptisobem a jak dlouho se dochazi ke kone¢nému
zjisténi diagnozy. Tento aspekt mlze pak sehrat roli v tom smyslu, Ze po urcité prodleve, kdy
se ¢eka na vysledky, kdy se riizné méni diagnézy a kazdy rok je v tomto ohledu néco jinak,
muze u rodice/vychovatele dochazet k urcitému otupéni aZ apatii, coZ miZze mit nasledné vliv

na celkovy ptistup k vychové ditéte s postizenim.

1.1.4 Vyrovnavani se se stresovou situaci

Skutecnost, ze rodice pecuji o dit¢ s postizenim, je pro né narocnou stresovou situaci. Zpusob,
jakym tuto situaci zvladaji a jak na ni reaguyji, je urcujici pro to, jak velkou zatézi bude postizeni
také pro dité. Do urcité miry zalezi také na télesném zdravi, sile rodici a jejich osobnostnich
vlastnostech, které¢ mohou péci o dité s postizenim usnadnit ¢i naopak znesnadnit (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009). Rodice situaci ditéti néjak interpretuji a skrze tuto interpretaci
ziskéavaji nasledné deti pojem o svém postizeni (Vagnerova, 2004). Postoj rodicii k postizeni je
urcujici a vyplyva z ného chovani déti. Zdravi ditéte znamend pro rodic¢e vyznamnou hodnotu
a nemoc C¢i postizeni je pak vnimano jako ohroZujici. Rozdil mezi ocekdvanim, tedy
standardnim chovanim intaktniho ditéte, a realitou, tedy postizenim, zplisobuje rodi¢lim stres a

ten aktivizuje riizné obranné reakce (Ri¢an, 2006).



Naro¢nou zivotni situaci je pro rodice prvni sdéleni zdvazné diagnézy, ktera vznikla nahle nebo

se vyvinula postupng.

S realitou postizeni ditéte se jednotlivi ¢lenové rodiny vyrovnavaji zcela individualnim
zpusobem. Kftivohlavy (1985) popisuje dulezity model péti fazi, kterymi ¢lovék prochézi po
zavazném uraze. Tento model zaroven shrnuje jednotlivé faze vyrovnavani se s naro¢nou

situaci a z naseho hlediska ho Ize aplikovat také na rodinu vyrovnavajici se s naro¢nou situaci.

1) Vykrik. Faze bezprosttedné¢ po urazu, ¢i po zjiSténi diagndzy. Jde o cCasto panickou
emocionalni reakci. Privodni reakce jsou zd€Seni, strach, zmatek. Projevuje se nafikanim,

placem, otupélosti, mdlobami, pfipadné strnutim.

2) Popieni. Tato faze je charakteristickd celkovym utlumem plynoucim ze snahy potlacit
skutecnost krizové situace. Casto se stava, Ze ¢lovek nevéii vysledklim vySetfeni a domniva se,

ze byly zaménény.

3) Intruze. Autor tuto fazi charakterizuje vtiravymi az obsesivnimi myslenkami na udalost,
ktera zapfticinila uraz, postizeni. Tyto myslenky nejsou ovlivnitelné vlastni viili a ¢asto dochazi
tihou vzpominek ke zhrouceni. Neziidka se objevuji no¢ni mulry a vtiravé myslenky béhem

denniho snéni, které mohou mit podobu hrtiznych obrazii nebo halucinaci.

4) Vyrovnavani. Po urcité dob¢ dospéje clovék do situace, kdy je potieba se pfizplsobit

skute¢nosti a hledat novy smér a smysl Zivota.

5) Smireni. Kfivohlavy popisuje pozitivni podobu smifeni takto. ,, Pacient je schopen myslet
na kritickou uddalost, aniz by ho to prilis deprimovalo (nicilo) a zarovern je schopen nemyslet na

krizovou situaci, kdyz na ni myslet nechce “ (Kfivohlavy, 1985, str. 28).

Végnerova (1999) pouziva pro jednotlivé faze reakce rodich na dité s postizenim tfistupniovy
model Kiibler — Ross reakce na zavazné onemocnéni. Prvni stupen faze Soku a popfteni, dale
postupna akceptace reality, vyrovnavani se s problémem a nakonec realisticky postoj. Kromé
tohoto modelu, jsem pro diplomovou praci studoval dalsi koncept Kiibler Ross (1992), kdy
zkoumala rozhovory reakce umirajicich lidi na tragédii, smutek a zménu, kterd je v Zivoté
potkala. Na zaklad¢ tohoto zkouméani pak vypracovala pét stadii vyrovnavani se s naro¢nou
zivotni situaci. Nez ¢loveék dojde do stadia vyrovnani se, musi projit dlouhou cestou. Z mého
pohledu lze tato stadia velmi dobie pouzit také pro rodinu, kterd se vyrovnava s postizenim

svého ditéte.
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Prvnim stadiem je pop¥eni. Jedinec popira realitu a odmita si ji pfipustit. To se projevuje tim,
ze se jedinec chov4, jako kdyby se nic nestalo. Toto stadium je charakteristické nediivérou viici
lékarm, jejich diagnostice a nasleduje vyhledavani jinych odbornikli. Tento stav je spjaty

s tim, Ze jedinec nemuze uvetit, ze se to stalo prave jemu.

Zloba je stadium druhé. Tato faze se projevuje zlobou a zasti. Jedna se o velmi obtizné obdobi,
kdy je ¢lovék konfrontovan s velkou mirou uzkosti, podrazdénosti, hnévem, ktery projikuje do
svych blizkych a vini je, ze jsou zdravi. Tato faze je spojena s urCitou mirou agresivity a

hostility.

Méné znamym, ale dilezitym stadiem, je vyjednavani. Pro tuto fazi je podle autorky typicka

vira, vyjednavani a pile s ptislibem odmény, ktera pfijde po intervenci.

Stadiem ctvrtym je deprese, kdy je clovék jiz obeznamen s diagnozou, uvédomuje si ji a
doléhaji na né&j jeji nasledky. Je pod tlakem a &eli radikalni Zivotni zméné. Castymi pocity jsou

bolest, smutek nad ztratou a zarmutek.

ZavéreCnym stadiem je smifFeni. K tomuto stadiu dochazi jedinec po dlouhém case, kdy
prochézi vSemi stadii pfedchozimi. V této fazi jiz nepocit'uje zlost a pfijima svoji situaci, hleda

nova vychodiska, u¢i se novému zivotu a zaciné se v ném orientovat.

Ve fazi smifeni zaroven probihal rozhovor s rodi¢i (to bylo také kritériem vybéru
respondentek). Predpokladal jsem, Ze od rodiCe v této fazi smifovani se s ndro¢nou zivotni
situaci lze ziskat vhled, ktery miZe byt zdrojem copingovych strategii a zaroven doporuc¢enim
pro rodi¢e a odborniky. V piipadé rodic¢i pak zejména pro ty, ktefi se pohybuji v pfedchozich

fazich.

1.1.5 Coping

V zivoté se nelze vyhnout stresu a tak nezbyva, nez mu efektivné Celit. Coping vychazi
z anglického ,,to cope tedy zvladnout, vyrovnat se. Nejde jen o vyrovnavani se s naro¢nou
zivotni situaci, ale spi§ o vyrovnani se s hrani¢ni zatézi (Ktivohlavy, 1994). Kebza (2005)
odlisuje coping od obrannych mechanismil, které vzniklou situaci netesi, ale snazi se ji pomoci
iluze ¢i sebeklamu zpracovat na nevédomé urovni. Coping naopak smétfuje k celkovému
zvladnuti naro¢né situace a je tedy védome fizen vuli clovéka. Domnivam se, ze jde tedy o
vytvoreni urcité strategie, kterou ¢loveék zaujme vici situaci — aktivng se k ni stavi, zaroven ale

muze byt tato strategie z Casti také regulaci té aktivity, ne jejim pouhym rozsifenim. Lze
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predpokladat, ze absence takové regulace pak miize vést naptiklad k hyperprotektivnimu

rodi¢ovstvi.

V pribéhu vyvoje zkoumani copingu Ize vysledovat tfi strategie, nebo také generace (Suls et
al., 1996). Prvni strategie pochazi z pocatku 20. stoleti. Tato strategie vychdzi z psychoanalyzy
a z nékterych teorii osobnostnich ryst, coz ptedpokladd, ze primarni pro chovani ¢lovéka

v ndro¢nych situacich je predevsim jeho osobnost (Aldwin, 2012).

Druhé generace, ktera se zacala rozvijet v 60. letech 20. stoleti, se zabyva tzv. situacnimi
determinanty. Podle této strategie je coping proces, ktery vznika mezi podminkami a osobnosti.
Lazarus (1998), ktery je hlavni ptedstavitel druhé generace, charakterizuje tii faze vyrovnavani
se se stresovou situaci. V prvni fazi probiha primarni hodnoceni situace (primary appraisal),
kdy ¢lovek vyhodnocuje, nakolik je pro né¢ho situace ohrozujici a jakd pifindsi negativa a
pozitiva. V druhé fazi ptichdzi sekundarni hodnoceni (secondary appraisal), kdy clovek
vyhodnocuje své moznosti, reakce a oCekavané nasledky, které mize vyvolat jeho reakce.
Konec¢né v treti fazi nastava piehodnoceni (reappraisal). Tato faze ptichdzi s vétSim casovym
odstupem, kdy mize ¢lovék piehodnotit situaci a ziskat nové informace, které méni jeho pohled

na ohroZeni.

V 90. letech 20. stoleti pfichazi tzv. tfeti generace, kterd piedstavuje interakeni ptistup, jenz lze
vnimat jako kombinaci dvou piedchozich pfistupt, tzn., ze do poptedi klade jak situacni

faktory, tak osobnostni dispozice (Baumgartner, 2001).

Pro moji potfebu lze na osobnost nahlizet podle Rottera (1966), ktery rozliSuje osobnosti
s internim a externim centrem kontroly (LOC — locus of control). To se odviji od toho, kde se
podle nich nachazi feSeni problému. Lidé, u kterych ptevazuje interni LOC, se podle autora
spoléhaji ptfedevSim na své vlastni schopnosti a lidé s externim LOC spiSe ocekavaji pomoc a
feSeni zvenku od n€koho jiného. To miiZze byt komplikaci pii zvladani dané situace, protoze

jsou odkézani na druhé.

Resilience je pak dalSim rysem osobnosti, ktery se vyrazné podili na vytvafeni copingové
strategie. Tento pojem se piekladd jako nezdolnost, houZzevnatost a schopnost rychle se
vzpamatovat (Hartl, Hartlovd, 2010). Resilience je zavisla pfedev§im na pozitivnim
sebehodnoceni, sebejistote, pocitu spokojenosti a dobré trovni komunikace s okolim. Osobni
zdatnost je chapéna jako hlavni prvek pfi zvladani naroénych Zivotnich situaci. ,,V Fadé studii
se ukazalo, Ze tato charakteristika je mimoradné dobrym obrannym faktorem (buffer) proti

stresu. Zminéna charakteristika uzce koreluje napr. s kvalitou Zivota, uspésnym zvladanim
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tezkosti, zmenou zdravotné zavadného chovani ve zdravotné Zadouci (napr. zanechani koureni
¢i piti alkoholu), zlepsenou formou zvladani kognitivnich ukolit napr. intelektuadlnich zkousek)
(Ktivohlavy, 2001, str. 76).

Je mnoho strategii, jak 1ze naro¢nou zivotni situaci zvladat. Podle Kiivohlavého (2001) jsou
vSak n¢které ucinngjsi, predevsim pak modifikace chovani, ktera probihd formou kladného a
zaporného podminovani. Podminovani je zalozeno na principu odménovani zadouciho chovani
a ignorovani ¢i trestani chovani nezadouciho. Kognitivni ovliviiovani pak vychazi z toho, ze
danému jedinci pomahaji piedstavy, piesvédCovani, myslenky, apod. Zde se c¢lovék uci
pfedstavit si, jak svilj problém zvlada. Dalsim zplsobem je ventilace emoci, tedy samotné
pojmenovani, hlasité vysloveni a katarze, coz ma velky psychologicky efekt, se kterym se
muzeme setkat jiZ v psychoanalytické psychoterapii Sigmunda Freuda (1991). Podle Yaloma
(2020) vsak neni katarze vhodnym nastrojem pro dlouhodobou strategii. AC ma vysoky

rorwe v

uvolnujici ucinek, nepiinasi déletrvajici feseni a ulevu.

Kiivohlavy (1989) také ve své praci specifikuje n€kolik typli strategii vyrovnavani se
s naro¢nou Zzivotni situaci a podle tzv. taktickych postupt — dil¢ich krokli pak sam navrhuje
vlastni klasifikaci copingovych strategii. Tyto postupy dé€li na aktivni, ty jsou typické pro

jedince, ktery méa odvahu problému piimo Celit, a k nim v protikladu postupy pasivni.

I. Aktivni postupy

1) Podrobnéjsi poznavani situace — zvySovani informovanosti. Cloveék se zajimd o hlubsi

poznani a také moznosti dalSiho vyvoje.

2) Posilovani osobniho ,,bojového potencialu®. Do tohoto postupu lze zatadit posilovani fyzické
1 psychické stranky, vyhledavani socialni podpory, nachdzeni nového smyslu Zivota, navrat

k plivodnim aktivitdm a ¢innostem a také nachazeni novych.
3) Planovani dalSiho ,,postupu boje*.

Clovék si uvédomuje, co miZze zménit a co uZ ne. Stanovi si nové cile a kroky, jak té€chto cila

doséhnout.
4) Realizace — vykroceni a fizeni boje s noxou (néco, co je skodlivé, co vyvolava poskozeni).

V tomto bod¢ jsou zahrnuty konkrétni kroky, které vedou ke zmirnéni ¢i odstranéni bariér.
Mtze se jednat o zménu nezddouciho chovéni, navyk na jiny zplisob chovani, rozhodnuti pro

urcity zpusob 1écby apod.
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5) Vydrz — persistence. Autor sem zatfazuje napiiklad posilovani houZevnatosti, nezdolnosti a

snahy nedat se odradit.

I1. Pasivni postupy

1) Vyckavani. Jak se bude projevovat omezeni, jaké budou I¢kaiské postupy, rehabilitace apod.
2) Lhostejnost spole¢n¢ s apatii.

3) Rezignace. Ta se vylucuje s nad¢ji. Fatalismus (vira v osud — ve smyslu toho, Ze osud
nakonec urcuje, co se déje, ne Cloveék) je vyjadienim rezignace na urovni postoje ¢lovéka k déni

kolem n¢j.

4) Odepsanost a pocit beznadé¢je. (Kiivohlavy, 1989)

V mém vyzkumu jsem pro zkoumdani copingu pouzil tento model a nalezli s nim shodu

v prozivani a uchopovani naro¢né zivotni situace se zkoumanymi respondentkami.

1.2 Podpora rodiny ditéte s postiZenim

Pro rodinu ditéte s postizenim je zasadni nejen podpora psychickd, ale do zna¢né miry také
podpora ekonomické. Krej¢ova, Strnadova, Vagnerova (2009), uvadéji, Ze se matky casto citi
svazany svou financ¢ni situaci. V této ¢asti kapitoly se chci zabyvat predevsim otazkou, na jakou
moznou podporu mohou v soucasnosti dosahnout rodiny ditéte s postizenim, jak je v této
oblasti nastavena legislativa, jak mlze pomoci stat a jak nestitni organizace. Madridska
deklarace, kterd je vystupem Madridské konference Evropského kongresu v roce 2002, hovoii
o podpofe rodin se zdravotn¢ postiZenym cClenem srozumitelné: ,, Rodiny se zdravotné
postizenym clenem, zejména rodiny se zdravotné postizenymi détmi a osobami, které nemohou
hajit své viastni zajmy, hraji Zivotné diilezitou roli p¥i jejich vychové a socialnim zaclenéni. S
ohledem na tuto skutecnost je treba, aby sprdavni organy prijaly nezbytna opatieni, ktera by
umoznila rodinam poskytovat tuto podporu zpiisobem umoznujicim co nejvyssi miru integrace “

(https://nrzp.cz/2011/01/05/madridska-deklarace/). Vyznamnou smlouvou o lidskych pravech

a svobodach je dale imluva OSN o pravech osob se zdravotnim postiZzenim z roku 2006, ktera
»je zaloZzena na principu rovnopravnosti a zarucuje osobam se zdravotnim postizenim plné

uplatnéni vSech lidskych prav a podporuje jejich aktivni zapojeni do Zivota

(https://www.mpsv.cz/umluva-osn-o-pravech-osob-se-zdravotnim-postizenim).
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1.2.1 Socialni sluzby

Ukolem socilnich sluzeb je odborna pomoc se zvladanim naronych Zivotnich situaci a
zaClenéni do bézného zivota. Socialni sluzby, potazmo cela socialni prace, maji sviij zaklad ve
filantropii a lidské solidarité. Je v nejvysSim vefejném zajmu, aby byly kvalitni socialni sluzby

dostupné ve vech regionech Ceské republiky.

V Ceské republice je zakladnim dokumentem pro socialni sluzby Zakon &. 108/2006 o
socialnich sluzbach, ktery v §3 definuje socialni sluzbu jako cinnost zajistujici pomoc a podporu
osobam za ucelem jejich socialniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni. Zakon rozd€luje
socialni sluzby na tfi typy, a to na socialni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni
prevence. Podle zakona lze dale délit socialni sluzby podle formy na ambulantni, pobytové a
terénni. V neposledni fad¢ lze podle zakona o socidlnich sluzbach rozd¢lit tyto sluzby z hlediska

majetkopravniho na socialni sluzby statni a nestatni.

Socialni poradenstvi

Podle §37 se socialni poradenstvi ¢leni na zakladni a odborné. Zékladni socialni poradenstvi
poskytuje socidlni sluzby v nasledujicich ukonech. Jde o poskytovani potfebnych informaci,
které piispivaji k feSeni neptiznivé socialni situace formou socidlni sluzby. Dale poskytnuti
informaci o moznostech vybéru druhu socidlnich sluzeb, naptiklad davky pomoci v nouzi ¢i
davky socialni péce. Poskytovani informaci o zadkladnich pravech a povinnostech osoby,
zejména v souvislosti s poskytovanim socidlnich sluzeb. V neposledni tad€ poskytuje
informace o moznostech podpory €lend rodiny v pifipadech, kdy se spolupodileji na péci o
osobu. Podle ministerstva prace a socialnich véci jsou zékladni socialni poradenstvi povinni
poskytnout vSichni poskytovatelé socialnich sluzeb bez ohledu na to, kdo je o radu pozada.
Socidlni poradenstvi je velmi dulezitou sluzbou, protoze nabizi informace, které mohou

vyraznou mérou pomoci rodiné€ sniZzit stres, ktery vyplyva z ndro¢né Zivotni situace.

Odborné socidlni poradenstvi poskytuje sluzbu podle cilové skupiny bud osobam se
zdravotnim postizenim, nebo seniorim. Mezi zdkladni CcCinnosti patii tyto ukony:
zprostifedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim, socialné terapeutické ¢innosti, pomoc
pfi uplatiiovani prav a pfi obstaravani osobnich zalezitosti. K zajisténi téchto sluzeb lze pouzit
ptispévek na péci. Hlavnim cilem je podpora maximalni samostatnosti a svébytnosti ¢loveka a
také ochrana jeho dustojnosti. Posledni pozadavek shledavdm v souvislosti s predkladanym
vyzkumem jako opravnény nejen pro Cloveka s postizenim, ale také pro piijemce podpory,

ktery je vychovatelem ditéte s postizenim.
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Sluzby socialni péce

Podle §38 napomadhaji sluzby socidlni péce osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sobéstacnost, s cilem podpofit zivot v jejich pfirozeném socidlnim prostiedi a umoznit jim v
nejvyssi mozné mire zapojeni do bézného Zivota spole¢nosti, a v ptipadech, kdy toto vylucuje
jejich stav, zajistit jim dustojné prostiedi a zachazeni. Kazdy ma pravo na poskytovani sluzeb
socialni péce v nejméné omezujicim prostiedi.

Mezi zakladni typy téchto sluzeb patii osobni asistence, pecovatelska sluzba, tisnova péce,
pravodcovské a predcCitatelské sluzby, podpora samostatného bydleni, odlehcovaci sluzby,

centra dennich sluzeb, denni stacionafe, tydenni staciondie, domovy pro osoby se zdravotnim

postizenim, domovy pro seniory, domovy se zvla§tnim rezimem, chranéné bydleni atd.

Sluzby socialni prevence

§ 53 definuje sluzby socialni prevence jako sluzby, které napoméhaji zabranit socidlnimu
vylouceni osob, které jsou timto ohrozeny pro krizovou socidlni situaci, Zivotni navyky a
zpusob Zivota vedouci ke konfliktu se spole¢nosti, socialn€ znevyhodiujici prosttedi a ohroZeni
prav a opravnénych zajmi trestnou ¢innosti jiné fyzické osoby. Cilem sluZeb socidlni prevence
je napomahat osobam k ptekonani jejich neptiznivé socialni situace a chranit spole¢nost pred

~rw 4

vznikem a $ifenim nezadoucich spolecenskych jevi.

Z mnozstvi nabizenych sluzeb uvedu ptfedev§im jeden typ, ktery je tzce spjat s tématem
diplomové prace. Jde o sluzbu rané péce. Je to terénni typ sluzby — n€kdy mize byt doplnéna
ambulantni formou, ktera je poskytovana ditéti a rodi¢tim ditéte s postizenim do sedmi let véku.
Tato sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu ditéte s ohledem na jeho specifické
potieby. Rana péce je poskytovana bezplatné riznymi subjekty, kterymi jsou v naprosté vétSiné
nestatni neziskové organizace, které zfizuji obCanskd sdruZeni, nebo cirkevni organizace

(www.sancedetem.cz).

1.3 Finan¢ni podpora

Finan¢ni podpora je pro rodinu s ditétem s postizenim jedna z nejdilezitéjSich. Téma
nedostatku financi je vétsinou to, ¢im se rodina intenzivné zabyva. Cim je postizeni zdvazng;jsi,
tim je také financné narocnéjsi péce. Podporu rodiny pro dité s postizenim mizeme rozdélit na
davky statni socidlni podpory, davky socialni péce a piispévek na péci, jejichz ziskani se tidi
konkrétnimi pravidly ukotvenymi v zdkoné. Dal§im piikladem miize byt naptiklad také
pfispévek na zvlaStni pomicku, ktery je urcen pro lidi s tézkym zdravotnim postizenim.

Smyslem tohoto pfispévku je financovani pomicek, které pomahaji v kazdodennim Zivote.

16


http://www.sancedetem.cz/

Jedna se naptiklad o ptispévek na vodiciho psa, Gpravu auta, ipravu bytu, schodovou plosinu
atd. V roce 2021 ¢ini maximalni vy§ piispévku 350.000,- K¢. Financni podporu je mozné

Cerpat jak ze statniho, tak i z nestatniho sektoru.

1.4 Vychova a vzdélavani ditéte s postiZenim

Prostor a ani téma diplomové prace neumoznuje zabyvat se zde vzdélavanim ditéte s postizenim
ve vetsi mife. Piesto tento aspekt figuruje jako klicovy moment ve vyzkumu a tak povazuji za
nutné uvést zde alespon v hrubych rysech urcit¢ mnozstvi teorie s ohledem na vysledky

vyzkumu.

V ¢lanku 15 Listiny zakladnich lidskych prav a svobod je ukotvena svoboda mysleni a badani
a v ¢lanku 33 pravo kazdého Clovéka na vzdélani. Dale je v tomto ¢lanku uvedeno, ze Skolni
dochazka je povinna po dobu, kterou stanovuje zdkon. V Ceské republice je povinna $kolni
dochazka stanovena na devét $kolnich roktl. Ob&ané Ceské republiky maji pravo na bezplatné
vzdélavani na zakladnich, stfednich a podle individualnich moznosti také na vysokych skolach.

Podle Michalika (2013) je poskytovani vzdélavani jednou z nejdtlezitéjsich funkei moderniho

statu a uroven vzdelavani je zaroven ukazatelem jeho kulturniho vyvoje a vyspélosti.

Vzdé&lavani déti s postizenim zohlediiuje v Ceské republice vyhlaska &. 27/2016 Sb. o
vzdélavani zakl se specialnimi vzd€lavacimi potfebami a zakd nadanych. Tato vyhlaska
vymezuje pét podptrnych stupnd, které jsou koncipovany s ohledem na miru postizeni a z toho
plynouci podpory pii vzdélavani. Podplirna opatteni upravuji oblasti metody vyuky, Upravu
obsahu a vystupu vzdélavani, organizaci vyuky, individudlni vzdélavaci plan, hodnocent,
intervenci, upravy podminek k pfijimani a ukoncovani vzdélavani, pomucky a od tfetiho stupné
také personalni podporu, kterou mize byt napiiklad asistent pedagoga, Skolni psycholog ¢i

specialni pedagog.

Z mého pohledu je tato vyhlaSka a koncept inkluzivniho vzdélavani déti s postizenym v béZném
typu zakladnich Skol jednoznacnym piinosem. Domnivam se totiz, Ze mira pfiznané diverzity
muze souviset také s mirou svobody spolecnosti a jejim zdravym rozvojem. Nastésti je nyni
v Ceské republice stale b&zngjsi inkluzivni trend. Myslim si, Ze ¢lovéka s postizenim vsak stale
vnimdme ponckud oddelené spis§ s akcentem na jeho jinakost a specifické potieby, coz se
projevuje nejen pii vzdélavani, ale 1 v bézném zivoté. Inkluzi chapu jako nikdy nekoncici
proces, ktery v idedlni form¢ znamena spole¢ny svét vSech lidi s 1 bez postizeni. Nemyslim zde
vS8ak Uplnou eliminaci pov§imnuti si jinakosti, jako spiS zvyk na ni a s ni spojené (zprvu vnitini)

hodnoceni, ze jde o néco piijatelného, normalniho, néco, co je soucésti naseho svéta, a ne cosi
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za jeho okrajem. ,, Dobré to bude tehdy, az vy nebudete mit chut nebo potrebu psat knizky typu
., napodruhé*“ a nakladatelstvi nebude davat néco na odiv. Az budete chtit psat o nejlepsich
hercich a zvolite si Polivku a Potmésila a nenapisete, Ze Honza je na voziku. A o mné, Ze naucim

biologii*“ (Pavlatova 1996, s. 16).

Vzhledem k ptedklddanému vyzkumu je zajimava otadzka ptistupu pedagogi ke vzdélavani
zaki se specifickymi potiebami. Timto tématem se ve své diplomové praci podrobné zabyva
mj. MareSova (2017). Jejiho vyzkumu se zucastnilo 68 uciteli ze Ctyt prazskych zékladnich
Skol bézného typu. Na zakladé svého Setieni dochazi k zavéru, ze ,,velka cast ucitelii (25)
bohuzel zadny vetsi prinos inkluzivniho vzdélavani nespatiuje. Ti, kteri prinos v inkluzivnim
vzdelavani spatruji, jej vidi predevsim v motivaci a spoluprdci mezi Zaky, v socidalnim uceni a v
pratelstvi mezi détmi bez ohledu na odlisnosti (!)* (MareSova, s. 51). Jako negativa pak
nejcasteji pedagogové zminovali nedostatek Casu pro préci se vSemi zaky a organizacni zatéz

pedagogt a vedeni skoly.
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2 Vyzkumny problém a cile

Cilem tohoto vyzkumu je predlozit text, ktery maze vést k lepsSimu pochopeni tématu Zen/matek
s ditétem s vrozenym a ziskanym postizenim, vcetné pouceni o tom, co v podobnych situacich
1ze délat. DalSim cilem je vytvofit text, ktery by mohl poslouzit odborné pedagogické vetejnosti
k hlubsimu vhledu do zkoumané problematiky. V prvni fad¢ bylo cilem poukézat na naléhavost
sd€leni pribehu, jeho originalitu a opodstatnénost, tedy jeho smysl. Objektem vyzkumu je

samotny piibéh jedince a jeho obsahem je pak ve, co se s ptibéhem dgje (Cermék, 2002).

Ptibéhy jsou prozité a sdilené zkuSenosti ¢lovéka a hraji dilezitou roli v mezilidské komunikaci.
Zivotni piibsh neni staticky a neménny utvar, ale jde o dynamicky proces interpretace a
reinterpretace jednotlivych uddlosti a jejich souvislosti. Piibéh je tedy urcitym vyjadienim

organizace naSich zkuSenosti (Miovsky, 2006).

Ve vyzkumu jsem se zaméfil na to, jaké poselstvi oba ptib&hy ptinasi a jaké copingové strategie
se vyskytuji u zen/ matek s ditétem s postizenim. Zodpovézeni téchto hlavnich otdzek jsem

rozd¢lil na dil¢i podotazky:

- Jaky byl Zivot participantek pfed porodem?

- Jak probihal samotny porod?

- Jaké byla reakce na diagnézu?

- Jaka byla reakce na nehodu?

- Jakym zplsobem pomohli odbornici?

- Jaka byla podpora téchto Zen/matek?

- Jaké maji participantky zkuSenosti se vzdélavanim svych déti?
- Jakym zpisobem vypravi sviij ptibéh?

- Co je smyslem tohoto vypravéni?

2.1 Popis zvoleného metodologického ramce a metod

Pro zkoumani jsem zvolil kvalitativni metodu. Zaroven jsem nechtél sbirat pouze statisticka
data, ale také zazit lidské setkdni a vzhledem k tématu se neomezovat jen na ziskavani odpoveédi
na predem dané otizky v strukturované podobé interview. Podle Cermaka (2002), jde
v kvalitativnim typu vyzkumu pfedevsim o to, zachytit kazdodennost spolu s problematickymi

momenty v zivoté Cloveéka a také vyznam, ktery jednotlivym udalostem ¢lovek dava.

Miovsky (2006) definuje kvalitativni pfistup v psychologickych védach jako pfistup

., Vyuzivajici principu jedinecnosti a neopakovatelnosti, kontextualnosti, procesualnosti a
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dynamiky, v jehoz ramci cilene pracujeme s reflexivni povahou jakéhokoliv psychologického
zkoumani* (s. 26). Tento pfistup tedy nabizi zkoumat jevy v jejich jedineCnosti a
neopakovatelnosti. Za velmi dualezitou vlastnost povazuji kontextudlnost, tedy uchopeni
zkoumaného fenoménu v jeho kontextu, tzn. ve vztahu k okoli ¢i k systému, ve kterém funguje.
Dalsim kli¢ovym pojmem vySe zminéné definice je procesudlnost a dynamika, tedy zaméfeni
na proces, jakym zkoumany fenomén vznikl a také na jeho dynamiku, charakter jeho vyvoje a
projevy tohoto fenoménu v Case. Velmi dilezitym bodem tohoto pfistupu je také reflexivita.
Reflexivita je u kvalitativniho vyzkumu pfiznana a explicitné zohlediiovand perspektiva
vyzkumnika - tzn. dany jev je zkoumany i ve specifickém kontextu vlastni situace jeho
zkoumani. To, co vyzkumnik mtze ovliviiovat, jsou vSak pouze procesy samotného vyzkumu:

jak ziskava data, jak je interpretuje tfeba ve vztahu k vlastnim zkuSenostem (Miovsky, 2006).

Cermék (2002) dale chape kvalitativni vyzkum jako vyzvu pfistoupit bez predchozich
predpokladii k interpretaci materialu, tedy dat mu smysl v terminech vyznamu, které jim lidé
davaji, a zaroven zachazet pfirozen¢ s pfedmétem vyzkumného zajmu. Ma metoda ziskani
zivotni vypovédi ponechava ucastnicim maximalni prostor v tom, jak se o svoji zkuSenosti
mohou vyjadfit. Nepodsouvam jim pfedem pfipravené kategorie, nesnazim se posouvat jejich
vnimani té¢ zkuSenosti do né&jakého odborného schématu ¢i kategorie. Diky tomu mam na

zacatku (tj. na urovni vypovedi samotné) velmi ptivodni a autenticky material.

Hendl (1999) si v§ima napéti mezi konsekventni idiografikou, pro kterou je charakteristické
soustfedéni se na dany jedine¢ny piipad, a nomotetikou, ve které jde o identifikaci obecnéjsi
platnosti vztahti a vypovédi. Hendl (1999, s. 43 — 45) uvadi nasledujici zasady kvalitativniho
vyzkumu. Jde o otevienost ke zkoumanym osobam, situaci a k pouZitym metodam. Zahrnuti
subjektivity, kdy se kvalitativni vyzkum hlési k ochoté pfizpisobovat metodu aktudlnimu
pribéhu vyzkumu. Procesudlnost zahrnuje socialni procesy i1 komunikace, které maji
procesudlni charakter. Samotny vyzkumny akt je tedy také procesem, v jehoz priibe¢hu se méni
jeho jednotlivé prvky (metody, zplisoby interpretace vyzkumnika i subjektt, atd.). Reflexivita
znamena piipravenost vyzkumnika reagovat na zmeény podminek vyzkumu, tyto jevy je nutné
reflektovat a prizplisobit se jim i zménou vyzkumnych metod. Historicita a kontextualnost
zajiStuje validizaci zavérl pro dany kontext, udalostem miizeme porozumét, pouze pokud
je situujeme do SirSiho socidlniho a historického kontextu. Kvalitativni vyzkum ma odhalit, jak
lidé aktivné odpovidaji na podminky, nepopisuje pouze uzaviené fetézce chovani jako reakce
na dané podminky, vSe je v neustdlém pohybu, to je podle Hendla problematizace

determinovanosti. Iterativni heuristika znamena pocate¢ni nejistotou o smérech mozného
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zkoumani, analyticky proces zacina obvykle jiz ve fazi sbéru dat, pfi¢emz ziskané vysledky

ovliviuji dalsi sbér dat i plan vyzkumu.

Ze zakladnich typa vyzkumu, které popisuje Miovsky (2006), jsem si vybral ptipadovou studii.
Charakteristickym rysem piipadové studie je strategie, ktera zdurazituje propojenost celého
ptipadu, souvislosti funkénich a zivotnich oblasti Zivota ucastnika vyzkumu a jeho historicko
biografické pozadi (Miovsky, 2006). V ptipadové studii lze za ptipad povazovat objekt mého

piipadového zajmu, coz mize byt osoba, skupina, organizace. V tomto piipadé jde o dvé osoby.

2.1.1 Metoda ziskavani dat

Oba rozhovory probihaly v prostfedi respondentkdm znamém. Jeden rozhovor prob¢hl zaroven
za pfitomnosti syna jedné zrespondentek. VSechny rozhovory probihaly v maximalni
mife soukromi. Rozhovory byly zaznamenavany na diktafon. Délka rozhovoru nebyla pfedem

stanovena.

2.1.2 Metoda zpracovani ziskanych dat

Ziskané nahravky rozhovorti byly upevnény pfepisem a naslednou korekturou piepisu. Analyzu
jsem zah4jil otevienym kddovanim, kdy jsem text nejprve rozdélil na vyznamové jednotky,
kterym jsem nasledné pridélil urcity kod. Kody jsem pak na zakladé vyznamové podobnosti
sloucil do vytvorenych kategorii. Poté jsem jednu z dalSich kédovacich technik, v tomto pripadé

tedy narativni analyzu (Gavora, 2010). Po pfepisech jsem obé nahravky vymazal.

2.1.3 Eticka dimenze vyzkumu

V pocatku a béhem vyzkumu jsem se potykal sriiznymi etickymi dilematy a moralnimi
otazkami. Prvnim dilematem byla vibec legitimita mého zkoumdani. Je mozné, aby se
diplomova prace zabyvala takto lidsky silnym tématem, které je tak naléhavé a jeho zpracovani
si zada vysoké miry zodpovédnosti? Dokazi byt takto zodpovédny? Vzhledem k tomu, Ze
v takovémto badani jsem zacatecnik, mél jsem obavy, aby ma snaha po zkoumani nevyznéla
jako ,,honba“ za bulvarni tématikou, ktera postrada dostate¢nou hloubku, ale nechybi ji ptiliSna
zvédavost ¢1 dotérnost. Je ziskani akademického titulu dostateCnym argumentem pro moZnost
nahlédnuti do intimity rodiny? Neni tento cil nakonec nadfazeny samotnému procesu badani a
tim tento proces zdsadné ovliviiuje? Mordalni otazkou je dale skutecnost toho, Ze do rodin
vstupuji nepoznamendn stejnou zivotni zkuSenosti. Jak kvalitni je vhled kvalitativniho
vyzkumnika, ktery je s problematikou sezndmen pouze teoreticky? Miize byt tento aspekt
urCitého odstupu pro praci piinosem, nebo ji tim znehodnocuje? Samotny fakt toho, ze

v

zkoumané rodiny/ matky oteviely v rdmci vyzkumu sva nejbolestivéjsi mista, kladl pozadavek
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na smysluplnost vyuziti tohoto daru. Jak dokéazat oslovit participantky, jak zacit rozhovor, jak
do n¢j vstupovat, jak s tématy sam v sobé béhem rozhovoru pracovat, jak zlstat objektivni pti
silném subjektivnim prozivani a jak ve findle se ziskanymi daty nalozit? To pro mne
predstavovalo nemaly problém. Na otazku po vyzkumné metod¢ jsem nalezl odpoveéd v
narativni analyze, kterd mi umoznila zkoumat pfibéhy ve formé, jenz splitovala ma kritéria.
Véiim, ze pouhy fakt nastoleni — uvédomeéni si vySe uvedenych etickych otazek, ktery ne vzdy
vedly pfimo k odpovédim, mi pomohl ve zkvalitnéni prace. Odpoveédi na mé pochybnosti je

tedy prace samotna.

Odbornd literatura dale nabidla popis fady zasad, které zajistuji eticky aspekt vyzkumu
(Svaticek, Sedova, 2007). V tomto smyslu se prace fidi principem davérnosti, poudenym
souhlasem zkoumanych osob a zpfistupnénim zavérti vyzkumu. Sesbirana data jsem upravil
tak, aby ctenaf podle nich nemohl identifikovat jednotlivé Gcastniky vyzkumu. Z tohoto diivodu

byly v sesbiranych rozhovorech zménény vlastni a mistni nazvy.

2.1.4 Struktura rozhovoru

Interview bylo vedeno jako nestrukturované. Tato hloubkova metoda vedeni rozhovoru
umoznila respondentkdm vyjadfovat a asociovat volné své nazory na danou problematiku bez
pfedem dané struktury. Kazdé interview bylo uvedeno obecné - piedstavenim vyzkumnika,
vysvétlenim diivodu interview, vysvétlenim mlcenlivosti a postupu pfi zpracovavani dat. Na
zacatku interview polozil vyzkumnik Givodni otazku ve znéni: ,,Vas$ Zivotni ptibéh je mi znam
v hrubych rysech, miizete mé s nim seznamit blize?*“ V pribchu interview pak byla preferovana
spontanni produkce respondentky. Pouze pii nékterych odpovédich jsem povzbuzoval

respondentky k rozvinuti mySlenky ¢i k ujasnéni sdéleného.

2.1.5 Role vyzkumnika/tazatele

Role a pozice vyzkumnika jsou u témét v§ech vyzkumt velmi dillezitym faktorem. Kvalitativni
pristup s timto faktorem pracuje podrobnéji. Vyzkumnik je v roli toho, kdo ,interpretuje
interpretace®, ,,rekonstruuje konstrukce® ¢i prevypravi vypravéni (Chrz, 2007). Zasadnim
prvkem v kvalitativnim zkoumani je hlubsi analyza a popis role a pozice vyzkumnika. Zatimco
v kvantitativnim pfistupu je pozice vyzkumnika koncipovana neutralné a jeho vliv je
upozadény, tak v kvalitativnim pfistupu se vyzkumnik a jeho role dostavaji naopak do centra

zajmu a od zacatku do konce ovliviiuji vyzkumny prostor (Miovsky, 2006).

Z divodu transparentnosti a validity vyzkumu povazuji za vhodné uvést n€kolik informaci o

vyzkumnikovi a jeho pozici a vazbach v rdmci zkoumaného tématu.
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Tématem rodin s ditétem s postizenim se zabyvam na teoretické roviné posledni tfi roky. Mé
profesni zaméteni je zakotvené v pedagogické a specialné pedagogické praxi v bézné zakladni
Skole. Nejsem tedy, s vyjimkou respondentek vyzkumu, v pfimém kontaktu s cilovou skupinou
vyzkumu. Tento faktor miize pfedstavovat urCitou vyhodu. Mam zkuSenosti jako Skolni
metodik primarni prevence v komunikaci s rodici, s vedenim rozhovort, v empatii, naslouchani
a hledanim podpory a ktomu vedoucich moznych feSeni. Zaroven jsem absolventem
psychodynamicky orientované¢ho psychoterapeutického vycviku, cozZ mi pomohlo pii vedeni
rozhovort, jejichz jadro spociva v lidsky naro¢nych tématech. Zaroven mi tato skute¢nost
pomohla vnimat respondentky nehodnoticim zpiisobem a udrzovat si od tématu urcity odstup,
coz jsem pozd¢ji shledal jako zadouci pfi nasledné interpretaci jejich vypravéni. To vSak
neznamend, ze se v textu neobjevuji subjektivné zabarvené pasaze, tomu se nelze pii
kvalitativnim vyzkumu zcela vyhnout. Osobni hodnoceni, objektivizace je pro vyzkum
nezbytné. Zajimavosti je také urcity fakt, ze jako muz jsem si zvolil jako vyzkumny vzorek
zeny a jejich zplsob zvladani zatézové situace a nepojal praci jako pohled muzi na
problematiku ditéte s postizenim, coz by mohlo pfinést zajimavé vhledy do tohoto tématu. A

tak toto ,,muzské* téma zlstava piislibem pro mozné rozsiieni této prace.

2.1.6 Vyzkumna metoda — narativni analyza

Prostfednictvim narativnich rozhovori je mozné zachytit, jakym zpisobem vytvaii a dava
vyprave¢ vyznamy své vlastni zivotni zkuSenosti (biografickd zkuSenost). V narativnim
pristupu k vyzkumu je perspektivou pohledu, tzv. zdkladni metaforou, piib&h. Narativni
vyzkum, na rozdil od pozitivistického, pfedpoklada existenci vice pravdivych popist lidské
reality a tedy i vice spravnych zptisobu interpretace textu (Cermak, 2002). Cilem narativni
analyzy je popis struktury vypravéni a snaha objasnit volbu dané formy. Vyuzivany jsou
nastroje z jazykovédnych disciplin, pfedev§im ze sémiotiky, literarni teorie a lingvistiky.
Vyzkumnik si zvoli pfedmét analyzy, napf. Zanr, metaforu, metonymii, archetyp ¢i zapletky
(Svaiicek, Sedova, 2007).

Narativni konstrukce ma svoji logiku. Chrz (2007) 1 Miovsky (2006) vychazeji z McAdamse
(1993, in Cermék a kol. 2013) podle néhoZ je narativni identita sama Zivotnim piibéhem a
integruje minulost, pfitomnost i anticipovanou budoucnost. Hlavnimi prvky modelu jsou
klicové udalosti, hodnoty a pfesvédceni, perspektivy, cile a sebeobrazy. Pfi narativni

rekonstrukci 1ze vyuzit pojmovou osnovu, jak ji uvadi Chrz (2007):
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* Zivotni téma je nejsnaze v piibéhu uchopitelné. V kazdém ptibehu, potazmo pohédce, ,,0 néco
jde*. Téma je opakujicim se vzorcem lidskych pfani, zdméri, toho, co ¢loveék v zivoté chce a

sleduje v Case.

 zapletky a figury jsou soucasti konstrukce déjové souvislosti. Aby bylo mozné hovoftit o
zapletce, je tieba, aby nékteré udalosti vyplyvaly jedna z druhé. Logika narativniho zfetézeni
zkuSenosti je logikou jednajicich postav, které maji své divody a které sleduji své zameéry.

Kazda zapletka ma sviij zacatek, prostiedek a konec.

* hodnoty a prresvédéeni jsou odpovédi na otazky typu: co je dobré, o¢ mé cenu usilovat. Jedna

se 0 hodnotovy a normativni aspekt, ktery je utvaren béhem celého Zivota.

* obrazy sebe a druhych jsou ztvarnénim postav, které¢ maji uréitou pozici, jsou rozvrzeny v

Case a ve vztahu k jinym lidem.

* reflexe a hledisko znamena vyjadfeni smyslu a divodl jednani. Podstatn4 je v tomto ptipade

samotna schopnost sebereflexe.

Lieblichova (1998, in Cermak a kol., 2013) v narativni analyze rozliSuje obsahové — formalni
a holisticko kategoridlni dimenze ptibéhu. Holisticky pfistup nahlizi na Zivotni piibéh
komplexné jako na celek a jednotlivé Casti jsou pak interpretovany v kontextu celého ptibéhu.
Kategorialni ptistup naopak akcentuje dil¢i témata ¢i kategorie vyjmuté z ptivodniho textu
(Cermék, 2006). Druhou dimenzi je zaméfeni se na zjevny a skryty obsah vypravéného na jedné

stran¢ a na formu piibehu na strané druhé.

Tabulka 1

Vyzkumné otazky v ramci uvedenych dimenzi

Dimenze Obsahova Formalni

Holisticka Jaké poselstvi  vyjadiuji | Jaka je zanrova konfigurace
pfibéhy Zen/matek s ditétem | pfib&hu?

s postizenim?
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Kategorialni Jaké copingové strategie se | Jakym zpusobem je piibch
objevuji v piibézich | vypraveén?
Zen/matek s dité¢tem

s postizenim?

2.1.7 Postup analyzy

V ramci narativné orientované¢ho vyzkumu, byl proces analyzy zapocat opakovanym ¢tenim
textu (piepisu nahravky rozhovoru) bez konkrétniho zaméieni na jednotlivé momenty piib¢hu.
Text jsem si zaroven upravil tak, aby na kazdé stran¢ byl dostatek mista pro stru¢né poznamky
a komentéfe.

K prohlubovani a k uptesniovani analyzy jsem pouzil opakovany postup od piibéhu k analyze a
od analyzy zpét k ptibéhu. Tento postup byl pro mne v procesu vyznamny z hlediska neustrnuti
u jednoho zplsobu porozuméni textu a zaroveit mi umoziioval otevieny prostor pro nové
napady.

Pti analyze byl dilezity také Casovy plan. Tento realisticky ¢asovy plan umoznoval nejen plné
se textu vénovat, ale také nezbytnou moznost text odlozit a po urcité dob¢ se k nému opét vratit,
coz pfindSelo uvolnéni a zaroven nové analytické vhledy.

Po celou dobu analyzy bylo kvili srozumitelnosti nezbytné neustale reflektovat analyticky
proces. Pro tuto reflexi byly zvoleny jednoduché otazky: ,,Co pravé ted’ délam? Cim jsou

pribéhy vyznamné, vyjimecné a proc je viibec chci prevypravovat? “

Samotny proces analyzy obou piib&hil probihal ve ¢tyfech vzajemné provazanych krocich:

1. krok: rozdéleni textu na fabuli-syZzet

2. krok: identifikace kli¢ovych meznikl v ptibéhu — rozdéleni vypraveni do dil¢ich epizod

3. krok: identifikace bodu obratu — vyvoj pfib&hu a celkova struktura vypravéni

4. krok: identifikace zanrové konfigurace vyprdvéni — v analyze jsem se soustiedil na
porozuméni konfigurace zkuSenosti Zen/matek s ditétem s postizenim.

Provedend analyza je zaloZena na jedné z mnoha dnes existujicich / dostupnych variant

vyzkumné metody narativniho p¥istupu (Cermék, Chrz, Hiles 2007).

2.1.8 Rozdéleni textu na fabuli — syZet
Pted zapocetim dal$i analyzy bylo nutnym krokem rozdéleni textu na fabuli a syZet. Smyslem

bylo rozliseni dvou vzajemn¢ provazanych ¢asti piibéhu. Fabuli — co bylo vypravéno a syZet
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— jak to bylo prevypravéno. Fabule odkazuje k obsahové strance pfibéhu a syzet k formalni
strance, tedy zpusobu vypravéni. Toto prvotni rozdéleni mne ucinilo citlivéjsim vici témto
aspektim. V ramci komplexni prace s pfibéhem vsSak bylo nutné zabyvat se do urcité miry

ob&éma aspekty piibéhu (Cermak, Chrz, Hiles, 2007).

2.1.9 Identifikace klicovych mezniki piibéhu: rozdéleni vypravéni do diléich epizod

V této fazi analyzy jsem se zaméfil na jednotlivé mezniky ptibéhu — konkrétni udalosti ¢i dilci
epizody. Tento zptsob umoznoval provést urcité shrnuti piibéhu a nasledné se v ném lépe
zorientovat. V této fazi analyzy jsem text nékolikrat procital a na okraj jsem barevné oznacoval
jednotlivé mezniky, které jsem poté uspotadal v urcity obsah tohoto vyzkumného kroku. Tento
zpusob prace, kdy je akcentovana obsahova stranka jednotlivych meznikil, se nejvice blizi
obsahové holistické analyze (viz. tabulka 1 vyse). V souladu s timto pfistupem jsem pak na

jednotlivé mezniky naziral v kontextu celého vypraveéni.

2.1.10 Identifikace bodi obratu: vyvoj pribéhu a celkova struktura vypravéni

V nasledujicim kroku jsem z identifikovanych meznikl vybral ty, které Ize oznacit jako uzlové
body &i zlomové momenty vypravéni. Cili takova mista, kde dochazi k zasadnim obratim
v ptibehu. V souvislosti s tim jsem se zaroveil zaméfil na vyvoj pribehu. Tedy odkud a kam
pribéh smétuje, kde dochazi ke gradaci, vyvrcholeni, klicovému obratu a tim k rozuzeleni
sledovaného déje. Zpisob takoveé prace s pfibéhem odpovida holisticko — formalnimu zaméteni

narativni analyzy (Cermék, Chalupnickova, Chrz, Placha, 2013).

2.1.11 Identifikace Zanrové konfigurace vypravéni

Zéanrova analyza je posledni krok analyzy pfibéhu, ktera zavrsuje holisticko — formalni zptisob
prace s piibéhem. Do oblasti zkouméni narativu pfinesli tento zplsob prace psychologové
Murray (1985, 1989, in Cermak a kol., 2013) a McAdams (1988, 1993, in Cermak a kol. 2013).
Pro narativni vyzkum piedstavuje Zanrova konfigurace zakladni archetypalni perspektivy
ztvarnéni Zivota.  Podle McAdamse poskytuje Zanrova typologie uZite¢né schéma
k porozuméni osobnim biografiim. Z Murraye (1989, in Cermék a kol., 2013) vychazi také
Chrz (2007), ktery pojmenoval né€kolik zdkladnich archetypélnich perspektiv ztvarnéni zivota.
Jedna se o perspektivu komedie, kterd je nesena virou ve §tastny osud a dobry konec. Dale je
to romance, v jejiz logice je tieba to, o€ bézi, vybojovat, zachranit, vysvobodit. Zakladnimi
figurami jsou hledéani, vystup, dobrodruzna cesta. Archetypem je napiiklad boj s drakem.

Tragédie piedstavuje Zivot jako katastrofu, ztroskotdni, nardzeni na hranice osudu. Poslednim
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uvedenym archetypem je ironie, kde se jedna o ztvarnéni zivota z hlediska deziluze, skepse a

rezignace. Ironie je tak diislednou obranou pied zklamanim a krutosti Zivota (Chrz, 2007).

Tabulka 2. Piehled typologie Zanri (Murray, 1985 v Cermak a kol. 2013)

Komedie Romance Tragédie Ironie
DosazZeni Uspéchu Uspéchu Neuspéchu Neuspéchu
Kontrola Osud Individualni Osud Individualni
Reseni Smiteni Nad¢je Beznadgj Komedie
Figura/postava | Bezstarostny Hlava Zmucena duse | Cynik

klikat v oblacich
Zivotni Pragmatismus Idealismus Fatalismus Existencialismus
filozofie

2.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Pro nas ucel jsem zvolil metodu tcelového vybéru participanti (Miovsky, 2006). Cilené jsem
vyhledal ucastniky podle nasledujiciho klice, jimz byla skutecnost, ze rodice/matky jsou jiz ve
fazi smifeni a zpusob jejich vypofadavani se s narocnou Zzivotni situaci mize poslouzit jako
urCity vzor pro rodice, ktefi jeSt¢ smifeni nedosahli. Prvniho ucCastnika jsem nejdiive
kontaktoval telefonicky a domluvil si osobni setkdni. Vybér prob¢hl na zakladé profesni
znamosti. Druhy Uucastnik byl vybran spomoci neziskové organizace, skterou jsem
spolupracoval na propagacnim videu. Nejdiive jsem byl proveéfen vedoucim organizace formou
osobniho setkdni - pohovoru a poté jsem byl teprve propojen s konkrétni matkou. Také druhého
ucastnika jsem nejprve kontaktoval telefonicky a domluvil vSechny ndlezitosti rozhovoru
(misto, ¢as, zpiisob). Organizace vybrala takového ticastnika, ktery byl ochotny o svém piibéhu
hovofit. Prvni rozhovor se odehral na zahradé¢ v misté¢ bydlisté prvniho ucastnika a druhy
rozhovor v dom¢ druhého ucastnika. Délka prvniho rozhovoru byla sedmdesat a druhého sto

minut.
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2.3 Zpétna vazba respondentek

Pro ovéfeni analyzy jsem zvolil zpétnou vazbu respondentek, pfi niz jsem obéma matkdm
nejprve v jednoduchosti vysvétlil vyzkumnou metodu, dale jsem piedlozil zpracovanou

narativni analyzu jejich vypravéni a zaroven pozadal o zodpovézeni péti otazek v tomto znéni:
1) Jaké body v analyze jsou podle Vas preceniované?

2) Které body jsou naopak nedocenéné?

3) Pfijdou Vam nékteré popisy vagni?

4) Setkala jste se v analyze s obecnymi chybami v datech?

5) Domnivate se, Ze je analyza predpojata a ptili§ subjektivné zabarvena?

Také v této fazi prace, projevily ob¢ respondentky velkou ochotu spolupracovat. Nejprve jsem
je kontaktoval telefonicky a vysvétlil postup. Otazky a analyza jim poté byly zaslany
elektronickou posStou a stejnym zpusobem byly vypracované vraceny. I kdyz jsme se
v né¢kterych mistech analyzy s respondentkami minuli, analyzu jsem ponechal nezménénou.
V misté, kde se naSe vnimdni neshodovalo, vznik4 urCité napéti, které, zda se, vytvaii

zajimavou dynamiku v této ¢asti prace.
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., Nejtezsi bremeno nas drti, klesame pod nim, tiskne nas k zemi. Ale v milostné poezii vsech
vekit Zena touzi byt zatizena bremenem muzova tela. Nejtézsi bremeno je tedy zdaroven obrazem
nejintenzivnéjsiho naplnéni Zivota. Cim je biemeno tési, tim je nds Zivot bliz zemi, tim je
skutecnéjsi a pravdivejsi.

Naproti tomu absolutni nepritomnost bremene zpuisobuje, Ze se clovek stava lehci nez vzduch,
vzléta do vyse, vzdaluje se zemi, pozemskému byti, stava se jen napul skutecny a jeho pohyby

Jsou stejné svobodné jako bezvyznamné “

(Milan Kundera, Nesnesitelna lehkost byti).
3 Pripadové studie, pani Novotna
3.1 Rozdéleni textu na fabuli — syZet

Transkripce pribéhu rodiny Novotnych. Podtrzené casti textu jsou syzetem, nepodtrzené fabulli.

Kacenku jsme méli docela brzy, nebyla planovana, byli jsme spolu ¢tyii roky a libilo se ndm

mit miminko. [ kdyz se to ze zacatku trochu fesilo, byly tam tlaky z jedné strany rodiny, Ze jesté

nejsme piipraveni a podobnég. Ja jsem teda byla rozhodnut4, nemyslim si, Ze hrélo roli to, Ze
jsme Kacenku méli brzy. V pocatecni fazi té¢hotenstvi to byl pro rodinu spis Sok. Nebyla jsem

v tom moc v pohodé, jakoze jsme spi§ dostali za usi, ze nejsme finan¢né zajisténi, nemame kde

bydlet a tak. My jsme tenkrat teda byli v Ostravé, bydleli jsme s kamarady. O prazdninach jsme

nem¢li spole¢né bydleni. Chodili jsme na rande, feSili t¢hotenstvi a t&sili se zpatky do Ostravy.

Kacenka se teda narodila koncem panevnim, nesla hlavickou. Né&jak mi planovali cisafe, ale

praskla mi voda v bazénu pii télaku. Vzala jsem si rozinky, takZe mi v nemocnici nemohli délat
cisafe. M¢la jsem_teda velkou chut’ na rozinky a v nemocnici se mé ptali, jestli jsem néco

nejedla, ze porod je uz docela v pokrocilém stadiu, takze jsem rodila jakoby normalné, ale

vSechno bylo dobry, Kacenka méla vSechny hodnoty v norm¢. TakZe s porodem to asi Uplné

nesouviselo.

Rekla bych, Ze a7 kolem tak, kdy?Z ji byl tak zhruba rok, bylo patrné, Ze tam néco neni v poiadku.

Pozd¢&ji nam fikali, Ze jsme s touto diagnézou méli jit rovnou do ockovaciho centra. V tu dobu

jsme uz s Kacenkou cvic¢ili, bylo jasné, Ze tam néco jako je. Pro mne byl asi nejvétsi Sok, kdyz

jsme byli na prvni rezonanci a zjistilo se, ze ten mozek vypada trochu jinak, nez by m¢l vypadat.
Na rezonanci se zjistilo, Ze ma méné kiry mozkové._Tenkrat neuroloZka tikala, Ze je to néco

progresivniho a Ze to rozhodné nebude dobry. Ale to se nevédélo, co to je. U nas to bylo
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pozvolné, nezazili jsme z pocatku takovy ten Sok. Nejdfive jsem to zacala feSit ja, Ze neni néco

v poradku. Honza tomu nevénoval tolik pozornosti.

Kdyz ji bylo pét, diagnostikovali ji zavaznou chorobu, ale nebylo to uplné potvrzené. A pak,

kdyz ji bylo asi sedm, jsme vice patrali po diagnoze.
Do té doby nam fikali, Ze je to détska mozkové obrna, nebo néco, co vzniklo béhem porodu.

Meéli jsme v t€¢ dob¢ uz i Karolinu, ta se narodila, kdyz Kacence byly tii. Kac¢in stav jsme
nebrali na lehkou vahu, ale druhé dité jsme chtéli. Teprve, kdyz pfislo tieti, dozvéd€li jsme se
kone¢nou diagnézu._Jak ted mame tii holky, ten Zivot v laznich bereme spise jako prilezitost

byt spolu. Stiiddme se tam s Honzou.

Kolem c¢tvrtého roku Kacenky padla prvni diagnéza, ktera mé asi zasahla vice. Pak se to zase
vyvracelo, Ze to tak neni a v t€ch sedmi letech jsme byli trochu v apatii, nebyl to takovy Sok.
Dozvédéli jsme se, ze je to progresivni geneticky onemocnéni, Ze my dva s Honzou jsme
prenase¢i. Ale byla to tak mald pravdépodobnost, ze se setkaji dva prenasei, ze to ani
pojistovna neuhrazuje. Kacenka je zatim jedina s touto chorobou v republice. V Evrop¢ je asi

68 déti, je to désné mala pravdépodobnost. Samoziejmé se nevi redlné, kolik lidi to ma.

Ve vztahu ke Kacdence se u mé pfi zjiSténi progredujici diagnozy ziejmé objevilo néjaké

vyhoteni. Dalo by se fict, ze jsem polevila veskeré snahy, které jsem do té doby vyvijela. Jakoze

jsem tieba méla pocit, ze chodit zkratka bude. Nez Sla do Skoly, vénovali jsme hodné casu

wevr

nemyslim, ze bychom ji nechali na pospas. Ale chapej, clovek jede Sest let pozitivné néjakou

snahu. Nevim, jestli upln¢ ta diagnoza nebo tii déti a celkova tinava. Kazdopédné bych fekla,

ze jedno s druhym. Ale nebylo to takovée, jako kdyz ji byly tfi roky a nefeSila jsem nic jiného.
Sestfenka mi doporucila neurologa, zacali jsme cvicit. Bylo to tak, Ze jsem ze zac¢atku vSechno
absolvovala sama, byla jsem na ty rodi¢ovsky. Az postupné se zacal pfidavat Honza. V jednu
chvili to bylo t&€zké, protoZe jsem slysela, jak je potieba cvicit, a Honza tomu néjak nevénoval

pozornost. VSechno to bylo na mné a ja to néjak zpracovavala. Ve chvili, kdyz jsme dochézeli

spole¢né na rehabilitace a slySeli ty véci, brala jsem vSechno vice tragicky, nebyla jsem apaticka

jako ted'.

Dlouho jsme nefesili, Ze by to mohlo byt porodem, ale ze s Kacenkou $patné manipulujeme.
Okolo sebe jsme moc déti neméli, tak jsem piipoustéla variantu, Ze néco délame blbé. Ze se

nerozviji, Zze mame Spatné podlahy a podobné nesmysly. Kdyz za¢alo byt néco pozadu, tak jsme

si fikali, Ze to 1 mlZe souviset s tim, Ze porod byl trochu jinak. Pak méla o€kovéani na obrnu,
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v té dobé se to zhorsilo. V roce se plazila, nelezla a po tom ockovani se zhorsila, ale nemélo to

zasadni vliv.

Jsem rada, ze mam rodice blizko. Teda moje mamka ma psychiatrickou diagnoézu, tam je to
trochu tézs8i. Kdyz s Kacenkou zacaly problémy, bylo to obdobi, kdy mne teda dost pérovala.
Jako, ze ji blbé zvedame, ze s ni pofaddné necvic¢ime. Dost dlouho se mluvilo o tom, co délam
blbé a tak. Maminka je s Ka¢enkou hrozné radda, ona ma tedy problémy se zddama, ale kdyz
mulze, vezme si s tatou na vikend vSechny tfi déti, coz teda Honzovi rodi¢e ned¢laji. Ta

psychicka podpora piichazi rizné. Oba mame dva sourozence. Bracha tfeba vymysli néjaky

vylet a Kacenku zohlediiuje. Ne kazdy to tak ma, ja to ocenuji, i kdyz nejsem moc schopné to

N4

S tou podporou, myslim, Ze jako rodina ji mdme nadstandardni.

Z pocatku jsem ale citila nepochopeni, kdyz u nas byla pani z rané péce a Honzlv tata fikal,

jako co tam dél4, Ze nikoho takového nepottebujeme. Ze Kacenka neni postizena, néco
v takovém smyslu. Myslim si, Ze to nemaji asi zpracované. Tieba k nam pfijelo auto a ptivezlo

néjaké kompenzacni pomiicky a déda volal do firmy, Ze tam Spatn¢ parkuje, ze pted jeho

hradem zastavilo auto na placku. A tak feSime ted’ bydleni, tak néjak to vyplynulo, Ze je potieba
néco si hledat. Spis tedy nez Kacenka mne ted’ brzdi vztah s Honzovymi rodici, je to naro¢né.
Oni maji hodné radi potadek, tak se tam potad néco fesi. My teda mame odd¢lené byty, ale
pofad je tam takové napéti. Nyni jsme se dozvédéli, Ze se teda dlouho ¢ekd, kdy se konecné

osamostatnime. CoZ jsme teda nevédeéli.

Neda se fict, Ze by lékafi sdélovali informace necitlivéji. Doktorka byla désné fajn zenska. My

jsme teda tenkrat ménili doktorku. Honza teda tlacil, Ze doktorka, kterd nepozna, Zze Kafence

néco je, Ze tam nemiiZzeme zistat. Ale j& si myslim, ze ¢lov€ék pofddné nemiize urcit, vzdyt
kolik je déti, ktery se rozvijeji a uci jinak, znam to ze své préace. Informace jsem teda
nedostavala. MoZna pocitala, Ze jsme vSichni zb¢hli. Bojim se, Ze rodiny s téZce nemocnym,
tteba onkologickym pacientem nedostanou ten zakladni bali¢ek informaci pro zacatek. Jo, jsou
néjaka centra pfi klinikach, ale nepfiSlo mi to dostacujici vzhledem k realnym moznostem. Lidi

musi patrat. Netusim, jak je to nyni, je to uz par let. Mozna se to zlepSilo, myslim rana péce. To

by mé vlastné zajimalo.

Jo, to jsem narazila, ze jsme jezdili do ldzni a tam jsem hodné od téch starSich, jako ta

rodicovska podpora, pomucky a tak, ta hodné! Ted’ si vlastné uvédomuji, ze prosté néjaka pani,

co méla nemocné dité, méla stranky, kde sdilela riizné véci, byl tam naptiklad i bazar pomucek
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a tak. To jsem sledovala. Rodi¢ovskd komunita poméaha. Jeden Cas jsem méla touhu byt
v n¢jaké organizaci. To byla organizace zvlastnich onemocnéni, ktera sdruzuje rizné typy
nemoci. Pfidala jsem se k metabolické organizaci, protoze Kacenka ma metabolicky problém,

1 kdyz je to také dost Siroky pojem. VétSina déti ma diety a razné pohybové problémy. Myslim,

ze ted’ jde hodné Facebook, takové ty rodi¢ovské organizace. Ted’ mé napadlo, ze tieba chéapu,
ze rodiCe, ktefi maji nemocné dité, jsou s nim sami doma, nechodi do prace, ze chapu, Ze na
Facebook davaji fotky, jak néco slavi a tak. Protoze pro né¢ je to jeden z mala socidlnich
kontakttli. Jsou_tfeba n¢kde na venkové, kde Siroko daleko neni nikdo s podobnym problémem.
Reélna rodicovska komunita fungovala v ldznich. Ze zacatku jsem potifebovala, aby mi bylo

dobfte. V prostiedi zdravych lidi se mi to hife sdilelo, nez mezi nemocnymi. Pak jsem feSila

spiS§ ty praktické véci, jako pomicky do Skoly. Ted madm pocit, Ze nechci sdilet vitbec nic.

Tenkrat byly Kacence dva roky, nemluvila. Rada jsem s nékym za$la na kafe.

Vlastné si neuvédomuji, co mi s vyrovnavanim pomahalo. Mam pocit, Ze mi nejvice pomaha
sdileni. Na zacatku jsem u vSeho byla sama, vse jsem feSila ja, ale méla jsem pocit, ze by bylo
lepsi, kdybychom u toho byli oba.

J& jsem vlastné studovala podobny obor. KdyZ jsem byla na Skole, méla jsem praxi v rané péci.

Dalo by se fict, ze bych téhle oblasti méla rozumét, ale da se fict, Ze jsme vSechno objevovali

nahodile. Véfim, ze ¢lovek, ktery se tim tieba nezabyva, nebo se stydi tyhle véci si vyfizovat,
nema Sanci na nékteré véci dosdhnout. Mné¢ poradil v rané péci, ale vyhledala jsem ji proto, ze

jsem ji znala. Informaci o rané péci jsem nikde nedostala.

Rozhodné mne nyni nerozhodi, kdyz si néjaky ten den nezacvi¢ime. Tenkrat se to vSechno

tocilo okolo toho, jestli si zacvi¢ime nebo ne. Nesli jsme tieba ven diive, nez jsme cvicili. Teda

v tuto chvili uz asi nehledam nic, ale méla jsem diiv potiebu mit néjaké informace tieba s téma
riznejma pomuckama. Ted’ to nepotiebuji, byt aktivné v n&jaké rodi¢ovské skupiné. V Jedli je
komunita rodicu starSich déti. Tam jsem se pfidala. Hodné se tam fe$i moZnosti dal§iho studia,
pracovni zaclenéni, samostatné bydleni, organizované mimo rodinu. Na jednu stranu mam
potiebu vyhledéavat informace dopfedu. Na druhou stranu vim, Ze Kac¢enka ma takové omezenti,
ze se do budoucna hodné bojim. Jak to udélat, aby ji to bavilo, aby to bylo k né¢emu. Myslim,
ze davat nékomu na silu préci jen tak, aby ten den néjak stravil, nevim. Je fajn, kdyz jsou lidé

spokojeni.

Neuvédomuji si tolik téma toho, co bude s Kacenkou, aZ my tu nebudeme, jak jsme mladi, tak

na to asi moc nemyslime ted’. PfiSlo ta na mne jednou, takovy ten zvlastni pocit, ze bych chtéla,
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aby byla Kacenka spokojend. Kamaradka, kterd je nemocna, ted fesi, jak to vSechno zafidit,

aby to dcera zvladala bez nich. Staci, kdyz je ¢loveék néjak nemocny, nemuize se téchto myslenek

zbavit. Ale zatim m¢ to néjak nebere.

Vzdycky jsou kolem nas lidi, ktefi jsou upln¢ nadstandardni, jako tieba ty, kdyz jsi Kacenku

nosil do tfidy na zadech, kdy vés to dojima. Vcera jsme sesli s kamarady, bylo to pfijemné, jako

24

nestiham. Skolu jsem pierusila, praci ukonéila. Ted’ mam pocit, Ze bych rada vic tady chodila
s détmi ven. Dneska jdeme tfeba ke kamaradce, ktera nas uz desetkrat svolavala, ale vzdy byl

duvod fict ne.

Kacenka chodila asi tak od dvou a ptl let do skolky, kterd je inkluzivni. Bylo ndm to celkové

sympaticky. Chodila tam dvakrat vtydnu a od ctyf let normalné na cely tyden. V tom

Skolkovém véku mi to pfiSlo dobry. Ona jezdila na Skolky v pfirod€, fungovala celkem

normalné. Rekla bych, Ze byla komunikativngjsi. To jsem vlastné nefekla, Ze se ji v péti letech

rozjela epilepsie. Kdyz jsem ucitelce volala, ze méla Kacenka zachvat, ona neméla problém ji

druhy den vzit do Skolky v pfirodé¢.

Kdyz se na to ted’ divam, ona byla mnohem lepsi. Kdyz vidime stara videa, ned¢la nam to dobte

vidét, jak ji bylo lip. Do péti let byla daleko aktivnéjsi. Pak méla hodn€ zachvaty, ted’ ma trvalou
1é¢bu a fekla bych, ze ji to tlumi, Ze na tom byla lip. Kdyz ji byly ¢tyfi roky, udélala par krokd,
troSku chodila. Né&jakou dobu ten vyvoj Sel doptedu. Od té doby, co chodi do Skoly, je to takové

pozvolna zhorSujici se.

Tenkréat jsme fesili jeSté s jednou maminkou sdilen¢ho asistenta, ale tehdy tahle mySlenka

k ndm jesté ani nedorazila. Pfijde mi, Ze jsem tenkrat narazila na jiny svét. I kdyz chéapu, Ze je

okolo toho hodné problémii. I ve Skole jsem pak narazila na to, Ze vedeni nebylo upln¢ idedlni.

Ale asi jsme byli trochu zvykli na Skolku. Pak jsme ale fesili, Ze neni vhodné, aby Kacenka

chodila do 8koly a jezdila na Skoly v pfirod¢, Ze by mohly jiné déti vidét, Ze méa zachvat. Na

vvvvv

neni idealni, kdyz vam ve tfidé€ dit€ mlati pil dne do Ipadu, Ze to rusi ostatni déti i1 ucitele.

Kdybych méla tfidu s tficeti détmi a asistentem, j& sama bych to nedala. Tak mé potési, kdyz

to funguje, ale neoCekavam to automaticky. Ale jo, tlacili jsme to trochu. Tenkrat jsem hodné

psala feditelce, jestli Kacenku vezme.
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3.2 Identifikace klicovych mezniki v pfibéhu: rozdéleni vypravéni do
dil¢ich epizod.

Tento krok analyzy vyprévéni pani Novotné lze rozd¢lit do sedmi hlavnich ¢asti: 1)Porod a

udalosti predchazejici porodu 2) Prvni naznaky problemu 3) Zavazna diagnoza 4) Podpora 5)

Lékari a rana péce 6) Vzdelavani 7) Soucasnost.

Patert téchto casti je slozena z dilt jednotlivych epizod, které tvoii strukturu ptibéhu. Jednotlivé
mezniky jsou popisovany autentickymi formulacemi vypravéce v kombinaci s parafrazovanim

vlastnich slov vyzkumnika. V prvni fazi této analyzy lze tedy text rozd¢€lit nasledovné:

3.2.1 Porod a udalosti predchazejici porodu

Na zacatku vypraveéni se pani Novotna vraci do doby téhotenstvi. Sviyj pfibéh tedy nezacina
pfimo sdélenim diagnézy své dcery, ale popisem udalosti, které stoji na pozadi této Zivotni
etapy. ,,Kacenku jsme meéli docela brzy, nebyla planovand.”“ V tomto duchu se také setkava
s odezvou nejblizsi rodiny. ,,V pocatecni fazi tehotenstvi to byl pro rodinu spise sok*. Dale
pani Novotna ve vypravéni konkretizuje, co nejvice rodinu na této situaci, ,,jakoze jsme spis
dostali za usi, Ze nejsme financné zajisténi, nemame kde bydlet a tak*. S timto také souvisi
fakt, Ze oba rodicové byli v této dobé stale studenty a spole¢né bydleni mohli mit pouze béhem

¢asu Skolniho roku. ,, O prazdninach jsme nemeéli spolecné bydleni. Chodili jsme na rande, resili

tehotenstvi a tésili se zpatky do Ostravy.

Nasleduje popis porodnich komplikaci. ,, Kacenka se teda narodila koncem panevnim, nesla
hlavickou. “ Pani Novotna popisuje, pro¢ nebylo mozné provézt porod tzv. cisatskym fezem.
., Vzala jsem si rozinky, takze mi v nemocnici nemohli délat cisare. Zéaroven v tomto misté
uvadi, Ze postizeni dcery s porodem patrn€ nesouviselo, protoze ,, rodila jakoby normdlné, ale

vS§echno bylo dobry, Kacenka méla vSechny hodnoty v norme. *

3.2.2 Prvni niaznaky problémi

Prvnim meznikem v této Casti je obdobi okolo prvniho roku Zivota, kdy bylo patrné, Ze ne zcela
vSechno je v potadku. ,, V tu dobu jsme uz s Kacenkou cvicili, bylo jasné, Ze tam néco jako je.
V tomto obdobi také pani Novotna zaZiva patrné nejvétsi Sok, co se tyka zdravi své dcery. ,,Byli
Jjsme na prvni rezonanci a zjistilo se, ze ten mozek vypada trochu jinak, nez by mel vypadat.
Pani Novotnd zde také zmifiuje nejistotu odborniki ohledné¢ diagnézy. Podle slov pani
neurolozky, ,,je to néco progresivniho a rozhodné to nebude dobry.“ Pani Novotna uvadi, ze

z tohoto ditvodu, kdy zjistovani diagnozy je pozvolné, nezazila ,, z pocatku takovy ten Sok.*
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Nejde zde tedy o typicky vykfik, jak tuto fazi pojmenoval Kiivohlavy (1985). Spise se nabizi
otazka, zda i toto nezazivani Soku, jeho odmitnuti, nelze uvést ve shodé s prvnim stadiem

vyrovnavani se podle Kiibler — Ross (1992), tedy stadiem popfeni.

Sdéleni prvni diagndzy ve Ctyiech letech ditéte, které zasahlo pani Novotnou nejvice, Ize
povazovat za dal$i meznik. Nasledovalo obdobi vyvraceni tohoto verdiktu a dalsi
diagnostikovani zavazné choroby v péti letech ditéte, kterd vSak stale nebyla zcela potvrzena.
V dcefinych sedmi letech piisla urcitd aktivita rodic¢t v procesu hledani té spravné diagnozy, o
¢emz do té doby nepfemysleli, protoze z riiznych stran slySeli ndzory, ze ,, je to détska mozkova

«

obrna, nebo néco, co vzniklo behem porodu.

Nasledujicim meznikem bylo narozeni dalSich déti, jez mohlo zpisobit uréité uvolnéni ve
vztahu k potizim nejstarsi dcery. Zaroven se jevi, ze samotny fakt rozhodnuti mit dalsi déti a
jejich narozeni, miize odpovidat kvalifikaci copingu podle Kiivohlavého (1989), tedy aktivni
¢asti pristupu, kdy ¢loveék posiluje sviij tzv. bojovy potencidl. ,, Kaccin stav jsme nebrali na
lehkou vahu, ale druhé dité jsme chtéli. Teprve kdyz prislo treti, dozvédeli jsme se konecnou

¢

diagnozu. *

3.2.3 Zavazna diagnéza

V této Casti se rodina definitivné dozvidd zdvaznou diagnézu. Jde o vzacné onemocnéni a
Katefina je jedinou v Ceské republice, ktera toto onemocnéni ziskala. Pro rodiée je to
prekvapeni, protoze se jedna o typ progresivniho genetického onemocnéni. ,, My dva jsme
s partnerem prenaseci. Ale byla to tak mala pravdépodobnost, Ze se setkaji dva prenasSeci, Ze

to ani pojistovna nehradi. *

Dalsi meznik této ¢asti je mat€in psychicky stav po zavére¢né diagndze. Sama ho charakterizuje
jako ,, nejaké vyhoreni“ nebo kombinaci ,,diagnozy, t7i déti a celkové unavy. Zaroven hovori
o utlumeni dosavadnich snah, které¢ zaméefovala na opétovné nabyti schopnosti chodit a které

nemély moc vyznam. Tedy pravidelné cviceni a ,, pozitivni snaha.“ S timto pocitem vyhoteni

Vevr

v

Kaccin stav rodi¢e ptipisuji tomu, ,,Ze néco délame blbé* a také se vratili k ptfedpokladu, ze
diagn6za mozna mize souviset i s tim, ,,Ze porod byl tak trochu jinak.“ Kiivohlavy (1985)
v této souvislosti zminuje tzv. intruzi, kdy ¢lovék trpi obsesivnimi pocity viny za zpiisobené

nesnaze.
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3.2.4 Podpora

V tvodu této ¢asti ptibéhu hovoii pani Novotna o podpote ze strany rodiny a vyjadiuje dik,
,.Jjsem rada, Ze mam rodice blizko. ““ Ackoliv zminuje psychiatrickou diagnézu matky a dava ji
do souvislosti se ztizenymi podminkami v poc¢atcich problémd, ,, kdy mé teda dost pérovala.

¢

Jako, ze ji blbé zvedame, Ze s ni poradné necvicime. Zaroven podotykd, ze ,,maminka je
s Kacenkou hrozné rada.” A 1 ptes jeji problémy se zady, bere si ¢asto vSechny tii déti na
vikend, coz je v protikladu k rodicim partnera, ,,coz teda Honzovi rodice nedélaji.“ Zde se
poprvé objevuje ve vypraveéni uréity nesoulad ve vztahu rodiny a rodi¢i partnera. Piesto
shleddvam vySe uvedené sdéleni blizké ndzoru Krucové (2016), kterd v souvislosti s timto
hovoti o péci a ochrang, kterou rodina poskytuje svym ¢lenim zvlasté v naro¢nych obdobich

Zivota.

Na zacatku vSeho byla pani Novotna na rodi¢ovské dovolené a vSechna vySetieni a vyicené
diagndzy absolvovala sama a teprve postupné se zacal pridavat také partner Honza. ,, V jednu
chvili to bylo tezke, protoze jsem slysela, jak je potieba cvicit a Honza tomu néjak nevénoval

‘

pozornost. VSechno to bylo na mné a ja to néjak zpracovavala.*

Jestlize existuje podpora, vzdy je na dosah i nepochopeni. V této Casti pfib&éhu je dalSim
meznikem vySe zminovany nesoulad s rodinou partnera, ktery se objevoval predevsSim
v pocatku vzniku problému. Partnerovi rodi¢e nepovazovali za diilezitou pomoc odbornika.
., Kdyz u nds byla pani z rané péce, Honzuv tdta vikal, jako co tam délad, Ze nikoho takového
nepotiebujeme. “ Jak je patrné z dalSiho vypravéni, tento pohled na situaci a urcita obrana pred
neptizni Zivota, se projevoval Castéji. ,, Myslim, Ze to nemaji asi zpracované. Treba k nan prijelo
auto a privezlo néjaké kompenzacni pomiicky a déda volal do firmy, zZe tam Spatné parkuje, Ze
pred jeho hradem zastavilo auto na placku. “ Podle dal$iho vypravéni se zd4, Ze tento nesoulad
nebyl pouze vyrazem Soku (Kfivohlavy, 1985) prarodict v po€atecnim stadiu problémd, ale
pretrvava i do soucasnosti, coZ mlize byt zpiisobeno 1 stresem z celkové situace (Sobotkova,
2007). ,,4 tak resime ted bydleni, tak néjak to vyplynulo, Ze je potieba néco si hledat. Spis tedy
nez Kacenka, mne ted’ brzdi vztah s Honzovymi rodici, je to narocné. ““ UrCité nedorozuméni lze
v piibé¢hu vysledovat také podle nasledujiciho sdéleni. ,, Nyni jsme se dozvédeéli, Ze se teda

dlouho ceka, kdy se konecné osamostatnime. Coz jsme teda nevedeli.

Dal$im meznikem této Casti je téma psychické podpory, kterd podle pani Novotné ,, prichazi
rizné . Zminuje podporu svého bratra, ktery je citlivy k potiebam Kacenky. ,,Bracha tieba

vymysli néjaky vylet a Kacenku zohlednuje. A také vyjadiuje uznani podpory, kterou jim
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Sirokd rodina poskytuje a ktera je podle pani Novotné ,,nadstandardni. “ Zde se nam opét nabizi

srovnani s nazorem Krucové (2016) o tloze rodiny.

Kromé rodiny je zdrojem podpory pani Novotné rodicovskd komunita déti s riznym druhem
postizeni. Jeji pfinos v urcitych aspektech shledava velmi vyznamnym a hovofi o rodicich,
se kterymi se sezndmila v laznich, nebot’ tam podle ni fungovala realna rodic¢ovska komunita.
., Ta rodicovska podpora, pomiicky a tak, ta hodné! Ze zacatku jsem potiebovala, aby mi bylo
dobre. V prostredi zdravych lidi se mi to hure sdilelo, nez mezi nemocnymi. “ Kiivohlavy (1989)
rozdéluje strategie vyrovnavani se s ndrocnou zivotni situaci na aktivni a pasivni pfistupy.
Prvnim typem aktivniho pfistupu je podle n¢j podrobnéjsi pozndvani situace a zvySovani
informovanosti. Dosel jsem k zavéru, ze pravé v takovém ptistupu se v této ¢asti vypraveéni pani
Novotna pravé nachazela. Podle typologie Rottera shledavam tento typ podpory vyhodny pro
osobnosti s externé zamétenym LOC. Pani Novotnd dale zmifluje svoji potiebu ,,byt v néjaké
organizaci“ a vzhledem k charakteru KacenCina onemocnéni se sdruzovala v metabolické
organizaci. Vagnerova, Krejéova a Strnadova (2009) v tomto smyslu uvadéji ve své studii jako
podporu rady zkuSenéjSich matek pro ty, kterym se narodilo dité s postizenim. Jedna z rad
téchto matek je také predavani vSech potiebnych informaci o tom, co prozivaly a jak feSily
ruzné problémy. V tomto shledavam dulezity ptinos rodi¢ovské komunity. Samoziejme, ze
kazdy ptipad je individualni a nelze aplikovat stejny piistup na vSechny, ale je mozné se tim
pfistupem inspirovat, a jak potvrzuje mé zkoumani, miize pomoci pfenést se pres urcité

pocatecni nesndze s vyrovndvanim se s narocnou zZivotni situaci.

Jednim z témat vzajemné rodicovské podpory jsou také rtizné socidlni sité. Pani Novotna
uznava v urcitych ohledech ptinos takovéto formy sdileni. ,, Ted’ mé napadlo, Ze treba chapu,
Ze rodice, kteri maji nemocné dite, jsou s nim sami doma, nechodi do prace, Ze chapu, Ze na
Facebook davaji fotky, jak néco slavi a tak. ProtoZe pro né je to jeden z mala socialnich
kontakti. “ Jak je patrné, pani Novotna pfiklada také virtudlnimu sdileni okamzika s détmi s

postizenim urc¢itou vahu a uznava ji jako jeden ze zpiisobi vzajemné podpory.

V kontrastu s pfedchozim se jevi souc¢asné naladéni pani Novotné, kterd ma nyni pocit, ,,Ze
nechci sdilet vitbec nic. Tenkrat byly Kacence dva roky, nemluvila. Rada jsem se nekym zasla
na kafe. “ Tento aspekt se jevi v souvislosti s jiz vySe uvedenym vyhotenim, apatii a celkovou

unavou, coZ odpovida stadiu smifeni (Kfivohlavy, 1985).
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3.2.5 Lékari a rana péce

V piibézich, jako je tento, hraji 1ékafi dulezitou roli. V tomto mezniku pani Novotné popisuje
své zkuSenosti. ,, Doktorka byla desné fajn Zenska. ““ Dale podotyka, ze to ale byla druha 1¢karka,
protoze s tou prvni nebyli spokojeni. ,, Honza teda tlacil, ze doktorka, ktera nepoznd, zZe Kacce
néco je, ze tam nemiizeme ziistat. “ Vagnerova (1999) uvadi v souvislosti se stadii podle Kiibler
—Ross (1992) dva fylogeneticky prastaré mechanismy, kterymi jsou ttok a unik a které souvisi
s vyrovnavanim se s problémem. Myslim si, ze utok ve smyslu obviniovani lékarky, byla jedna
z obrannych strategii pana Novotného, coz by znamenalo, ze jde jiz o druhé stadium
vyrovnavani se a to stadium zloby, pro které¢ jsou charakteristické tyto rysy chovani. Zaroven
se zde vykresluje shovivavy ptistup pani Novotné. ,, Ale ja si myslim, ze ¢lovek poradné nemiize
urcit, vzdyt kolik je déti, ktery se rozviji a uci jinak, znam to ze své prace.” V jejim tonu je
patrnd jistd davka pochopeni (smiflivy pohled s odstupem casu, ktery je typicky pro smifeni)
pro puvodni 1ékatku. ,, Mozna pocitala s tim, zZe jsme vSichni zbehli. * Zaroven vsak vyjadiuje
obavu nad obecnou mirou informaci predavanych lékati zdsadné nemocnym pacientim. ,, Bojim
se, ze rodiny s tézce nemocnym, treba onkologickym pacientem, nedostanou ten zdkladni
balicek informaci pro zacdtek. “ Ptipousti, ze néco malo funguje, ,, néjakd centra pri klinikach®,

ale to ji k redlnym moznostem neptijde dostacujici.

Rana péce je dalsim meznikem v této ¢asti pribehu a pani Novotna vyjadiuje urcitou skepsi o
tom, zda se vibec k lidem dostane informace, Ze rand péce existuje. ,, Netusim, jak je to nyni,
je to uz par let. Mozna se to zlepSilo, myslim rana péce. To by mé zajimalo. Pani Novotna
v tomto misté zmifiuje, Ze studovala podobny obor, coz by ji mélo pomoci byt zorientovana
v problematice. Ptesto konstatuje, ,,Ze jsme vsechno objevovali nahodile.“ A zamysli se nad
tim, ,, Ze clovek, ktery se tim treba nezabyva, nebo se stydi tyhle véci vyrizovat, nemd Sanci na
nékteré véci dosahnout. *“ Tuto ¢ast uzavira tim povzdechnutim, Ze informaci o rané péci nikde

nedostala.

3.2.6 Vzdélavani

Dalsim dualezitym meznikem piibéhu je téma vzdélavani. Coz v ptipadé déti s postizenim je
oblast, ktera miize byt pro vychovatele extrémné narocna a neobejde se bez nasazeni vSech
pottebnych odbornikt. ,,Kacenka chodila asi tak od dvou a piil let do skolky, ktera je inkluzivni.
Bylo nam to celkove sympaticky. Chodila tam dvakrat v tydnu a od ctyr let normalné na cely
tyden.” Rodina byla s vybérem Skolky spokojend. ZajiStovala k ditéti citlivy pfistup a
umozinovala zapojovat se do béznych skolkovych aktivit, ¢imz v Kacku celkové rozvijela.

,Ona jezdila na Skolky v prirodé, fungovala celkem normdlné. Rekla bych, Ze byla
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komunikativnejsi. “ 'V tento okamzik pani Novotna vzpomina, , Ze se ji v péti letech rozjela
epilepsie*“ a pfipomind, Ze i pfes nedavny zachvat, neméla pani ucitelka problém vzit druhy den

Kacku do skolky v ptirode¢.

Toto ostie kontrastuje s ptistupem v zakladni Skole, coz je druhy meznik této ¢asti pribéhu. Pani
Novotna zaroven konstatuje, ze ,, od té doby, co chodi do Skoly, je to takové pozvolna zhorsujici
se. V této dob¢ se pani Novotna zabyvala také myslenkou na sdileného asistenta, ,, ale tehdy
ta myslenka k nam jesté ani nedorazila.” Z vypravéni je citit zklamani. ,, Prijde mi, Ze jsem
tenkrat narazila na jiny svet.“ Ale zaroven se zde objevuje urcity shovivavy piistup, ktery je
patrny jiz v pfistupu k vySe zminovanym chybam lékait (smifeni). ,,/ kdyz chapu, Ze je okolo
toho hodné problému. Na druhou stranu jasné definuje piekazky inkluze Kacky v hlavnim
vzdélavacim proudu a nevyhne se rozcarovani nad ptistupem vedeni Skoly. MareSova (2017)
ve své diplomové préci narazi ve vysledcich vyzkumu, podle mého nazoru ne pftili§ prekvapive,
na spise negativni nazory pedagogl na inkluzivni vzdélavani, coz se objevuje i v tomto
vypraveéni. ,,Pak jsme ale resili, Ze neni vhodné, aby Kacka chodila do skoly a jezdila na skoly
v prirode, Ze by mohly jiné déti videt, ze ma zdachvat. “ Toto vyjadieni pani Novotnd zadhy mirni.
,Na druhou stranu chdpu, Ze to pro Skolu prinasi spoustu rizik.“ Tento rys laskavosti,
shovivavosti a omlouvani riznych pochybeni ze strany odbornikti shleddvam v ptibéhu jako
vyrazny a pochopitelny rys. V zavéru této casti pani Novotna pfiznava, Ze dochézelo
k intenzivni komunikaci mezi ni a vedenim Skoly a ze dokéazala byt i nesmlouvava. ,,4/e jo,
tlacili jsme to trochu. Tenkrat jsem hodné psala reditelce, jestli Kacku vezme.* V porovnani
se souCasnou legislativni upravou je mozné, Ze k takovému komunikaénimu napéti by nyni jiz
nemuselo dochéazet v takové mife. Popisovana ¢ast ptibéhu probehla pred sedmi lety a od té
doby se situace vyhlaskou 27/ 2016 vyrazné promeénila a béZzné zakladni Skoly celkem pruzné

méni navykly zpisob komunikace s rodici i s détmi s riiznym typem postiZeni.

3.2.7 Soucasnost

V této Casti vypravéni pani Novotna premitd, jaky je nyni pro ni Zivot s ditétem s téZkym
postizenim. Soucasnost je ve znameni smifeni se s narocnou zivotni situaci (Kiibler — Ross,
1992). ,, Rozhodné mée nyni nerozhodi, kdyz si néjaky ten den nezacvicime. Tenkrat se to vsechno
tocilo okolo toho, jestli si zacvicime nebo ne. Nesli jsme treba ven drive, nez jsme cvicili. “ Dale
pfiznava, ze také vyhasla jeji potfeba aktivniho sdruZovani v rodi€ovskych skupinach.
Vzhledem k tomu, Ze Kacka je nyni v sedmé ttidé a zakladni Skolu navstévuje v Praze, pfidala
se pani Novotnd do komunity rodi¢t starSich déti. ,, Hodné se tam resi moznosti dalsiho studia,

pracovni zacleneni, samostatné bydleni organizované mimo rodinu.” Stale ma potiebu
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vyhledavat si v tomto sméru informace, ,, na druhou stranu vim, ze Kacka ma takové omezeni,
ze se do budoucna hodnée bojim. Jak to udeélat, aby ji to bavilo, aby to bylo k nécemu. “V zavéru
tohoto mezniku premysli o Ka¢¢iné pracovnim uplatnéni. ,, Myslim, Ze davat nékomu na silu

I3

praci jen tak, aby ten den néjak stravil, nevim. Je fajn, kdyz jsou lidé spokojent.

., Neuvedomuji si tolik téma toho, co bude s Kackou, az my tu nebudeme, jak jsme mladi, tak na
to asi moc nemyslime ted’.* Touto vétou zacind pani Novotna vypravéni €asti pribchu, kdy
nevyjadiuje obavu z budoucnosti, nepfipousti si ji, nemysli na ni. Pfiznava vSak, ze obcas
zaziva také chvile, ,, kdyz je clovek nemocny, nemiize se techto myslenek zbavit“, kdy mysli na

¢

budoucnost Kacky a pieje si, aby byla spokojena. ,, Ale zatim mé to néjak nebere. *

Na zavér této ¢asti pani Novotna definuje, co ji v zivoté pomaha. ,,Vzdycky jsou kolem nas lidi,
kteri jsou uplné nadstandardni, jako treba ty, kdyz jsi Kacku nosil do tridy na zadech.*
Vzhledem ke skutecnosti, Ze pani Novotnd prerusila studium na vysoké skole a zvolila zaroveil
mén¢ naro¢ny typ prace, ma v soucasnosti vice ¢asu na pratele a na déti. ,, Vcera jsme se sesli
s kamarady, bylo to prijemné, jako bych ted néco dohanéla. Ted mam pocit, ze bych rdada vic

tedy chodila s détmi ven.

3.3 Identifikace bodii obratu — vyvoj pribéhu, celkova struktura

V tomto kroku jsem z identifikovanych meznikt vybral ty, které 1ze oznadit za ,,uzlové body*
¢i ,,zZlomové momenty*“ vypravéni, tedy takova mista v pribéhu, kde dochazi k vyraznému
déjovému obratu. Zaroven jsem se zaméfil na vyvoj piibehu — tedy na zpiisob, jakym jsou tyto
udalosti propojeny v celkové struktufe vypraveéni: odkud a kam piibéh smétuje, kde dochazi ke
gradaci, vyvrcholeni, klicovému obratu, a tedy 1 ,,rozuzleni* sledované déjové linie. Takovy
zpusob prace s piibéhem odpovida holisticko- formalnimu zaméteni narativni analyzy

Prvnim uzlovym bodem vypravéni je poznani, ze néco ve vyvoji dcery neni v pofadku. To bylo
zhruba v jednom roku v€ku. V tuto dobu jiZ matka praktikovala s Kackou cviceni, protoZe bylo

«

patrné ,, Ze tam néco jako je.“,, Nejdiive jsem to zacala resit ja, Ze neni néco v poradku. “ V této
¢asti pfibéhu je patrna gradace, kdy matka pozd¢ji zaziva ,, nejvétsi Sok* pti magnetické
rezonanci mozku, kde se zjistilo, ze mozek ditéte neni zcela v potadku, ,,Ze md méné kury
mozkové.“ Nicméné ani v tomto misté nedochazi k pfesnému stanoveni diagnézy a reakce
rodi¢ii na postizeni je spiSe pozvolna, neni akutni. Linie ptibéhu zde pfili§ negraduje a pohybuje
se pozvolna mezi stanovovanim moznych diagnéz s postupujicim vékem ditéte.

Nésledujicim meznikem je zéavéreCné stanoveni diagnozy. Jeji piijeti je ovlivnéné

stanovovanim diagnéz ptredchozich a oba rodice se citi byt v tomto spise apaticti, ,, neby! to
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takovy sok.* Ptibeh zde graduje zjisténim zplisobu ziskéni postizeni, kdy oba rodi¢ové jsou
pfenaseci, coz je minimalni pravdépodobnost setkani a zaroven vzniku tak vzacné metabolické
nemoci. Tato dynamika se mirni zaroven s faktem narozeni dalSich potomkd. ,, Kaccin stav jsme
nebrali na lehkou vahu, ale Karolinu jsme chtéli. Teprve kdyz prislo treti, dozvédeli jsme se
konecnou diagnozu. “

Dal$im uzlovym bodem ptib¢hu je odborna péce 1ékarii. Pani Novotna se v piibéhu profiluje
spise jako klidna a vyrovnana osobnost se sklonem ke shovivavosti. Dynamickym prvkem této
¢asti je pak partner Honza, ktery je hybatelem zmény détské Iékarky. Gradaci zde také
zpuisobuje narUstajici roz€arovani o poskytovani informaci 1ékati o moznostech dalsi péce.
Vyraznym bodem piib¢hu je dale otazka samostatného bydleni. Toto téma, zda se, je pfitomno
od zacatku vypravéni, kdy oba partnefi bydli spolecné s dal§imi studenty na privatu a pies
prazdniny u rodicli. Zaroven jsou jim rodi¢e nadpomocni a poskytnou rodiné pfistiesi. Zde
graduje piibeéh naléhavosti zmény, kterd musi nastat z divodu ur¢itého mezigenera¢niho
komunika¢niho dyskomfortu. ,, Oni maji hodné radi poradek, tak se tam porad néco resi. My
teda mame oddélené byty, ale porad je tam takové napéti.

Dal$im uzlovym bodem vypravéni je pak vyznam podpory rodicovské komunity, kterou pani
Novotnd zaziva predev§im v laznich, kam s Kackou pravidelné jezdi. Dynamiku piibéhu zde
vytvari fakt, ze pani Novotna potfebuje k vyrovnavani se s postizenim dcery spise komunitu
,,mezi nemocnymi “, kde se ji tato skute¢nost mnohem Iépe sdili.

Linie vypravéni nabird vzestupny smér pii tématu vzdélavani, které vyZaduje maximalni
odbornou péci. Pani Novotna se zde setkdva s dvéma odliSnymi pfistupy. Ten prvni je ptistup
matefské Skoly, kterd disponuje trénovanymi odborniky, a druhy je pfistup béZzné zakladni
Skoly, pro kterou je témét vSe ve vzdélavani ditéte s postizenim problémem. Zde je patrné
odhodlani a ur€ité vzedmuti pani Novotné pii komunikaci se Skolou, coz zplsobuje dalsi
gradaci ve vypravéni

Poslednim uzlovym bodem je pak reflexe soucasnosti a premitani o budoucnosti. Zde je jiz
patrny zcela klidny ton vypraveéni (smifeni) a celkova dynamika ptibéhu se pomalu zvolnuje.
Rodina je v souasnosti spokojend a klidna. Aktivné feSi problematiku bydleni, Kacka

navstévuje Skolu se specidlni péci a cilem rodict je, aby byla spokojena.

3.4 Identifikace Zanrové konfigurace vypravéni
V zéanrové analyze nejde prvotadé o to, dat pfibéhu nalepku, oznaceni, ¢i zaradit ho do ptislusné
Skatulky (v naSich pfibézich by pouzivani terminu komedie mohlo vyznit neuctivé a

nepatfi¢né). Jde spiSe o to, Ze pouzité typy z divadelni a literarni teorie ndm mohou poslouzit

41



jako orientacni body pro konfiguraci zivotni zkuSenosti. Timto zpiisobem je mozné analyzovat
prvni piib&h.

Na jeho zacatku se vyskytuje urcity zanrovy rys, ktery 1ze dale dohledat v celém ptibéhu. Timto
rysem je jista mira fatalismu, ktery je typicky-pro zanr tragédie. ,, Kacenku jsme méli docela
brzy, nebyla planovana.*“ Dale se ptibéh odviji v roviné Uspéchu ,, rodila jsem normdalnée, ale
vS§echno bylo dobry, Kacenka mela vsechny hodnoty v normeé “, tedy na irovni romance. Rodina
pusobi v celém piibehu spise klidnym az pasivnim dojmem, coz by se dalo piipodobnit k figuie
bezstarostného klikate, ,, nezazila jsem zpocatku takovy ten sok. “ Vzhledem k neumérné dlouhé
dobé¢, kdy rodina nevédéla, co je s Kacenkou, jaka je jeji diagnoza, jak se vSechno bude vyvijet,
se nasledné kroky a rozhodnuti mit dal$i déti mohou zdét, jako by si rodice neptipoustéli realitu,
tedy moznost, ze i dal$i dit€¢ by mohlo byt s postizenim. ,, Kaccin stav jsme nebrali na lehkou
vahu, ale druhé dité jsme chteli. Teprve kdyz prislo treti, dozvedéli jsme se konecnou diagnozu “,
to se blizi figufe hlava v oblacich, coz dale odpovida Zanru romance. Zanr piibéhu se méni
v moment¢ pii verdiktu kone¢né diagnozy, kdy dostava rysy tragédie. Tragédii zde vSak podle
vypraveéni chybi beznad¢j a zmucend duse (coz lze vSak ptipsat skutecnosti, ze rozhovor vznikl
Sest let po vyi€eni finalni diagnézy a lze tudiz ptedpokladat, ze pani Novotna ma jiz toto téma
uspesné zpracované). Typickou zivotni filozofii pro tragédii je fatalismus. Jak je uvedeno vyse,
tak fatalismus se zda byt charakteristickym rysem tohoto vypravéni, coz se napiiklad objevuje
také v uvazovani pani Novotné o budoucnosti: ,,Jsme mladi, tak na ni nemyslime... zatim mé
to nijak nebere... je fajn, kdyz jsou lidé spokojeni “ nebo se také Casto objevuje ,, tak néjak to
vyplynulo... je potieba.“ Celkové ptibéh zanrové osciluje mezi romanci a tragédii a 1ze si ho
také predstavit jako viceméné volné plynouci sinusoidu bez vyrazného dynamického napéti.

Zaroven obsahuje prvek komedie, kterym je bezstarostny klikat.

3.5 Zpétna vazba pani Novotné
1) Jaké body v analyze jsou podle Vés precefiované?

Analyza se mi zda obsahové vyvazena.

2) Které body jsou v analyze naopak nedocenéné?

Analyza se mi zda obsahové vyvazena.

3) Pfijdou Vam nékteré popisy vagni?
Nékteré¢ informace bych po precteni rada napt. doplnila, dovysvétlila, v né€em S§la vice do

hloubky, néco ,,ospravedlnit®.
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4) Setkala jste se v analyze s obecnymi chybami v datech?
Ano, s n¢kolika rozdilnostmi od skutecnosti jsem se setkala, nevim, jestli jsem pii rozhovoru

byla dostatecné srozumitelna (ze zkusenosti vim, Ze moc srozumitelna v komunikaci nejsem).
5) Domnivate se, Zze je analyza predpojatd a priliS subjektivné zabarvena?

Trochu mam z analyzy dojem "nezodpovédnych, pfili§ mladych rodict", moznd je

to mym stylem podavani informaci.
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,, Bith pomaha, jak réeni rika nam, tomu, kdo nejvic pomiize si sam.

Osud té strhne zpatky, jenom kdyz po tom, co prejes si, dost netouZis.
A neuspéji v lasce nikdy ti, kdo neveri si a jsou zakleti do viastnich pochyb.
V lasce uspéje, jen kdo se nikdy nevzda nadéje.

(William Shakespeare, Dobry konec vSechno spravi)
4 PaniJeronymova

4.1 Rozdéleni textu na fabuli — syZet

Transkripce pribehu rodiny Jeronymovych. Podtrzené casti textu jsou syzetem, nepodtrzené

fabuli.

Téehotenstvi s Kvidem i samotny porod byl vlastné v pohod€. M¢l néjaky nabéh na astma po

manzelovi. S tim jsme se teda poprali, mame skvélou pediatricku, ktera je respira¢ni poradce.
Kdyz to $lo, tak jsme jezdili k moti. Délalo mu to dobie na ekzém i na dychani.

Jak jsme bourali, tak jsme se v 1ét¢ z prace neutrhli. Letéli jsme v fijnu. Nasli jsme zéjezd

z Mnichova. Pfi zpétecni cest¢ jsme bourali. Bylo to v noci, nevim, co se stalo. My jsme

s Kvidem spali. Policie to nijak neprosSetiovala. Kdyz fidi¢ zemfe, tak se to odklada. V rodiné
to chtéli vic fesit, ale ja jsem v té dob¢ lezela na aru, Kvido lezel na 4ru, fikala jsem si, co chtéji

fesit. Tam byla néjaka stavba, nékdo tam néco nechal, fikala jsem si, jak nam to asi pomuze.

Manzel zemftel na misté. Ja se na chvili¢ku probrala v auté. Kvido se v auté neprobral, aZ na
aru o ¢trnact dni pozdéji. To mu bylo tii a ptl roku. Kvida nasli zavéSeného v sedacce, oba jsme
se Skrtili o pasy. Kvido nedychal, patnact minut ho resuscitovali, mél veliky otok na mozku.

Takze se viibec nevédelo, jak bude fungovat.

Toho ja jsem teda byla uSetfena, protoze jsem méla starosti sama se sebou, abych fungovala.
Ale co vim od rodiny, stale se u néj nékdo stiidal. VZdy mi n¢kdo fekl, jak na tom je, co mu

zrovna délaji. Pak se probral, vypldznul na vSechny jazyk. Potad se u n¢j nékdo stiidal. Kvida

prevezli do Motola, se mnou letél vrtulnik do Vojenské nemocnice. Kvido mél jednu operaci.
J& jsem pfisla o ledvinu, osm zlomenych Zeber. Méla jsem problém s vnitinimi zranénimi.
Kvido mél problém jen s michou. Zjistilo se, Ze nemuze dychat sam, tak mu dévali

tracheostomii a byl na ventilatoru. Viibec se nehybal.

Postupné se to zlepSovalo a potad se to zlepSuje. Za Kvidem chodila celé rodina, ja byla v jiné

nemocnici, dostala jsem se k nému az na MikulaSe, takze to trvalo asi mésic a pll. Nejdiive
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trvalo, nez ja budu schopna fungovat. Kvido nejdfive dychal na ventilatoru a doktofi tikali, Ze
se to asi nezméni. V Motole je navic spindlni jednotka, kde se vénuji pacientim s poranénim
michy. Prevezli m¢ tedy tam. Sestiicky z d&ra m¢ hned chtéli ke Kvidovi pievézt, ale ja jsem

tenkrat nevydrzZela sedét déle nez patnact minut. Nejdiive me ke Kvidovi vozili na voziku, pak

jsem byla schopna dojit tam o berlich sama. Na aru jsme byli sedm meésicti, at’ chcete nebo ne,

stane se to vasi soucasti. V té dobé to byla ¢tvrtina Kvidova Zivota, bylo to intenzivni.

Ja se tomu vyhybala, oni fikali, ze se mnou chtéji mluvit a mn¢ se do toho nechtélo. On byl
jako miminko, hlavu neudrzel, nehybal rukama. To bylo nejhorsi obdobi, j& jsem myslela, ze

se zblaznim, to byl takovy tlak v hlavé. T¢€lo je Sikovny, ja si to taky potadné nevybavuji. Jen

jsem si fikala, ted’ mi asi v hlavé preskoci a ja se regulérné zblaznim. Byla to muka. To bylo

jako pro rodice pro mne nejhorsi, najit si k nému cestu. My jsme vzdycky méli hezky vztah

s Kvidem. Nepospichala jsem do prace, méla jsem polovicni tvazek, abych ho mohla
vyzvedavat ze Skolky. Po tom mésici a piil jsem vibec nevéd¢la, jak s nim mluvit, jak se k nému
chovat. Maminky jsou takovy ndraznik téch emoci, které musi z déti ven. Jenze v tu dobu, kdy
sdm se sebou bojujete, jak to vSechno psychicky zvladnout, tak tohle je véc, kterd vas porazi.

To byly fakt blby chvilky.

Méla jsem denné hodinu a ptl s psychologem. V Motole jsme dostali skvélou péci. Oni fesili i
tu psychickou stranku, ze se k sobé s Kvidem potiebujeme zase dostat. Doted’ je mame jako
druhou rodinu. Jedna sestfi¢ka k ndm chodi na doméaci péci. Ted” jsme tam byli na Vanoce. To
si myslim, Ze v Motole dost Spatné funguje détska psychologie. Ja jsem $§la za psycholozkou,
ze potiebuji s Kvidem poradit, Ze nevim, a ona nikdy za Kvidem nezasla, vZdycky se bavila se
mnou. MoZna se bala, ze by to neunesla. Tam jsem citila, Ze zaostdvame, Ze se nemam s kym

poradit.

Pak pfislo zlepSeni. Kvido mél skvélou fyzioterapeutku a ergoterapeutku. Ta je ted’ naSe
rodinna piitelkyné. Rekla, ze to s Kvidem nevzda. Zacala s foukanim do pefi¢ek. Pak ho
zkouseli odpojovat od ventildtoru. Neurolog tikd, ze je to skv¢lé, ze se potrad néco déje, néco
vyviji, postupuje. Nékdo tika, ze po tfech letech uZ se ten stav nezlep$i, neni to pravda. Pan
profesor si ho na kontrolach foti, fika, Ze to neni mozné. Pouziva ho na ptrednéaskach jako

ptiklad, Ze nelze fikat, Ze néco nejde. Kam jsme pfisli, méli jsme prosté€ Stésti na lidi. Tam byl

jeden skvé€ly zdravotni bratr, ktery s nami jel 1 pfes zakaz na Petfiny, on tam byl v Motole devét
mésict a bylo dost naro¢né vymyslet néco nového. Od néj se naucil 1 prvni sprosté slovo. Na
narozeniny jsme zazili v§echno, co bylo v nemocnici zakdzané. Doktorka fikala, kdyz ptijde

kontrola, ja o tom nevim. Clovék by nevéfil, co se na tom aru da délat.
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Nastésti mam kamarada, ktery mi hodné pomohl, jak se s Kvidem bavit. Ma letité zkuSenosti
z praxe, délal 1éta v Jedlickarn€é. On mi fikal, Ze si musim uvédomit, ze ta pozice matky je jina,
nez pozice zbytku rodiny. Tak jsme si s Kvidem zacali k sobé znovu budovat vztah, d4 se fict

od nuly.

Pak jsme zacali bojovat s jidlem, on trpél kvuli zranéné mise nechutenstvim, coz jsem sama
zkusila. J& nebyla schopna snist pilku koblihy. Kvido piestal totalné jist, on necitil pocit hladu.
Hrozna bezmoc, dal$i krizovka, ja myslela, ze zemie hladem. KdyZ jsme bourali, vazil osmnact
kilo a v téhle dob¢ vazil asi deset, byl kost a klize. Do toho dostal silny epilepticky zachvat. To

jsem nebyla schopna odejit, byla jsem uplné paralyzovana. Cekala jsem hodinu a pal na

vysledky cétécka, jestli bude Kvido zdravy nebo jestli mu odesel mozek. To byly teda peklicka.

Pak to zacalo byt lepsi. Kvido foukal do petic¢ek a postupné se odpojoval ventilator.

Kvido nemda jemnou motoriku, ale pomalu se mu zacind tvarovat tchop. Je schopny udrzet
v ruce kus chleba, trefit se do pusy. Vse se ucil znovu. Nikdo nevédél, jestli to pijde nebo ne.

Ted’ mu zacinaji fungovat svaly biicha. Zacala se mu vracet chut’ a hlad.

K Vénocim dostal Kvido Ipad, je to skvélé, mize drzet v ruce tuzku, na kterou viibec nemusi
tlacit. Trvalo to asi tyden, nez se na ném Kvido naucil. UZ se umi podepsat. Kazd4 hra je pro
néj trénink. DEl4 mu problém pohyb doptedu. Ma tendenci ruku tlacit. Postupné se teda zjistuje,

jak tika pani doktorka v Motole, oni kdyz chtéji, tak to udélaji. Objevili jsme druh her, které

jsou zaloZené na tom, Ze neni cil Gspéch, ale samotna radost ze hry. To, co musi ostatnim fikat,
aby pfi hie ud¢lali, tady si mize dat postavicku do vrtulniku nebo ptidat vagonky k maSince

sam. Muze si hrat kone¢né podle svého. Jest¢ mame staZzenou aplikaci pisanku, protoze Kvido

to do seSitu nedd, ale tady mtze trénovat a jde to, to si myslim, Ze to mtZze fungovat. Hodné

aplikaci je pro déti s postizenim (stranky I sense — pro déti se specialnimi potiebami). Velka
vyhoda je ta tuZka. S béZnou tuZzkou na tablet je na konci gumicka a ono to skace. Skvély je
teda malovani, mizZe si malovat podle svého, méni barvy. Dobré jsou i hudebni néstroje, je tam

hodné zvuk, ty mu rozvijeji sluch a zaroven fec.

Tady pi1 té hie zase béha, on kdyz ji dokonci, tak je cely zpoceny, fika tomu, Ze se poti od

mozku.

To byla vlastné taky jedna z véci, co mé prekvapila, ze se vliibec nepotil. To mé taky dési, ze

nikdy nevite, jestli ta reakce téla znamena to, co znamena normalné. Kvido mél tfeba velké
horeCky a ja jsem si fikala, on musi byt nemocny, ale pak se ukazalo, ze mu viibec nic neni, jen

jak ta micha je poranéna, télo se zahfivd. Nebo kdyz ho tfeba kousne mravenec, miize mit jiné
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reakce, nez cloveék cekd, on mél modtinu pres celé stehno. Ono se to vSechno néjak jmenuje,

vzdycky je n€kdo, koho se muizete zeptat. Spousta véci nefunguje tak, jak clovek de€la jinak

automaticky. Ted’ se teda zacal Kvido potit.

Je hrozna vyhoda u ziskané¢ho postizeni, ze to télo uz to vSechno umeélo, Ze organismus ume¢l
kaslat, umél chodit. Kvido byl vlastné hodn¢ Sikovny, ve tfech letech jsme uz zacinali 1ézt na
sténu. Kvili koordinaci svali ndm doporucili sténu. Slo mu to skvéle. V tom méme vyhodu, ze

to télo bylo dobte ptipraveno. Jezdil 1 dobie na kole, drzel balanc, to t€lo bylo pohybové dobie

nakrocené. Pak se to tomu t€lo snaze chytd zpét, tak mi to teda vysvétlovali doktofi.

Vsechny ty rekonstrukce Sly do milionti. Jen vytah stal jeden a ptl milionu. To bylo vlastné
prvni, co jsem feSila, jak to zvladneme. J4 méla polovicni ptijem. Hlavni, kdo zivil rodinu, byl

manzel.

Kdyz se dostanete po nckolika mésicich z nemocnice domil, to se ocitnete v jiném svéte.
Okamzité se nam hlasili sousedi, ze kdyby cokoliv, mohu zavolat. V ten moment probihal béh

pro Kvida, to jsem oplakala, kolik lidi pfijde, aby pomohli takovému cvrckovi. Vzdycky jsou

lidi, co pomohou. Ta vlna podpory byla neskutecna.

Kvida obdivuji, cvi€eni ho bavi. Pak jezdime na Slovensko do Pie$tan, cvi¢ime obleckovou

metodu, kde se pouzivaji obleky pro kosmonauty, které pomahaji, aby jim nefidly kosti.

Podle pojistovny malé dité nema narok na elektricky vozik. Ta ruka se to musi naucit, ¢im

drive, tim 1épe.

Kdyz jsem leZela na spindlce, fikala mi pani doktorka, Ze vi, Ze kdyZ je havarka, da se pfi umrti
néco Cerpat z povinného ruceni. Moc se mi do toho nechtélo jit, ale ta castka nakonec byla dost
velka. Je s tim tedy straSného papirovani. Jako rodi¢ mate vybér, bud’ do toho ptijdete, je to teda

hrozny vopruz, ale ty penize ziskate a miiZete zacit s rehabilitacemi. V zacatku jsme méli to

Stésti, protoZe ty Castky za cokoliv byly opravdu obrovské.

Nam teda hodné pomahéd dobro¢inna organizace, bez nich bychom to nedali. Mame S§tésti na

lidi okolo sebe. Ja tedy fikdm $tésti v nestésti. Navic to zvladame finan¢né€. Prvni ndm pomohla

ta organizace. V té dobé psal Jifince Jan Stastny, Ze se budou brat s here¢kou Stranskou, Ze by

na své svatbé chtéli nékomu pomoct. Jifinka teda vybrala Kvida, j4 byla tenkrat v nemocnici,

to Slo mimo mé. Vybralo se straSn€ moc, tenkrat pfivezli Sek asi na osm set tisic. Sbirka ale

pokracovala a vybralo se pies milion. Hodné hezky se také zachoval manzeliiv zaméstnavatel,

ktery nam uplné od zacatku pomdhal a také zaplatil obrovskou castku, zaplatil se z toho
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elektricky vozik. Tady stala fronta lidi, ktera chtéla uzavtit smlouvy, to byl kocarek, elektricak,

Sachta, koupelna. Byla jsem jako rdda, ze na to byly ty penize. Ta organizace nam stale pomaha,

stejné jako manzeliv zaméstnavatel. Oni si manZela velmi vazili po strance pracovni i lidské.
Pak kdyz jsem vidéla, kdo piispél, znala jsem kazdé druhé jméno. To je tak obrovska véc, ktera
vas nakopne. Dovedu si predstavit, ze kdyz je postizeni u ditéte vrozené, je to t€zsi. Tohle
vSichni brali jako obrovskou tragédii a vSichni se ndm snazili pomoct. Pak pfisli v praci
obchodni partnefi, s kterymi se jiz nestykam, poptali mi hezké svatky a ftikali, ze ted’ na

vanoc¢nim vecirku vybrali na Kvida penize a poslali je té€ nasi organizaci.

Kdyz ne finan¢n€, chodily ndm krasné maily. Tteba nakladatelstvi Svojtka, ty poslali plnou

krabici knizek. Pak ndm pomohli motolsti hasi¢i, Kvido je maly hasic.

Tohle mi hodn¢ pomaha. Schovavam si ty maily. Pak si je ¢tu, kdyZ pfijdou krize a ony

pfichdzeji. Rano jsem si tekla, Ze nevstdvdm, ze nebudu cévkovat, Ze na to nemdm. V ten

moment se prohrabuji v téch mailech. To jsou lidé, ktery viibec nezname, a oni tieba Kvidovi
pisi kazdy rok k narozenindm. Pomohla nam medializace. Bez toho by to nefungovalo. Nebo
lidi s podobnym piibéhem, kteti chtéli vyjadtit slova podpory. Nékomu to vadi, mné ne, fikdm
si, Ze tohle mize Kvidovi pomoct. Ja jsem s tim tedy ze zacatku taky méla problém. Piedstava,

ze budu muset pobirat davky, nebudu schopna vydelku. Bylo velké $tésti, ze mohu dal chodit

do prace. Nejen financné, ale psychicky. Ja bych si ptisla jako néjaka vyzirka zavisla na socialni

pomoci. To, Ze je cloveék n&jak platny v praci, Ze netfesSim ty véci béZného provozu, cévkovani,
rehabilitace, jestli ndm pojistovna néco proplati nebo ne. To ja si v praci odpocinu. Nemyslim
na to, co je s Kvidem. I pro to dit¢ je to lepsi, neni pfirozené, Ze je dvacet Ctyii hodin

s maminkou.

Ta hranice toho, nechat ho néco zkouset, aby se to naucil, a toho, co uz neni bezpecné, tu je
tézkeé najit. Nejlepsi priklad je ten_elektricak, on mu dava volnost dojet si, kam chce, natocit se,
kam chce, podivat se, kam chce. To byla zase nova dimenze. Ale je to stroj, ktery vazi 140 kilo
a jezdi pomérné rychle, musi se dodrzovat pravidla. Kvido zacal jezdit blizko zdi, ja trnula, pak
mi doslo, Ze si musi vyzkouSet a poznat ty hranice. Ono je to stejné 1 u norméalniho rodi¢ovstvi,
ale tady ty nasledky mohou byt fatalnéjsi. Nedavno pfijeli Kvidovi kamaradi, on uz sam jezdi

vytahem, tak si je vytdhl do pokojiku, kde si dvé hodiny sami hrali.

Rok chodil Kvido do stacionéie, coz nebylo dobré, tam bylo hodné déti s t€Zkym mentalnim

postiZenim, on se tam citil jako kral. KdyZ jsem ho tam davala, uz jsem ptemyslela na radu pani

primarky o jinych moZnostech. Zacala jsem fesit Skolku, ale nebylo to jednoduché, protoze dité
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s inkluzi znamena pro Skolku hodné papirovani navic. Takze ve dvou Skolkach jsem moc
nepochodila. Pak jsem pies neziskovou organizaci nasla kontakt na soucasnou Skolku. Nebyla
to vylozené inkluzivni Skolka, ale pani feditelka se toho nebala. VSe se to zatalo domlouvat.
Bylo to izké a malé, ale vSechno jde, kdyz se chce. Ve sprchaci udélal tata pirebalovak. Od zaii

byla volnd asistentka. Uditelka ve tfidé byla byvala 1ékaika. Asistentka je skvéla, vSe to do sebe

zaklaplo. Kvido tam nastupoval s tim, Ze ho tam chtéji. VSechny ucitelky byly od zacatku
skvély. Od zacatku chtély, aby délal vSechno jako normalni déti. Kdyz se jelo do Skolky

v ptirod¢, automaticky se vybiral bezbariérovy hotel, ostatni rodi¢e se zapojovali a pomahali.

Nic nebyl problém. Skolka se nam podatila, tak doufam, Ze se nam podaii i ta §kola.

4.2 Identifikace klicovych mezniki v pribéhu: rozdéleni vypravéni do
dil¢ich epizod.
V priibéhu tohoto kroku analyzy ptibéhu se ukazalo, Ze vypravéni pani Jeronymové 1ze rozdélit

do sedmi hlavnich ¢asti: 1) Tehotenstvi, porod, Zivot pred nehodou 2) Nehoda 3) Po nehode 4)
Odbornici 5) Podpora 6) Vzdélavani, uceni se 7) Co mi pomdha.

Jednotlivé mezniky jsou popisovany autentickymi formulacemi vypravéce v kombinaci
s parafrazovanim vlastnich slov vyzkumnika. V prvni fazi této analyzy lze tedy text rozd¢lit

nasledovné:

4.2.1 Téhotenstvi, porod, Zivot pred nehodou

Pani Jeronymova zacind své vypravéni zminkou o pribéhu t€hotenstvi a samotném porodu.
Jejimi slovy, byl pribéeh téhotenstvi ,, i samotny porod v pohodé. *“ Zaroven uvadi prvni pozitivni
zkusenosti s détskou 1ékarkou z diivodu zjevnych dédicnych obtizi syna. ,, Mél néjaky nabéh na
astma po manzelovi. S tim jsme se teda poprali, mame skvélou pediatricku, ktera je respiracni

‘

poradce.

Vzhledem k potiZim s dychanim a koZnim problémim uvadi dale pani Jeronymova opatieni,
ktera zjevn€ pomahala. ,, Kdyz to Slo, tak jsme jezdili k mori. Délalo mu to dobie na ekzéem i na

dychani. “

4.2.2 Nehoda

Uvod do této ¢asti prib&hu tvoii vypravéni o dovolené a zaroveii jiz zmitiuje dopravni nehodu,
ktera se udala pti ndvratu. ,,Jak jsme bourali, tak jsme se z prace neutrhli. Letéli jsme v Fijnu.
Nasli jsme zdjezd z Mnichova. Pri zpatecni cesté jsme bourali.* Pani Jeronymova si pficinu

“«

nehody neuvédomuje. ,, Bylo to v noci, nevim, co se stalo. My jsme s Kvidem spali.
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Dulezitym meznikem této Casti; jsou zranéni, kterd byla pro pana Jeronyma neslucitelnd se
zivotem. Toto téma uvadi pani Jeronymova zminkou o tom, ,, Ze policie to nijak neprosetiovala.
Kdyz zemre ridic, tak se to odklada.” Vypravi také o aktivité rodiny, kterd méla zajem o
proSetieni celé udalosti, ale vzhledem k jeji aktudlni zdravotni situaci, zaujala k tomuto pani
Jeronymova jasny postoj. ,, Ale ja jsem v té dobé lezela na daru, Kvido lezel na aru, vikala jsem
si, co chtéji resit? “ Z pohledu Kiibler — Ross (1992) naznacuje postoj pani Jeronymové prvni

fazi vyrovnavani se s narocnou zivotni situaci, tedy popfteni.

Dal$im meznikem této ¢asti vypraveni jsou utrzky vzpominek na dobu té€sné po nehodé. ,,Jd se
na chvilicku probrala v aute. “ Déle tdaje o synovi. ,,Kvido se v auté neprobral, az na daru o
Ctrndct dnit pozdeji. “ Zaroven vzpomina na pozici, v které syna nasli zachranati. ,, Kvida nasli
zavéseného v sedacce, oba jsme se Skrtili o pasy. Nakonec zminuje rozsah synova zranéni.

., Kvido nedychal, patndct minut ho resuscitovali, mél veliky otok na mozku. *

4.2.3 Po nehodé

Tato Cast je ve vypraveéni nejrozsahlejsi a tvoii ji mnoho dil¢ich udalosti. Prvnim meznikem,
ktery navazuje na zavér predchozi ¢asti, je ¢as v nemocnici prvni dny a tydny po nehod¢, kdy
pani Jeronymova popisuje své pocity a starosti o syna. ,, Takze se vitbec nevedelo, jak bude
fungovat. “ Rozsah zranéni pani Jeronymové vSak neumoznoval v prvnich tydnech vice se starat
o synovo zdravi. ,, Toho jd jsem teda byla uSetiena, protoze jsem méla starosti sama se sebou,
abych fungovala. “ To vSak neznamenalo, Ze by byla uSetfena zprav o synové zdravotnim stavu.
Zde se objevuje prvni zminka o rodiné, ktera byla v téchto téZkych chvilich skute€nou oporou
(srovnani s Krucova, 2016). ,, Ale co vim od rodiny, stdle se u néj nekdo stridal. Vzdy mi nekdo
rekl, jak na tom je, co mu zrovna délaji. Pak se probral, vyplaznul na vSechny jazyk*, uzavira

s nadsazkou pani Jeronymova tuto ¢ast vypraveéni.

Dalsi meznik této ¢asti, je vypravéni o rozsahu zranéni z dopravni nehody pani Jeronymové a
malého Kvida. ,, Kvido mél jednu operaci. Ja jsem prisla o ledvinu, osm zlomenych Zeber. Méla
jsem problém s vnitinimi zranénimi. Kvido mél problémy jen s michou. Zjistilo se, Ze nemiize
dychat sam, tak mu davali tracheostomii a byl na ventilatoru. Viibec se nehybal. *

4

V nasledujici ¢asti vypraveéni je pani Jeronymova stale v jiné nemocnici nez Kvido. Informace
o pozitivnim vyvoji 1éCby, zprostiedkovavd pani Jeronymové rodina. ,, Postupné se to
zlepsovalo a porad se to zlepsuje.“ Trvalo jesté n¢jaky Cas, nez se mohl Kvido s maminkou
setkat. ,,Dostala jsem se k nemu az na Mikuldse, takze to trvalo asi mésic a pul.“ To byl Cas,

nez se stav pani Jeronymové zlepsil na tolik, ze byla ,, schopna fungovat “ a mohli ji ptevézt do
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stejné nemocnice, kde byl 1 Kvido. Po pfevozu do nemocnice ji byl bezprostiedné umoznén
kontakt se synem. Doba navstévy vSak byla limitovana stale trvajicimi zdravotnimi
komplikacemi pani Jeronymové. ,,Ja jsem tenkrat nevydrzela sedét déle neZ patnact minut.
Nejdrive mé vozili ke Kvidovi na voziku, pak jsem byla schopna dojit tam o berlich sama. ““ Tuto
¢ast vypravéni uzavird pfemitdnim o Casu stradveném v nemocnici. ,, Na dru jsme byli sedm
mésicii, at’ chcete nebo ne, stane se to vasi soucasti. V té dobé to byla ctvrtina Kvidova Zivota,

‘

bylo to intenzivni.

Nasledujici meznik ptibehu je reakci matky na synovo zranéni. ,,Ja se tomu vyhybala, oni rikali,
Ze se mnou chteji mluvit a mné se do toho nechtélo. “ V klasifikaci podle Ktivohlavého (1985),
by tento Cas odpovidal stadiu vykiiku, které je charakteristické strachem a silnymi emoc¢nimi
reakcemi. V tomto narocném obdobi byla pani Jeronymova konfrontovana nejen se ztratou
manzela, ale také se zasadni Zivotni zménou malého Kvida. ,, On byl jako miminko, hlavu
neudrzel, nehybal rukama. “ Toto obdobi charakterizuje jako ,, nejhorsi. “ ,,Ja jsem myslela, ze
se zblaznim, to byl takovy tlak v hlave. Télo je Sikovny, ja si to taky poradné nevybavuji. Jen

Jjsem si Fikala, ted’ mi asi v hlavé preskoci a ja se regulérné zblaznim. Byla to muka!* (vykiik).

Dalsi meznik této ¢asti ptibéhu je vypravéni o komplikacich pti znovuobnovovani vztahu mezi
pani Jeronymovou a synem Kvidem. ,, To bylo jako pro rodice pro mne nejhorsi, najit si k nemu
cestu. “ Kratce zde také vypravi o dobé pied nehodou a jaky méli se synem vztah. ,, My jsme
vzdycky méli hezky vztah s Kvidem. Nepospichala jsem do prace, méla jsem polovicni uvazek,
abych ho mohla vyzvedavat ze Skolky. “ Toto obdobi pak porovnava s t€Zkostmi, které zaZivala
v prvnich dnech v nemocnici pfi budovani nového vztahu. ,, Po tom mésici a piil jsem vitbec
nevedéla, jak s nim mluvit, jak se k nému chovat. “ ,, Maminky jsou takovy naraznik téch emoci,

¢

které musi z deti ven “, podotyka s pochopenim pani Jeronymova, ale zdroven pfiznava extrémni
obtiznost tohoto Ukolu, , kdy sdm se sebou bojujete, jak to vSechno psychicky zvladnout.*
Pochopitelné pak hodnoti tuto situaci jako ,,fakt blby chvilky “, ¢imZ uzavira tuto ¢ast piibchu.
Pti zvladani narocné Zivotni situace je patrna vysoka mira resilience pani Jeronymové.
S pomoci Rotterovy klasifikace pak miiZzeme pani Jeronymovou charakterizovat jako typ
osobnosti s internim LOC. Je evidentni, Ze zde miiZe spoléhat na svoji odolnost, nezlomnost a

houzevnatost (Hartl, Hartlova, 2010), ale zaroven tyto jeji silné vnitini stranky vedou k aktivité

pii vyjednavani podpory z vnéjsku.

Jako nasledujici meznik Zivota po nehodé Ize uvést do této Casti pribéhu obdobi dalSich
zdravotnich komplikaci a zmén po navratu pani Jeronymové z nemocnice. ,, Pak jsme zacali

bojovat s jidlem, on trpél kviili zranéné mise nechutenstvim. Kvido prestal totalné jist, on necitil
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pocit hladu.*“ Pani Jeronymova zde hovoti o opétovné krizi, kdy myslela, ze Kvido ,,zemre
hladem. *“ Dal$i komplikaci se stala skutecnost, ze Kvido ,, dostal silny epilepticky zachvat. “ Jiz
tak silné¢ zkousSend matka proziva dalsi t€Zkosti pfi novém strachu o zdravi svého syna. ,, 7o
Jjsem nebyla schopna odejit, byla jsem uplné paralyzovand. Cekala jsem hodinu a pil na
vysledky cétécka, jestli bude Kvido zdravy, nebo jestli mu odesel mozek. *

Nasledné se vSak situace uklidnila a zacala se vyvijet pozitivnim smérem. ,, Kvido foukal do

‘

pericek a postupné se odpojoval ventilator.

4.2.4 QOdbornici
Prvnim meznikem této casti pfibéhu je péCe odbornikii, kterd se jevi v souvislostech
s vypravovanym jako zdasadni. Pani Jeronymova hodnoti zdravotni péci v Motole velmi

r~r

pozitivng. Zaroven s akutni péci o fyzické zdravi ji byla poskytnuta také kvalitni psychologicka
se ksobé s Kvidem zase potrebujeme dostat.” Tyto snahy lze charakterizovat jako aktivni
postupy (Kftivohlavy, 1989), které zahrnuji podrobné&jsi poznavani situace a zvySovani
informovanosti. Zaroven je to podle Vagnerové (2004) rodi¢, ktery néjakym zplisobem
interpretuje ditéti udalost, a na zaklad¢ této interpretace si pak dité vytvari postoj k situaci a
samo k sob&. Aktivni postup by tedy mél vést v pocatku ptredevsim ke zvladnuti sama sebe
vlastni pomoci s moznou podporou odborniki s cilem zajistit sebe a tim zarovei také své dite.
Zda se, ze tento aspekt souvisi také s MatéjCkovym (1992) pozadavkem po plném a $t’'astném
zivoté vychovateli ditéte s postizenim, jednoduse feceno, St'astny rodi¢ znamena $t'astné dité a
Stastnd rodina. Nadstandardni péci v naro¢nych chvilich Zivota dokresluje také fakt, Ze vztahy,
které v té dob¢ pani Jeronymova a Kvido navézali s personalem, ptetrvavaji i do dnesnich dnd.
., Doted’ je mame jako druhou rodinu. Jedna sestricka k nam chodi na domaci péci. Ted’ jsme
tam byli na Vanoce.“ Jediné minus je podle pani Jeronymové Spatn¢ fungujici détska
psychologie. ,,Ja jsem Sla za psycholoZkou, Ze potiebuji s Kvidem poradit, Ze nevim a ona nikdy

3

za Kvidem nezasla, vzdycky se bavila se mnou. *

Nasledujici ¢ast vypravéni je ve znameni postupného zlepSovani zdravotniho stavu Kvida a
s pomoci Kiivohlavého klasifikace (1989) ji Ize charakterizovat také jako posilovani osobniho
,»bojového potencidlu®. Zarovei se zde opéet ukazuje fakt nadstandardnich vztahi, které vznikly
pti péci o zranéné dité. ,, Kvido meél skvelou fyzioterapeutku a ergoterapeutku. Ta je ted’ nase

I3

rodinna pritelkyné.“ Pozitivni vyvoj dokresluje 1 vyjadieni neurologa, ktery fika, ,,Ze je to

skvelé, zZe se porad néco déje, néco vyviji, postupuje.” Pozitivni je také vyjadieni pana
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profesora, ktery vyvraci domnénku, ,,Ze po trech letech se to uz nezlepsi. “ Kvido je vyjimka,
ktera potvrzuje pravidlo, a jeho kazuistiku pouziva pan profesor ,, na prednaskach jako priklad,
Ze nelze 7ict, Ze néco nejde.  ,, Kam jsme prisli, meli jsme prosté stésti na lidi, “ pokracuje ve
vypravéni pani Jeronymova a uvadi jako ptiklad zdravotniho bratra, ktery se nebal riskovat,
porusenim piedpisti nabidl Kvidovi s maminkou zménu a vyjel s nimi metrem na Petfiny. ,, On
tam byl v Motole devet mésicii a bylo dost narocné vymyslet néco nového.* Prekra¢ovani
nemocni¢nich pfedpistt z davodu Kvidova pozitivniho rozvoje ilustruje také oslava jeho
narozenin. ,, Na narozeniny jsme zazili vsechno, co bylo v nemocnici zakazané. Doktorka rikala,
kdyz prijde kontrola, ja o tom nevim.*“ A pani Jeronymova jesté s ismévem dodava: ,, clovek by

neveril, co se na tom aru da délat.

4.2.5 Podpora

Tento meznik ve vypravéni poskytuje informace o podpofe rodiny v ndroéné Zivotni situaci
s tim, Ze pojem podpora v této souvislosti je velmi Siroky, a dale sestava z drobnéjSich dili.
Prvni dil by se dal oznacit jako urcita psychickd podpora, kterou poskytuji blizci lidé. ,, Nastésti
mam kamarada, ktery mi hodne pomohl, jak se s Kvidem bavit.“ Pokracuje vypravéni v této
¢asti pani Jeronymova, kdyz hovofi o obtizich pfi obnovovani vztahu se synem po nehodg¢. ,, On
mi Fikal, Ze si musim uvédomit, Ze ta pozice matky je jind nez u zbytku rodiny. “ To byl okamzik,
ktery pani Jeronymové pomohl uspésné tento kol zvladdnout. ,, Tak jsme si s Kvidem zacali
k sobé znovu budovat vztah, da se rict od nuly. “ Na zakladé zkoumani se domnivam, ze kromée
aktivniho vyhledavani vnéjsi podpory, je pro ¢loveka, ktery proziva narocnou zivotni situaci,

zasadni dokazat aktivné pfijmout také nabizenou podporu a byt otevien riznym moznostem.

Dal8im meznikem je psychickd podpora lidi mimo okruh nejblizsich. ,, Kdyz se dostanete po
nekolika mésicich z nemocnice domii, to se ocitnete v jiném svete. Okamzité se nam hlasili
sousedi, ze kdyby cokoliv, mohu zavolat.“ Krom¢ nabidek pomoci sousedi byla pro pani
Jeronymovou silnym momentem také udalost Béhu pro Kvida. ,, To jsem oplakala, kolik lidi
prijde, aby pomohli takovému cvrckovi. Vidycky jsou lidi, co pomohou. Ta vina podpory byla

neskutecna. “

Nemalé Gsili bylo potieba také investovat do ziskavani finan¢nich prostfedkd, které se ukazaly
jako nutné pro realizaci Kvidovych béznych dennich aktivit. Toto téma je meznikem v této Casti

«“

ptibéhu. ,, Vsechny ty rekonstrukce sly do milionii. Jen vytah stal jeden a pul milionu.“ Pani
Jeronymova se seznamila s feditelkou neziskové organizace a také s moznosti prave skrze tuto

organizaci ziskat Cast penéz. Z této nadace nepfichazely penize jen zpocatku, ale takeé
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v soucasnosti jsou jednim ze zdroju ptijmu. ,, Nam teda hodné pomaha neziskova organizace,
bez nich bychom to nedali. Mame Stésti na lidi okolo sebe. Ja tedy rikam stésti v nestésti. “ Pani
Jeronymova uvadi jeden piiklad, ktery byl také soucasti médii, coz rodiné pomohlo. ,, V té dobé
psal Jivince Jan Stastny, ze se budou brat s hereckou Stranskou, Ze by na své svatbé chtéli
nekomu pomoct. Jirinka teda vybrala Kvida. Vybralo se strasné moc, tenkrdat privezli Sek asi na
osm set tisic. “ Finan¢én¢ rodin€ nepomohla pouze neziskova organizace, ale také zaméstnavatel
pana Jeronyma. ,, Hodné hezky se také zachoval manzelitv zaméstnavatel, ktery nam uplné od
zacatku pomahal a také zaplatil obrovskou castku, zaplatil se z toho elektricky vozik.“ Ve své
studii, ktera se zabyva rodinami s ditétem s mentalnim postizenim v dobé komunistické totality
v Ceskoslovensku, dochazi Muzakova (2016) k zdsadnimu zji§téni, Ze spoletenské Ihostejnost
nevedla k lhostejnosti osobni a také v této dobé fungovala urcité solidarita kolegli na pracovisti.
V porovnani se souc¢asnou atmosférou v Ceské republice a na zakladé mého zjisténi je
evidentni, zZe spoleCenska lhostejnost k lidem s postizenim a jejim rodindm patii spiSe k nasi
komunistické totalitni minulosti a v§em jejim aspektlim, a zaroven solidarita osobni je urcity
neménny prvek lidskosti, ktery se objevuje v jakémkoliv politickém rezimu, ale v tom
svobodném ho lze podstatné vice rozvijet. Je pozitivni skutenosti, ze pani Jeronymova
s Kvidem ziskala opravdu nemalou ¢ast penéz z dobrovolnych darti, ze kterych mohla poridit
specialni kocarek, elektricky vozik, zaridit ipravu koupelny, Sachtu apod. ,, Tohle vsichni brali

Jjako obrovskou tragédii a vsichni se nam snazili pomoc. “

Kromé ziskavani finanéni pomoci od dobrovolnych dérct vyuZzila pani Jeronymova také
moznosti ziskani penéz od pojiStovny, kdy Ize pfi amrti Cerpat z povinného ruceni. ,, Moc se mi
do toho nechtélo jit, ale ta castka nakonec byla dost velka. Je s tim tedy strasného papirovani. “
Uznava vSak, Ze 1 penize od pojistovny smysluplné vyuZzila pfedev§im v uplnych zacatcich.

,, 1y penize ziskdte a miiZete zacit s rehabilitacemi.

Mimo finan¢ni pomoct shleddvd pani Jeronymova dileZitou také dobrovolnou pomoc

materidlni. ,, 7reba nakladatelstvi Svojtka, ty poslali plnou krabici knizek. *

4.2.6 Co mi pomaha

V této Casti vypravéni jsou meznikem skutecnosti, které pani Jeronymové pomahaji ve slabSich
chvilich. ,, Chodily nam krasné maily. Tohle mi hodné pomaha. Schovavam si ty maily. Pak si
je ctu, kdyz prijdou krize a ony prichdzeji.“ Zde také nechava nahlédnout do zplsobu, jak se
tyto krize projevuji. ,, Rdno jsem si rekla, Ze nevstavam, Ze nebudu cévkovat, Ze na to nemam.

V ten moment se prohrabuji v téch mailech. “ Zde se vraci jiz k vyi¢enému, Ze od zac¢atku méli
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Stésti na lidi. ,, To jsou lide, které vitbec neznam, a oni treba Kvidovi pisi kazdy rok
k narozeninam. “ Ktivohlavy (1989) tuto copingovou aktivitu nazyva persistenci a je podle ng;
charakteristicka posilovanim houzevnatosti a snahy nedat se odradit. Pani Jeronymové také
pomaha sdileni lidi s podobnym piib¢hem a urcita medializace, ,,nékomu to vadi, mné ne, Fikam
si, ze tohle mize Kvidovi pomoc.* Za ptiznivé pro své i Kvidovo duSevni zdravi povazuje to,
ze muze chodit na ¢asteCny tivazek do prace. ,, To, Ze je clovek néjak platny v praci, ze neresim
ty véci beznéeho provozu...to ja si v praci odpocinu. Nemyslim na to, co je s Kvidem. I pro dite

Jje to lepsi, neni prirozené, Ze je dvacet ctyri hodin s matkou.

4.2.7 Vzdélavani, uceni se

Meznikem zavérecné Casti je vypravéni o osvojovani si potfebnych dovednosti k Zivotu na
voziku, které zaroven souvisi i s ur€itym pravem na riziko. Maté¢jcek (1992) uvadi nevhodné
typy vychovného plisobeni. Jednim z typt je tzv. Uzkostnd vychova, kterd se vyznacuje
eliminaci veskerych rizik a Ipénim na ditéti z divodu jeho bezpeci. ,, Ta hranice toho, nechat
ho néco zkouset, aby se to naucil a toho, co uz neni bezpecné, tu je tézké najit. “ Také ve vychové
intaktniho ditéte je potfeba umoznit ur¢itou miru rizika kvtli ziskdvani zkuSenosti. Nejinak je
tomu u ditéte se specifickymi potiebami. Nutnost jisté miry rizika pti u€eni se je na mist¢. ,, Ono
je to stejné i u normalniho rodicovstvi, ale tady ty nasledky mohou byt fatalnéjsi. Nejlepsi
priklad je ten elektricak, on mu dava volnost dojet si, kam chce, natocit se, kam chce, podivat
se, kam chce. Ale je to stroj, ktery vazi 140 kilo a jezdi pomérné rychle, musi se dodrzovat
pravidla. Kvido zacal jezdit blizko zdi, ja trnula, pak mi doslo, Ze si musi vyzkouset a poznat ty

‘

hranice.

Dal$im meznikem je téma vzdélavani. Pani Jeronymova uvadi prvni zkuSenosti se vzdélavanim,
které probihalo ve stacionafi pro déti s mentalnim postizenim. ,, Tam bylo hodné déti s tézkym
mentdlnim postizenim, on se tam citil jako kral.“ Na radu pani primarky zacala pani
Jeronymové vyhledavat jinou formu vzdélavani. ,,Zacala jsem resit Skolku, ale nebylo to
jednoduché, protoze dité s inkluzi znamend pro Skolku hodné papirovani navic.* S hledanim
pani Jeronymové nakonec pomohlo konto Bariéry, které zprostiedkovalo kontakt s matetskou
Skolkou, jenz sice nebyla inkluzivni, ,,ale pani reditelka se toho nebala. “ Vedeni Skolky bylo
vyloZené vstiicné a umoznilo také realizovat v prostorach zmény nutné k umisténi Kvida. ,, Ve
sprchaci tata udelal prebalovak.* Ptistup Skolky hodnoti pani Jeronymova jako naprosto
nadstandardni. Kromé umoZznéni zmén v prostoru Skolky, to byl také celkovy pfistup ke
Kvidovi. ,,Kvido tam nastupoval s tim, zZe ho tam chtéji. VSechny ucitelky byly od zacatku

skvely. Od zacatku chtely, aby délal vsechno jako normalni deti. Kdyz se jelo do skolky
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v prirode, automaticky se vybiral bezbariérovy hotel.“ Tuto Cast vypravéni uzavird pani

Jeronymova vyslovenim piani, aby se stejnym zptisobem podafilo také Skolni vzdélavani.

4.3 Identifikace bodii obratu — vyvoj pribéhu, celkova struktura
Stejné jako u prvniho ptib&hu, tak 1 v tomto jsem z identifikovanych meznika vybral takové,
které 1ze oznacit za ,,uzlové body* ¢i ,,zZlomové momenty* vypravéni, tzn. mista v ptib¢hu, kde

dochdzi k vyraznému déjovému obratu.

Prvnim zlomovym momentem tohoto vypravéni je dopravni nehoda, ktera ma zasadni vliv na
dalsi vyvoj piib¢hu. ,, Tam byla néjaka stavba, nékdo tam néco nechal.“ V této dobé byly
malému Kvidovi tfi roky. Na nasledky nehody zemfel bezprostiedné na misté¢ Kvidav otec,
matka méla t€zka zranéni ledvin a samotny Kvido poranénou michu a probral se ,,az na dru o
¢trndact dnii pozdeéji.

Ptibéh dale graduje momentem pobytu v nemocnici a s tim souvisejici odbornou péci 1ékafi,
sester, psychologt, ale také lidské pomoci dal$iho zdravotniho persondlu. Matka byla umisténa
zpocatku v jiné nemocnici nez Kvido. ,, Kvida prevezli do Motola, se mnou letél vrtulnik do
Vojenské nemocnice.“ O zdravotnim stavu ji informovala rodina. Ve vypravéni se v tomto
momenté objevuje jeden vyrazny rys vypravécky a tim je urcity smysl pro humor a pro

nadsazku. ,, Pak se probral, vyplaznul na vsechny jazyk. *

Pobyt v nemocnici byl dlouhy, ,, na dru jsme byli sedm mésici“, pribéh se vsak stale dynamicky
vyviji a neustrne na misté. ,, Kvido nejdiive dychal na ventilatoru a doktori vikali, Ze se to asi
nezméni.“ Po urcité dobé prevezli matku do stejné nemocnice, coZz je dalSim zlomovym
momentem piibehu. ,,Ja myslela, Ze se zblaznim “, popisuje okamzik konfrontace se zdravotnim
stavem Kvida jeho matka. Gradaci zde vytvafti skutecnost sloZitého procesu znovu obnoveni

¢

vztahu k synovi, ,, fo bylo jako pro rodice pro mne nejhorsi, najit si k nému cestu.

Piibéh je od prvniho okamziku velice dynamicky, nezastavi se a neustéle se v ném néco déje.
Dalsim dilezitym zlomovym bodem je péce psychologtli, kteti matce pomahaji zlepsit ,,fu

psychickou stranku, zZe se k sobé s Kvidem potrebujeme zase dostat.

Dale ptichazi ve vypravéni urcité zvolnéni, ve kterém jsou obsazeny udaje o pozitivnim vyvoji
Kvidova zdravotniho stavu. ,, Pak prislo zlepseni.” Opémym bodem je zde vyjadieni pana
profesora, ktery je v tizasu nad vyvojem Kvidova zdravotniho stavu a na prednaSkach ho
pouziva jako ptiklad, ,,Ze nelze Fikat, Ze néco nejde. “ Tato Cast graduje urcitym odlehcenim,

kdy matka vypravi o oslavé Kvidovych narozenin v nemocnici a poruSovani nemocni¢nich
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pravidel (humor), tedy o pfistupu lidi, ktefi nehledi az tak na pravidla, jako na to, co je spravné
a co je potieba udélat. , Doktorka Fikala, kdyz prijde kontrola, ja o tom nevim. Clovék by nevéril,

co se na tom aru da délat.

Navrat doma je dalsim uzlovym bodem, ktery souvisi s finan¢ni pomoci a psychickou
podporou, kterou rodina nutné potebovala ke svému béznému fungovani. Vyrazny je zde prvek
lidské soundlezitosti a spolecenské podpory. ,, Okamzite se nam hlasili sousedi, zZe kdyby
cokoliv, mohu zavolat. “ Linie této ¢asti vypraveéni se dale pohybuje v rozmezi vyctu finan¢ni
pomoci. Pfibéh vSak nestagnuje a je protkan neustupujici nad€ji a lidskosti. Pocinaje
dobrovolnymi finan¢nimi dary zprostfedkovanymi neziskovou organizaci, kterd souvisi také
s uréitou medializaci ptib&hu ,, v té dobé psal Jifince Jan Stastny, zZe se budou brat s hereckou
Stranskou, Ze by na své svatbé chtéli nekomu pomoct “, ptes dary zaméstnavatele pana Jeronyma
,oni si manzela velmi vazili po strance pracovni i lidské*, az po finan¢ni dary riznych
neznamych lidi ,, pak prisli v praci obchodni partneri, s kterymi se jiz nestykam...a vikali, ze

I3

ted’ na vanocnim vecirku vybrali na Kvida penize a poslali je pro neziskovou organizaci.’

Piibéh graduje a kon¢i v otazce vzdelavani Kvida, které se neobejde bez nutnych uprav
vzdélavaciho prostoru a zvySenych personalnich narokd. ,, Skolka se nam podarila, tak doufam,

Ze se nam podari i ta Skola. “

4.4 Identifikace Zanrové konfigurace vypravéni

V tomto pifib&hu se misi vice Zanrti dohromady. Zacatek ptibéhu odpovida Zanrové romanci.
Porod Kvida byl standardni a kromé& vrozenych respiracnich obtiZzi a dermatologickych
problémt se nevyskytovaly Zadné komplikace. V dalsi Casti vypravéni pfichazi prudkd zména,
kterou zapfticinila dopravni nehoda. Na této irovni odpovida ptibéh Zanrove tragédii. Beznad¢ji
a osudovost zde dokresluje fakt toho, Ze pani Jeronymovéa nemuize ze zacatku do déje nijak
zasahnout, protoZe lezi v jiné nemocnici neZ Kvido a sama se potykd s vaznymi zdravotnimi
komplikacemi. ,, Takze se vitbec nevédeélo, jak bude fungovat... vzdy mi nékdo rekl, jak na tom
Je, co mu zrovna délaji. “ Zanr tragédie napliiuje také kategorie zmucena duse. ,, Byla to muka!*
Piib&h vSak dostava jiné rozméry, kdyZ pani Jeronymova s pomoci odbornikii a za ptizné€ osudu
aktivné vstupuje do jeho déni, zde nastava obrat. ,, Kam jsme prisli, meéli jsme prosté Stésti na
lidi.* Vytraci se beznadéj a d¢j ptibehu se uspésné odehrava v roviné pragmatickych feseni.
Pani Jeronymova se zaroven vyjadiuje v tom smyslu, zZe se véci udaly, d€ly, staly, nékolikrat

opakuje, ze méli §tésti. Cely piibeh se také nese v duchu dékovani (druhym, mediim) - to je
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osudovost, rozhodujici vliv vnéjsku, ale s dobrym koncem, proto se domnivam, ze je to zanrove

komedie.

4.5 Zpétna vazba pani Jeronymové

1) Jaké body v analyze jsou podle Vas preceniované?

Myslim, ze neni nic pfecenéné a odpovida to mym pocitim z danych situaci.
2) Které body jsou v analyze naopak nedocenéné?

Nemam pocit, ze by nebyla vénovana pozornost néCemu, co je pro mne v nasem pribéhu

zéasadni. Naopak jsou situace popsané velmi presn¢ a v souladu s mym vnimanim.

3) Piijdou Vam nékteré popisy vagni?

Rozhodné ne.

4) Setkala jste se v analyze s obecnymi chybami v datech?

Ne, s chybami v datech jsem se nesetkala.

5) Domnivate se, Ze je analyza predpojata a ptili§ subjektivné zabarvena?

Subjektivné zabarveny se mi zda pouze rozbor mého konani pfi odmitnuti prosetieni divoda
nasi nehody. Nejednalo se o popfeni nebo odmitani faktu. Vnimala jsem to jako véc, kterd nés
vSechny bude stat velkou ¢ést energie a ¢asu a ve vysledku na dané situaci nic nezméni. Bylo
to zcela raciondlni, mozna trochu chladné rozhodnuti — vénovat Cas a energii tam, kde je potieba
a kde mizeme néco zménit — jak se co nejdiiv zrehabilitovat, abych mohla byt se synem, jak

zvladnout vSe pro dalsi Zivot.
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5 Vysledky analyzy

Prezentace souhrnnych vysledka narativni analyzy bude provedena na zaklad¢ stanovenych
vyzkumnych otdzek. V procesu analyzy dvou piibéhi zen/matek s ditétem s vrozenym a
ziskanym postizenim, jsem postupoval ve ctyfech krocich, které jsem podrobné popsal

v predchozim textu. Kazdy z krokii vyrazn¢ pomohl lepSimu porozumeéni textu.

5.1 Které mezniky povazuji participantky za kli¢ové v dosavadnim vyvoji?
Pro zodpovézeni této vyzkumné podotazky poslouzil druhy analyticky krok, tedy identifikace
klicovych meznikl pfibehu. Se zaméfenim na obsah v celkovém kontextu ptibéhu odpovida
tento analyticky krok holisticko obsahové perspektive.

Ptibéhy Zen/matek s ditétem s vrozenym a ziskanym postizenim v této studii Ize rozdélit do péti
hlavnich ¢asti, pfiCemz kazda z téchto ¢asti vypravéni je dale ¢lenéna do dil¢ich epizod:
1) Pred porodem, porod 2) Diagnoza, nehoda 3) Odbornici 4) Podpora 5) Vzdélavani.

Adl) Jedna se o uvodni ¢ast vypravéni, kterd nas vtahuje do ptibeéhu a naznacuje kontext, do
kterého se ob¢€ déti narodily.

Dcera Katefina byla neplanovana a pro pani Novotnou je toto obdobi ve znameni nejistoty
ohledné bydleni a celkového zabezpeceni nové rodiny. S partnerem byli oba dva jesté studenti
a ohlas rodiny na o¢ekavaného potomka nebyl ptili§ radostny. ,, V pocdtecni fazi tehotenstvi, to
byl pro rodinu spise Sok.““ Porod pani Novotné probihal s komplikacemi, coz je téma, které se
v pfibehu dale vraci jako jeden z moZnych ditvodii vzniklych potiZi. Porod pani Jeronymové
byl naopak standardni a bez komplikaci. Kvido byl chténé a s radosti ocekavané dité. V dalSim
vypraveéni jiz porod vice nezminiuje. V celkovém srovnani je tedy patrné, Ze obé¢ participantky
prozivaly tuto kli¢ovou udalost v zdsad¢ kontrastné. Porod pani Novotné naznacuje budouci
komplikace, ale samotny porod neni ptivodcem téchto komplikaci.

Ad2) Tuto cast ptibéhu, kterd zachycuje diagndzu a nehodu, 1ze na zaklad¢ rozhovoru rozdélit
do nasledujicich dil¢ich meznikd — prvni ndznaky problému, diagnéza, nehoda. Zavére¢nou
diagn6zu a nehodu povazuji v kontextu definitivnosti za podobny faktor.

Nejprve je nutné si uvédomit, ze dochdzi ke srovnavani vrozeného a ziskaného postizeni.
Zatimco rodina pani Novotné postupné ziskévala kone¢nou diagnézu dcery béhem nékolika let,
pro rodinu Jeronymovu se béhem jednoho okamziku zcela zménil Zivot.

Pani Novotna teprve v jednom roce zivota dcery Katefiny eviduje prvni problémy a zarovei
zaziva nejvetsi Sok pfi vysledku magnetické rezonance mozku. V téchto letech probiha Kvidav

vyvoj naopak zcela standardné bez vétSich obtizi s vyjimkou dychacich a koznich problémii,
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které se dafi zlepSovat pobytem u moie. Pani Novotna se setkdva s nejistotou odbornikl
ohledné diagnozy a jeji definitivni urceni je tedy pozvolné. Pani Jeronymova si pochvaluje péci
deétské Iékarky, kterd pomohla Kvidovi s dychacimi problémy. V tomto momentu je jiz zietelné
naznacena nasledujici rozdilnost zkusenosti s odbornou péci, které se budu vice vénovat v dalsi
casti.

Dalsi sdéleni diagndzy rodicim Katefiny bylo v jejich ¢tyfech letech. Toto sdéleni se nasledné
vyvracelo a stanovovala se dalsi diagndza, ktera se vsak opét nepotvrdila. V sedmi letech véku
se rodi¢e zacali aktivn¢ zabyvat diagnozou, ¢i spiSe hledanim jinych divodi zdravotnich
problémi dcery, které do té doby vidéli v porodnich komplikacich. Kvido byl podle pani
Jeronymové ,, hodné sikovny*. Pro lepsi koordinaci svalll zacal ve tfech letech 1ézt na lezeckou
sténu a zaroven jiz drzel rovnovahu a mohl jezdit na kole. V tomto pani Jeronymova shledava
vyhodu pro stav po nehodé¢, kdy ,, o télo bylo dobre pripraveno. “

V sedmi letech se rodice Katefiny dozveédéli konecnou genetickou diagnézu, kterd byla pro né
prekvapenim z divodu vysoké nepravdépodobnosti takového pienosu. Pani Novotna také
uvadi, ze jeji reakce na ni byla spiSe apatické a sama charakterizuje tento sviyj stav jako ,, néjaké

‘

vyhoreni.“ 'V piibéhu pani Jeronymové je tento moment obratu tragicky. Béhem dopravni
nehody, ktera nastala pii ndvratu z dovolené, zemfel na misté¢ manzel a ona i Kvido skon¢ili
s vaznymi nasledky v nemocnici.

Ad3) Tato cast ptibéhu zachycuje zplisob odborné péce o Katetfinu a Kvida. Z rozhovoru
zaroven vyplyva jedna zdsadni otdzka pro nasledujici diskuzi.

Jak jsem zminoval vySe, zkuSenosti obou respondentek s odbornou zdravotni péci, se veelku
li§i. Zatimco pani Novotna hovofi spiSe o negativnich zkusenostech, pro pani Jeronymovou je
lékatskd péce zkuSenosti zasadn€ pozitivni. Pani Jeronymova utrpéla pii nehod¢ zavazna
zranéni stejné€ jako Kvido. KdyZ se stav pani Jeronymové stabilizoval, stale nevédéla, jak na
tom bude Kvido, ktery mél poranénou michu a t€zky otok na mozku. Ptistup lékaiského
personalu v nemocnici byl maximalné profesionalni a zaroven vzhledem k okolnostem takeé
velmi lidsky, coz vykresluje naptiklad ochota piekracovani nemocni¢nich pravidel pii rozvoji
Kvida béhem pobytu v nemocnici ¢i pozitivni pfistup pana profesora nebo psychologicka péce
v nemocnici. Pani Novotna se v rozhovoru naopak neubrani urcité kritice odbornikd, i kdyZ jeji
vyjadfovani je v kontextu jeji Zivotni filozofie spiSe klidné, chdpavé a shovivavé. Piesto
nastoluje zasadni otazku rané péce a predevsim otadzku o nabizeni informaci o ni kompetentnimi
lidmi, tedy détskymi lékati. Jak z uvedeného vyplyva, pani Novotna se setkdva s minimalni

informovanosti 1ékatského personélu o této moznosti intervence.
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Ad4) Nasledujici ¢ast 1ze na zaklad€ rozhovoru rozdélit do dalSich meznikt na pomahajici a
komplikujici faktory.

V obou piibézich figuruji jako pomahajici faktor predevsim ¢lenové tzké i Sirsi rodiny. Pani
Novotna si uvédomuje vyhodu mit nablizku rodice, kteti jsou ochotni pomoci s hlidanim déti,
1 kdyz zaroven zminuje urcité rozladéné tony ve vztahu s rodici partnera. Dale ocefiuje snahu
bratra vymyslet pro Katetinu vikendovy program a brat na ni ohledy. V pocatku, kdy byla pani
Jeronymova umisténa v jiné nemocnici nez Kvido, zprostfedkovavala ji rodina zakladni
informace o tom, jak v téchto dnech Kvido funguje, kdo se o né&j stara, jak se ma. Pro pani
Novotnou znamend rodina zaroven komplikujici faktor. Tim jsou jiz vySe zmiflované disonance
ve vztahu s rodici partnera. Tento nesoulad je ¢astecné zptisoben také tim, ze obé dve rodiny
zZiji sice oddélen¢, ale v jednom domé a prakticky se stale setkdvaji, a z diivodu rozdilnych
pohledii na nékteré véci béznych dennich aktivit zde vznikaji tfeci plochy. V této souvislosti
hovoti pani Novotna také o urcitém ,,nezpracovani tématu postizené vnucky prarodici, coz se
v ur¢itych momentech projevuje zjevnym popiranim jejiho problému. Dalsim komplikujicim a
naléhavym faktorem je pro rodinu celkova otazka trovné spolecného bydleni. V tomto se oba
ptibéhy lisi. Pani Jeronymova zaziva od pocatku od rodiny ptedevs§im podporu a pochopeni a
zaroven neni postavena pred ukol fesit bydleni, i kdyz v urc¢itém ohledu se jeji domov neobejde
bez zasadnich uprav.

Dal$im pomdhajicim faktorem je v tomto pfib&hu podpora socidlni. Tedy takova podpora, ktera
ptichazi zvnéjsku od lidi, kteti nejsou bezprostfedné soucasti Siroké rodiny. Pro pani Novotnou
je dulezité sdileni svého ptibehu se skupinou rodi¢ii s podobnym Zivotnim osudem. S touto
podporou se setkdva predevSim v laznich, kam pravidelné se svoji dcerou jezdi. V podobném
ohledu zmifuje pani Jeronymova svého kamarada, ktery ji poskytuje podporu v pocatecni fazi
znovuobnovovani vztahu s Kvidem. Pani Novotnd také zmiiluje pozitivné v tomto sméru
fungovani socidlnich siti, kdy rodi¢e déti, ktefi nemaji moZnost bezprostiedniho kontaktu,
sdileji virtualné pomoci fotek zivoty svych déti z divodu udrzovani socialniho kontaktu. Pro
pani Jeronymovou je vyraznou podporou okamzik navratu z nemocnice, kdy obec, ve které Zije,
uspofadala béh na podporu Kvidova zdravi, kterého se zlcastnil vysoky pocet lidi. ,, Ta vina
podpory byla neskutecnd.” A zaroven piiznava, ze ji pomohl urcity zplsob sdileni svého
piibéhu skrze média. Jako jeden z dalSich zdroji opory pani Jeronymova déale uvadi
elektronickou postu od nezndmych lidi s vyjadienim podpory, ktera ji pomaha piekonavat

chvile ,, kdyz prijdou krize a ony prichazeji. *
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Zatimco pani Novotnd v rozhovoru neuvadi finan¢ni podporu, kromé& zminky o tom, pro¢
naklady na 1é¢bu neproplaci pojistovna, tak v ptibehu pani Jeronymové hraje finanéni otazka
dualezitou ulohu predevsim z divodu nutné rekonstrukce domu pro jeho bézné uzivani. Finan¢ni
pomoc, s kterou se setkala, je obrovska a na jejim zéklad¢ si mohla dovolit veskeré upravy
domu, ale také nadkup riznych potfebnych pomicek. ,, Vsechny ty rekonstrukce sly do milionii.
V ziskavani financnich prostfedkli obou participantek je evidentni rozdil. Zatimco pani
Novotna tyto moznosti vilbec nezmifiuje (nezminuje je, a pfitom je vyuziva), pani Jeronymova
vyuziva veskeré mozné zpiisoby ziskavani financni podpory pocinaje dobrovolnymi sbirkami
az po slozité administrativni ukony pro pojistovnu. Pani Jeronymové do jisté miry pomohla
medializace pfib¢hu, ktera odstartovala dobrovolnou sbirku. Zaroven se nabizi tivaha, ze takova
vlna nebyvalé podpory jisté souvisi i s tragickym rozmérem piibchu.

Dalsim poméhajicim faktorem je seberealizace respondentek a jejich aktivity. ,, To, Ze je clovek
néjak platny v prdci, ze neresim ty véci bezného provozu “ uvadi pani Jeronymova jako ptiznivy
faktor pro jeji i Kvidovo dusevni zdravi. Pani Novotna ptiznava uvolnéni souvisejici se zménou
zivotniho stylu, kdy pfestala studovat a zacala vykonavat méné naro¢ny typ prace, coz ji nyni
umoznuje travit vice ¢asu s ptateli a détmi.

Ad5) Vzdélavani

Téma vzdélavani figuruje v obou piibézich jako dulezité. Obé participantky uvadéji pozitivni
zkuSenosti s matefskou Skolou. Pani Novotna charakterizuje prostiedi Skolky jako citlivé a
umoziujici zapojeni Katefiny do béznych aktivit. Podobné zkuSenosti s timto typem vzdélavani
ma také pani Jeronymova. Vzhledem k rozdilnému véku obou déti vSak nelze srovnavat
zkuSenosti se zdkladnim Skolstvim. ZkuSenosti pani Novotné nejsou pfili§ dobré a spise proziva

urcité zklamani. ,, Prijde mi, Ze jsem tenkradt narazila na jiny svet.

5.2 Jak tyto mezniky propojuji vypravéni pribéhu?

V ramci tretiho kroku analyzy jsem se zaméfil na zpusob, jak jsou tyto mezniky propojeny
v kontextu celého ptibehu, jeho vyvoje a smefovani.

Celkovy tvar vypravéni pani Novotné odpovida tvaru sinusoidy. Enormné dlouha doba cekéani
na diivody Kaccinych zdravotnich probléml ma patrné vliv na linii pfibéhu a jeho dynamiku,
ktera s postupujicimi roky slabne a ma spiSe sestupnou tendenci. Dynamicky zajimavy je
moment v ¢asti ptibéhu, kdy pani Novotnd hovoti naptiklad o cviceni. ,,Nez sla do skoly,
nemaji moc vyznam... tim nemyslim, ze bychom ji nechali na pospas*, ¢i o zakladnim

vzdéelavani. Také zde je patrné urcité odhodlani, které je v§ak zahy stfiddno umirnénosti. ,, 7 ve

62



skole jsem pak narazila na to, Ze vedeni nebylo uplné idealni. Ale asi jsme byli trochu zvykli na
Skolku. “ Toto dale doklada nésledujici citace, kterd obsahuje charakteristicky rozpor: ,, Ale jo,
tlacili jsme, “ kdy je naznacena dynamika zahy vystiidana smitlivym ténem ,, trochu.

Linie vypraveéni pani Jeronymové odpovida pismenu U. Od pocatecni pohody, kdy se Kvido
zcela standardné vyvijel a rozvijel svlij potencial, piibéh dale prudce sestupuje k tragédii
dopravni nehody, pfi které umird pan Jeronym a nasledné ma kiivka ptibéhu vzestupnou
tendenci, ktera se projevuje neustalym zlepSovanim zdravotniho stavu Kvida 1 matky.

Vzestupnou linii dokresluje zaroven nebyvala podpora lidska i financni.

5.3 Jaké varianty pribéhu vypravéji Zeny/matky s ditétem s postiZenim?

S vyuzitim poznatki predchozich kroki analyzy byly ptibehy srovnavany s obecnou strukturou
zanrt komedie, romance, tragédie a ironie. Tento koncept Zanru byl ve vyzkumu pouzit jako
analyticky néstroj pro porozuméni a popsani kontinua zkuSenosti respondentek tak, jak jej
ztvarnily pii vypravéni svého piib&hu.

Prvni vyrazny rozdil tvaru ptibehu spoc¢iva v rizném piistupu k ziskdvani zadouciho. Zatimco
v piibéhu pani Jeronymové je Zadouci zmény postupné dosahovéano, ptibéh pani Novotné
v tomto postrada vyraznéjsi sméfovani.

Druhym zkoumanym aspektem je zptisob a mira aktivity respondentek pfi ziskdvani zadouciho.
Vypravéjici zde ukazuji své schopnosti jednat, a tim vymezuji sféru svého vlastniho vlivu a
odpovédnosti (!). Zatimco v pfibéhu pani Novotné pfispivaji k dobrému vyusténi spise
okolnosti, pani Jeronymova si v piibéhu vymezuje sféru vlivu svym aktivnim pfistupem.
Konfigurace konstruované v téchto ptibézich lze také chapat jako zpisob, kterym zeny/matky
odpovidaji na néaraz, ktery do jejich zivota pfineslo dité s postizenim a ktery je charakteristicky
dvojici kontrola — neovlivnitelnost. Ve vypravéni pani Novotné nalézdme klid, smifeni a
akceptaci. ,, Jak ted’ mame tri holky, ten zZivot v laznich bereme spise jako prileZitost byt spolu. *
Vypravéni pani Jeronymové se vyznacuje neustdlou aktivitou sméfujici k zlepSovani
zdravotniho stavu Kvida, v ¢emz naléza podporu také ve vyjadieni 1ékatt. ,, Neurolog rika, ze
je to skvélé, ze se porad néco deje, néco vyviji, postupuje.

Pii porovnavani obou piibchli je patrny rozdil v mife kontroly a (ne)ovlivnitelnosti. Pani
Novotna se zplisobem svého vypravéni vztahuje spise k tomu, Ze sviij piibéh nemuize nijak
ovlivnit, 1 kdyZ jsou v naznacich patrné aktivni kroky. To kontrastuje s piibéhem pani

Jeronymové, ktera vyuziva individualn€ vSemozné zpiisoby podpory pro sebe a svého syna.
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5.4 Shrnuti

Oba uvedené piib¢hy nas ani na chvili nenechaji v pochybnostech, ze jsou zcela originalni
odpovédi na naléhavé otazky zZivota, na to neoCekavané, co si clovek nepfeje, a presto se s tim
jako surcitou ontologickou nutnosti setkdva a musi zabyvat. “Nejde o to, co my jesteé
ocekavameé od Zivota, jako spise o to, co zivot ocekava od nas” (Frankl, 2018, s. 96). Domnivam
se, ze odpovidat na tyto otazky je slozitou cestou do vlastniho nitra, je to cesta hledani a utrpeni,
ktera vSak vede ke skute¢né plnému proziti Zivota, coz je patrné to, co Hogenova (2017) nazyva
ziti z vlastniho pramene. Zaklad obou ptib¢ht, tak jak ho vniméam, tkvi v lidském nestésti a
domnivam se, ze z tohoto divodu se obé vypravécky ocitly skute¢né blizko sobé samym,
naplnéni svého vlastniho potencidlu (Yalom, 2020) a jejich piibéhy jsou tak cennym
svédectvim takové blizkosti. V diplomové praci jsem hledal zptsob, jak respondentky
odpovidaly na to, co knim tak neodvratné¢ promlouvd? Jak odpovidaly zpiisobem
nejvlastnéj$im a nejopravdovejsim tedy zcela bez skrytosti.

Vyznam pievypravéni téchto piibehli spatiuji prfedev§im v autenticité piistupu k zakouSené
situaci. Hlavni postavy ptibehil jsou dvé zeny a kazdé z nich né&jak reaguje na zasadni zivotni
poprvé. Pani Novotnd se postupné dozvidad pravdu o tézkém postizeni své dcery a pani
Jeronymova v jednom okamziku pfichazi o svého manzela a zaroven musi zajistit syna s
trvalymi nasledky. Oba dva ptib¢hy jsou hrani¢ni a pro obé respondentky je Zivotni nutnosti na
n¢ adekvatné reagovat. Kazda se s udalosti vyrovnava svym vlastnim pfirozenym zpiisobem.
Hlavni poselstvi pfibéht a jejich smysl pak na zédkladé vyzkumu objevuji v pfirozené lidské
potiebé po sebeaktualizaci a pfiznané odpovédnosti za svij vlastni Zivot ve smyslu tvtur¢iho
zachézeni s tim, co pfichazi. Dale v mezilidské solidarité, coz nejvice vyjadiuji nésledujici
citace: “VZdycky jsou lidi, co pomohou” (pani Jeronymova), nebo ,,vZdycky jsou kolem nas lidi,
kteri jsou uplné nadstandardni“ (pani Novotnd). Toto shledavam jako zékladni druh podpory,
na které se da budovat dalsi zptisob intervence. Zivot je tfeba aktivné proZit a to je to, co obé
respondentky i pfes veskeré té¢Zkosti maximalné napliuji. ,,7o, Ze je clovéek néjak platny v praci,
Ze neresim ty véci bézného provozu* (pani Jeronymova). ,, Skolu jsem prerusila, praci ukoncila.
Ted’ mam pocit, Ze bych rada vic tady chodila s détmi ven* (pani Novotnd). V piibézich
nalézdm inspiraci, nadéji, solidaritu a také zdroj pokory a soucitu do vlastni Zivotni praxe. To
je také duvod, pro¢ si myslim, Ze md vyznam tyto i jiné podobné pifib&hy dale vypravét,

pfevypravovat a peclivé zkoumat.
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6 Diskuze

Tibetsky duchovni viidce Tdndzim Gjamccho, tedy 14. Dalajlama je ptesvédceny, ze lidska
mysl, ktera je zatemnéna nendvisti, sobectvim a hnévem ztraci schopnost ovladani a zdravého
usudku. Z toho 1ze vyvodit, Ze Clovek, ktery svij Zivot naplituje hodnotami altruismu, lasky a
empatie, ma lepSi predpoklady pro Stastny zivot. Dalajlama doslova tvrdi, Ze je potieba,
abychom ,,postavili svij Zivot na altruistickém zdajmu, ktery je zaméren nejen na nas soukromy
prospéch, ale i na dobro spolecnosti (Jeho Svatost Dalajlama, Soucitnost, s. 16). K podobnému
zavéru dochazi také belgicky psychiatr Wachter (2021). Wachterovo dilo, které je skromné
rozsahem, nabizi hluboké mySlenky o tuloze Stésti v zivoté Clovéka. Wachter dochazi k
pojmu §tésti skrze nestésti, které je prozkoumano optikou jeho vyznamu a smyslu. Nabada, aby
se Clovek nebdl byt nest’astny, aby piijal to, Ze nestésti je soucasti zivota a takové ptiznani pak
podle n¢j vede k §tastnému prozivani. ,, Smys/ existence spociva ve starosti o stesti druhého. A
onen smysl je soucasné zdaklad, na kteréem sami stojime (Dirk de Wachter, Uméni byt
nestastny, s. 150). Na zaklad¢ ptedklddané prace lze souhlasit s mySlenkou, Ze altruismus
clovéka obohacuje a vede k StastnéjSimu Zivotu a pln&jSimu proZivani sebe sama. Obég
respondentky z mého vyzkumu se shoduji, Ze ,, vzdy jsou to nakonec lidé, kdo pomohou. *“ Jsem
presvédceny, zZe altruismus je v clovéku geneticky zakofenén a jako takovy ho tedy lze cilené
psychoterapeut Thomas Moore (2014) se ve svém zivotnim dile zamé&fil na tzv. temné noci
duse, které trpiciho ¢lovéka transformuji a zpisobuji pozitivni zmény v nahledu na Zivot.
Podobn¢ jako Wachter a jini existencidlni autofi se také Moore vyjadiuje o potiebe
nepatologizovat nestésti v zivoté ¢loveéka, ale brat ho jako nutnou soucést, t€Zkou zkousku a
moznost dalSiho rustu. ,, Vase temnota vam dala charakter, barvu a moznosti “ (Thomas Moore,
Temné noci duse, s. 341). Neni li ¢loveék zuzovan z riznych divodi zavisti a nenavisti, pak
Stésti blizniho dodava jeho zivotu smysl a nestésti a utrpeni v ném probouzi altruistické sklony.
Trpici ¢lovék ma moznost hluboce transformovat svlij Zivot a blizni svym aktivnim postojem
k utrpeni druhého také. Jeho cilem je $té€sti druhého a tato vzajemnost se pak stava ptiznanou

pro smysl lidského Zivota.

Vroce 2018 zrealizovala agentura STEM vyzkum, ktery se zabyval postojem Cechi
k naboZenstvi. Podle vysledkl se ¢tvrtina populace povazuje za vétici (25 %). Dalsi tietina
(35%) uvadi, Ze neni nadboZensky zaloZena a tfetina (31%) se povaZzuje piimo za ateisty. 9%
respondentl se vyhyba jasnému vyjadieni. Co ndm dokladaji tato Cisla? Predpokladam, ze

naboZensky zaloZeny Cloveék je z podstaty zaméten vice altruisticky a charitativné. Jak si ale
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vysvétlime, ze v Ceské republice, ktera se hrdé hlasi k ateismu a nenabozenskému zptisobu
zivota, bylo v roce 2019 podle odhadu Foéra darcti vénovano na dobro¢inné tcely 8 miliard 450
miliéont korun? Odpovéd” nam mohou nabidnout nazory odbornikl, ktefi se zabyvaji
mezilidskymi vztahy a rGstem, ktery je zaloZzen na vztahové kvalité. Za vSechny si dovolim
jmenovat psychologa Carla Rogerse (2015), ktery sice nedava jasnou odpovéd, ale jeho
humanistické dilo vyty¢ilo smér k hledani kladné odpovédi. Rogers véri, ze jakykoliv vztah
muze byt ve findle vztahem pomadhajicim a Ze obnasi rtist. Domnivam se, ze v ¢lovéku je
zvnitinéna pfirozena potieba péstovani kvalitnich mezilidskych vztaht, jenz zptsobuje radost
a umoznuje prezit. Pfedpokladam, ze tuto potiebu ma také nendbozensky zalozeny cloveék a
v urCitém smyslu ji miiZze saturovat praveé napiiklad charitativni ¢innosti, ¢imz se aktivné podili

na budovani spolecenskych vztahii a pozitivnim klimatu spolecnosti. V tomto ramci pak mize

vvvvvv

Zavér

Hlavnim tématem této prace bylo popsat, analyzovat a pochopit, jakym zplisobem se Zeny/
matky vypotadavaji se skutecnosti postizeni svého ditéte. Jaké voli vyrovnavaci strategie a
predevsim, jaka je jejich vile zit dale Stastny a kvalitni zivot. A€ je toto téma v nasi zemi rizné
kvalitn¢ reflektované, jeho aktudlnost (tedy neustdld navratnost tohoto tématu
v nevy¢islitelnych moZnostech variant) nam dava zaruku, Ze neni vycerpané. S kazdym
¢lovékem a s kazdou rodinou ptichazi zcela nové a ojedin€lé uchopovani tohoto tématu. VEfim,
Ze tato prace muze obecné pfispét k lepSimu pochopeni této problematiky jak po strance
odborné, tak 1 pro tzv. laiky, tedy pro lidi, ktefi jsou piimo zasaZeni podobnou ranou osudu a
hledaji odpovédi, jak s touto situaci celkové naloZit, nebo pro jejich kamarady, ale 1 §irsi rodinu
a pro celé okoli rodin s ditétem s postizenim. A€ jsou vSechny Zivoty origindlni, podobnymi
zustavaji aspekty zivota, které je potieba v takové situaci nutné konstruktivné fesit — odborna
péce, vzdélavani, opora, rodina apod. Kazda takovato prace vychdzejici z konkrétnich ptipadi
a konkrétnich zkuSenosti se zvladanim péce o dité s postizenim, miiZe pomoci identifikovat se

s témito piipady pro ty, ktefi se v této situaci ocitaji ¢asto ndhle a bez odborné pomoci.

Teprve nedavno se pedagogika dobrala k ndzoru, ze zakladem uspéSného vzdélavani je
spoluprace mezi rodici a skolou (Pricha, 2015). Dlouho ptetrvaval nazor, ze vzdélavaci tiloha
rodict a Uloha Skoly jsou oddélené discipliny, které produkuji rozdilné aktivity. Tento fakt

podle mne vylucuje z komunikace vzajemny respekt zicastnénych stran. Pfi vzdélavani zaka
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s postizenim povazuji za nezbytné dodrzovani této vydobyté zasady pedagogiky. Na zakladé¢
vyzkumu jsem dospél k nazoru, ze diillezitou ulohu nehraje az tolik legislativni nastaveni, ale
samotny ptistup jednotlivych pedagogti. Jednou rovinou je nezbytna a kvalitni opora v zédkonu,
tou druhou pak obecné dispozice jedince, jeho schopnosti a dovednosti dokazat pracovat
s odliSnym zdkem, coz miize vychazet také z celkové urovné toho, jak je toto téma spolecensky
diskutovéano, jakym zptisobem se nahlizi na minority a na jinakost obecné. Domnivam se, ze
k dobrému pedagogickému piistupu je potieba vice nez samotna vyhlaska a ,,obecny* ideal.
Ruku v ruce s tim, je nutné zajistit také kvalitni humanitni vzdélani pedagogl na patficné
urovni, umoznit pozitivné¢ rozvijet rist jejich osobniho potencidlu — vzdyt' nejcennéjSim
pracovnim nastrojem pedagoga je on sam - a konecn¢ také poskytnout dostate¢né materialni
zazemi, které umoziluje vykonavat diistojné tuto praci. V neposledni fad¢ je nutné si uvédomit,
ze vzdélavani a vychova jsou primdrné zaloZzené na vztahu! Ziroven je potteba vyvoldvat
otazky a vést zivou spoleCenskou diskuzi napfi¢ laickou i odbornou vefejnosti o tématu

vzdelavani déti s postizenim a vztahu k minoritam vibec.

Na zéklad¢€ vyzkumu lze na tomto misté uvést —a shoduje se to s pouzitou teorii, ze pti ziskavani
jakychkoliv finan¢nich prostfedkii mohou hréat dilezitou roli také konkrétni osobnostni
vlastnosti Clovéka. Pani Jeronymova naptiklad zminuje, ze vyfizovani administrativnich
zalezitosti, at’ uz vztahujicich se k smrti manzela a z toho plynouci finanéni kompenzace od
pojistovny ¢i jinych statnich pfispévki, je velmi nadro¢nd procedura a lze predpokladat, ze pod
tihou naro¢né Zivotni situace neni v sildch kazdého cloveka toto martyrium podstoupit. DoSel
jsem k zavéru, ze zjednoduseni tohoto procesu by mohlo vést k efektivnéjSimu Cerpani potiebné
finan¢ni podpory. Obdobné je ziskavani financni podpory od nékterych vétsich nestatnich
organizaci, kdy pfipadni klienti podstupuji urcité ,,vybeérové® fizeni, jakési predkolo, po jehoz
absolvovani, pokud je uspésné, teprve mohou zddat o finan¢ni podporu vetejnost. V tomto
ptipad¢ se nabizi otazka, zda se takova finan¢ni podpora skute¢né dostane vzdy tém potiebnym.
Teém, kteti takovou pomoc také opravdu potiebuji, ale nejsou tieba tak zdatni a obratni pfi
komunikaci s médii. Zda by tedy nebylo vyhodnéjsi zaméfit vétsi snahu téchto organizaci také
na aktivni vyhledavani téch lidi, ktefi si nedokdZou o takovou pomoc fici a ze vzdalenosti

podobni novozakonnimu Zacheovi ptihliZeji a ¢ekaji na pozvani (Halik, 2003).
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