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ABSTRAKT

Prace se zabyva problematikou osamaseiaini osob s mentalnim postizenim od ¢adi
Cilem prace je zmapovat cestu k diepti osob s mentalnim postizenim v kontextu
Zivotniho gibéhu z pohledu jejich matelkcgtn® vyhlidek a perspektiv do budoucna. Prace
hleda odpo¥d’ na otazku: Prorodice odkladaji planovani a realizaci osamosiaitisvych
dosglych céti do pozdniho &ku? Ustednim tématem je vyrovnavani se tids disledky
mentalniho postizeni jejichétl v pribéhu celého Zivota jako igtavani nagle a reality v
oblasti seberealizace, lidskych vziad partnerstvi osob s mentalnim postizenim. Metodou
vyzkumu je interpretace biografickych rozhova Zivotnich kivek s pouzitim narativni
analyzy a zakotvené teorie. Prace porovnava skupiatek osob se igdreé tézkym a
skupinu matek s lehkym mentalnim postizenim. Vysfedkazuji kvalitativni rozdily v
problémech obou skupin. U matek osob sedst t¢Zkym mentalnim postizenim jde o
dilematicky vztah ke chr&ému bydleni, u matek osob s lehkym mentélnim pesim
pak o dilematicky vztah k partnerstvi @é& Spolénym jmenovatelem je pak hrozba
trvalého osamni jejich déti v budoucnosti, deseni smyslu Zivota a existencialni Uzkost.
Vystupem prace je dopateni pro praxi a konstatovani, Zze zavaznost problédica pri

vyrovnavani se s mentalnim postizenim svehagalftemusi byt zavisla na jeho stupni.

KLiCOVA SLOVA

Mentalni postizeni, dogfost, osamostatmi od rodéu, budoucnost, planovani, chegé

bydleni, partnerské vztahy.



ABSTRACT

The thesis deals with the issue of the independehpeople with intellectual disabilities
from parents. The aim of the thesis is to map tley wf adulthood of people with
intellectual disabilities in the context of theeliktory from the point of view of their
mothers, including perspectives and prospectsh®ifuture. The thesis tries to answer the
guestion: Why do parents postpone the planning weadization of their children's
independence to their late age? The central theaweplarents deal with the consequences
of their children's intellectual disabilities thighout their lives and the confrontation of
hope and reality in the field of self-esteem, hummalationships and partnerships of
intelectuall disabled people. The research metl®odhe analysis of life curves and
interviews with the use of grounded theory. The kmoompares a group of mothers of
persons with moderate intellectual disabilitied argroup of mothers of persons with mild
intellectual disabilities. The results show quaivta differences in the problems of both
groups. In the case of mothers of persons with mateentellectual disabilities, there is a
dilemma about protected housing, in the case of tfwthers of person with mild
intellectual disabilities, there is a dilemma abdohe child's partnership. The common
denominator is the threat of their children's lameds in the future, shaking of the meaning
of life and existential anxiety. The output of ttheesis is a recommendation for practice
and the finding that the importance of parents'blenms in coping with a child's

intellectual disability does not have to dependr@mental disability degree.

KEY WORDS

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

housing, partnership.
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Uvod

Tématem této prace je cesta k didbggti osob s mentalnim postizenimisazem
na otazky pechodu z rodinného prdstli k samostatnosti v podporovanénthrareném
bydleni. Sogasné vyzkumy poukazuji na skétest, Ze osoby s mentalnim postizenim Zziji
s rodti v jedné domacnostiasto do vysokého&ku a Ze rodie osamostatmi svych dti
s pribyvajicimi léty oddaluji. Tato prace se snazi tnajoZnou odpodd’ na otazku: prd
tomu tak je? Prace nabizi kvalitativnifigiup, chape iechod k (podporované)
samostatnosti jako dlouhodoby vztahovy proces moatiéem a diktem, jako rekonstrukci
vlastni identity a hledani nového smyslu Zivota pbd strany. Cilem prace je pokusit se
pochopit, popsat a vystlit dynamiku tohoto procesu.

Metodou prace je rozhovor s matkami osob s memtalpiostizenim spolu
s kreslenim Kvky Zivota matky, Kivky Zivota ditte z pohledu matky a fiky
budoucnosti. Pouziti metody Zivotnichivek umozuje reflexi minulosti, fitomnosti a
pohled na budoucnost dospivajicich a dbsi osob s mentalnim postizenim r&di
v kontextu ¥ku, stupr postizeni a funknich schopnosti jejichéti. Analyza ukazuje
nejen, jak rodie nahlizeji dosavadni Zivot svycttida jak vidi, planuji aipadré realizuji

jejich budoucnost, ale také to, co jejicktidiovedou a jaké jsou jejich realné moznosti.

Vysledky umoduji aplikovat a z pedagogického hlediska definokaincept
prahovosti jako postupné &grpavani ginnych nastraj a moznosti rozvoje ve vychév
ditéte v rodinném progedi a personalnich interakcich. Jeho hybnou sddkopflikt mezi
nadji (o¢ekavanim, virou, idnim, aspiracemi) a realitou ve vztahu &ddk postizeni
jejich ditste. ReSenim je zrna statusu dite v dosplého a modifikace matské role
k prijeti vnéjSi podpory v dalSim Zzivét dosglého potomka spolu se zajigim jeho

novych socialnich vztadh

Vzhledem k interpretativni povaze vyzkumu jde cejed vice moznych pohlécha
danou problematiku. Vystupem prace jsou dopenil pro speciakh pedagogickou praxi,
podporu a podtty pro dalSi vyzkum.

Podkladem prace je nahlédnuti do Zivota lidi s éleimh postizenim v osobnich
setkavanich v rozhovorech s jejich dPrestoze je Zivot s mentalnim postizeniasto
vhiméan jako jiny, a proto plnyipkdzek, sami jeho akténo hodnoti jako smyslupiny a
naphujici. Smysl Zivota je nesen pragktivitou acinnosti rodéa v prekonavani pekazek
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a posouvani moznosti svéhoétht s cilem zajistit mu itojné byti v dosgosti, aby se
jako dosply ¢lovék mohl dle své #le realizovat, aby nebyl sdm a&hs kym sdilet st a
aby tak jeho Zzivot byl kvalitni a podle Uhlu pohlediormélni nebo ve své jinakosti

obohacujici.

Takovy smysl si rodie cti s mentalnim postiZzenintetelrt uvédomuji. Sami se
totiz rozhodli tento smysl pozdvihnout a vzit zaijsviastni, kdyZz odmitli odloZit dét
S postizenim do Ustavni & Takovou moznost totiz spotest nabizi pro ty rode, pro
které je pijeti ditéte s postizenimiidis tézke.

Prijeti ditte s postizenim a jeho vychova neni mozna begjeadry a odhodlani,
Ze se s maximalnim asilim a seb&olanim i ges objektivié negiznivé podminky poda
zajistit digti kvalitni Zivot. Takové odhodlani Ize povazovatjednu z nejvyssich lidskych
hodnot a oporu pro ty, kienadji, viru a smysl v jinych &nych Zivotnich situacich

ztraceji.

Je v8ak ieba pgitat stim, Ze také v Zivdtrodicu a jejich dti s mentalnim
postizenim fjdou i takove pekazky, které prostnelze pekonat ani s vytim vSech sil.
Takové pekazky nemusi souviset ani tak s mirou postizew §piSe sipstupem k amu
¢i s pristupem rodie k sold samotnému. Tvéa v tva takovym gekazkam pestavaji
fungovat dosavadni apobyieSeni tak, Ze se daa otfasat sama népe i vira. Tvdi v tv&
takovym nesnazim jad@ba najit jinou cestu. Je to cesta k @dtsgii ditte. Je to cesta,
které se rodie ¢asto dlouho vyhybaji ze strachu z nezn&i@okonce z dom#ého pocitu
vlastniho selhani. Je to totiz cesta, ktera vegsjéti takové formy podpory dite, jez
byla rodti uz jednou na pttku zamitnuta, a proto s&kterym nuze jevit jako zcela

nefijatelna a rozhodovani o ni jakoresitelné dilema.

Je to cesta k samostatnosti dépo ditte v podporovaném a chrarém bydleni
bez rodéu. Rozhovory na téma budoucnostiinesly fadu tZkych otazek. Rode
vyprawli o vlastnim konci, o bezradnosti, o zoufalstviyy@erpani, o nejistétv roding, o
obavach ze zneuZiti svéhoalét, o jeho zavislosti, iétrivosti a bezbrannosti, o strachu

Z utrpeni ditte a z jeho trvalého osamoceni.

Cesta k bydleni bez ragli je nevyhnutelna. AvSak ti rati, kté¢i se ve vhodnou
dobu rozhodli své dit na cest k dosglé samostatnosti s pomoci svych zastupc
nastupé@ podporovat, tak iali novy cil, vyjadili nové odhodlani a nasli pro dit pro
sebe novy smysl.
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Tato prace je pagkovanim vSem rodiim, ktei swij Zivot zaswtili vychové ditéte
s mentalnim postizenim. tAuz cestu k budoucnosti pro svéédjiz nasSli nebo ji stale

hledaji, zaslouzi vyjaéni nejvyssi Ucty. VSichni akjt dat svému déti to nejlepsi.

Tento text je komparaci a interpretacikolika odliSnych Zivotnich fibéha a
pohledi do budoucna rodii a jejich dosplych cti* s mentalnim postizenim.ifele o
pohled na Zivot a budoucnost & z perspektivy matek, ktery tak vzdy a nevyhmdtel
zahrnuje oba aktéry genérndho vztahu. Zasadnim kritériem pro komparaci bsitgpéi
postizeni ditte, tedy mira jeho samostatnosti nebo miraghgt podpory v &ném Zivot.

V naSem pipad rozliSujeme lehké a isdre téZké mentalni postizeni, respektive
pravidelny¢i ob¢asny dohled na jedné stgam soustavnou Béna strag druhé. DalSim
dulezitym rozdilem bude &k déti, respektive jejich rodii. Predmétem vykladu bude
pohled na BZzné momenty, udalosti, obdobiifaze i na dlezité milniky, fFelomové body,
hranice a fechody mezi nimi a pohled do budoucnosti z odlignyasovych perspektiv.
Chronologickou diverzitu umakbije nejen odliSny & responderit a rozhovory
v aktualnimcase, ale v &kterych gfipadech tak€asoskrny rozhovor s odstupem osmi let.
Pomocnym nastrojem pak ve vSedlippdech bude Zivotnitfickka matky, Zivotni kivka
ditéte z pohledu matky aficka budoucnosti. Kvky slouzi jako¢asova osa pro zachyceni
duleZitych a vyznamnych témat Zivotnihtighu. Tvar Kivky pak naznéuje emocionalni

dimenzi, miru, intenzitu a dynamiku prozivani.

Ustrednim tématem prace je dospivani a dlosp osob s mentalnim postizenim a
otazka planovani jejich budoucnosti #eghodu z rodinného prdsti k podporované
samostatnosti a bydleni bez r&diCesta k dosjposti je dlouhodoby vztahovy proces mezi
rodi¢i (matkou) a ditem a jeho porozuémi se neobejde bez analyzy Zivotnidibgha
v jejich celistvosti. Vystupem je jednotici ramgako charakteristika spalaych
vyznamnych obdobi ve vztahu matky kétita k jeho postizeni sidazem na pochopeni
logiky a dynamiky vyvoje tohoto vztahu. Vysledkyazji, Ze problémy rodh a jejich
déti se kvalitative liSi podle stup& mentalniho postiZzeni,figemz jejich intenzita a

naléhavost neni zavisla na projevech postizennalgistupu rodiu (a cti) k niému.

! Termindité vyjadiuje vyhradg generani vztah rodi — potomek, syn/dcera.tDodem jeho pouZiti je lepsi
jazykova ohebnost a, pokud neni uvedeno jinak, nerpiipact dosglého ¢lovéka nic spoléného
s dstskymi atributy nebo satskou roli.
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1 Teoreticka vychodiska

Prvni ¢ast nazvu praceStetavani nadie a reality vyjadiuje vykladovy
metodologicky rdmec vyzkumu jako rozpor mezi as@mi a skutenymi moznostmi
¢lovéka s mentalnim postizenim v reflexi jeho @diReSeni tohoto rozporu ma dopad na
planovani, rozhodnuti a realizaci osamosfaitlosglého ditte od rodét. Osamostatni
osoby s mentalnim postizenim lze chapat jako bydtemo domov rodit nebo bez nich.
Protoze lidé s mentalnim postizenim vzdyiebtji podporu, budeme chapat samostatnost
osoby s mentalnim postizenim viieméns zavislou na pomoci jinych osob a pouZivat
termin ve vyznamusamostatnost s podporonebo podporovana samostatnosTéma
osamostaiovani od rodia predstavuje vyznamny krok, udalastzlom v zivog rodiny a
byva nevyhnutelt spjato se zi#nou vztahu rodia k dosglému ditti a dosglého ditte
k rodicim nebo pimo s odchodem rogi. Proto se obvykle neobejde bez probiém
existencidlni povahy jako jsou Gvahy réidio mozZznostech smysluplnné, spokojené a

Stastné budoucnosti svéhodd, jako obavy z jeho osam nebo zneuZiti jinymi osobami.

Vyklad a konotace nazvu prace naang Ze osamostabvani spojené s dodpsti
je komplexni proces i cil zahrnujici de#p dit, jeho rodée, jejich vzajemny vztah,
moznosti a limity dané postizenim, lidské vztatpodminky dané pro&dim.

1.1 Dospélost ¢lovéka s mentalnim postizenim
Dosplost ¢lovéka s mentalnim postizenim je specificka @grdim, Ze pateba
podpory a dusledky mentalniho postizeni \diceére limituji mozZnosti naplovat rekteré

tradicné vnimané charakteristiky dodpsti.

Beata Cytowska (2011) hodnoti delst jako multidimenzionélni konstruki
teoreticky ideal, jehoz charakteristiky jsou taloké a pestré, Ze jich nelze dosahnout bez
ohledu na postizZer jinakost. Chape dosjost spiSe jako soubor kvalit, které jsou podle
podminek Zivota jedirmé a proto nelze kvantifikovat jejich miru v kategth dosglosti

aplné,cast&ne, ambivalentni nebo nedostaté.

Sicka (2005 a také InCernd a kol., 2008) poukazuje na rozpory v defiticic
dosglosti, jejichz stanovené atributy jsou za&itith podminek nesplnitelné. Doklada to
nag. BeneSovym pozZadavkem na ukeni formalniho vzélavani nebo Cofflieldovym

pozadavkem za#stnanosti s dopadem na osoby s mentalnim postizekiene byly
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vyloucené ze vz#éavani, anebo mladych dadych, ktei v podminkach nezafstnanosti
na praci nedosahnou. SiSka (tamtéZ) argumentujée ptehkinse (1989), dospst je

socialnim konstruktem, jehoz dosazeni brani jingskoikty.

Siska (tamtéz) jako kontrastipojuje pohled Pipekové (2006), kteréimo jmenuje
zamestnani, manzelstvi, roghvstvi a pravni faktory jako oblasti, kde lidé snt@nim

postizenim zazZivaji omezeni a narazeji na limity.

Stret relativistickych (Cytowska, 2011) a realistichypohled: (Pipekova, 2006)
ukazuje jadro slozitosti fenoménu deéksti osob s mentalnim postizenim jako pole
rozpoffi. ObtiZzna sltitelnost tchto hledisek se projevuje nejen #igbupu spolénosti
k osobam s mentalnim postiZzenim, ale takéistypu jejich roicu k vychow, k hodnoceni
jejich potencialit a limid.

Obtizna dosazitelnost z&sinani, manzelstvi a ragivstvi osobami s mentalnim

postizenim vedeasto jejich rodie ke hledani relativizaci, kompenzagfekompenzaci
(BlaZzek a Olmrova, 1985), ndhrad a alternativ.

Siska (2005 a také InCerna, 2008)) dale uvaZzuje o faktorech, které dosaze
dosglosti prispivaji nebo mu naopak brani. RozliSafgecnéfaktory, které se tykaji vSech
dosglych bez ohledu na postizeni a faktory specifickégré se tykaji fedevsim
problematickych oblastitpmo spjatych s mentalnim postizenim.

Mezi obecné faktory dosazeni dosibosti patii:

» ukonieni Skolni dochazky

o ziskani zamgstnani

» odchod z domova rod¢a

e uzawfeni giatku, zalozeni rodiny

* administrativni a pravni faktory
Mezi ty specifické pak:
* pravo volit a byt volen
» ziskani socialnich davek od statdk@iv socialni davky nizsi nez odima
za praci ovliviuji miru nezavislosti)
* postoje personalu

» postoj samotnych dospivajicich (zda se sami aijitstat dospélymi)
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» diagnosticka terminologie f{povnavani hloubky mentalni retardace k
vyvojovym stadiim diite)
» predsudky a stereotypy spoimsti.

Zvyrazrené charakteristiky uvedené SiSkou (tamté?) jsou zao¥teni prace a
vyzkumu vyznamné. Je todchod z domova radli, ktery se z naSeho pohledu zdéa
specificky pra¥ proto, Ze s nim je vifpact ¢lovéka s mentalnim postizenim spojdiaaa
problémi. Pra¢ odchod z domova rotli je totiz Uzce spojen s dalSim faktorem, se
zaloZzenim rodiny, iipadré s uzavenim siatku. ZaloZeni rodiny je toti¢asto divodem
k odchodu od rodii. Pokudc¢lovék s mentalnim postizenim neplanuje zalozit rodinu a
k tomu je zavisly na podpe a pomoci rodii, divod k opu&ni rodict se komplikuje.
Nelze zpochybnit postoj samotnych dospivajiciclichetouha stat se do&lymi je velmi
silnd: ,V étSina z nich chce Zit nezéavisle bez ¢odského dohledu #zeni. (Siska In:
Cerna a kol., 2008) Ovsem intervenuje zde vztatdgiroa dileZita otazkazda i rodice
vlastné chtéji, aby se jejich dit stalo dosglym.

1.2 Separani tendence ve vztahu k rodiam

Stech (2000) charekterizuje dospivani a uvadi HlloNa: ,jde o to rozejit se s
rodici, ¢i prepracovat vztah s nimi (a nejen s nimi), s jejadalizovanymi obrazy, ale i se
svymi gredeslymi identifikacemi, které nahle mohoditzavirat jako kruny a stavat se z
opér vyvoje omezujicimi zabranamii (Stech, 2000, s. 26) Stech v uvedené citaci Havo
tom, Ze nefepracovany vztah s raidlise miZze nejenom stat svirajicim krueyn, ale
dokonce omezenou zabranou ve vyvoji. Vztati d rodEa je oboustranny proces, proto
polozime-li tvrzeni opa¢, jde o to,aby i rodi¢e prepracovali svij vztah k dosglému
ditéti s mentalnim postiZzeninprotoze by se jinak mohl stat zabranou ve vyvojiTo je
vyznamna Gvaha, ktera bude hratdliou roli v nasem vyzkumu. Siska (2005) dale uvadi
Jenkinse, Ze pro mladéltoveka s mentalnim postizenim obdobi adolescence pkakti
neexistuje, protoze jeho zivot determinujéekavani, postoje, hodnoty arepsudky
spole&nostii. Zbyva polozit otazku: Jakou zabranu by moéfiepracovany vztah rotli
k dosglému ¢loveéku s mentalnim postizenim klast jeho vyvoljiidbhly by to byt pravé

determinujici o¢ekavani, postoje, hodnoty a pedsudky rodi¢a k ditéti?
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1.3 Vécné dite?

Zcela jiny pohled na dospivani a vztah tada diti prinaSeji Vagnerova, Strnadova
a Kregova (2009), které se domnivaji, ZBentalne postizenému jedinciigtavaji dtské
atributy i v dolg, kdy jeho vrstevnici dospivaji, ctaaji se osamostabvat a o rodie
ztraceji zjem. To se v jehd@ipadt nedije, citova fixace a zavislost na matce je stale
stejna.“ Nazor autorek se zcela lisi od nazoru Sisky (20R@ry zdiraziuje tendence
adolescerit s mentalnim postizenim k nezavislosti na ¢wmii. Jestlize Vagnerova,
Strnadovd a Krépva (2009) soudi, Ze mentélrpostizeni jedinec nema separa

tendence, pak jsou oba nazory v rozporu.

Separani tendence dospivajicich a délgph osob s mentalnim postizenim ve

vztahu k rodiam proto také bude sledovat nas vyzkum.

1.4 Syndrom neopusS&ného hnizda

Jiny pohled na vztah ratli a cti s mentalnim postizenim#ipasi Cytowska
(2011). Podle ni matky a otcové dolyoh dti s mentalnim postizenim nemaji vizi
opustného hnizda, tedy Ze do budoucnaiedpokladaji odchod svého &# z domova a
piipravuji se na nikdy nekd@ici roli petovateli. Nekterfi konstruuji idey tedy podléhaji
piedsta¥, Ze jim nehrozi samota ve 8ta Zze vZzdycky budou mit spéteost syna nebo
dcery, ktéi vyZaduji angazovanou ¢iéa ochranu. AvSakyndrom neopu&iého hnizdae
muze stat obtiznym, kdyz #me selhavat zahnuty chod Zivota rodiny afibyva
povinnoti, které uz nelze dal zvladatuk& vyvolavat pocit nenapinych aiekavani a
zklamani rodiu i déti. Maze vyvolavat bolesti a smutky, tykajici se nejertnosti

osamostaii ditte, ale pedevsim strachu o jeho dalSi osud.

Cytowska (tamtéz) v kvalitativnim vyzkumu s pomodakotvené teorie
identifikovala v gistupu matek k jejich doglym détem s LMP nadbytaou péi,
hyperprotektiviku, omezovani a podoeani jejich schopnosti,figemz si matky sy
piistup u¥¢domovaly jako nevhodny, ale uptatvaly ho proto, aby nahodou nebyly okolim

narceny ze zanedbani &

Strnadova (2009) se shoduje s Cytowskou (2011) adiuvze dosgi lidé
s mentalnim postizenim, kieriji se svou rodinou, maji mensit socialnich vztain nez

lidé s mentalnim postizenim Zzijici v chéaem bydleni. Strnadova (2009) dodava, ze
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segregénim cinitelem se tak najednou stava rodina, aniz by gji clenové u¢domovali
a zaroveé vyzdvihuje vyhody chr&mého bydleni, které poskytuje moznost vyerd sit

socialnich vztai

1.5 Rozpory rodi¢i ve vztahu k dosglému ditéti
Cytowska (tamtéz) formuluje zé&y svého vyzkumu a charakterizuje réaistvi

matek dosglych dosob s LMP jako neustalé balancovani me&dvpolaritami postdg

* boj o pijeti postizeni ditte, ale zaroviei jeho odmitani

» pozadavek samostatnostidiét a sodasre jeho kontrolovani

e ddraz na odpoddnost dikte k pezam, avSak s feswdcenim, Ze to neni mozné

» vyzadovani pracovnich kompetenci, ale ukladani @esnadnych ukéla praci

* vnimani prava &i na partnersky Zivot a stasné omezovani a kladeni podminek

* stanoveni povinnosti a nieglednost v jejich pkni

» védomi poteby socialnich vztahditéte a sotasré strach ped zneuzitim déte.

Z vyslediki Cytowské vyplyva, Ze rotke osamostatmi svych dti spiSe neckii
nebo o ®j neusiluji a zarovie Ze jejich postoje k diti jsou ambivalentni a rozporupiné

s tendenci k podé@evani svych dosfhych deti.

Strnadova (2008) uvadi, Ze rozhodnuti o uénistlitte mimo domov je ovlivéno
mirou, do jaké rodina vnima @é osobu s mentalnim postizenim jakerneno. Znamena
to, Zecim je zvladani p& pro rodée nar@néjSi, tim spiSe rozhodnuti o osamostain
svého diéte realizuji.To se dje v pripadech €zkého postizeni nebo problémového
chovénia také tehdy, kdy ro&iim ubyva sil ke zvladani pé (Strnadova, 2008).

V porovnani se zavy Cytowské (2011) Ize soudit, Ze situace roditi d LMP je
zcela jind nez v rodinach s &gm se SMP. Zatimco ra@i osob s LMP u osamostair
svého dite neuvazuji a dokonce planuji setrvani &teih az do své smrti, ¥ipadech

téZkého postiZzeni rode osamostatmi svého ditte realizuiji.

Strnadova (2008) uvadi shrnutedpokladanychidsodi i piekazek, které ovliwiji
rozhodnuti roditt 0 osamostatmi ditte. Clark a Susa (In: Strnadova, 2008) nerozliSuji

mezi stupni postizeni. Mezigkazky rodiovského planovani osamostathditte pati:
* odmitani pemyslet o vlastni nemoéi smrti,
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jsou:

nejistota, zda poskytovatelé sluzeb naplini jejiodkavani,

predpoklad, Ze se wipad: potreby postaraji druzi,

preswdéeni, Zze syn/dcera s mentalnim postizenim jsou pldhobtnymi ¢leny
domacnosti, ktié prispivaji k jejimu chodu,

skute&nost, Ze - obeenreteno - lidé nemivaji radi zény,

hyperprotektivni styl vychovy,

vahavost/otaleni na stranodic,

neznalost legislativnich postiup cen za dostupné sluzby.

Na druhé strahnegastji uvadkné divody, pra@ rodi¢e zahajili proces planovani,

skut&nost, Ze zréna je nevyhnutelnd pro nas pro viechny,

fakt, Ze nad vysledky procesu planovani majidedétSi kontrolu v soasnosti,
ziskani klidu mysli,

moznost zava#d zmeny postups, ¢imz se pechod pro syna/dceru usnadni,
ulehteni lemena budoucim opatroviiik,

moZna vyerpatelnost v sa@asnosti dostupnych zdip)

skut&nost, Ze rozhodnuti ¢inénda v obdobi krize mohou vést k velb
nejdostupgjSiho a ne nejlepSin@sent,

touha po Wité mite osvobozeni se od qmratelskych povinnosti, jakého se
dockaji rodice ostatnich dospych ceti.

Seznam pnasi zajimavy fehled s platnymi dvody, které rodie pi

osamostdiovani sveho déte vidi, i s pekdzkami, které jim v rozhodnuti brani. BohuZzel

autai studie nerozliSuji stugiepostizeni, proto nelze jednozm& posoudit, které wody

¢i prekazky preferuji rode osob s LMP a které ragi osob se SMP. Jedna se @ety

piekazek a t@ivodi, ktery ovSem nigka, pra@ se rodte rozhoduji taki onak. Autdi krome

hyperprotektivniho stylu vychovyiedkladaji spiSe soukromé&wbdy a gekazky rodit,

které néesi jejich vztah k déti ani vztah dti k nim.

Autori Clark a Susa citovani Strnadovou (2008) wyiathké seznam tzv. dilemat,

ktera rodée osob s mentalnim postizenfesi @ planovani budoucnosti se svynitohi:

Rodiny touzi po bezstarostnéitpmnosti, ale i bezstarostné budoucnosti.
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* Rodiny chgji, aby druzi zvladali podporu jejich dagypch syni/ dcer v BZném
Zivote, nicméré podobu danych sluzeb ¢&fiturcovat samy.

* Rodiny uzivaji mnohé vyhody, které Zivot se synelcgrou v jedné domacnosti
piinaseji, nicmé# chigji byt osvobozeni od své pavatelské zodpadnosti.

* Rodiny chgji jistotu ,stejnosti”, na kterou jsou zvykli, alehji byt take
piipraveny na nezbytné zmy.

* Rodiny mohou poskytnout bezfleobéma generacim tim, Zeigtanou nablizku,
ale také mohou poskytnout bezptm, Ze budou usnadvat odlogeni.

* Rodiny si ue¢domuiji, Zze odkladani je osvobozuje od rozhodovaniake totéz je
na druhé strahokrdda o moznost rozhodovani.

* Rodiny &fi, Ze zavazekdi planu nahani strach, nicm&strach nahani i selhani

pii zabezpeéeni planu.

Oznaenidilemataneni zcela fesné. Nkdy se jedna spiSe o polarity mozZnosti
volby s dobrymieSenim. Dilema v pravém slova smyslu jsotegielna. Vet polarit by
nabizel srovnani s vysledky Cytowskeé (2011). Petgak Clark a Susa nerozliSuji stiupe
postiZzeni, vysledky jsou neporovnatelné. Z tohatbl@du ma vysSi mira abstrakce nizsi

vypowedni hodnotu.

1.6 Mira postizeni vs. mira dekavani

Straussova (2016) uvadi, Ze hloubka postizerteditemusi byt idmo ungrna
rodicovskému stresu, protoze &is €2kym mentalnim postizenim nevzbuzuje ve svych
rodicich obvyklezbyteéné nadéje a jejich frustrace z nenaplrénych ofekavani mize
byt vlastné nizSi nez u diéte s lel¥im stupném postiZzeni Straussova (tamtéz) havm
nenaplgnych aekavanich rodii déti predSkolniho ¥ku a dodavd, Ze nerealistické
piedstavy rodit o budoucnosti dite byvaji casto doprovazeny ighlizenim dalSich

charakteristik dite, jako je mira samostatnosti, socialnich dovetinkemunikace.

Straussova jeditaym zpisobem pedznamenala stntohoto vyzkumu, formulace
vyzkumného cile a otdzek. NejenZze povazuj€ilahtzsi stups mentalniho postiZzeni za
dvé¢ ze své podstaty nesgitelné kategorie, ale také jasrdefinuje kritérium tohoto
rozliSeni. Neni to mira postizeni, ale mikgkavani rodit. Fritom jasri¢ definuje vztah

negimé angéry mezi gmito dwma dimenzemiCim ©Z3i postizeni, tim menséekavani a
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mensi zklamani. Lefh postizeni pak s sebou obvykle nese nesplnitelkekavani a

vysokou miru frustrace.

Predkladany vyzkum se pokusi zjistit, jestli vztahzimguprém postiZzeni a mirou
ocekavani plati také u ratfi dosglych osob slehkym a igdre t¢Zkym mentalnim
postizrnim a pokusi se vydlit, jak se vztah mezi mirou postizeni a mirateldvani
vyviji od détského ¥ku do dosplosti u obou skupin mentalniho postizeni.

1.7 Obavy z budoucnosti

Ocekavani je pohled do budoucna a budoucnost tesite nas vyzkum. Siska (In:
Cerna a kol., 2008) dopatuje, aby se rode dti s mentalnim postizenim whodpoutat
od svych obav na téma, jak jejichtidzivot v dosglosti bez nich zvladnou. Raf# osob s

mentalnim postizenim zvazuji mnohé Zivotni otazky:

e Zvladne bydlet sam/sama?

o Jak zvladne praci?

o Uzivi se?

» Dokaze hospodd s perzi?

* Nezneuzije tkdo jeholjeji dverivosti?

« Jak se zvladne sam/sama rozhodovat, kdyz uz tudonehbych mu poradil/a?
e Co kdyz si ublizi?

» Bude Zit partnerskym Zivotem?

Tvati v tv& vSem &¢mto otdzkam citi rode odpovdnost za fipravu svého déte
vychéazet se spolupracovnikjgk si utvaret spolé&enské vazbyapod. (Siska, tamtéz)
Siska pokladéa weZitou otazku (zvyraznil PK), jak zajistit diit socialni vztahy, aZ tady
rodice nebudou? Jak intervenuji tyto otazky do rozhodbv@ osamostatmi ditte

s mentalnim postizenim od rod?
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2 Metodologicky ramec vyzkumu

Na zaklad uvedenych poznatkize konstatovat, Ze dospivani a didegt je obtizg
definovatelny socialni konstrukt (Siska, 2005¥i¢@mz rozhodujici roli ve statutu
dosglého mize mit jeho vztah sraodlj ktery je pro Usgsné osamostatni nutné
piepracovat (Stech, 2000), respektive Ze zavislosbdiiich brani diti v osamostaténi
od rodtd. Lze se domnivat, Ze u osoby s mentalnim postizéomu je podob¥) ovSem
jeho praktickou i vztahovou zavislost determingjékéavani, postoje, hodnoty &epsudky
rodict (Siska, 2005). Vyvstava otazka, zd@gracovani vztahu jako rozvazani zavislosti
k dosglému ditti s mentalnim postizenim, neéfa byt dilezitym krokem na stranrodica

jako podminka pro moznost osamostairditte.

Zda se, rodie osob s LMP osamostém svych dti spiSe neckiji nebo o gj
neusiluji a zaroue Ze jsou jejich postoje k dtt ambivalentni a rozporuplné (Cytowska,
2011). Zarov# se ukazuje, zetdody a rekazky pro osamostatni ditte se mohou [iSit
podle stupa postiZzeni. Jako tdezité kritérium se ukazuje miratekavani (Straussova,
2016).

2.1 Vyzkumny cil a otazky

Vychozim gedpokladem vyzkumu je vSeobecna shoda vyzkuimriik rodte dsti
s lehkym mentalnim postizenim otazku jejich budastina podporovaného samostatného
bydleni odkladaji nebdeSi az v pozdnim seniorskéngku (Strnadova, 2008). Naproti
tomu rodie diti se stedre téZkou mentalni retardaci se stejnou otdzkou zaby&d@w o
celd desetileti idve. S ¥domim mozné a vysoce praymbdobné souvislosti stupn
postizeni s naroky podpory adeé(Strnadova, 2008), ale sepgpokladem kvalitativnich

rozdili obou skupin (Straussova, 2016) je mozné definoyakumnou otazku:

Pro¢ rodiée osob se $edné téZkym mentalnim postizenim (SMP) a rodie osob
s lehkym mentalnim postizenim (LMP) odkladaji planeani a realizaci osamostaténi

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

a. Zmapovat cesty k dosplosti osob se SMP a osob s LMP v kontextu zivotniho

piibéhu z pohledu jejich matek wetné vyhlidek a perspektiv do budoucna.
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b. Vzajemné porovnat skupiny osob se SMP a s LMP definovat ro4dly mezi
nimi.

Pfi hledani odpo¥di na stanovené otazky budéle¥ité zangiit se na dynamické
Cinitele, tedy na to, jak se lififedstavy rodiéa o ditéti v kontextu stup& mentalniho
postizeni a jak se vyvijeji sékem ditte v konfrontaci s jeho realnymi moznostmi.
Pozornost bude émovana tomu, jak se &ni postoje a kompetence roédiv realizaci a
zvladani podpory svého s déte mentalnim postizenim se zvySujicim s&em v
rodinném prosedi. A nakonec nelze opominoutddiry faktor, tedyproménu preferenci,

dospivani a dosjosti.

Metodou vyzkumu je polostrukturovany biografickyzhovor a kresleni fkvek
Zivota s interpretaci pomoci narativni analygyermak, 2002, 2004; Chrz, 2007; Chrz a
Cermaék, 2005) a zakotvené teorie (Strauss a CatB®9; Charmaz, 1999).

2.2 Vyzkumny vzorek a parametry vyzkumu
Shkér dat pro vyzkum probihal mezi lety 2010 a 2018 armoval celkem 9
rozhovoii s matkami &ti a osob s mentalnim postizenim, z tohtagoskrné s odstupem

osmi let.

Pro rozhovory byly vybrany matky vzhledem k tome Zvoje di primarre
formuji, trAvi s nim nejvicéasu a nejlépe ho znaji. Byly vybrany pouze matkgiqze
postoje ot vykazuji v porovnani s matkamikteré jiné charakteristiky (Twardowski,
2009), zejména rozdily v aspektu citové vazby &idiDuvodem bylo zaji&ni jednoty
vzorku, ktery je v jinych ohledechuznorody. Biologické matstvi vSak nebylo

podminkou, jedna matka byla adoptivni (viz dale).

Vyzkumny vzorek zahrnuje dvskupiny matek osob s mentdlnim postizenim. V
prvni skupir jsou ¢tyfi matky osob se gdre t¢Zkym mentalnim postizenim (SMP).
Détem tchto matek bylo v dabprvniho rozhovoru 11, 19, 19 a 29 letgoha z nich pak
v doke druhého rozhovoru o osm let vice (tedy 19 a 2). Me¢ druhé skupi jsou fi
matky dosplych osob s lehkym mentalnim postizenim (LMPymio osobam bylo v dab
rozhovoru 40, 49 a 57 let.& matek nebyl fesrE zjiStovan, nicméa vék matek dti se
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SMP |ze odhadem podleku déti a na zaklagl osobniho setkani gdit (Wetre casového
posunu) do kategorietstiniho, zralého azi@ddichodového ¥ku. Matky osob s LMP
jsou ve ¥ku seniorském az pokibem. StarSi ¥k matek osob s LMP byl rozhodujicim
kritériem vykEru s ohledem na delSi dobu, kterou jejich potomwzii v domacnosti
rodica.

Tazatel nerdl pristup k diagnostickym informacim o stupni mentangostizeni
osob. Zakladnim kritériem roziéni vzorku do skupin vSak byly matkami popisované
funkéni schopnosti jejich @i jako mira paieby podpory (soustavna & nebo obasny
dohled),re¢ a komunikace, ale také traveni aktivnitasu (zamistnani, denni staciofja
Rozdleni se dalgidilo vlastni zkuSenosti tazatele a jeho znalosimozdilnosti stujp
mentalniho postizeni (Bernoldova, Strnadova, Aglaova, 2017) s asfenim podle
Svarcové (2006).

Vedle dvou skupin rozdenych podle stuphmentalniho postizeni agku matek,
byla poZadavkem rozhovoru 2ma ¢asové perspektivy. il matky diti se SMP poprvé
kontaktované v roce 2010 byly v roce 201&topr¢ osloveny za &elem ¢asoskrného
rozhovoru. Ukazalo se, Ze &déti uz v roce 2018 nebydli doma s réidale v chragném
bydleni. Jeden planovanyasoskrny rozhovor se neuskutal z divodu nedekavané
hospitalizace matky respondentky. Nicréémformace o tom, Ze dcera uz bydli ve
stacion@ ma dilezity vyznam pi interpretaci prvniho rozhovoru &gchod do chramého
bydleni poskytl netekdvanou a mim@adre dalezitou dimenzi vyzkumu. Dvaasoskrné
rozhovory probhly vroce 2018. Ostatni osoby se SPM bydlely alibgdodki. Ze

skupiny osob s LMP bydli dw matkou a jedna s partnerkou bez postizeni.

Vyzkumny vzorek neni, s ohledem na kvalitativnalgipu rékolika dimenzi a
zantieni na cely Zivot osob, petny. Vzorek je nesourody, heterogernipestry, ale
poskytuje dlezité perspektivy: odtdené skupiny osob se SMP a s LMRetwrt jiné
vékové kategorie matek jako kbivé kritérium, 3 x¢asovy odstup osmi let (i kdyZ jeden

nedplny), 3 x osamostatmi od rodéu, vice gjechodnych i vaznych partnerskych vatah
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Tab.¢.1: Zakladni parametry vyzkumného vzorku

Rozhovory 2010 Rozhovory 2015 Rozhovory 2018
vék | bydlisté | ¢as | Wk | bydlisté | ¢éas | Wk | bydlisté cas
Alena SMP | 19 | srodi 0:33 27 | srodii 0:40
chrarénné
Brona SMP .
11 | srodii 1:11 19 | bydleni 0:59
chrargnné
Cecilka SMP
19 | smatkou 1:20 27 | bydleni Zadny
Dana SMP 29 s rodi 1:21
Emil LMP 57 | s matkou 1:19
S
Filip LMP partnerkou
40 | bez MP 1:26
Gabina LMP 49 | s matkou 1:24
CELKEM 3:.04 1:21 5:48

Celkovyc¢as vSech rozhovaie 10 hodin a 13 minut.

2.3 Kontakt s respondenty

Kontakty na dastnice rozhovoru byly ziskany zprestkovar pies osoby, které
pracuji s dtmi a osobami s mentalnim postizenim. Pokud matkilily souhlas

s predanim kontaktu, byly telefonicky oslovenyti prvnim telefonickém kontaktu jim byl

piedstaven cil vyzkumu se Zadosti o rozhovor spatfiosmaci o jeho délce a obsahu a

s predk®znou Zadosti o peni zvukového zaznamu a jeho pouZziti vtextu erac

V piipact souhlasu byl dohodnut termin seRy.

2.4 Opakovany kontakt pro ¢asoskérny rozhovor

Rozhovory zroku 2010 byly pizeny pro del jiné prace (Kofiva, 2010).

Nicmére pro jejich Siroké spektrum z&m mapujici cely Zivot osoby s mentalnim

24



postizenim byly s odliSnym kdédovanim pouzity v t§icaci. Bi druhém kontaktu byl

souhlas s novym pouzitimipodniho rozhovoru aktualizovan.

2.5 Informovany souhlas s &asti ha vyzkumu

V kazdém vyzkumu je vzdy nutné dbat na ochranu ook a distojnosti
zkoumanych osob. Nezbytné je informovat respondentyzkumu a o zageni a cilech
vyzkumu a o tom, jak bude s daty naloZzeno a fiongfenou formou, ktera umozni
porozungni obsahu s#deni. Podminkou vyzkumu musi vzdy byt souhlas redpata
s Wasti a s pouzitim dat. O povinnosti ziskani inforem@ho souhlasu panuje vSeobecna
shoda badatelské obce. Zatimco Hendl (2005gdipstiuje vyhrad@ listinnou formu
souhlasu, Bernoldova, Strnadova a Adi&wova (2017) poukazuji v éggdodnénych
piipadech na nezbytnost pouzitigtuprgjSich forem nap ,snadného textu“, piktograim
fotografii nebo informéniho videa. Ferjatik (2010) termin informovangi poweny
souhlas explicith nepouzivA a bez itgsréni formy zdiraziuje pravo Uéastnika
odstoupit od vyzkumu, princip dobrovolnosti a pravo na informace o tgak budou
poskytnuta data pouzita. Miovsky (2006) htivo pisemném kontraktu, kteryastnik
vyzkumu potvrzuje svym podpisem, aléitpm sowasré upozoinuje na mozny odpor
responderit k formalismu a institucionalismu aipousti moznost ziskavat souhlas ustni
formou, avSak za podminky, aby ustni souhlas bdilneu sodasti zvukového nebo
obrazového zéznamu. Sisek a Se'ova (2007) fipoustji dva rovnocenné Zsoby
dokumentace: nahrat souhlas na diktafon nebo wygbrimul&, pricemz ,Pisemny
souhlas s vyzkumem neni vzdy vyzadovan, vyzadbwan3ak je souhlas. Ustni souhlas je
vhodné nahrat na diktafon spolu s vgteanim podoby vyzkumu a ufstm o divérnosti
dat. Souhlas vysloveny U&tpe vhodny pro ménriskantni vyzkumy a pro vyzkumy s
vysokou mirou ochranycastniki (kde by podpis mohl vést k identifikaci jedinte
(Svaicek a Séova, 2007, s. 46)

2.6 Dilema podpisu a ochrany responderit

V naSem pipak byla zvolena forma nahravky souhlasu s dodrzeniysev
uvedenych podminek. Informace o vyzkumu byBasinicim pedany astni formou a
opakovas, tzn. poprvé P kontaktnim telefonatu, podruhéeal z&atkem rozhovoru i
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sezndmeni a pi@ti na nahravce se zdznamem souhlasu respondézeelsouhlasit se
Svaitkem a Séovou (tamtéz, zvyraznil PK), a dodat, Ze podpiggen z nejcitli¥jich
Gdaji a ve spojeni se jménem na fornfulpak jednozné&na identifikace respondenta
vyluéujici anonymitu s hrozbou zneuziti. Pokud mame aime garantovat anonymitu a
bezpeéi respondenta, je mozné uvazovat o rozporu powespondentova podpisu a jména
se Zakonem o ochrarosobnich udéj (101/2000 Sb.). Podepsany fornivlktery nelze
pro zachovani anonymity zkagnit ani ukazatieti osols, neni mozné pouzit jakaiklazni

material a proto je neplatny.

Prestoze na$ vyzkum lze povazovat za teér riskantni (Svaicek a Seova,
2007), vysokou miru ochranyc¢a@stniki povazujeme za absolutni prioriturigdjeni
podpisu na formulkdinformovaného souhlasutize byt respondentem opraw vnimano
jako zruSeni anonymity, omezeniwdry a jako dokumentace jeho jména pro poskytnuti
tretim osobam, nehlédna neumysiné zneuZiti. Vyzkumniktge formulde nech&né
exponovat na wejném mist, treba zapomenout na pracovisti i jinde, ztratit, agodtud
vyplyva predpoklad o vlivu dokumentace jména na téewost, autentnost, pravdivost a
platnost takto fedznamenanych vypédi a také na reprezentativnost vzorku po selekci a
vyiazeni &ch, ktégi z vySe uvedenych a pochopitelnychivddi odmitnou podpis
poskytnout. Z tohoto pohledu by ¢l byt respektovdno pravocdstnika vyzkumu

jakykoliv formul& nepodepsat, aniz by togha vliv na moznost jehodasti ve vyzkumu.

Za nezpochybnitelné by ¢lo byt povaZzovano pravocastnika nejen odstoupit od
vyzkumu, ale dokonce kdykoliv bez ohledu na podpitvolat a zruSit sy souhlas
s pouzitim jim poskytnutého materialu, vyzkumnyei a informaci a to i tehdy, kdy uz je
takovy materidl analyzovan a anonymveejrén (citace vypowdi) jako nepostradatelny

podklad zawra vyzkumu.

Z tohoto pohledu by se mohl kdykoliv odvolatelnydpes zdat s ohledem na
nezpochybnitelnou trvalou a neomezitelnou dobroastijako bezfednEtny a moznost
neuamysiného zwejreéni citlivych Udaji respondenta vyzkumnikem pak jako nositel
potencialnich probléin na obou stranach. Pokud takto chapeme dobrovoljabst
podpisem neomezitelnou a kdykoliv uplatnitelnouojalodaténé udleni respondentova
nesouhlasu s pouzitim poskytnutého materialu, p8ilse potenciélnich probléna rizik

vyvarovat a pouZzit jinou formu souhlasu@pou o princip dvéry.
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2.7 Duvéra, anonymita a zgristupnéni vysledki

Tazatel v nahravce rozhovgr wetné predchazejicich pasazi deni
informovaného souhlasu, nepouziva jména matek nelgmiek, ale ab strany se dale
nevyhnou pouZziti jménaét, osob s mentalnim postizenim a matky samotné grak
pouZiti jinych jmen, nazv Skol a z&izeni, adres apod. Proto vSechna jména, nazvy a
mistopis byly zminény a gedstavu;ji fikci. Kazdému zéastniki bylo pidéleno pismeno

abecedy, kterému byly ztotoznitelné jmenné Udé&gpfisobeny jako ochranaastniki.

Cil prace byl prezentovan jako sdileni zkuSenqgstgpora pro rode, pro lidi
S postiZzenim a pro angaZzovanou a odborndajvest. Diserténi prace je viejny a dnes
uz zveejrény a komukoliv jednodude dostupny dokumentaginice vyzkumu byly
informovany o cest pristupu k budoucimu dokumentugkteré tazateli poskytly e-
mailovou adresu pro jeho pagsli zaslani. Nkteré &astnice v seniorskémeku projevily
zdjem o dalSi navdtu a ustni séleni vysledk, to bylo tazatelemipato a gislibeno.

2.8 Etické aspekty vyzkumu: emoce, utrpeni a poZadavekestrannosti
Muzakova (2016) ztaziuje, Ze ve vyzkumu v rdmci osobniho setk&&lbsckem

znevyhodgnym, ktery obvykle osamocergeli ambivalentnimu, rozporuplnému a

dilematickému (Titzl, 2000) ba dokonce&epiravému az odmitavémuigtupu okoli a

spole&nosti (Muzakova, 2016; Barnes a Mercer, 2010) skeneyhnout otevirani

mimoradre citlivych témat spojenych s utrpenim. Upaage, Ze v takovém ffpadt,

v konfrontaci s utrpenim, je mimédre obtizné ubranit se emocim a udrZet postoj

nestranného badatele.

Ziskané poznatky a prozitas v rozhovorech tohoto vyzkumu potvrzuji pravdivos
zkuSenosti Muzakové (2016). Vzhledem k tomu, Zdenétéma vyzkumu, existencialni
aspekty rodiovstvi spojené s obavami o budoucnagt,de mimaadre vazné, byloieba
pocitat s¢im, Ze rozhovor riize byt pro respondentyzky a narény. Rodie vypravli o
vlastnim konci, o bezradnosti, o zoufalstvi, @erpani, o nejistétv rodirg, o obavach ze
zneuziti svého dite, o jeho zavislosti, tk¢tivosti a bezbrannosti, o strachu z utrpeni

ditéte a z jeho trvalého osamoceni.

Pro tazatele samotného nebylo lehké ustat nestmarwlo tvéi v tv& emocim.

Kazdy rozhovor je tak trochu krokem do nezndma anéexné situace se lze sice
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teoreticky pipravit, ale konfrontace fize byt daleko&si. V jednom fipadt bylo nutné
zvazit rozhodnuti, zda material z rozhovoru ve wmk z etickych dvodi a s respektem
k dastojnosticlovéka pouzit. V zagru rozhovoru po konfrontaci s @&m respondentky
vSak doslo ke katarzi a uveaini situace. Tazatel uvazoval o navrhu moznostigeahdo
vyzkumu nezahrnout. Respondentka vSak Wl@dadji, Ze jeji pibéh mize byt uzitény

a souhlas sdasti na vyzkumu potvrdila.

2.9 Realizace rozhovoru, souhlas affitomnost dalSich osob

Rozhovory byly uskutmény negastji v domacim prosedi respondentek, ale také
v neutralnim prosedi poskytujicim pmeérenou pozadovanou miru soukromi a klidu
(pracovisE, kavarna apod.). Vifpadt rozhovofi s (Eastnicemi v seniorskémeku byla
piitomna i pani Z., ktera zpr@stlkovala kontakty a jako nositelkaiwdry usnadnila
piistup do rodin. Pani Z. do rozhowonezasahovala, pouze ke konci byl domluveny
prostor pro jeji otazky souvisejici s jeji praclidsmi s mentalnim postizenim. AvSak
s ohledem na vysSkEk respondentek, ve vyjindaych a predikovanychifpadech pomohla
pani Z. respondentce s porozinim zadani, typicky v instrukciied kreslenim #vek
Zivota (vit déle). Tazatelky souhlasily Htpmnosti teti osoby a pod podminkou
anonymity souhlasily také se sdilenim nahravky oephu s pani Z..

PrestoZe Gast samotnych osob s mentalnim postizeniti,natek @astnic, nebyla
podminkou, nebyla ani vyléana a v rodinném prasdi byla leckdy nevyhnutelna a také
byl projeven zajem osob s mentdlnim postizeniméa@stia pitomnost u rozhovoru. Po
scleni informaci o povaze a cili vyzkumu fimpérené forng, udlily tyto osoby souhlas
s Wasti na vyzkumu a souhlas s nahravkotiti hatek do rozhovoru nezasahovaly, ve
vyjimeé¢nych @ipadech doSlo ke vzajemné komunikaci s matkoudns g. jako sotast

tématu, proto takova komunikace byla zahrnuta dacgvani.

2.10Formy a téma rozhovoti, struktura a zaméieni otazek

Byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovatary dokazereSit mnoho
nevyhod jak nestrukturovaného, tak @lstrukturovaného rozhovoru (Miovsky, 2006).
S ohledem na proénou v podob kiivky Zivota, je nutny volny prostor pro tazatele
(Ferjertik, 2000) i respondenta, i kdyZz témata vyplyvajickiivky Zivota rozhovor
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strukturuji a davaji mu pevny ramec. NaSe rozhov{ggu narativl zantiené
s vyprd¢énim jako vitanou formou, neform&nladkné, ale se strukturaci témat
s ote¥enymi i ugesiujicimi otdzkami (Hendl, 2005). Volba forem zavish povaze
respondenta a nasycentitgho tématu. Rkteti respondenti jsou malomluvni, u jinych je

potieba regulovat prouiki.

Otéazky a ukoly rozhovoru lIze rodit do nekolika kategorii, jejich piadi vSak bylo
promichané. Prvni kategorii byly otazky infornauzawvené. Ty zji§ovaly jméno a ¥k

ditéte, paet a ¥k jeho sourozeng typ zd&izeni, které dé& navstvuje.

Zakladni informace rozvijely otazky popisné, kter§istovaly podrobsjsi
charakteristiku ufitého jevu. Mezi 8 patil popis povahy (chovani a projéy ditte,
denniho programu, programuiizeni, dalSich aktivit dite, zajmi ditéte nebo aktivit

matky, forem hlidandi respitni pée.

Dalsi kategorie tvidly instrukce k malovaniikvek. Matky malovaly na arch, hréb
strukturovany podélnou hranici mezi pozitivnim gaté/nim prozivanim s odpovidajicimi
piktogramy. V pipact kiivky budoucnosti kreslily matky v roce 2010 a veo2015 na
Cisty papir, vroce pak 2018 na arch strukturovaimgtrukce smirovala k vyjadeni
prozivani formou kvky a vyzn&eni vyznamnych udalosti a momeénfviz prepis a
analyza).

K namalované #vce se vazaly otazky k popistikky a udalosti.

Jinou kategorii byly otazky zjigjici prozivani udalosti matkou. Byly alecbgpiSe
smerovany k popisné forntypu: ,Jaké to bylo? Jak se to da popsat? Jak by si tdimo
nekdo predstavit?“apod.

DalSi otdzky smovaly k jednani matky a rodiny a ke z§st strategie
vyrovnavani: ,Co se da v tu chvili dat? Jak se to takhle #ie povést? Co bylo

nejpracrejsSi?* apod.

ZjisStovany byly i intervenujictinitelé a zdroje jednaniNa co se da v tu chuvili
spolehnout, kdo Vam pomohl, kde jste vzala siapd.

Jiné otazky swrtovaly explicitre ke strategii zvladani podle dimenzionalniho
schématu valence a plasticity postizeni s odkazangiklady (Slo spiSe o experiment,

otdzky nebyly kikove).
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Dal3i otazky se tykaly reflexe die matkou;, Cim Vam di¢ dovede udat radost?

Cim Vas umi fekvapit?

Dulezité byly otazky facilitujici reflexi svého Ziveta zkuSenosti matkoyCo Vam
prinesla tato zkuSenost? 2Znila jste se? Co byste vzkazala jinym matkam v ipoélo

situaci?“ Oblasti otazek reflexe inspirovala dila Strnadawagneroveé (viz poznamka).
Jiné otazky srrovaly k budoucnosti, pld&m, acekavanim ai@nim.

Samostatnou kategorii tiity otazky dophujici, ¢i jinak polozené zji€ujici to

sameé.

Casovou osu zivotnihoiipéhu poskytla kivka Zivota s jejimi variacemi (pohled
matky na di¢ a pohled na budoucnost). Z&teni dophujicich otazek se obvykle
vztahovalo k tvaim a vyznamnym badn kiivky za (Eelem pochopeni vyznaima dalSi

analyzy.

2.11Foneticky a interpunkéni piepis rozhovoni a autenticita

Rozhovory byly pepsany doslova a foneticky,cetre vétné interpunkce,
piefeknuti, nedokotenych slov, hovorovych vyréza tvaf slov, Ketné slovni vaty
(Mikulastik, 2003), tedy opakovanych vytaxkteré nemsini vyznam sdeni. Repis ¥tné
interpunkce séidil poklesnutim hlasdi preruSenim proudieci. Proto mohou bytérky v
textu kdekoliv bez ohledu na gramatickou spravndstm, kde je proud vypedi
negerusovany, mohou interpuftki znameénka chyh, avSak v pipad vyznamovych
alternativ v zajmu srozumitelnosti bylgkde dodatené doplreny. Frepis nezaznamenava
akcentyreci.

Cely obsah rozhovadrje ¢islovan podle konverzaich vynen tak, Ze liché hodnoty
zpravidla gipadaji giméieci vyzkumnika (PK), sudé hodnoty pakippéreci matky (Pani
X). Kazda vypo¥d tak ma swuj kod, ktery slouzi k orientaci.

V ramci analyzy pak byly ¢které vypo¥di tematicky rozédlovany nebo spojovany
k sok®. Opakované vyrazy a slovni vata byly v citaci¢hdy upraveny pro lep&itelnost,

piehlednost a kompaktnost.
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2.12 Casosl¥rny rozhovor, ¢asovy odstup a perspektiva

Jestlize metoda biografického rozhovoru s pomoeslkeni kivek Zivota umo#uje
zmapovat zivotni ibéh jedince jako kompaktni celeKérmak, 2002, 2004; Chrz, 2007;
Chrz aCermak, 2005), opakovany rozhovor po letech poskyfafinény pohled na
zmeénu perspektivy a postiglovéka (Miovsky, 2006, kap 8.5.2.)ré&hod dosglych deti
se SMP od rodii do chragného bydleni fedstavuje zasadni zlom v Zigotodiny a
proménu pohledu rodit na postizeni dite, na sebe sama, na Zivot a jeho smysl.
Casosbrny rozhovor umottuje jedin€énou gilezitost odhalit piciny, divody a vyvoj
dulezitych zngén metodou porovnani toho, co byléed rozhodnutim o osamostatih, co
bylo pfed osamostaimim a co bylo po ¢&m. Vyzkum cerpa ze dvowasoskrnych
pohledi. Ten teti, ktery se neuskutsil kvuli neplanované hospitalizaci matky, poskytl
v telefonickém rozhovoru informace o osamostaina spokojenosti dcery se SMP a
postavil gedchozi rozhovor vroce 2010 a jeho interpretaci zdela jiného sitla,
respektive vyznamin prispél k teoretickémunasyceni jiz ziskanych dat (Svéek a
Seafovéa, 2007; Charmaz, 2006; Strauss a Corbin, 1999).

Obsah¢asosBrnych rozhovai v roce 2018 bytasté&né shodny sdmi v roce 2010
a prolkhl s kreslenim kvek Zivota jako rekapitulace se z&f@nim na nové udalosti a
zmeény postoifi. Dulezitou a novou saiésti byl strukturovany pohled r@di do budoucna
formou gedstavy o fiktivnim rozhovoru za deset |g:7edstavte si, Ze se sejdeme za deset
let a budeme si povidat. &m to bude?*Doplikem pak byla fimé otadzka o tom, jaky
jednou bude Zivot dite bez rodii. Uselem bylo zjistit cile, plany,fani, aekavani nagje
i obavy do budoucna. Vzhledem k tomu, Ze rozhovarce 2010 pohled do budoucna také
zjistoval, bylo mozné porovnatg@dstavy rodit 0 budoucnosti s odstupem osmi let, a také
jejich proneny a konfrontace s tim, co se splnilo a co ne. @gnameni koncept vyzkumu
jako stetavani nage a reality.

DalSi dilezité srovnani poskytla perspektiva seniorskéhékuv dalSich
respondentek. Zde nebyla fikce rozhovoru po désetch pouzitelnd, protoZze subjektévn
piedpokladana perspektiva zivota matek seniorek ksaSi. Zde se s kreslenintivky

budoucnosti imo aktualizovalo téma odchodu ra&ilis otdzkou, co bude dal.
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2.13Metoda k¥ivky zivota, biograficky rozhovor a narativni analyza

Vyuziti kiivky jako metodu vyzkumu reflexe Zivota popsal jakeni u nas Ji Tyl
ve své disertai praci v roce 1985 Administrace metody viwodni fornt je jednoducha.
Ukolem zkoumané osoby je namalovévku svého Zivota od narozeni po gasnost, ve
smeéru zleva doprava, néisty obdélnikovy papir situovany nalezato. Metotiedpokladéa
imaginaci jednotlivych fazi Zivota jako vzestuppady, které jsou pe¥reakotveny v nasi
ieCi a vyrazovych pohybech (podle Blazka a Olmrovég5l%. 168-169). Dodejme, Ze
takovato pedstavivost fimo vyplyvad ze Zivota ve fyzikalnich podminkach zé#n
gravitace. K padu z vysky na zem sénm vaze bolest, ohrozZetiizrareni, ke vzestupu na
horu, ke vzeskokdi vzletu se vazeigkonani pekazky, nova perspektiva pohledu z vysky
a uspokojeni. Kvka Zivota by tedy mla svym tvarem vyjavat zvraty v Zival,
piekazky, naréné situace a jejich ipkonavani, dale sami@mé momenty a situace
Gspecha, radosti a napkmi.

V oboru specialni pedagogiky vyuzili metodu zivokiivky neboli metoducary
Zivota Blazek a Olmrova (1985). Adtekoumali biografie lidi s postizeniméaru Zivota
vyuzili jako ,mnemotechnickou poicku“ (Blazek a Olmrova, 1985, s.166). Podle aiutor
jde o zpisob, jak snadno zachytit a&it druhym nebo i sob mimaoradre velké mnozstvi
intuitivniho poznani, pro které bychom v jinychrfmach vyjadeni potebovali daleko &tSi
a pitom negehledny prostor. ZarovievSak nejde o psychologicky test ani o jednénoa
vypovid’ (Blazek a Olmrovéa, 1985). Zivotnfika je projektivni metoda, kter&grevsim
strhuje samotného vyzkumnika k promitani vlastnishibjektivnich pedstav do
interpretace, které mohou byt liché a cely vyklagrodnotit. Jinymi slovy, bez dalSich
informaci a bez vykladu samotného autorivly je vypowdni hodnota kresby
rozporuplna. OvSem i nezaujaty vyklad korekpracujici s dalSimi informacemi, riag
rozhovoru, nefindsi jednoznené odpovdi, spiSe nachazi dalSi otazky, jiné perspektivy a

nova hlediska.

Blazek a Olmrova (tamtéZ¥imo nepracuji s popisentikky podanym samotnymi
zkoumanymi osobami. ivky Zivota spiSe slouZi jako zorné Uhly ni@gchozi rozhovory

se zkoumanymi osobami. Podle jejich vysledkar Zivotni Kivky mtze i nemusi odrézet

2 TYL, Jiri. Casové horizonty. fspevek k problematice pojmu Zivotnidasu a metodam jeho zkoumani
Praha: FF UK, 1985.
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udélosti, které vyzkumnici povazuji za vyznamnépilNackteré Kivky zkoumanych osob
svym tvarem neodrazeji jejich postizeni (blizeBiazek a Olmrova, 1985, s. 166-201).

Metoda Zivotni kivky umoziuje fadu modifikaci. €ziStm vyzkumu této prace je
narativni pojeti zivotni tvky, které klade draz na pibéh (vyprawni, vypowkd), ktery ve
vztahu ke kivce poda sam autor kresby. Nfivtakto zangfenou metodu pouzili nap
VIckova a Blatny (2007), jejichZiispevek poskytuje ndhlediznych tym kiivek. Autdi
se zaniiili na vyzkum metodologie ve vztahu k autobiogrificpangti. Jako stZzejni
vychodiskd této prace je viak vyuZitaemlevsim dilo a Chrze Germaka (2005), dale
Cerméka (2002, 2004) a Chrze (2007).

2.13.1 Zanr Zivotniho p¥ibéhu

Cermék a Chrz (2005) konceptualizuji tvar Zivotnfiioehu, ktery nazyvaji jako
Zanr, respektive jak@anr zivotniho fibéehu ¢i zanr pribehu, ktery ZijemePojem Zanr je
vypijcen z literarni ¥dy a jako takovy vyjailje obecnost a t¥eni (generativnostgi
VyVvoj. Zanry Zivotnich fibsht predstavuji zpsoby davani vyznamu a smyslu zkusenosti.
Vypraw¢ vybira, voli¢i implicitné uziva utity smysluplny kéd (vzorec, pravidlo, postup)
pro konstrukci svého tfo¢hu, pro sdileni své zkuSenosti a také pro jejirpmetaci a
porozungni posluch&em (gijemcem) a tak s\ piibeéh tvaruji, vtiskuji mu utitou

podobu. Zanr je tedy drufi zpasob ztvargni Zivota.

Autori rozliSuji strukturu a dynamiku zanru (Zivotnihfigghu) s pouzitim literarni
terminologie jakdigury a zapletky Figury Ize chapat jako Zivotni udalosti, fakiazvraty
Vv jejich sekvencich aasovém usp@dani. Zapletky vyjadiji jejich vzajemnou souvislost,
logiku ¢i kauzalitu podle vyznamu a smyslu tak, jak jejiadtor gibéhu. ,Zapletka dava
nasi zkuSenosti souvislost a égovani. Krond toho vtiskuje zapletka nasi zkuSenosti
podobu jednotného celku, tj. Utvaru, ktery méatek, prostedek a konec, a ktery ma take

hlavu a patu, tj. dava smysl(€ermak a Chrz, 2005, s. 489)

Autori nachazejiii roviny ¢i aspekty Zanru z hledisk&asti a role vyprage. Jsou
to zpisoby ,zaplétani“ i spiSe rozplétani?) figur:

1) rovina jednani (agon)

2) rovina prozivani (pathos)

® Odtud vychéazeli i autb VI ckova a Blatny (2007).
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3) rovina reflexe (anagnorisis)

Podle autal je porozumdni zkuSenosti pochopenimigobu, jakym jsou jednaci
prozivani utvéeny prostednictvim intencionélnich stay tedy geswdceni, gani a
zamert. Jako formu zralého porozwémi uvadiji autai dialog jako polyfonii hledisek.
Takové porozumni predstavuje integraciiady pozic a jim odpovidajicich hlas
»~Jednotlivé hlasy maji svarani, své zaary, swij specificky zpsob aktérstvi, prozivani,
své hodnoty areswdceni a také své figury a zapletky. Takovyto dialogpor hlag se
p/fou o to "@ v Zivot bezi“, a které nabizeji své figury a zapletky, davagaiysl
prozitému zivotu.“ Cermak a Chrz, 2005, s. 488)

Porozundni Zivotu je tedy procesiazovani udalosti, jejich prozivani a nasledujici

jednani, ale i hlediska jinych osob do smysluplmévssiosti.

2.13.2 K¥ivka Zivota a variace jejich tvani

Jednim ze zjsohi vyjadieni Zanru je prayv graficka forma jako #vka Zivota.
Zivotni kiivka vyjaduje konfigurace siri a Ghbi Gary jako aktérstvi a prozivani, dale pak
zvyrazreni vyznamnych momeit jako reflexi. Oba autd (Cermak a Chrz, 2005)
porovnavaji a naslednintegruji sva pojeti problematiky. ZatimoGermak pomoci
holisticko-formalni narativni analyzydentifikoval fadu Zank vyjadienych typickym
tvarem ¢ary a odpovidajicim ztvaénim vypraeni, Chrz pouzilkategorialre-formalni
narativni analyzua identifikoval obecsi aspekty ztvamni Zivota. Cermak tedy
analyzoval tvar Zivotnééary a nasel &kolik jeho typi a podtym, Chrz naopak analyzoval
jednotlivé vypoedi, ty potom kategorizoval a identifikovatkolik jejich obecnych tvar.
Pojem zanr ma byt prdwsyntézou obou ifstupi, protoze jejich vysledky se shoduji

podporuiji.

Zanry definované 1. Cerméakem
l. Aktérstvi:

a) ,Planovany zisk scekavanym ziskem'vzestupn&ara geruSovana rovnotiarou jako
davkovana aktivite— """
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b) ,Pozvolny vzestup‘je zanr nesenyidérou, ,ze to pomalu ale jist spgje k lepSimu*

vyjadreny rovnou vzestupnatarou jako vytrvala a stabilni aktivit—"

c) ,Moratorium“ jako rovnacéra vyjaduje pasivni pezivani a nereagovani na Zivotni

Vyzvy a rezignaci:
Il. Prozivani:

a) ,Zivotni krize — malé vzlety a rychla zotaverjétko Uzké oblouky vyjadiji dobrou
frustraini toleranciClovek se z krize ,snadno iwpe”, jeji prozivani neni fatalr/w

b) ,Zivotni krize — pady a vzletyznazoiuji Siroké oblouky jako hluboké a intenzivni
proiivéni:\—/\/
Zanry zivotni krize obsahuji také aspekt aktérgt¥irsi perspekti& oblouki.

c) ,Trvaly sestup”jako klesajicicara vyjaduje pesimismus, bezngda pocity bezmoci:
AN

[ll. Reflexe:

a) ,Metanoia“ jako zakrouzkovani a/nebo zvyr&nin uritého Useku kvky vyjadiuje

piehodnocovani a nové hledani smy—a—

Zanry definované V. Chrzem
1) ,Zivot naplnény ve svém vzmachwtpovida vzestupnéie, kdy sklon se snizujé je

nizky. Jde o pozitivni prozivani a zkigjici se aktérstvi=—

2) ,Dokazat vic* odpovida prudké vzestupridie se z¥tSujicim se Uhlem. Vyjadje

pozitivni proZivani a zvysuijici se aktérs—/

3) ,Je to tak, jak ma byt“jako rovna monotonntara ¢i vinovky znazotujici melké

proZivani a pasivitu. Odpovid&rmakow ,Moratorium® :

(Mozné grafické znazo#ni Chrzovych zarr odhadl PK, sam Chrz své zanry

graficky nevyjaduje.)
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Zanry zivotnich déja N. Freye

Pozoruhodné uchopeni Zivotnihfilghu piinasi pro naSe téma typologie Zivotnich
d&jt Northropa Freye. Typologii vykladem prezentlirmak a Chrz (2005), Ize ji oviem
piehledr graficky znazornit. Jde o klasickou kombinaci dwtimmenzi (dvou 0s) a jejich
polarit, kterA napadn¢i témeét shod@ odpovida naSemu schématu vyrovnavani se s
postizenimgi pristupi k nému. Cerméak a Chrz (2005) chapou schéma jako kontinuum a
voditko k jemrjSimu rozliSovani. Jednotlivé typy mohou v jednomoinim prib¢hu
prolinat v pesejSi tvary. Osa x znazuje ,touhu”, nebo-li miru dosazeni zadouciho. V
terminologii autol je to osa prozivani. Jejimi polaritami jsou &dp a neusfrh v
dosazeni Zzadouciho. Osa y vyjseé miru aktérstvii vlivu jedince. Jejimi polaritami je
vliv osudu a vliv¢loveka.

Typologie zivotnich d&ja Northopa Freye

vliv ¢loveka
TRAGEDIE i ROMANCE
g X = touhe %
\8 ('{-%
IRONIE KOMEDIE
vliv osudu

Obréazek 1: Zanry Zivotnich dé&ji N. Freye podleCerméaka a Chrze (2005)

2.13.3 Vypovédni znaky zivotni kifivky
Z uvedenych Zaifra jejich tvat |ze definovat vyznamy jednotlivych znakiivky:
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Smér ¢ary — vyjaduje miru aktérstvi. Sém nahoru znazdwuje Usili a aktivitu
¢lovéka v prekonavani fekadzky. Rovny s®r naznduje pasivitu, ale také snahu o
zachovani stavajiciho stavu. 8&doli mize znamenat rezignaéloveéka, ale také vliv
okolnosti, kterym se nelze vyhnout (hagpraz). Rezignaci tedy nelze jednosmavyvodit
bez znalosti souvislosti. Okolnosti, na které jedinv danou chvili nesta mohou

zasahnout i aktivnihdoveka.

Uhel a sklonéary — naznduje intenzitu aktérstvi, jinymi slovy siluike ¢i naopak

silu osudu.

Zakriveni ¢ary — mize odrazet zeému intenzity aktérstvi, viz Chrzovy progresivni
Zanry.

Oblouk ¢ary — je kombinaci vySe zménych znak: a vyjaduje prozivani.

Sitka oblouku — mize zn&it délku prozivani ¢ase.

VySka oblouku — vyjadtuje intenzitu prozivani.

Kombinace §ky a vysky oblouku Ize ¢kdy interpretovat jako hloubku prozZivani

tak, jak nap. ¢ini Cermak.

Polarita k¥ivky — respektive jeji umi&hi v hornici dolni ¢asti papiru odrazi

valenci prozivani, tedy jeho pozitivhi nebo negativaboj.

Tvar k¥ivky a jeji perspektiva: Perspektivéivky muze nenit tvar celého fibéhu.
Nap‘iklad udélost, ktera je vyznamna itém obdobi vyznamné a odrézi vyrazny tvar

muze byt v kontextu celého Zivota zanedbatelna.

Téma Zivota: Kiivka Zivota niize byt zandfena jen na @ité téma Zivota (napna
matestvi), mize jit tedy o tvar selektivni, vybrany a vyfady ve vztahu k @itému
vyseku Zité reality.

Rovina reflexe zZivota: Propady a vzestupy mohou vyfadat 1iznou Uroveé
reflexe Zivotniho fibéhu. Vypraveuv diaraz mize byt zamteny rekdy vice na prozivani,
nékdy vice na jednani,ékdy zase na jina hlediska. Hluboky propad véssmosti nize

vyjadrovat pouze aktualni dojem.

(Na druhou stranu #&ky propad v minulosti riize odrazet vaznou udalost. Jenom

jeji hroty jsou otupenéasem.)
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2.13.4 Modifikace metody Zivotni kifivky

Podkladem rozhovdérje kresleniiti kiivek matkou. Prvni kvkou vyjaduji matky
svij Zivot od a@ekavani ditte, pes pa@atek jejich matistvi do sogasnosti, druhou
kiivkou vyjadtuji matky Zivot svého dite a teti kiivkou naznéuji budoucnost. Tématem
rozhovoru byl vedle informmich charakteristik dite a rodiny popis namalovanych
kiivek, udalosti na nich vyzganych, popis prozivani a jednani matek.

UZitou inovaci metodyary je Kivka ditte z pohledu matky. Ukolem matky je
nakreslit paralelt se svoji kivkou a na stejny papirtivku, ktera vyjaduje, jak proziva
dit¢ swvij Zivot z pohledu matky. Tato modifikace byla facilitovat reflexi matiské role
a jejiho naplani. Rozdil kivek matky a ditte byva vyznamny,ikvka ditte vede vyS nez
ta matéska a vyjaduje tak tendenci matek it negativni prozitky déte v nar@nich
situacich (pl&, nemoc, bolest) pozitiji tak, Zeutrpeniditéte nebylo diky jejich zasluze

tak zrawujici (Kopriva, 2010).

Dalsi modifikaci je kvka budoucnosti kreslend matkou n&sty nebo
strukturovany papir. Samotn&eplloha (arch) pro kreslenitikek matky a dite je
horizontal strukturovan sedni osou, kterd ztapomyslnou hranici mezi pozitivnim a
negativnim prozivanim. Strukturace je potip@ piktogramy radosti a smutku §ioi se

slunicko a pl&ici mr&ek) v levych hornich rozich.

Na levém konci osy je okénko pro dogth veku, pripadré data jako vychozi
casovy bod, na pravém okraji osy je okénko piipgdné dopléni aktualniho ¥ku ditte.

Okénka pratasové udaje umazji stanovittasové obdobi nebo vysek Zivota.

Instrukce k malovani vybizi k vyjéeni prozivani a zém a k vyuZiti celé plochy
papiru. Zadani ikvky budoucnosti mize byt volné a nestrukturovanéyripadré lze
strukturovat pomoci stdni osy a dimenzemi smutku a radosti. Také je ¥oZzmezit

urcity ¢asovy horizont budoucnosti v a let, gipadré nechat konec otégny.

2.13.5 Pozice badatele: konfrontace subjektivity a skuténosti
Podle Cermaka (2002) se narativnifigtup zamdfuje na diti, Zivou, osobni,
jedingnou a subjektivni zkuSenostastnika vyzkumu a snahu poroziirjeho Zivotu jako

celku v kontextualnich souvislostech. S8asrt Chrz (2007) upozauje, Ze konkrétni
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vyzkumna prace je vyrazem zvolené subjektivni pekpy badatele. Svoje pojmy nebo
hypotézy vytvéi vyzkumnik utitymi perspektivami &asto na zkoumanyredneét nahlizi

skrze uéitou metaforu.

Postoj autora prace vsak fistava pouze ve vlastni nebo respodensmbjektivit.
Je dilezité reflektovat subjektivitu respondenta a baldgtale sokasreé je nezbytné ji
odliSit od objektivnich skutmosti a informaci z redlného Zivota matky a jejiitéte
s mentalnim postizenim.fiBtup zamiieny na reflexi a rozliSeni polarit subjektivity a
objektivity umozuje nachazet a identifikovat rozpory a konflikty zZnenimi. Realg
dopady a dsledky mentalniho postizeni a jeho nesoulad seektipim aekavanim
byvaji obvykle pedmétem takového rozporu. Ten seibe projevit nap jako nesoulad
mezi sebepojetim a futkimi schopnostmi. Odtud vyplyva vykladovy ramecaoerdako

stretavani nagje a reality.

2.14 Analyza rozhovori: narativni a realisticka biografie

Jak bylo dive nazn&eno, podkladem interpretace jsou dat@znéhocasového
obdobi, picemz ti rozhovory z roku 2010 gvodné vznikly pro el jiného vyzkumu
(Kopftiva, 2010). Zansteni paivodniho vyzkumu pracovalo prim&rs metodou Zivotnich
kiivek v designunarativni biografie(Svaicek a Se’ova, 2007). Identifikace Zahsmyslu
matdstvi ve vztahu k déti s mentalnim postizenim snese metodologické snoivn
s pispsvkem Se’ové (2007), ktera biografické vypréni matek fivodns analyzovala
realisticky a pozé&fi, s odstupem, naratién(tamtéz). V pipad naSeho materidlu jde o
piesré opa&ny postup od biografie spiSe narativnibi&grafii realistické, ,ktera je
zaloZena na kodovacich technikach zakotvené teopggim cilem je vznik novych teorii
z empirickych dat.{Svaicek a Se’ova, 2007 s. 127 interpretuji Faye, 2002) Odgdona
nasi sotiasnou vyzkumnou otazkuPro¢ rodice odkladaji planovani a realizaci
osamostaténi svych dosflych dti s mentalnim postizenim do pozdnibku? bude prag
pokusem o fedloZeni nové teorie Zivota rodin s osobami s nieimapostizenim. Jestlize
nas mivodni vyzkum (Kopiva, 2010) pracoval s metodou Zivotnictivkk, metoda této
prace se v souladu s novym cilem 2&inma jeho syntézu s technikami zakotvené teorie.
K tomu SePovéa (2007) podotyka, Ze realisticky a narativiistup byvaji gkdy nahlizeny
v jakémsi antagonismu, domniva se vSak, Ze spohomdolie koexistovat a zeysledky
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jedné analyzy(narativni, Zanrovénijak neznehodnocuiji vysledky té druhgrealistické)

nybrz rozSifuji porozuméni zkoumanému fenoménu

S wdomim poteby nového interpretaiho ramce byly nay analyzovany
rozhovory z roku 2010 a seasré sbirana data nova az do uspokojivého teoretického
nasyceni (Su&ek a Se'ova, 2007; Charmaz, 2006; Strauss a Corbin, 1998y3uy,
2006).

2.14.1 Principy zakotvené teorie
Zakotvena teorie je inddki metoda, kterd nachazi logické a smyslupiné yzéah

pravidla ve zdanli¢ nesourodém souboru jewa dat.

Podle Strausse a Corbinové (1999) je to teoriekitiche odvozena ze zkoumani
jevu, ktery reprezentuje. To znamend, Ze je odhalegtvdena a prozatimnowvérena
systematickym shromdbvanim udaj o zkoumaném jevu a analyzaichto udaij. Proto
se shromafovani udaj, jejich analyza a teorie vzajeshmophuji. Nez&iname teorii,
kterou bychom nésledrowtovali. SpiSe z8name zkoumanou oblasti a nechavaniesea
vynaii to, co je v této oblasti vyznamné. Zakladem tgsbu ti Urovré kddovani podle

stupré abstrakce, vztaha dynamiky mezi zkoumanymi jevy.

Nasledujici text je nahledem 8m uvaZovani a analyzy autora a drobnou ukazkou,
jak pri praci s textem vznikaly kédy, konceptualizace atelgorizace jako pojmenovani
jeva a vztali mezi nimi, jejich o¥rovani a dalSi analyza na zakdatbw identifikovanych
nastrofi, pricinnych souvislosti a dynamizujicich vziala nakonec konstrukcefipéhu
jako teorie logickych, jednoticich, smysluplnyclayidel a vztah v kontinuu zkoumanych
jevi a vyzkumného cile. Obecné metakategorie jako paozj jednani a reflexe spolu s
jejich ¢asovou strukturaci pak tkicspojovaci mistek s metodou Zivotnickikek.

Oteviené kddovani jako pojmenovani jelt a vztahi

Kli¢ovym identifikadtorem pro analyzu texi bylo hledani rozpdr, tedy vypo¥di,
kdy do jednoho uitého jevu zasahuje jev druhy, @pg, protichidny, obvykle
s obracenou endai polaritou vnimanou respondentem. NagCvi cili jsme poidd, cviili

jsme. ... Ty reflexy, to byl@ky zatvrdly jako.“Hodnoceni matek kolisalo od jedné &mio
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polari k druhé a z§t: ,Teprve po pil roce tam byl naznakéaky spolupréce. ... Ale §lo to
hrozre, hrozre pomalu.” (Pani Drdova a Dana se SMP, 29 let).

Odtud vychazi identifikacdynamizujicich €initelt a prekazek tedy gicinnych
souvislosti a vztah tedy nap. cviceni a DMO, pasivita a spolupracée&avani a pomalé
tempo vyvoje, reflexy jakoipdpoklad hybnosti a spasmus apod. Tak vzkédovani a
konceptualizace tedy oznaovani dileZitych jeva.

DalSi analyza umaditije tidéni koncept (pojmi) do kategorii a kategorii vysSiho
fadu. Pro vyzkumny cil se ukazalyalezité nap. klicové kategorie dynamiky jako

normalita, jinakost jedine’nost expertstviaspech, selhéani

Dalsim moznym krokem byva hledani vaiamezi kategoriemi, konceptualizace
vztahi, hledani vztalh mezi novymi koncepty a kategoriemi s postupem y&sivirovis
abstrakce. dmi miaZou byt obecnécasové kategorie jako minulost,fifemnost,
budoucnost, ale také kategorie upené z narativni analyzy jako jednani, prozivani,

reflexe.

Dulezité je naplnit kategorie obsahem, takZe inggo vyzkumny cil vznikly
kategorie jakolnava a ubytek silstrach z budoucnostvazba k diti, vzdor a konflikt
mére aktivity, Ubytek zajm, preference mimo dompldsky vztah jako smysl dit apod.
Kategoriemi vySSihofadu mohou byt ndp kategorie dite, rodéu nebo progedi
(Straussova, 2016).

Axialni kddovani jako ovérovani a hledani nové dynamiky

Objevovanim dalSich kategorii a vzlalpak vznikaji nové nastroje analyzy
poskytujici jevim novou dynamiku. Miovsky (2006) ho definuje jako soubor postup
pomoci nichZz jsou Udaje po otemém kbdovani znovu usfalany prosgednictvim
vytvarenych spojeni (vazeb) mezi kategoriemi. Tento staaduktivné-deduktivni proces
probih&a v duchu kédovaciho schématu, které zahpageniujici vlivy, kontext, strategie
jednani a interakce a nasledky. Proipoy naSeho tématu vznikly nadené kategorie
nadéje arealita, a iluze, soulad a rezignace jako vygd vzdjemné dynamiky.

Typickym pikladem axialniho kodovani mohou byt nové a noakee na rozpory
a jejich nové dimenziondlni vymezergrozivani (strach x radost), jednani (aktivita x

pasivita), reflexe, planovani (Uvahy:ami, rozhodovani, realizace)

41



Selektivni kddovani jako konstrukce Fibéhu

Cilem analyzy by rlo byt konstruovaniifoéhu jako smysluplné teorie, kterou Ize
funkéné aplikovat i na jiné kontexty a ktera nabizi logick soudrzné vystieni novych
jeva (nag. poznatk z dalSiho séru dat). Pokud navrzena a aplikovana teorie fundoge
hovait o teoretickém nasyceni, kdy dalSi a dalSi dataneginaSeji nic nového a
vyznamneého. Centralni kategorii by v nasi analyzé byit stup& mentalniho postiZzeni
s navazujicimi disledky a reakcemi rodiny. Miovsky (2006) uvadi eésiici schéma

selektivniho kodovani:
1. podrobné vylozZeni kostryipehu,
2. uvedeni pomocnych kategorii do vztahu k cenitiétegorii,
3. popis a vyklad vzajemnych vztamezi kategoriemi na dimenzionalnich Skalach,
4. owtrovani popsanych vztatkonfrontaci s fpvodnimi Gdaji,
5. doplreéni, ugresreni ¢i dalSi rozvijeni kategorii dle pety

Specifikace koncefita kategorii navrzenych pro tento vyzkum je rozpvana
v nasledujicich kapitolach a ozmesa jako vykladovy ramec.

2.15Limity a meze vyzkumu

Vzhledem k interpretativni povaze zakotvené tearr@rativni analyzy jde pouze o
jeden z moznych vyklad zkoumaného problému. Zaraveozsah vzorku je omezeny,
proto jde spiSe o sondu daweho vyseku reality, ikemz vSechny formulované zay je
nutné takto chapat, zejména v ramci mezi aligefich generalizace. Formulované Zév
jsou tedy spiSe hledanim odgdv na vyzkumnou otazku a navrhem moznosti

mysSlenkového sifovani v dalSim vyzkumu.
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3 Cesta k dosglosti osob se stedné téZkym mentalnim postizenim

Kapitola se ¥nuje rodtam a ditem se sedre t¢Zkym mentalnim postizenim.
Popisuje dlezita Zivotni obdobi rodiny na ceésbd gijeti dittte az k jeho dosfosti
s pomoci aplikace konceptu prahovosti (Heider a,Hi®809; Murphy, 1988, 2001; Van
Gennep, 1997).

Definice stedre téZkého mentalniho postizeni (SMP) vychazi z Mezidaro
klasifikace nemoci (ICD-10sesky MKN-10) a z vykladu |. Svarcové (2006). Pralg
této prace a pro charakteristikdgtidmatek respondentek jaildzité, Ze u osob se SMP
v naSem fipact neni mozny Upkh samostatny Zivot. Osoby z naSeho vzorku jsou
sokEstané v zakladni sebeobsluze, aleipbtiji celodenni dohled a kontrolu. Nasi mladi
dosgli ukorxili Skolni dochazku v zékladni Skole specialni mavazujicich vzélavacich
oborech. Stupejejich postizeni neumaiije zangdstnani v chragném prostedi a neziji
s partnerem. Bydli s ro@i a ¢as vSedniho dne travi aktivitami v dennim stadiona
Vyjimkou je devatenactilety Brm se SMP a poruchou autistického spektra, ktery
navstvuje posledni rénik oboru stedniho vzdlavani a ktery bydli v tydennim stacigna

a o vikendu doma u ragii.

Pokud budeme dale mluvit o podporované samostatfiastosamostatni téchto
osob, mame na mystiydleni bez rodia s potrebou celodenniho dohledu a kontroly

dalSi osobynag. v chragném bydleni.

3.1 Vykladovy ramec

Aby bylo mozné uchopit rozmanitost Zivotnichigght rodica a jejich dti, je nutné
najit funikéni vykladovy ramec. fédchozi prace s metodoiivek Zivota (Kogiva, 2010)
navrhla piltfe smyslu matestvi v oblasti pjeti, dobrého zvladnuti a vyrovnavani se
s postizenim déte, v oblasti zasluh a vykonané prace pra ditminulosti, v oblasti
aktualnich aktivit a&innosti s diftem v @itomnosti, dale jako &domi vlastni zkuSenosti,
kompetence a expertstvi v oblag$eni problérin a také jako usiEnou snahu o normalni
sebepojeti, dekategorizaci a pozitivni vyjimest vlastniho déte, sebe a vlastni rodiny.
Obecnym smyslem je pak hrdost a napinjako reflexe vySe zméného. Takto
definovany smysl matstvi ve vztahu k diti s €Zkym mentalnim postizenim takée

zahrnuje a otevira smysluplné perspektivy budoucnako atekavani, tzn.&eni se a
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obavy, planovani ukél a ¢innosti, a jako zajivani $astného Zivota dite i nadale

véetrg jeho dalSiho pokeavani bez rodid.

Pri hledani cesty k uchopeni, vykladu a interpretamvych Zivotnich fibéha se
reflexe jako zptny nahled pozitivnich udalosti ukazala pro pojetidoucnosti jako
nepouzitelna. Reflexe je ze své podstatytrp pohled, pohled na minulost, proto bylo
nutné zandit pozornost k éekavani. B pohledu do budoucna se vSak také nelze vyhnout
obavam, strachu a uUzkosti a tak by jednostrannéciesnin na pozitivni aspekty bylo

zkreslujici.

Novym ramcem pro analyzu Zivotnickilgha bude tedy nyni pojetiigtunadgje a
reality. UmoZiuje uchopeni minulosti,ifitomnosti i budoucnosti ve &e rozporu a miry
souladu mezi @ekavanim, udalostmi a skdteymi moznostmi v Zivat rodicu a jejich dti.
Konflikt mezi nadji a realitou areSeni vyplyvajici z dialogu mezi nimi se ma potahci

jako hybna sila ve vyvoji vztahu r@éi k ditti a k jeho postizeni.

Nadéje je pracovni nazev pro pozitivni vztah k budoucn@dto soubor &ekavani,
piedstav, anticipaci, aspiraci, ambicfami, s, vizi, iluzi, optimismu, dvéry a viry.
Vyjadiuje obecné feswdceni aktéra, rode, o tom, Ze & véci, v naSem fipact vyvoj a
Zivot ditte, pijde a dopadne dob a uspsSre. Nadije vyjaduje pozitivni smirovani jako
vysledek vlastni aktivity a jednani, ovSemigspnim piznivych okolnosti i pomoci
druhych. M& vzdy svoji rozumovou stranku, ovSentrarku iracionalni, duchovni a

existencialni.
Bez zakladni nage neni mozné igmout a vychovavat dit s postizenim.
Z pohledu nage chapeme Zivot dite a jeho postizeni jako ot@ny @ibsh (Stech, 1997).

Realita vyjadiuje udalosti, fihody, stavy, situace, podminky, skiré moznosti a
omezeni Zivota. V naSentipact jde o zdravotni postizeni dié a jeho funéni schopnosti

a dovednosti. Pokud je ngd v souladu s realitou wbném Zzivog, pozitivni aekavani a

viv s

Konflikt nastava, jestlize mira souladu sj@da reality poklesne. Realita pak klade

do Zivota pekazky a vyzaduje volbwkterého z typ i kombinaci moznychieSeni:

Usili a odhodlani byva prvni reakci na konflikt ar@dstavuje zvy3eni snahy a

aktivity v pouziti dostupnych prasdka a zpisohi eSeni.
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Hledani nemoznéhobyva dalSi volbou, pokud dosavadni predky nefunguji,

nebo jsou malodinné.

Dialog mezi nadji a realitou, mezi sebou samym, &k¥m a jeho postizenim
postupr prichazi se zjignim, ZefeSeni konfliktu neni a nebude za stavajicich podknin

v nasich silach. Mze mu pedchazet vzdor, Unava, ¢tyost a vyterpani.

Nalezeni nového smysla nové nage spaiva v gijeti podpory a podminek, které

nejsou zavislé vyhragma osob pavodniho aktéra.

Prahovost' je proces postupného &srpavani Ginnych nastraj a moZnosti
v danych podminkach. Vyjadie proces fechodu ke kvalitativni z#mé podminek,
postoji a roli. Dialog zde hraje Kidvou ulohu.

Nasledujici vyklad naplni navrzené pojmy konkrétrobsahem ze Zivota matek
respondentek a jejichéti. Lze jen dodat, Ze vykladovy ramec je teoretimk§onstruktem,
takZe v praxi a v Zivétse uvedené strategie a fae8eni konfliktu mezi nagi a realitou
mohou gekryvat a prolinat, zaroviese rgkteré nemusitbec objevit a mZzou se tykat jen

n¢kterych aspeki Zivota nebo vychovy dite.

3.2 Obdobi détstvi

Rodi¢ovstvi a vychovu déte se sedre t¢Zkym mentalnim postizenim Ize chapat
jako stetavani nagle s realitou na poli otégneho pibéhu Zivota. Ftstvi je dynamicka
faze vyvoje atstu, vychovy, deni a vzdlavani. Ristup rodéu k diteti a vytrvala prace
s nim z&sadnim #gobem ovliviuji a rozSiuji perspektivy dite s postizenim (Majcek,
2001). | kdyZz narazeji nargkézky, jejich pekonavani dava smysl a otevird dalSiscié

cesty ke kvalitnimu afastnému Zivotu dite.

3.2.1 Prijeti ditéte jako volba a nadije

Bez nadje a pozitivniho ¢ekavani by nebylo mozné &is postizenim ijjmout.
NasSe spoknost a pravni Gpravdeské Republiky umdiije rodiam, ktei nadji
nenajdou, legalni i nevratné cesty k ugrnstditte do nahradni @é. | rekteri z rodid,
nasich respondeintéelili moznosti nebo aktivni nabidce Ustavné@@ro své dé (Zakon

4 Typickym pikladem prahovosti ovdem bez nutnoi&ieni vazného dilematutife byt gipad ditte
predsSkolédka, kterému je #zanych divodi povolen odklad Skolni dochazkyigsto, Ze jiz dosahlo
optiméalniho stup&iSkolni zralosti. Opakovani roku v migké Skole mu uz prashic nového nedava.
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108/2006 Sh.). Tato otazka nebyla v rozhovoru ekpéi poloZzena, vyposdi rodica byly

spontanni.
Pani AntoSova prozrazuje, Ze hledanigmd jejim gipad trvalo ti roky:

, Urcite tam bylo takovy to r@arovani, kdy nevite co, séjé, prac to je,a co s tim
budete dlat, a jestli na to vibec stdite, j6? To tam utité je v téch prvnich #ech letech
toho Zivota, a pak kdyz se s tifovek takzak srovnal, ... tak s tim se srovnate a pak uz

berete jenom ten Zivot tak jak ‘déRPani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A34)

Pani Drdova prozrazuje, ze aktivni nabidka Ustpeéte nutré negichazi ihned po

narozeni dite, ale i pozéji v nasledujicich letech:

.,Nam to navrhovali taky. Nam to taky navrhovali,yaime ji dali do Ustavu. To ji
bylo asi dva roky? Mezi druhymetim rokem.“(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let,
D143)

Pani Caldova si dits postizenim, Cecilku, sama vybrala a adoptovala:

-+« ja ji madm vod toho roka aitctvrté, asi zhrubactvrt roku sem tam pracovala, v
tom Ustavu, ...(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C98)

Vycet @iklada timto nekowi. S konfrontaci meziigetim a odloZzenim dite se
dale setkdme také u ra@di déti s lehkou mentalni retardaci. Reéelisi vybrali a svym
zpisobem vybojovali cestufipeti a vychovy dite s postizenim, ovSem ve spwiesti,
jejiz vztah ke zdravotnimu a mentalnimu postiZzemi gmbivalentni, rozporuplny a
dilematicky (Titzl, 2000) nebo lhostejny, vyhybadyodmitavy (Muzakova, 2016; Barnes
a Mercer, 2010). Poz@i vyklad ukaze, ze otazkaijeti ditte provazi matky dalSim

Zivotem.

3.2.2 Stret nadgje s realitou, Usili a odhodlani

Usili a aktivita vyuziva dostupn&iané prostedky. S ¥domim, Zeslovék uchopil
situaci do svych rukou a Ze vyvoj &# mize sam ovlivnit se n&gk opet posiluje a
samozejm¢ koriguje podle realnych moznosti. Ng&lse posiluje i tehdy, kdyz je G

zatim v nedohlednu:

»A tam (kolem 4. ngsice)ji zacaly, ty noZiky, jak sem vamikala, zasaly to, tak to

vlastre potom, potom to Slo dolu, protoZze tam zadna tamsadebyla. A byly starosti. Byly
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starosti, byly neusritelny starosti a tim Ze préwy doktdi reagovali tak jak reagovali, tak
to Slo vSechno to Slo dolu. ProtoZe ja semdi@nu spravnou informaci, jo? ... KdyZ jsem
tam pijela, tak miekli: No to vite, je to takovej hadrovej pae&. No, pro mitenkrat ...
to n¥ nic neeklo. ... ale navi€9. mesic) tam mi doktorkaekla, ze kdybysterigeli driv,
ted’ uz je skoro pozd ... TakZe ja jsem tam ptala noc do rana, no jako corzete dlat,

Ze jo.No a cveili jsme. Cviili jsme pa7ad, cviili jsme...eh...Vojtovu reflexni metodu. ...
tak tam vlasté to to za-, ne Ze vona Zala néco tlat, aleja sem zé&ala mit takovou tu,
jakoby nadji, Ze réco se bude dit. No a pak uz to takle nahoru dofRani Drdova a
dcera Dana se SMP, 29 let, D16, 18, 62)

A vysledek vede aktudtropet k nabyti Kehké rovnovahy mezi ngjd a realitou:

,10 bylo asi do toho, do toho roku Zivota, ona We&s.ehm, nic moc neéthla, ona
se i dokazala fevratit, dokazala si sednout a plazila se timisgem, Ze se tahala
rukama. Ona ty nohy vlastrvlacela jakoby za sebou, jo? TakZe sme chodily jeéat
cvideni, aby si rozcvila noZicky, to se nAm teda tak jako povedlo, takZe to jakBéni
AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A56)

V tomto pipack je nadje korigovana a posilovanaequjimanim dinnych moznosti

podpory a to i festo, ZzgeSeni probléiinchovani bude nutné zakolik let resit jinak:

.TakZze kdyz se zjistilo Ze tam, zjistilo Ze tedanaziejnme, mentélni retardace
stredre tezka, pak hypotonicky syndromak cviceni Ze jo pak teda ten atypicky autismus
se ukazal a, a ta zase na to sou pfegvinuty Ze jo, tydebni programya da se s tim jako
riakym smisobem pracovatClovek vi na co se ma zaffit, no. ... J&, ja myslim Ze
potrebujeme pracovat na naSem domacim pealit ... protoZze mam pocit jakoby Ze, dyz
je v ty Skole, tak je upénv pohod, a nema zadnej problém, a kdyZz de s nama domu tak
najednou ma problém, tak mam pocit Ze je @sorspati tady. A tak bych docela rada se
pak obrétila ..., byla sem na‘@dnaSce pana Balabana, ktere§ hmodre zaujal a prav to
bylo na téma zlobeni a sprosta slova a, tak, djienzdo by na, co je asi u nas teda Spatn
protoze, jak jinak si to vysilit Ze jo, ...tak mam pros# pocit Ze tady budedco, Ze @co
délame, v dobré v, Spat# (pousmani).“(Pani BartoSova a syn Bia se SMP a PAS, 11
let, B64, 112)

Reseni konfliktu mezi nagi a realitou prosednictvim Usili a aktivity posiluje
odhodlanicelit dalSim pekazkam, kteréipdou. Jde o proces, ktery je na Zivottivke
vyjadien pra¢ pohybem mezi pozitivni a negativni dimenzficemz amplituda jako
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horizontalni rozrar kiivky nazn&uje miru konfliktu¢i nesouladu mezi realitou a rigid

s odpovidajici modalitou prozivani.

3.2.3 P¥ijeti reality postizeni

Rodie cti s postizenimiasto popisuji, Zze wdomeni si skuténych a trvalych
dopad: postizeni ditte a hlavé pak jejich o¥reni v osobni zkuSenostirighazeji
postupr a dlouho wadu rgkolika let:

»NO, dotéch dvoulet to bylo takovy, Ze nevitigkate na vySégni, cekate co bude,
jak to bude, a pak uz teda vige uz zadny vyS@ni nebude Ze se musite spolehnout sdm
na sebe, a tam vodfavlastre vychazite, a vod ty doby uz to Slo vlastahoru: (Pani
AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A62)

Tato matka, stefhjako ta pedchozi ¥dély o postizeni své dcery od kojeneckého

véku:

,N éco, co si nesu v seéla ponesu si celej zivot,péti letech kdyZz sme byli na ty
rehabilitaci v £ch Dacicich, tak doktor Drozd, ... tak mi tenkrgk, kdyby se z&alo cvicit,
do dvou né#siai po narozeni toho déte, tak by bez probléin nemuselo ibec nic
takovyho bejt No a ja tenkrat sem byla, jA sem myslela, Zet@grdam umiu v t#ch
Dacicich, n¥ bylo tak zle, @ bylo tak strass, to se neda popsat tohle, to pysavala
sem vinu vdemu moznymu, n&d&whlavre teda Iékaum. ... TakZe, to bylo prodnto bylo
pro me to nejhorsSi co to, ale jestlize to itz mam, tak, aspgaeda u 4 je to tak, takze
jsem se pak snaziledldt jak serika, co se da i neda.(Pani Drdova a dcera Dana, 29 let,
D56)

Tahle matka pozorovala rozdily ve vyvoji syna ujeit ti let:

» Pak m¢l nastoupit do Skolya, tam prost byla takova ta situace kdy seriga do
ty Bibrtky a, vidla sem tam ty osmnactilety habanytaan sem si najednou wdomila Ze
tohle, je moje budoucnosDo ty doby sem to pad brala tak Ze, jako jo, je to Bfa, ma
troSku opozéhej jako vyvoj, a to, ale pad semiakym zgsobem si myslela Ze, se to
prost srovna. Ze on se dovyvine a Ze se to srovna aragdnou v Bibrtcesem si
uvédomila Ze, Ze se to nesrovnBak s tim bylo jako docelaZzky se popasovat. Ten Zivot v
ty Bibrtce ale zas naopak bykmej.” (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let,
B2 30)
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Zda se, Ze najgk jako pozitivni dekavani a dobra vira, ktera je nezbytna et
ditéte matkou, umaluje pijeti ditétte paradox#é tim, Ze jakoby obruSuje a otupuje hrany
reality a tak brani nebo oddalujgijeti toho, Ze postizeni die bude vazné a trvalé.
Podstatné je, zefipeti informace o tom, Ze @itmé postiZzeni, ani Usili a odhodlani matky a
dokonce ani spravna acinna ieSeni je& nemusi znamenat &doneni si a pijeti

skut&nych disledki postiZzeni, které teprveifou.

3.2.4 Realita a Skola

Zahdjeni Skolni dochazky byvaildzitym milnikem, kdy dochazi ke korekeéi
upesréni predstav roditt o realnych moznostech &i. Matky popisuji netsph v ZS
praktické (tehdy zvlastni) aigchod do ZS specialni (tehdy pomocnéd) gennim
stacionéi:

» Pred Aksamitenfpred stacion&m)chodila, byla Skola, prodli s kombinovanymi
vadami na Africky. To/esre nevim, jak se menuje, ale je to na Africky ulicam ty @ti
uz sou jakoby lip na tom a sou schopnytsedavicich. To Alena nezvladne, jo? A tam sou
i mirné vzétlavatelny, Ze piSou, Ze fitaj, to sme nezvladly, tam sme byly &gry roky, a

otamta’’ sme se dostaly do Aksamit(Pani AntoSova a dcera Alena, 19 let, A78)

Matky, jejichz dti piesly na vzdlavaci program ZS specialni, v3ak tutoé&nm

nereflektuji jako pelomovy stet s realitou:

,Chodila, chodila do Skolky, do matsky Skolky, do Cibulkovy, tam sou viasn
zdravy dti a Ze tam integrujou postizenytigd maj tam snad iAdu postiZzenejch, tak ona
byla praw mezi ema zdravejma integrovana, no, tak to byl velkejathlasi taky. ... Tak
sme rdly pak hod#d aktivit, z4jmi a Cecila se docela vyvijela pak, @eb... Pak chvilku
teda do ty Ciglerarny chodila a to uz smeélyidze to nema vyznamijak, no. A taky je
palicat4, vona jako co si umane, tak... To bylo nor@a zakladni Skoly do Ciglerova
astavu no, fi Ciglerow no, ale to uz smestlely Ze to neni vono, no takzéegtoupila do
Cipisku(do stacionge)." (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C1O®, 104)

Ukazuje se, nage a pohled do budoucnaudou byt u matek, vzhledem ke

vzklavani a ke stupni postiZzeni jejichtd jiz realistické.
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3.2.5 Hledani mozného i nemozného
Nackje a snaha udat pro své dit vSechno nejlepsi, vede rodik hledani alternativ

nebo jinych podfirnych prostedki s virou, Ze nevyzkouSen@a ponize:

,NO a tak jsme jako, tak jsme taldk prozivali a vlastjsme poad nevdeéli, co
bude, jak bude. Ze, kdyZ jsem se zeptala, kdy ¢thatt, jak bude chodit, no tak to je ve
hvezdach, Ze jo. Na to mi neuroloZzka neodigéla, jestli bude chodit, nic. Asi kolem
druhyho roku manzel najednou, Ze na Md@raxistuje lidovej létel. My jsme za nim jeli,
protoZe hledate ty moznosti, vidite, Ze te st nevyviji, jak ma, Ze jo. A Ze to nejde rychle,
to vibec nejde rychle. ... NO a ve dvou letech jsme eaétivili toho lidovyho atele, my
jsmerikali, no co no tak jako, za to nic nedame. ...aNtakze jsme tam jezdili a jezdili
jsme tam takhle rok. A po tom roce ja jserfiala mit pros¢ pocit i s manzelem, ... takze
my jsme vlas#po to roce zé&ali sledovat, Ze uz to uz nefunguje tak jako tgdwalo na
zacatku. UZ to progt ... stagnuje, Ze uZ to, tak jsme peosék postups tam prestal
jezdit.” (Pani Drdova a dcera Dana, 29 let, D18)

Ani zkuSenost s neusphem nemusi rodé odradit od dalSiho hledani:

.Jestlize to di¢ uz mam, tak, aspaeda u rd je to tak, takZe jsem se pak snazila
delat jak serikd, co se da i neda ... My smer@d zkouSeli. A v podstatzkouSime,
zkouSime p@d. Poad se @co zkousi.“(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D56,
146)

Neustalé hledani pomoci vlastadrZzuje a Zivi nagji, bez které to nejde:

»NO prost se stimclovek musi sniit, tak. Nic jinyho prost neexistuje. No. A
nesmiite se s tim nikdy tak, jako Ze byste nicétaddako jo? VZzdycky p@d reco hledate,
co by pro tu Alenu bylo jako, nejlepsi a co byghwhlo, co by ji udlalo radost, jo?

(Pani AntoSova a dcera Alena, 19 let, A40)

Velkou nadji pro rodice predstavuje medikace:

»Ja fakt nevim, protoze, ty léky, to jsou jako nietekusmo, jo? Ja sem se prav
ptala, proto ja semiechéazela i k tomu psychiatde, u ni prost bylo mireceno, ze kazdy
dit¢ reaguje na ty Iéky jinak. Jo? TakZe metoda zkuSrakze tam veth Iékach ibec
nevim, co poradit. To vopravdu kazdédpvek kazdy dé, reaguje na Iéky jinak. Takze
tak.” (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120

Nékdy mazou Iéky misobit v regulaci chovani a podigospanku:
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,Ma dostava teda Risperidon, to m&ite asi ti roky a potom estkdyz je doma
tak dostava melatonin spankovy hormon ragalni jako teda béazi. ... Ono se ndm stavalo,
Ze hrozé moc jako vstaval a cestoval. A ja sem sa®jo? byla okamzit vzhiru, takZe to
bylo jako feba @itkrat za noc ... TakZze sem, tak manzel pak j&i&elps tim melatoninem,
tak sme vyzkouseli a Bra pak zd&al prost pekne spat.” (Pani BartoSova a syn Bra se
SMP a PAS, 19 let, B2 48)

Ale léky détskou mozkovou obrnu prashevylé&i:

~Samozejm¢ na neurologii jsme jezdili pravideih Tam pani doktorka davala
Dar¢ rizny léky,fikala: No, vite, ono to neni jako uzdravujici, &teba to tu psychiku
nakopne, to nikdo nevi. TakZ&ta byl Encefabol, Enerbol, Noopropil, ja udteevim, jak
to Slo presre popo-adku, ale prosttyhlety leky a vzdycky Danu spis, geémsict, Ze hodily
zpatky, ale fakt ji to jakoby rozhodilo. TakZze g&m se vlasthdo peti let poadre
nevyspala. To byly takovy zvraty v tom, Ze vonaala ten Iék, pak se mieba vzbudila,
do pilnoci byla vzhiru, pak d¢ hodiny spala, no pak dta prijit /iaka ta euforie.“(Pani
Drdovéa a dcera Dana, 29 let, D18)

3.2.6 Normalni sebepojeti a dekategorizace

Matky, které pijaly postizeni svého dite jako realitu a kterym se flapraci
s dittem dolse a bez #tSich problém zvlddat, a zarowepro ré perspektivy vyvoje déte
zustavaji v konceptu ndpb otewené, se opattnvymezuji ve vztahu k ostatnim rédim
déti s postizenim. Zda se, Ze majegstavu o kategorii rotk ditte s postizenim, ktera je
spole&nosti implicitré cittna ve forn¢ stereotypu a kterou explicitrvytvorila specialni
pedagogika jako fiednet vyzkumu. Matky na jednu strandiznavaji, Ze jejich zivot je
jiny, Ze musely jeho podminkyfippisobit postizeni déte, na druhou stranu v3ak
nevnimaji samy gy Zzivot jako stradani, utrpenéi horkost, jak jim byva wokdy
piisuzovano (nebo jak si mozna saniggstavuji Zivot ¥tSiny ostatnich), nevnimaji v
Zivot jako stigmatizovany nebo poznamenany posiigen

Tyto matky v rozhovorech adaziuji aspekty svého ifbéhu nebo své postoje,
kterymi sefadi mezi normalni rode a kterymi seietelre vydéluji z kategorie rodia déti
s postizenim. Ve vypadich tyto normalni charakteristiky objevuji ve farmdobrého

zvladnuti a pekonani naréné situace.

51



Pani AntoSova vypovida, Ze jejich rodina neni pgggem &zné rodiny s détem
s postiZzenim;Nevim, jestli my zrovna budem ty pravy, koho hteda(Pani AntoSova a
dcera Alena se SMP, 19 let, A0) K tomu odkazujedaim,,Zze nejsem takovej ten
klasickejclovek.” (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A&R)kazuje tak na
témef idealni podminky v zadéstnani u manZzela, posuvnou pracovni dokasana Alenu,
kdyZz je poteba. Dale vyzdvihuje, Zgnezahodila ten Zivot takovej, kterej¢ta
doposavad‘(Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A3 si umi oddychnout a
naerpat energii. Mc¢i rodicam déti s postizenim se vymezuje, protoze sdileni jejich

zkuSenosti nikdy nehledala.

Pani BartoSova popisuje postoj sebe a manzelatkeos Broni a porovnava ho
s postojem jinych rodi: ,J& hlavne jakoby vnimam to, Zze vtom prozivani, szivani se
s tma diagn6zama, Ze sme jakoby troSku jiny nez, mot®ba slySela vod maminek a
jinejch rodiciz j6?, Ze u nas tady nebyiaky jakoby, nareny situace, kdylovek jakoby
nemohl gijmout tu diagn6zu nebo tak, Ze, to jako by takply vZzdycky vSechno, eee, ne
plynule, tak jakoby to vyplynulo vSechno z ty situa, postupf) sme to akceptovali ale
nebyli, nebylo to tak, Zze bysme, jakoby bylakejch depresich nebo byli z toho Spatny a,
jo? jako, myslim Ze v tomletom sme troSku jinyZé¢akny nejsme asi Uglriakova ta,
takovej ten BZnej, to to BZzny prozivani co lidi proZivaj tak, u nas ste asnasel
(pousmani) (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 11 let, B186)

Pani Caldova odhaduje situaci jinych fdiale neumi se do ni vzitJako, ja
hlavre mam Cecilku dobrovoénze jo, svym zjsobem jakoby, jo? ... Nedokazu se vzit do
situace, ostatnich rodi Ze jo, kterejm se to narodilo viasta bylo to nemily pekvapeni
urcité nebo 3ok, nebo ja, ja nevim, ja to jako, Sokdiarke jo, fakt. Ja sem si ji vybrala ze
jo. No pro n# to byla takova, zachrana Ze {emich) no, takze, takze ja fakt nevim no.”
(Pani Caldovéa a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C274)

3.2.7 Identifikace s jinakosti a vyjime¢nost

Tak jak rodée mrijimaji realitu postizeni dite a koriguji ty aspekty néjk, které se
ukazuji jako nesplnitelné, asdomuji si naléhayji jinakost i skuténé podminky svého
Zivota s digtem. Postupem vyvoje dte a Ehem ¢asu se rode identifikuji s kategorii
rodici ditéte s postizenim, 0¢i které se snazili igd tim vymezovat. Identifikace se
projevuje gijimanim potebné ¥cné i lidské podpory s gdonmenim, Ze bez ni to nelze, a

52



také specifickym Zivotnim stylem a povinnostmi spgimi s péi o di€. Normalni
sebepojeti je neudrzitelné a&mi se v pojeti vyjiménosti sebe a dite. V rovirg rodice je
to prav védomi vlastni kompetence a expertstvi (Ke@, 2010), rodie totiz sami nejlépe
dovedou pracovat s diem a di jak. Vrovirg ditte jsou to pak jeho jediteé
charakteristiky, zejména futtki schopnosti a dovednosti, které vynikaji nadrjinyPokud
ma vyjimenost takto definovanydeny podklad, dava Zivotu smysl:

,NoO, urcite, clovek zneni hodnoty, jo? A feorganizuje si ten Zivot a zjisti, Ze se da

Ziti jinak nez, nez Zil doposavad, nPani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A122)
Pani Caldova reflektuje posun svého uvazovani:

» Vodchazela sem prashrda, s tim Zze ZTP nedostanepnotoZe je malo postizena
vlastre. J6? My vona ten 8y hendykep je tak stragnno, tenkrat sem byla blba a
vodchazela sem hrda, Ze jako, jak je vyhmatla miicts a j& samazjme, no ale, vratila
sem se domu @kala sem no tak, todle ne teda, vlasty ja bych ji voSidila (smich), Ze
taky clovek troSku jinak pemejsli, Zze jo. Red tim teba sem byla fakt jako, naivni, jo?"
(Pani Caldovéa a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C240)

Pani Drdova relativizuje normalitu a vnima jedinest své dcery:

.Na to si musi pijit kazdej rod& sam protoZe, kazda, kazda ta, kazdejctewek
postiZzenegj, je kapitola sama o €olpk jafikam. A, i kdyZ sou takovy jaky sou &gld,
nebo ty studenti a lidi, jak se budeme bavit, o@j m sol# neco, co,néco prosé
jedine‘nyho, ¢im dokazou obohatity lidi, jako my prost /ikame, Ze sme normalm. co,
co je normalni, to je, to je hodhdiskutabilni teda podle & jo? TakZze Danareba, ma
hrozre vyvinuty technicky schopnosti, takZze ta kdyby andist a psat, tak by nanigba
prevedlanakej ten det a byli by z nds dneska b@h@rotoze (smich), pro&tto by nebyl
vitbec zadnej problém pro ni. Kolikrat nam zboural&its’, protoZe, vona se neboji, ze
jo, tim Ze to nedokazegwist, ale prost jede.” (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let,
D38)

Pani BartoSova implicithrozliSuje fizné typy inteligence:

,Broza ma dar na to, vycitit u kazdéklmveka, co mu vadi. A na tu strunu potom
Brosza hraje. A, no takZe Bronika tenhleten dar a opravdu ho velmi¢iné jako

pouziva Sice mé jako oficialhlQ do padeséti, ale sowsi, na ktery je velmi chytry. Ale
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mys-, jako pokud mam mluvit za Bug tak ja bych#ekla, Ze on je velmi spokojenyPani
BartoSov4 a syn Bita se SMP a PAS, 19 let, B2 46)

3.2.8 SHRNUTI a VYSLEDKY d étstvi s LMP

Rodicovstvi a vychovu déte se gedre t¢Zkym mentalnim postizenim Ize chapat
jako stetavani nagle s realitou na poli ot¢gného pibshu Zivota. Uspdné ieseni
konfliktu mezi pozitivhim ¢ekadvanim a redlnymi moznostmi je podminkouislddkem
prijeti ditéte a jeho postiZeni.i€konavani objektivh negiznivych okolnosti tak dava
rodicim zivotni smysl. Jeho nastroji jsou v ro¥iptitomnosti Usili, odhodlanginnost a
aktivita souhrna vyjadrené jako jednani, v rownminulosti pak reflexe toho, célovek
vykonal. Syntézou jednani a reflexe jsou pak zkosera dovednosti ro&e, které je
mozné vyjatit jako vedomi vilastni kompetence a expertstvi v praci &eft.

Cesta k pjeti dittte mize mit rkolik navazujicich¢i prolinajicich fazi nebo

kritickych zlomi:

Prvnim z nich je otazkarijeti ditéte jako takového. Informace o tom, Zesditide
postizené, fichazi nahle nebo postupa dava rodiim moznost volby meziifjetim nebo
odmitnutim diéte. Tato volba rize byt pro gkteré rodée tak €zka, Ze prost nadiji a

smysl nedok&zou najit a élprenechaji v nahradni (Gstavnixpé

Jak vyplyva z vypodi rodica, nabidka této volby byvaskdy i opakovana a fize
piichazet nejenom v souvislosti s narozeninitdjtale i v jeho dalSimétském wku.

Druhou fazi je pjeti postizeni jako takového, tedy jeho realnychpah a
dusledki. Podle rodia trva jejich ue¢domovani a o¥fovani v osobni zkuSenosti postépn
a dlouho viddu let, v naSemifpact i do Skolniho ¥ku. Zda se, Ze n&fk jako pozitivni
ocekavéani a dobra vira, kterd je nezbytnd it dittte matkou, umatuje pijeti ditste
paradoxg tim, Ze jakoby obruSuje a otupuje hrany realitplabrani nebo oddalujeipeti
toho, Ze postizeni die bude vazné a trvalé. Podstatné je, ijetpinformace o tom, Ze
dit¢ ma postiZzeni, ani Usili a odhodlani matky a dokomci spravna acinnareseni je&t
nemusi znamenat &doneni si a pijeti skuténych disledka postizeni, které teprve
piijdou.

Jako podprny prostedek nadje je pro rodie vedle vlastniho Usili takéilgzité

hledani moznych i nemoznych alternativ. Pokud &mhk podpirné prostedky selhavayji,
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otevira se znovu dialog mezi rfida realitou, mezi sebou samym, &kim a jeho
postizenim. Rode postupt dochazi ke zjigni, zeteSeni konfliktu neni a nebude za
stavajicich podminek v jejich silach.u¥e mu pedchazet vzdor, Unava, #ivost i
vycerpani. Nalezeni nového smyslu a nové¢fmdpa@iva ve zndn¢ postoje jako fjeti

podpory a podminek, které nejsou zavislé vyh¢aunosob pavodniho aktéra.

Prikladem niize byt gechod rodie od Zivotniho postoje definovaného jako
normalni sebepojeti a dekategorizace k identifilkaphakosti a drazem na vyjiménost
sama sebe a dfe. Jde o transformaci individualni touhy po noitdah vytlenéni ze
skupiny postizenych s#fujici k prijeti jinakosti a jeji jedingnosti, ovSem s pocitem
sounalezitosti se skupinou rédiv podobné situaci a ochotoiijpmat a sdilet podporu.

Tretim dilezitym zlomem v rodié je zakoeni vzdlavani ditte, zavrseni

dynamické faze jehaistu a vyvoje, tedy ukaeni ctstvi, dospivaniigchod k dosgosti.

3.3 Obdobi dosgElosti

Obdobi dosgosti byva charakterizovano jako ukmmi vzdlavani, zavrSeni
dynamickeé faze jehoastu a vyvoje. RestoZze vzélavani jako podpora aktivity acani,
stejre jako dalSi vyvoj, probiha vifpadt osob s mentalnim postizenim cely Zivot, konec
Skoly obec# znamena jisté zUzeni a usmeni perspektivélovéka do budoucna. Pro
rodinu s digtem s mentalnim postizenim je tentelpm specificky a fedznamenava dalsi

dlouhé obdobi zivota.

Co se dje po Skole a jak nasledujici obdobi dale charadeat? Ribyvaji 1éta
détem i rodtam. Sourozenci, pokud jsou, opa¥jstdomov rodéia. Déti se stedrs
téZkym mentalnim postizenim gebuji trvaly dohled a obvykle bydli dale doma si¢od
Swij aktivni ¢as travi v dennim stacioiaktery plynule navazuje na Skolni dochazku, a
proto se mu také ,Skola“¢kdy mezi rodéi hovorow tika. Déti nemaji zamistnani ani
partnersky vztah. Stupgejich postiZzeni jim to jednodusSe neumaje (prav¥ podle toho
byl vymezen nas vyzkumny vzorek). To je fakt, ktggjich rodie gijali jako realny a
dany. Jako fakt povaZzovany za sategmy, jako fakt, o kterém se proto ani nemluvi.dRol
déti zastavaji zdanliw neménné acas plyne. Nastava dlouhé obdobi megistyim a

dosglosti, v jehoz pibehu se plizi¢ vtiraji otazky o budoucnosti.
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V nasledujicich pasazich vymezime charakteristiagpévani a dosgosti u €ch
dosglych ckti, které bydli doma s rodli(Alena v roce 2010 a 2018, Dana v roce 2015) au
téch, které jiz dnes bydli v chr&mém bydleni (Broa v roce 2010 a 2018, Cecilka pouze
v roce 2010). U Aleny uvidime rozdil a vyvoj v radimezi léty 2010 a 2018, u Broni a
Cecilky rok 2010 pedchazel pechodu do chramého bydleni. Bmmv piibéh
samostatnosti v roce 2018iaeme porovnat se situadiepl osmi lety v rodi&

Pavodre planovany rozhovor s pani Caldovou, matkou Ceciley neuskutail,
kvili necekané hospitalizaci respondentky. OvSem sidst, Ze Cecilka dnes uz bydli v
tydennim staciorféd a je spokojena, je pro interpretaci roku 201(dim¢ mimoradre
vyznamnaCasova perspektiva umozni sledovat, jak se rodiyjvataji plany, realizuji i

reflektuji rozhodnuti o osamostaim ditte.

3.3.1 Opozice \ici rodi éam
Stredre téZzké mentalni postizeni nebrani adoleswenta mladym dosfiym ve
vymezovani proti autoritam a v konfliktnim sebepsvani. Rodie popisuji, ze zgmy

v chovani s ¥kem rostou, nelze je tedy povazovat Zeskly vzdor.

Zde pani BartoSova popisuje rozdil mezi chovaninnBiv prostedi Skoly a

domova;

,NO projevuje se to tak, ze do Skoly, chodi tenrtepdten pozitivni Brita, kterej si
vSechno uziva a do vSeho de opravdu s velkym riadS&ile domu si vedeme Brg kterej
je takovej, pgad se @ceho dozaduje a kdyz to dovolim, nemam problém,génako pro
by to nemoh dostat nebo grby to nemohlo byt, tak si zas vymystmjinyho, ocem vi,
Ze to nebude dite, Ze to nejde, a pak tak jako furt duzé /mwa a pgad se toho
dozaduje.”“(Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 11 let, B8)

Rodie trapi pedcasny nastup puberty syna a prudka pheanchovani:

»ram se prolinaj potom ty situace, kdy Beose z éceho raduje, takze, jako, je to,
je to vSechno v gédku, ajeden moment, dalSi moment, sneavceho dozadovat a
pritom moc doke vi, Ze to nedostane, nebo Ze to nejdtatidebo tak a, pak teda aze
prudit, Fikame, Braa uz se nadil i slovo prudi, a psad se toho dozaduje, no. To je na
tom asi bych/ekla v tuto chvili protoZe, uénnastoupila puberta, takze je mnohem vic

sebestedny a mnohem vic jakoby se doZaduje toho co tdicetak je to takovy pro nas
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B32)
Rodie i v nar@nych situacich &i a doufaji ve zlepSeni, opiraji se o &ad

,10 vopravdu nastoupilo velmi, intenzi&na jak /fikam pros¢ je mnohem vic
sebestedny, mnohem vic se prosazuje, dozadujecal Z®jt i vosklivej, Zereéba holky
Skrabe, nebo i de kolem BohouskaladSiho bratrap chce ho Stipnout a, za bejt
takovej jakoby trosku zlomyslinej, né, tak, tak pjarmnychrekla takle ten propad trochu, ale

urcité bude zase lip (pousmanifPani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 11 let, B54)
Zvraty v chovani nemusi byt nic vyjifeeho ani v dtstvi:

,vona jakoby kdyZ prozivdakou emoci, tak se snazi to ze sebe dostavat a takz
treba Vanoce, Ze jo, to je pro ni takovej jakol¥ejhi, takova &c, takova situace, takze
tam se hod#&projevuje, ale druhej den uz je zase jako épiklidu, ta ta hladina je prost
vyrovnana. Tam sou to hrozny zvraty, fakt hrozmgtygyto se ned@&ék... J& nevim, no.”
(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D36)

Ale pani Drdova zéraziuje, Ze nap tvrdohlavosta dalSiautistickérysy gichazeji

s rostoucim gkem Aleny:

»~Je tvrdohlava, giSerre tvrdohlava, takze, kdyz se zasekne, tak to sojd,zale
netrva to dlouho. Progt kdyZ se zasekne, tak s ni nehne jakkseani parem vai vona si
to v ty hla¥ musi srovnat, ja byckekla Ze tam ma4, i kdyZ se to nepotvrdilo, ale,jaikn
roste a jak ja ji vidim a i pracuju ve Skole, pra¢osem ditelka na prakticky Skole, takze
vidim ty dti, vona ma tuto¥ autisticky rysy.“(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let,
D38)

Pani Drdova interpretuje opozici dcery jako silmgtpst i jako projev autonomie:

.Protoze treba kdyz srovnavam to, jak vona se chova, kdyeryi ty \&ci, a to ona
se kouSe do ruky. Jako ten protest, nech mi tg fadya ni: hele nech mi to tady a plav. Ja
se s ni nijak nehrabu nebo, protoZi&am postizenejlovek neznamena blbej, Ze jo(Pani
Drdovéa a dcera Dana se SMP, 29 let, D40)

Pani Caldova vnima sebeprosazovani a&ngmnalad v souvislosti s nastupem

puberty:
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»Tak jako je to, je to horsi, trochu Ze jo, ta, paberta, to s niidak to, nebo vona
prave Zze ma svoji palici ze jo a é5eS¢, no, se chvilku chechta Ze jo, chvilku se to, no.
Jinak nevim no. ... AZ tady ZecJovek nevi co té se v ni dje Ze jo, vopravdu je to takovy,
chvilku dobry, chvilku, jo? je takova naladova pengbo, hm.“(Pani Caldova a dcera
Cecilka se SMP, 19 let, C196, 198)

Pani Caldova také poukazuje na péofivé chovani a projevy vzdoru dcery:

.NO, 7/ekla bych Ze je dobrosrdea,... umigna, palrata, takova, no jinak, jinak je
hodna. Ale takovy ma prévtakovy vzdorovity... ma rada vSechno naplanovafiani
Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C6)

Upozoruje na negativni emoce (nastvani) u sebe i u Gecilk

»~Ja nevim no tak, to sou takovy ty vykyvy Ze jkojanak si myslim Ze to mame to
mame tady vsichni s Cecilou debze jo, no. Co? (pousmani, pohled r#i)dNo jinak,
dyz, taky @ naStve Ze jo, tak jA nevim. ... A jinak si myskm jako jo. Ona je slutko
kdyz se teda nenastve. ... Jinak spiS jako tydiatgce te@ka ty vzdorovity, vzdorovita je
Cecila no, taky Ze jo.(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, 864128)

A takhle to vypada konkrétn

»,NO pak mam peklo (smich), kdyz to nevyjde, kdy# j@kny a nevyjde to, tak je
zle, vi’ Cecilo? J6? (smich). ... N6, tak taihe vypadat tohle. KdyZjak, reco selze, a
ona opravdu secki na to, takieba sifukne do futra, hlavou, #iCecilo?" (Pani Caldova
a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C136, 145)

Pani AntoSova popisuje nérmu interakci v narmé situaci:

LAlena, Alena je hroz#& usnevava. Je slurko takovy, ale... ma stavy, kdy teda se
zape a prost, c¢lovek nikdo s ni nehne, jo adgi litaj... vlastre ten stav, kdy ona je jakoby
hodna a pak najednou ty vzteky ji litaj nahoru dudm, takZze ty se musej taldk
eliminovat. Takze, je to, je to nary, protoZze musim zjistit, kdy ten vztek zroviehgzi
a za’it si to taknak jako korigovat, abych ji vlasfrdo toho vzteku, do toho obrovskyho,
nehodila.” (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A4)

Jde o ¥domi vlastni kompetence a expertstvi:
»NO to jo umi se, zlobit, umi se vztekat a dosje &1 teda nefijemny, ehm snazim

se tomu vyhnout, ne Ze bych ji teda povolila za¢likhZzdou cenu vSechno, ale takak
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v ramci uritejch mezi se ji snazime vyjitist aby prost se do &ch stavi, kdy teda nam
trha oble‘eni a, kouse, tak aby se do nich nedostavald. (Rehi AntoSova a dcera Alena
se SMP, 19 let, A94)

Takhle se zminil vztah Aleny k matce po osmi letech:

,voni tam sou vykyvy takovy jako. Sou vykyvy jakdiéba ja nevim, ale Ze jo
treba se vyspite Spata nemate naladu ten den na nikoho, no? TakZeudakmvy jakoby
spisS vykyvy takovydleho razu, Ze pfast nas ma plny zuby a nechce s nama nikam, se
mnou vibec jako, ja sem doma jako mama ktera matvarat a Zehlit a takovy jako jo?
Nakupovat s ni chodigkdo jinej, jo? Takze ja, jo? Vonaery-, vona nd jakoby vyadila z
takovejhleiakejch ¥ci.” (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 56

A tuhle zn&nu chovani tlumi medikace:

,Ale to byly ale fakt jako hrozny a todha hrozny vykyvy nalad. A to bylo tak Ze
jako ja tenkrat uz semedéla, ona, ten pohled ja poznam, kdy kouké jakobyndaale za
me, jo? Za nd, takovej zvlastni pohled a vim Ze, Ze je Shatte tady jsmeibec nedavali,
vitbec sme nedéli, to bylo prosg lusknutim prst a vona se z#mila a prose, byla
nervozni a hlavé ublizovala. A to bylo Ze ublizovala nejen &obdle i nam. Jo? Ze nas
tahala za vlasy, Skrabala jo, kousala a tak. Toopyakt to bylo hrozny todleto.(Pani
AntoSova a dcera Alena, 27 let, A2 76)

Od roku 2010 se zé#&nil také vztah Broni k otci:

,Von je na rem neuvritelne zavislej, ... na tatinkovi.'{Pani BartoSova a syn
Brona, 11 let, B26)

A situace v sotasnosti v roce 2018 neni jednoducha:

,On, zacal bejt vic agresivni, manzel ma zdrapany rucemddo nedla, na n# si
to nedovoli, ale na toho tatu, asi jaku takovy ty dva kohoutia jednom smetisti, tak na
toho tatu atgi, na mladsiho brachu 0" (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS,
19 let, B2 6)

Tento text ukazuje, Ze opozice Broni je zéema prav k rodicim:

Tel, je to dva a pl roku co zaal plivat. A horSi se to. ... Jifv chrakném

bydleni)to nedla, nam to prost déla a nam to dlat asi pros¢ dlouho bude protoze vi, ze
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nédm to vadi a jelikoZ je v pubérttak je a priori nastavenej na teeldt to, co nam vadi
no.“ (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 6)

A opozice Broni se zda sam@lna:

~Jemu de jenom o to praswy3avit mamu a tatu a kdyZz se mu tofidéak se mu
rozz&i takovej neudritelnej na tvdi jako.” (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS,
19 let, B2 44)

3.3.2 Preference mimo domov

Uprediostiovani aktivit mimo domov fize byt projevem opozice, také vsak
pottebou jinych a novych podti a zneény prostedi, ale i touhou po prostoru osobni
svobody. Jakousi pomysinou labotatimtenzivniho individualniho sebeprosazovarizem

byt pra¥ autismus.
Pani BartoSova vnima kontrast mezi vzorovym chovarsikole a problémy doma:

, Rikam ve 3kole snad neni jedina negatiwd. viam pro gj je to vdechno Gpth
perfektni, vSechno si uzivgPani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 11 let, B26)

Potvrzuje to i hodnocenkiteli:

,KdyZ je vty Skole, tak je upinv pohod, a nema zadnej problém, a kdyz de
s ndma domu tak najednou ma problém, ... Ze ves §koBronik super, vSichni si ho
chvalej, je tam jeden z nejoblikgfich a nejSikowjSich a, domu si vect8ine pripadech
vedeme toho ulouranyho, protivnyho ...{Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 11
let, B112)

Preference se vztahuje i na jakykoliv pobyt mimande bez ohledu na jeho

gasovou délku:

.Nahoru dolu, nahoru dolu, podle, podle préstli. Braia si uziva vSechny mozny
akce mimo domov, takze Skoly/Ar@de, hory, tabory, z toho je UpinnadsSeny.”(Pani
BartoSova a syn Bim se SMP a PAS, 11 let, B124)

Takhle popisuje vztah Aleny ke stacidindani AntoSova:

.No, tak se tan{do denniho stacioid) t¢Si ... jakmile, padne @d, tak uz vi ze, po

vokede pude domu a uz je nervozn{Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 40)
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Brona v sodasnou chvili jednozrigaé preferuje staciorigpied domovem rodii:

»~Ja ho tam potom v netl ve vosm véer vozim a on mi v nélil vétSinou néekne
ani: ahoj. Von progt, votevou se dvee a fuui, takhle. Kdezto v patek si ho vyzvedavam
odpoledne tak je to nagm prost videt Ze jako: nevotravuj.(Pani BartoSova a syn Bra
se SMP a PAS, 19 let, B2 74)

A ve stacion#i opozici Mici personalu neprojevuije:

,Broza mel neuwritelnou reakci, voni fisli akorat z vychazky, a, Bia vidl pred
Brcalnikem(staciond) auto naSe, takze vstoupil docBiniku a: mama domu ne. Ujeval
se, Zze ho nepovezu domu. Jo? On tam wdsieuritelné spokojenej.“(Pani BartoSova a
syn Braia se SMP a PAS, 19 let, B2 94)

3.3.3 Smysl mimo domov a lidské vztahy
Zde uZ se nejedna o prostou opozici protid¢dai ani 0 zajmovou aktivitu v jiném
prostedi. Tak zvanym smyslem mimo domov je setkavaavemicasu a vytvéeni vztali

s druhymi lidmi:

.NO, v Cipisku, je ¥¢né studentka (smich). Ale jako, Cipisek ma jakoguaro
strasré rada tam chodimyslim Ze tam ma vSechny jako (smich), na haka j@©vopravdu
takova, generalka, jo Ze tam vSechny &dné.” (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP,
19 let, C106)

Jde o smysluplny vztah s druhymi, ktery svynisghem napiuje ok strany:

»2Ale ten Cipisek vim Ze pro ni je vopravdu drogeuam, je $astna Ze jo, Ze ji
tam maj radia prost tak nak aby v takovym. ... No adtéady vlastd, Ze jo, oni viasi#
Cecilu vSichni tady takak berou,zZe ji maj radi hrozé& no. No a vlasta i co chodi do
Cipisku tak vedle je Skola Ze jo, a tam cfjat#ti, no a voni ji tam znaj a i vlasénfurt
chtgj chodit do Cipisku, &i ze zakladky.“(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let,
C276, 280)

Vztah k druhym niZe byt rco jiného nez vztah ke kolektivu:

,vona se tam takiak jako strani tomu kolektivu, ale ma tar@ke hoticku, ...
prosk se tam prostiiak jeden den zeptali Aleny, jestli by peosesla pomoct (s @dem).

TakZe voni si jako vzajemnAlena ji poniZze vlastd vySkrabat ten tatia dokrmit. Jo?
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TakZe to ji hrozé napliuje ta’ka, protoZe je straghspokojend’ (Pani AntoSova a dcera
Alena se SMP, 27 let, A2 58)

Pro Alenu je na delSim pobytu mimo domaitekity vztah s druhou osobou:

,KdyZ vyjede dycky s tou Skolou, do ty Skolyivaale na ten tejden, takide dycky
hrozre spokojena. Voni tedékaj, Ze je to narény, vona se nezastiuje ale jakoby
spole’nejch ci, jo? Vona je pozoruje tak z dalky a musi mitatpdo sebe jednoho
cloveka, s tou Alici téka byla naposledy. A voni byly jakoby tam samyjake sou tam
spolu a Ze tam jako tytl sou tam vedle a Ze s nimaidou, anebo nemuseji. Tak to Alen

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

Zaroveh nelze vztah k druhym omezovat na piedi stacionée ¢i poskytovatele

sluzeb:

.,Pak mam teda jegtjednu pani, kterd u nas uklizi a voni si straSedly s Alenou,
takZe pani si jifeba, jeden den, kdyz jéeba potebuju rkam vodjet, tak ji zavolam, vona
si ji vezme, vezme si ji ddnjo a sou tam Ze si sedli i s celou rodinou, taki@ je i u
nich rekdy, za tou rodinkou Ze chodi na névat Nebo zase pana zve na kafe, takze jo?
Takle no.“(Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 78)

Ale pani Drdova popisuje, z&itel ¢i vychovatel, se kterym travi Dana pravideln

¢as, ma pro dceru vyznamnou roli:

».. VONa je nastvana. &n¢ je na n¢ nastvana, ale ... fjedeme do Domi&u, a
slunicko. ... Dita, jejivychovatelka v Dom#u, tu miluje. ... N6, zdne se vztekat, Zae,
... Ja pidu do Domeku, Ditarika, kdyz to, tak jDana)v pohod, a ja tam potomfidu a
protoze se ma jit domu, vona wékou praci rozdlanou a to, tak uz to tam aae skipat.”
(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D82, 86)

A v pripact Aleny je to podobné:

,NO a ted’ je to jako docela dobry, Ze ta mama tam, jakoeAie menuje a chodi
spolu nakupovat jo, a lakujou si nehty, maj jakétyoden, jako Ze to tak maj éldny. No,
tak se tamd8i ...(Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 40)

Také pani BartoSova vidi spokojenost syna ve stagio
»A on hrozre chel. ... je tam spokojeny, no hrazmu to tam s&dci, je tam fakt

spokojenej, ma to tam ragk tam radSi s nima nez s namgt na vikend domu je hrozna
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votrava, ale oni o vikendu pr@shefungujou.“(Pani BartoSova a syn Bra se SMP a
PAS, 19 let, B2 1)

A spokojenost ostatnich ve stacigéirja oboustranna:

,Kousek od nas je todle chréné bydleni zedhji tabory tak sem si je oslovila a
jestli by s nima Brsa mohl jet na tabor a takdk prost jako navazat se na na na tu, na ty
lidi tam a aby sme o selvedeli a voni si tam Bréu vzali na dva dny jakorps tejden na
vyzkousSeni jestli by nerozhodil ostatni kliedttyli z neho nadSenycoz jako vSichni lidi
okolo sou z Broni upthnadSeny, von je siej, on je spontanni, komunikativni, rad je jako
je ve spolénosti von je v tomhletom je gk®j lidi ho vSichni kolem milujou ale... doma
nas tyra.No takvoni z tho m¢éli velikanskou radost..” (Pani BartoSova a syn Bra se
SMP a PAS, 19 let, B2 50)

Pani Caldova je sama milgegvapena, jak fiistup okoli k dosgému ¢loveku

z&sadn ovliviiuje jeho chovani a spolupraci:

.Mile sem byla gekvapena v tom Motole jak ji, protoze nattmvek nebyl zvyklej,
jak sme byly na tom do&pm urgentnim gijmu jak ji vykali jak vopravdu, to, to teda sem
koukala, protozZe vopravdjgk voni s ni mluvili vopravdu s dogtym ¢lovekem Ze jo A, a
Cecila i jako s nima krasfh sme byly pochvélerde nadher# spolupracuje, Zze na gy
vék, jak moc Sikovna, protoZe s ni tak mluvili Ze (j@snev). Jako j6? Ze vopravdu se s ni
jako s dosplou jo?, komunikovali a no, to dmmile pekvapilo.” (Pani Caldova a dcera
Cecilka se SMP, 19 let, C284)

3.3.4 Ubytek zajmi
Rodice mladych dosflych se SMP poukazuji na ztratu jejicktskych zajnt s tim,
Ze nové zajmy doma spise fiepazeji nebo tyjovodni plnohodnotéinevyvazuii.

Pani Caldova reflektuje pokles zdir@ecilky v souvislosti s pubertou:

,No tak rano jede do Cipisku, odpoledngjgde z Cipisku, té je to takovy docela,
S ni Ze nema moc zajnee ja nevim jestli je to pubertou, ale spt&/d/zdycky se zajimala
o pisntky, se ji libily Ze jo, téteda ty zajmy moc nema. Listuje v katalogach, teka..
(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C18)

Jmenuje zajmy minulé, tedy zajmy v mladSigkw.
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.vona ty zdmy tak moc jako, a kdyz tak mildiesky komedie, Slunce seno a
takovy ty Homolkovi a no, ale jinakela, méla vic zajni no, diiv byla mensi, t& je takova
zrovna rozhozenaak, Ze ji pra¢ moc nebavi, Ze spiS chodi achu.. Driv ji bavilo
poslouchala pisiky hod@ Ze jo a, a, chodila rada na prochazky, t@’'taky ne, je takova
lingjSi.“ (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, 220,

Pani BartoSova popisuje ztratu zéjmsouvislosti s nastupem puberty:

»A potom doma tak jakoizre prudi, von vliast nema zadny zajmy, nesedne si ze
by maloval, nebo dto skladal, kdyZ mu zapnu televizi co ma oblibeky je/ko tam
davaj Walker Texas Rangers t@lmzdycky hroz&irad. Je rad, Ze to tam vidi, ale prési
nesedne k tomu, nesleduje to. Svéasu i fungoval docela u pttace, dycky si &co
pouSt na Youtube dzny videa, ieba Halinu Pawlowskou, nebo, nebo Jitku z kouzelny
Skolky, a to ho jako bavilo. A to uplijako odez#lo. Docela bych byla rada kdyby byl
lehce zavislej na pidtaci (smich), to bysme dh klid. Tam toho devitiletyhdbrachu
Bohou$e) toho musime honit od gitace a Braiu bych honila k pétaci. Ale to Broia
vlastre se doma tak jako vodd@ho k niemu, nic viast# jako nedla. A, i kdyz se mu
shazime nabizetaky aktivity, tak to odmita jo? TakZe chapu ZesH a vo to vic jako
prudi.“ (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 48)

3.3.5 Meéné aktivit doma a s rodi¢i

Dusledkem Ubytku zajin a opozice w¢i rodicim byva pokles aktivit doma
s rodti. Muze jit ot o aktivity spojené sdstvim, ale takéieéba oc¢innosti spojené se
Skolou a s domaciifpravou. Mize jit o zanechani aktivity v nacviku rfaplovednosti
v sebeobsluze, kterdlovek v dosgglosti uz umi. Svou roli hraje i rostoucék rodici i
jejich déti. Typickou trvaloucinnosti mohou byt opakujici se doméci prace jakpr.na

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

»,No tak, no za@aly sme chodit plavat, ze jodwa sme, miluje vodu teda to jexto
tech, takze rada plave, to sou zajmy teda, tefigiiat (Usndv) a, no tak sme chodily plavat,
pak sem si ji brala na hory, kdyz se kamkoliv jihk,se ji to straghlibilo.“ (Pani Caldova
a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C98)

A promenu v sodasnosti:
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,Odpoledne vlasta prijde z toho Cipisku a, a smet$inou doma. ... No, jinak
zajmy potom ma,... sporty vlagtm tom Cipisku, ona jezdi na specialni olympiadyoze
tak tam, ale co se tykd doma takh zajmi uz moc neni no.{Pani Caldova a dcera
Cecilka se SMP, 19 let, C18, 22)

U Dany je tato usgna aktivita minulosti:

.Naucila se jezdit na kole, no, din sme to dvoukolo. ...7/8d dvaceti lety.“(Pani
Drdovéa a dcera Dana se SMP, 29 let, D124, D128)

Pani AntoSova howoo tom, Ze Alena uz netravi ve staciorgt dni v tydnu jako

tomu bylo v roce 2010:

,NO, tam chodime p&@d a uz jenomsikrat v tydnu a vyzvedavam ji lptreti
nejdyl.“ (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 38)

Proti roku 2010 ma Alena doma veéjgi a még nabity program. Ubyly prochazky
se psy a fivodre odpoledni aktivity,po skole* nyni vyphuji volné dny (A16):

,vona kdyZ je ten jeden den ve Skolce, tak drdbejsi teda fispi. TakZe vona spi
tak do tch desiti a, pak éto doma pak jako wthme, vono je & to blby pa@asi Ze jo,
hrozna zima, hrozny, takze jako, spiS sme dotiata, @lame voldd tak mi pomahaip
tom vaeni, rkdy, teda kdyZ ma néladu no, to podle ndlady. Meli vona si teda vezme
Ze ma praci, protoze ja taky pracuju z domu, takaepraci a pracuje si doma. To je jako
jeji. Lepeni vobrazk vymalovavani .(Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2
42)

U Broni nela zmgna chovani imy dopad na omezeni aktivit s otcem:

.Kdysi jezdivali vlakem, kazdej vikend, byfgha i cty/i hodiny pry* Zze sedli u
nas na vlak jeli do Bartkovic a i tal¢are, to Broia miloval. Ale zéal se, prost v tech
hromadnych progedcich se z&@l chovat opravdu jako nevhodlna pripoutaval tu
pozornost Ze uz praestmanzel ned silu na to s nim jako, todle podnikat(Pani
BartoSov4 a syn Bita se SMP a PAS, 19 let, B2 48)
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3.3.6 Regulace ze strany rodia
Vyznamnou reakci na projevy opozice mladého #&ésp byva regulace
problémového chovani raidiv béznych i nardéngjSich situacich. #tom se zvySujici se

intenzitou regulénich opaiteni se obvykle zvySuje rezistenagwvnim:

.Bud’ zavu, jo?, to se neda nicelht a nebo, a nebo ja nevim presti toho
nevSimame Ze jo, protoze to nema cefBani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let,
C130)

Pani Caldova poodhaluje, Ze domaci rezintignySi nez ve stacioria

,NO musi, protoZe Cecila neni Séf. Tady sem jaNigklim, Ze se i v tom Cipisku
najde jinej $éf. Ml by (smich). ... Hm, pr@ve v Cipisku, Ze jo, ale tady ji tgjak jako
neprojde no a myslim Zze v Cipisku sou az moc, néky hodny, bychekla.” (Pani
Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C168, 164)

Pani Drdova voli jiny fistup:

»~Ja si myslim Ze progtmusi bejt, dslednost, na tydi, na ty lidi, vibec na ty lidi,
a i laska. A pakiak ty lidi fungujou, i v tom zivat (Pani Drdova a dcera Dana se SMP,
29 let, D86)

Regulace ma samigmeé i bezpénostni divody spjaté s limity postizeni a jako
takova je nevyhnutelné:

.Nenechavam ji samotnou a fil ji, paad ji idkym zgsobem jakoby reguluju, ze
jo.“ (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D86)

Predmeétem regulace byvéasto i udrzovani gadku v pokoji:

~Takovej bordel ste v Zivetnevidil. A ja rikdm ja uz tady musim uklidit, tak to
uklidim, ale to trva dva dny a je to tam znova.ZEaké jee, Skoda mého usili, takZze sem si
rekla, né progt Je to jeji, tak asi to tam ma.“(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let,
D82)

Regulaci podléha i obsaliipucnich zavazadel, jde o nutné provoztvady:

,KdyZ jezdime do Skoly, tak ji présb zredukuju, na jeden batoh a jednu @gtj
...protoZze kdyby mohla, tak da do ruksaku celeppblasi a vodveze ho, vodveze ho do ty
Skoly. Takze, myslim si zéstednosti se to da. Von sice t&avek je naStvanej, vona je

naStvana. Pkné je na n# nastvand, ale, jako da se to, ... ale vono toaZzatak jako nejde.
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Abych ji n@la trochu aspé v pohod i v tom vlaku, kolikrat sedi ve vlaku, naStvana, n
nikoho se nekouka(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D82)

Regul&ni zasah vyzaduji i zény nalad:

»TY vzteky ji litaj nahoru a ddl jo, takZze ty se musej takk eliminovat. Takze, je
to, je to nara@ny, protoZze musim zjistit, kdy ten vztek zroviieh@zi a zdit si to takidk
jako korigovat, abych ji vlaséndo toho vzteku, do toho obrovskyho, nehodil@ani
AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A4)

A rodi¢e si jsou intenzity regulacasto wdomi:

.Na Brozsu jsme mozna i my takovy jako moc razny, miésng, moc hnusny,
protoze se chova tak jak se chovqPani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let,
B2 66)

3.3.7 Stereotyp a jednotvarnost

Zatimco oproti minulosti dochazi u dospivajiciheykaznym zndnam chovani,
aktivit, zajm, preferenci a vztah rodice poctuji uritou dlouhodobost, jednotvarnost,
zdanlivou nermannost ve specifickych situacich a kontextech Ziwatgavym dittem.

Pokrok v @eni je sice znat, alégba vieci u Aleny ma také sva omezeni:

»~Ja si myslim, Ze je ttak siak vSechno stejnyakorat Ze se to takak jako, mirg
sme dopedu, Ze se ta Alena zlepSuje, jako jo? Aledjimdam pocit Ze je to vSechno stejny
jako jo? ... Tak, v ty mléy Ze tam pouzivaedba, tim Ze pouziva troSku vic slov, Zze malinko
zdokonalila, ale ona ma furt takovy ty svoje, necjecvopustit ty svoje patvary, jdakze

to ji, iak nemiZzu nawit.” (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, AP,
A uceni nového jde velmi pomalu:

,Vite to de tak stras# postupré, a pomaly Ze, Ze je to vopravdu kazdym rokem
neco pibyva jako jo?, Zzeejde to shrnoutidk jako, Ze by/eba ja nevim widkym obdobi
udelala tohle nebo tohle, prostto dehrozné pomalicku a postup@# (Pani AntoSova a

dcera Alena se SMP, 19 let, A96)

V oblasti sebeobsluhy u Dany je to podobné:
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,O0na si nedokaze nechat svojécivna p-evile‘eni ve skisice a p#ad to taha domu.
J& se vo to ptad snazim. E&tmé to negestalo bavit, jo? ProtoZe sodot, ktery se v tom
mozku ¢hletech lidi uchyej, az kdyzeknete uz to nema cenu, ja to vzdavam. A najednou
prosk se to chytne, jo? A vy koukate, jak je to moziyy.9em se tolik let snazila, pak uz
sem to vzdala, uz sem se na to vykaSlala. A najed@gednou prostse to tam chytne, jo?
A fakt je, Ze mvurict, Ze feba dva i i roky poifad vopakuju jednu a &, stejnou, a po
téch tfech letech to teprve vzdaavikam si, no tak to uz fakt nema cenu. A najedngqu, |
A vono to jefteba i po @ti letech, jo? ... Kolikrat ja sem se lda. ... No a kolik ji je? Je
ji nakejch, nebo kdy to pochopila, tak ji bylo dvacemoTe” uz ji tahne na dvacatej
devatej.“(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D38)

V oblasti chovani u Broni trvaji problémy dlouho:

,On (Brona) je velmi spokojeny, jenomdtena n¥ prost priSla zas takova jako,
frustrace z toho Zez to trvd moc dlouho a Ze tafgce rkdy musi skoiit. ProtoZze ta
puberta vlastd trva uz jako, vic nezeplet vliast asi jo? Nebo to co Zijemedigako
takovou tu drsgSi tak to je fakt jakoeth pet, no, ctyri pét let.” (Pani BartoSova a syn
Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 36)

A piesyceni z prazdninového pobytu doma citily vSedirany:

,NO, protoZe prost, uZ to byla jako ponorka pro nas pro vSechtakze sem se
snazila @lat naky takovyhle jako, vylety a to to si moc uzivdbytbjako moc spokojene;.”
(Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 48)

Pani BartoSova bere postoj syna jako rovnocenny:

»A jako léto, to je prost dycky mam pocit Zbud’ to nep‘eziju ja nebo Brdia.
Pros¥ jeden z nas to dycky nema San&zit (smich).“(Pani BartoSova a syn Bra se
SMP a PAS, 19 let, B2 98)

Pani Drdova fijima jednotvarnost vSedniho dne:

»Prosté tu Danu mam pd@ad, Ze jo Rano vobliknout, vodvézt do stacitmdak du
ja do Skoly, po Skole si ji vyzvedavam a jedemeudddPA tak je to kazdej defi (Pani
Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Tento pocit byl podétem pro studium a navrat do zéstnani pani Drdoveé:
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.Najednou sem zjistilaZe ten Zivot doma uz je hroznég uz je t@ros¥ piisSerny;
s tou Dankou.“(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D92)

Nicmére dlouhodobéstarosti a casté nastvaniovliviiuji a neutralizuji prozivani

pozitivnich emoci a radosti:

.,Radost? Samazjnme je mily, kdyz mipohladi a ja, ja ji mam rada, ja ji mam rada
takovou, jaka je. Radost &d, vona prost je radostna au radost, tu radost fedava, ja
uz riak nevnimam ja sem rada, Ze ji mam, takze, ja, ja uz tu rgdagadost se tamStla
s radosti a, a starosti a nastvanim a, a pfa# to tak prolina. Jo?{Pani Drdovéa a dcera
Dana se SMP, 29 let, D48)

3.3.8 Unava a vyerpani
Jednotvarnost vSedniho dne je dlouh@addbavna a opakované nan@ situace

vedou postuphik vycerpavani sil rodia.

Pani Caldova odpovida na otazku: jak to zvladatepridAnava, ze problémy

s chovanim ve staciofidejsou tak intenzivni jako doma:

.NO nekdy ¥Zko, v Cipisku to, zvladaj ze jo. Ale uZ poslechne, protoze sem ji
nechala doma Ze jo, par dinTakZe myslim Ze to maj taky nemalkie jednoduchy. Ale,
doma tordk zvladame, jo? Bliza*vu, jo? To se neda nickt a nebo, a nebo ja nevim
prosk, si toho nevSimame Ze jo, protozZe to nema cema ¥ecilka je hod#chytra a ona
vyslove®, to zkouSi no.(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C130)

Pani Caldova taktorfpousti energetickou namoost:

.Energie tedka teda no (smich), je to opravdu troSku jiny f&k, ta, ta puberta no,

tak ta je nar@enda trosku.“(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C124)

Pani Caldova mé& zdravotni komplikace. Jeji¢fEipou neni vgerpani z pé& o

dceru:

»~Ja jezdim na neurologii, mam svalovy problémy d@¢ j(Pani Caldova a dcera
Cecilka se SMP, 19 let, C278)

Ale zdravotni komplikace vyZzaduji pomoc druhych pemi Caldovou a Cecilku:
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,NO, j& mam vic lidi. Momentathmi hodr pomaha stra&%moc teda, & teda
hodre lidi Ze jo, tak teda Cyntie v Cipisku, Ze jo, @eguestai! Ctirada mi pomaha
hodre, no rodre Ze jo to sam@gjne no, hodid panireditelka z ty maisky Skolky v ty
Cibulkow, ta hod@ pomohla, no ale je stra8mmoc no, lidi. Té& teda i moje teta, Ze jo,
ted’ je to i takovy narénéjsi, Ze jo, Ze ani ja nejsem v pohhdakze te’ vopravdu hoda
lidi no.“ (Pani Caldovéa a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C108)

Pani Drdova popisuje &gh, vypjaté situace a ubytek sil:

.10 je, to je takovy, vite co, ta radost, ta sédd i s tim nastvanim a s tim, s tim
prost jak clovek je, paad, paad sgchate. ... Ale sou takovy vypjaty situace kdy, mémi
dobe a kdy, kdy progtprozivate, sama sem nemocna a {®ani Drdova a dcera Dana se
SMP, 29 let, D46, 64)

Unavu pani Drdovaijsuzuje ¥ku, p&i o dceru i zamsstnani:

.pbneska uz, i ja uz sem, sem unagjéin jsem, starsi, a dneska sem i rada kdyz si
miZu vodpdinout t'eba ten tyden, jo? ProtoZe ja ve svy podstatn, bllg 7eceno, neziju
sama za sebe. Rozumite mi, jak to ¢fatP ...Cim sem stari, tak ... vodgigamc¢im dal
tim vic, kdyZ @vu, teda, protoze zjigju jak kazdej rok je po ty padesatce je fakt kpzde
rok znat. X se tocloveku libi nebo nelibi a, mozna, mozna, to je takpwalako moje
domrenka, nechci si hrat ndakou ukivdenouizakou, chudinku, to ale asi i tim Zevek
se stard vo takovyhleecko a ma takovou préci, jakou ma, tak je vic unayenPani
Drdovéa a dcera Dana se SMP, 29 let, D48, 92, 94)

Pani AntoSova ¢i obdobi, na jehoz zvladnuti neSta vilastni sily.

NejjednodussSinieSenim byla medikace:

»Ale to byly ale fakt jako hrozny a toda hrozny vykyvy nalad. A to bylo tak Ze
jako ja tenkrat uz semegéla, ona, ten pohled ja poznam, kdy kouké jakobyndaale za
me, jo? Za na, takovej zvlastni pohled a vim Ze, Ze je Spattetady jsme dbec nedavali,
vitbec sme naidéli, to bylo prost lusknutim prst a vona se zemila a prost, byla
nervézni a hlavé ublizovala. A to bylo Ze ublizovala nejen &oale i nam. Jo? Ze nés
tahala za vlasy, Skrabala jo, kousala a tak. Toobyakt to bylo hrozny todleto.(Pani
AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 76)

Anticipace hranice vlastnich sil r@dic¢asto pedchazi avaham o tom, co bude dal.
Pani Drdova uvazuje vyhled®we tom, Ze hranice sil jednotijole:
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.Tak Zze sem femyslela i nad tim jestli ji jednou jako rdedie, vibec, budeme
stait. (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

A pani AntoSova nazkaje, Ze hranice sil je uz mozna bliz, nelivgdns

piedpokladala:

LA jind¢ mozna zét diiv premejSlet o tom, Ze pr@spotebuje @koho navic, Ze
my, to prost nezvladnem jako ro¢k. Nebo uz, uz ji negime, jo?" (Pani AntoSova a
dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120)

Pro pani BartoSovou byla vysilujici uz situace eer@010:

.Myslim Ze kazdej den je docela dost#’ken, ja jak sem t&o jakoby ve stinu ty
jeho puberty, tak jako kazdej den je hadmodre naracnej.” (Pani BartoSova a syn Bra
se SMP a PAS, 11 let, B78)

A pét let trvalo, nez sily skute¢ dosly:

.vobcas vykyvy, frustrace nebo tak, ale, ale paElp to, radik-, zdsadni teda kdy,
uz ani nij muz to nedokazal jako zvladat, tak sme se dolnlo& tom chragnym
bydleni.” (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 36)

Nebyl to pouze pocit pani BartoSove, ale bezvychodituace celé rodiny

s objektivnimi divody:

.Brozia nebyl schopnej rano vstat a tak manZzel jako kdypoteti Sel ten tyden
pozd do prace, tak uz z toho byl taky jako dost to Mjkoej. TakkdyZz uz i nikj muz
brecel, coz jako tak, dcera jakiikala & je tata v peadku, prost rikala, to Zebre¢im ja je
normailni ze jo, ale, kdyz uz i ten chlap to ngj makhle dolehne tak sme, progtusoudili
Ze je fakt jako n@ase aby, Braa, vylétl troSku z hnizda(Pani BartoSova a syn Bra se
SMP a PAS, 19 let, B2 1)

OvSem vikendy s Bimu doma jsou p@d mimdadre nara@ne:

.. takZe upl@ prose, Ze semdera i mam pocit jako Zze sem jako celkem selhala,

prost sem to uz neustala(Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 16)
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3.3.9 Bilancovani

Pohled hodnotici a srovnavajici minulostitgmnost i budouci vyhlidkyihazi
¢asto v situaci, kdy se nedaOpozice dti vici rodicam, Utlum spolénych aktivit, znéna
zajm, preference prodi a osob mimo rodinu, stereotyp a jednotvarnéstriho dne,
Gnava a Ubytek sil omezuji r@di v moznosti &inného vlivu na di& Dochazi tak
k oslabovani smyslu, ktery ra@i v Zivot s dittem vnimaji, tj. aktérstvi a jednangdomi
vlastni kompetence a expertstvi. R@djakoby ogt znovu gehodnocuji s vztah k ditti

v konfrontaci s novou realitou:

Pani AntoSova bilancuje a srovnava kazdokppricemz je jasné, Zdizné bilagni

aspekty mini v priitbéhu Zivota svoji intenzitu a naléhavost:

. ... tak s tim se srovnate a pak uz berete jenemzivot tak jak de. A presAlena
dava tolik, Ze mto uspokojuje, i kdyzZ jako, neni na tom jako visteéti a dycky kdyZz ma
narozeniny, tak ja mam takovej velkej utlum, jo®dR; clovek prost bilancuje kdyz
vidite, kolik ji je a vidite &i vokolo, tak bilancujete takefak jako jo, takZze vokolo toho

anora, nemam, nikdy dobry obdob(Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A34)

Pani Drdova otevira otazky nekaciho a hlubokého dialogu mezi vlastnim asilim

a realitou postiZzeni dite:

»A porad je to, nahoru dolu. ProtoZze nghete sirict j0 tel je to, je to takovy.
Nauwdite se s tim zilNaucite se s tim zit, ale nikdy v Zi¢ate s tim nesniite, aspa: teda u
me je to tak.Protoze pré@? Kladete si tu otazku po celej Ziygakoby, ne p&ad protoze
klast si tuhle otazku pad, tak to je na nic, Ze jo(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29
let, D64)

Presto pani Drdovou neopousti odhodlani bojoyatraoctditéti:

,Uplné na rovinu, kdyby & nekdo 7ek, Ze se mi narodi postizeny édite
zkuSenostma ktery mam, mozna i bela zkuSenosttak bych feba, si to nechala vziAle
kdyZz uz to dét mate, tak se mu snazite peosSemoz# pomoct.” (Pani Drdova a dcera
Dana se SMP, 29 let, D56)

Pani Drdova vi, Ze i boj Ize prohrat, respektivapgehpodminky, za kterych vyhrat

prost neni mozneé:

LA rodicum, kdyZz uz teda maj a stane se todleto, ma&jslipostizenim, tak tam
muZzu vzkazat jenom jediny, pokud na to maji, siluhes,cna dlouhou tra vopravdu
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dlouhou tra, tak & to nevzdavaj, von se ten vysledek dostavi. Dostavekdy, hodé
poz&, nekdy ne s takovymcekavanim jak to ty rode jako si myslej, protoZze i my sme
meli jiny ocekavani a eehm jak sem véikala, jedou ste nahe, jednou ste dole, a, kdyz
uz sem si kolikrat myslela ze, j6, Ze uz sem s timismd, ne smiena, Zze uZ sem se
naucdila s tim zit, tak najednou sem#gla na to, Ze tomu tak je§inenia, pak zase prost
prislo neco a tak to tak jako kolisa, to je té@ikka co sem vam namalovala, a i s ni, a
dilezity je kdyz uz se rozhodnou, s takovywtadit pracovat, talaby to nevzdavak kdyz
pridou na to, Ze pro&tna to nemaj, a #o by tomu diti bejt zle, u ty rodiny, takzaho
radSi daj do toho Ustavu, protoZze tam mu budeAipikomu to nevtam a, fakinikomu
bych nedokazala vitat, Ze di# dal do Ustavu, nebo Ze to nezv)atke, fakt ne.“(Pani
Drdovéa a dcera Dana se SMP, 29 let, D142)

Pani BartoSova vyklada tvatikky Zivota, kterou nakreslila:

.,No. Pride mi to jako. | se snazim to tak na ty ty se tdta& ndk jako
chronologicky. Ze tam to bylo takovy jako n&mp. No a postuphto $lo prost tak jako
dolu a dolu a dolu. ... No tady uz to potom tedatgm dvanactym roku jako Slo hegn
doli. ... no a tady potom (smich) ten propafPani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS,
19 let, B2 28)

Také pani BartoSova se nevzdava, i kdyz jettejh

.Porad se dostdvam do toho pozitivna ale j6 jako, agprjost ja sem to dycky
vnimala tak, jakgros¥ nas, nas udl a pros¥, ¢elit tomu, no a tady potom (smich) ten
propad, no tak asi tak, no(Pani BartoSova a syn Bta se SMP a PAS, 19 let, B2 28)

Ale, nemizeme-li znénit podminky, je teba zmnit pfistup k nim. A tak pani
BartoSova vyhrala boj, kteryekteti vedou velmi dlouho. Pomohlo ji k tomu postizeni

syna, autismus, jehoz naroky na tedpati k ttm nejgzsim:

»ASi, asi to Ze, Bkdy opravdu mZze nastatcas, kdy budereba tu péi swerit
nekomu jinymu. ProtoZe sem se, docaé&dato sem se setkavala jako s r@tha Ze viasth
se pokouseli za kazdou cenu to vSechno jako zvladinoydrZzet, ustatA ja sem, uz tehdy
kdyZz sme se bavili vtom dva tisice dvanact, takyslim Ze sem*pswdcena o tom, Ze sem
i mluvila o tom Ze pitame s tim, Zesfde doba kdy Bra bude muset jit déakého
chrareného bydleni prév proto Ze, aby to troSku zmapovalo ten jako jehweojyako
standartni. Tak, ¢kdy ty rodi‘e maj jako potbu to vSechno jako vydrzet a zvladnout a ze
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to neni Spatny proéttu p&i swrit nekomu jingmu,Ze to neni selhaniZe to neni jako
zbaveni se ty zodpd&dnosti nebo tak, ale je to présh tom mit ten prostor troSku ¢erpat
jako energii, sily, zit tro&ku jinak. ... A, vnimam to jako obrovsky plus. @Ze to si
myslim Ze pro ty rode, by mohlo byt dobry jakogdomi toho, Ze, to nemusime ustét,
zvladnout Upla vSechno sami, Ze sou tadyizani a odbornici &e to neni jako zbaveni
se zodpo&dnosti za to di, ale je to prosX pomoc” (Pani BartoSova a syn Bra se SMP

a PAS, 19 let, B2 84)

3.3.10 Budoucnost a uvahy
Uvahy o budoucnosti vyjadji obecné fedstavy a fani bez konkrétnich plama

provedeni. V rovit Uvahy zatim neni jasné, kdy a jak se myslenkdizvga.
Pani AntoSova v roce 2010 uvaZuje o ckrégm bydleni at&stném Zivat Aleny:

»~Jinak jako, ja z ty budoucnosti z hlediska Alejdyz ni mamseba strach. Ja... jo?
protoZe nevite co bude, ...ehm AlgSma)nemizu za¢Zovat @jak aby se staral vo Alenu,
to jako v zadnymiipade nejde, ja sem rada, Zeide, Ze jednou za tyden se stavi, kazdy
den telefonuje, ale netbem ho #jak zaangaZovat, prastaz my nebudeme moct, do ty
vychovy Aleny, takZze proémed, je nejdilezitgjSi najit rejaky zaizeni, kde by potom
mohla Alena byt. Toho ja se bojim, Ze nevim, cdyumbe potom. AZ my nebudeme moct.
Aby byla @kdev klidu a v pohod a aby byla 8astna ... Ten plan zatim, netla ale je na

obzoru.” (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A120)

V roce 2018 se uvaha zda podobna, dile4ta je asociace chré&amého bydleni

s odloZenim déte. Vyjaduje hluboky strach z osami ditte:

,T0 ja viibec nevim. Ja mam spiS$ jako vobavy z toho kdy\jaam co bude. ... No
prawe, no. Ja vibec nevim. Ja ani na to, snad ani na to nechci ehyako, protoZeee, ja
bych chéla, aby se dostala daakyho zé@izeni, kde bude spokojena. Jo? To je prast,
kterej chci, abysme, abysme byli ralgych ja ji ikkam, nevodloZila, to je to co ja nechci,
jo? A aby vona tam byla prasspokojena a aby to, aby ji to naplalo. Jo? Tak na to se
teSim, Ze toseba rekdy dopadne. Nic jinyho talék jako, nemam za cil(Pani AntoSova a
dcera Alena se SMP, 27 let, A2 90, 92)

Dulezitou podminkou pro spokojeny Zivot je zajisit opory Aler ve vztahu

s druhou osobou:
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,Ze bude Alena spokojend, Zze bude ngitaho, kdo s ni bude chodit, protoZe ona
rada chodi do kavarny¢ba, jo ale zase nema rada kdyZ je tam Bdui. Jo? TakZe, to
se musi takak dycky vychytat, takZze bude spokojeedyude mit &koho a Ze najdem asi
to za&izeni a bude, budem vsichni spokojeny. Tak, to asi kg&hja, v tch osmi
(stanovenytasovy horizont)etech, to teda bych ja eié tak szak jako, udlat.” (Pani
AntoSova a dcera Alena, 27 let, A2 94)

Pani Caldova v souvislosti se svym zdravotnim stalvedoucnost neplanuje:

~Ja nevim. T& je to takovy Ze jo, jA nejsem v dobrym stavulJa..bych tu
budoucnost nechala takjak nastejno jako to tBje jo? Protoze, asi no. Tak jako, Ze jo, ja
beham po doktorech, ja teda nejvic Ze j@ke, no tak gjak, tak pra¢ normalni starosti Zze
jo. Starosti, radosti, uz ty velikdnsky operaceeannce a to snad uz, no, to pominulo uz, uz
bych to nechala tak jak to je(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C218),

Prani zachovat s@asny kehky stav znamena spiSe obavu z budoucnosti:

»~Ja fakt nevim no, talkak. J& udlam c¢aru, tu Vasi pomysinogaru, tady udlam
slunicko a tady ten mrak, a takle si to talik predstavuju, nahoru dolu (smich), jak to je
jo, protoze, jako nechaak vyrazny, bych necté ani tak, ani tak, progttak normal@ ze
jo* (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C224)

Pani Caldova své obavy nepojmenovala:

,Ja doufam Ze ta budoucnost Cecily bude jako tfakg jo? Clovek vopravdu nevi.
Jako,...to budou stavy, kdylovek vopravdu pak Ze jo, ne nevim, Ze jtmdlecto ne to
nevim. Jako, moje/ani by bylo aby to bylo, zase, to jgpi j6? Ze, no. Aby to bylo tak
normalni jako to je dodneska Ze jo. Zaj@mbu za to.'(Pani Caldova a dcera Cecilka se
SMP, 19 let, C232)

Jeji plany jsou kratkodobé, zakotvenéritgmnosti:

~Ja nemam zadnyplany), nebo i kdyz jo, i kdyz j0O @lim se na & az si trochu
odpaiinem.” (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C234)

Pani Drdova takeé zatim neplanujetaje si zachovani séasného stavu:

»~Jak to bude dal? No, ja bych si@la, ja bych si pala, aby to Slo aspbtak, jak to
de. ... Jas#, takze takle. Upk uplre, uplré vam tam udam EKG. ... JoVak jinak si to,

protozeclovek jak rika, jednou je nah@, jednou je dole. Jednou je na&haoa jednou je
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dole. A nebudu si malovat Ze budu, Ze bud@gpmahde. Prost to tak kolisa a tak ten
Zivot de. Aspo takle 7ék ja to mam.“(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D102,
D104, D106)

Pani Drdova potvrzujetd Dany k osamostatimi jako parametr dogfosti. Zatim
v3ak ot bez konkrétnich plan

.Tak Zze sem femyslela i nad tim jestli ji jednou jako rdedie, vibec, budeme
stecit. Jestli #ebaby ji nebylo lip @wkde v réjakym zd&izeri, ale neumim si todbec
predstavit. Chrasny bydleni, nebaidky tydlety, ona jezdi i stim Dothkem jezdi na
pobyt, a za ten tyden jéaStna Ze je doma, Ze je v tom svym. J6? A ja tdRanhi Drdova
a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Dosplost Dany vidi pani Drdova v sebeobsluze a acbpblupracovat a druhymi:

.,NO. A okoli se s ni taky n@upracovat, Ze jo, nejiv je to tzky, ale postuph
prosk si na to zvyknou a a , vona kdyz to tak doved®ajlprost je, samostatné jednotka
jak serika." (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D138)

Takhle victla budoucnost pani BartoSova v roce 2010:

.,Nahoru dolu, v ramci ty puberty, Ze si budeme etalzivat, no a pak
predpokladam, Ze se nam peéiae uz nebude moc velkej problém seh&jaké chrarné
bydleni a Ze budeme f#m nahde (pousmani). Na to tra%u jakoby spoléham, Ze jak
bude Bronik dosfly tak, protoze to je /firozenej, vyvoj Ze jo, Zectil opouseji domov,
vylétavaj z hnizda takze, to bych docela radaBraonika pak, takle vSila, s tim Ze by
treba vikendy nebo podlgilezitosti, Ze by travil pakas doma, tak, asi tak no. A taky
predpokladam, Ze bude i schopnej se vielazds 7dky, asi ta kuchana protoze to ho
porad bere, takze i bude moekade viiaky chra@né dilre pracovat, a Ze bude tre%u i
uzite’nej spolénosti, Ze i to ho trosku naplini, no. Takze asi“tdRani BartoSova a syn
Brona se SMP a PAS, 11 let, B128)

Predstava o chr&mém bydleni se vyplnila velmi rychle uz vroce 20i& o
femesle a o Ustupu puberty vSak v roce 2018 vSak ne:

»A nato ze, Ze Brodek si projde tou pubertou a Ze, Ze pak bude, daddi a ze s
nim bude mnohem lep&c, a, a feba potom &aky to chra@né bydleni, nebo tak(Pani
BartoSova a syn Bita se SMP a PAS, 11 let, B132)
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Zda se, Ze uvahy o budoucnosti maji povahu spidei @ obecnychipdstav a
vzhledem Kk ¥ku jejich dosplych déti se kolikrat i blizi mozné realit Absence Gvah o
budoucnosti jako if@ni o =zachovani soéasného stavu ®ie vyjadovat obavy
z budoucnosti vigsledku vgerpani sil a mozna i strachega anticipovanou nevyhnutelnou

zmeénou. Nekteri rodice v takové fazi o konkrétni budoucnosti neradi kovo

3.3.11 Citova vazba k ditti
Duvodem strachu z budoucnosti je silna citova vazldittki. Odloweni od

potrebného ditte vyvolava u pkterych matek pocit zanedbani povinnosti:

.TakZe ja sem/eba nela takovy dilema, Ze dyZz sem dala Alenu kdiadi a Sla
sem si jakoby ja, ehm, za zabavou, kdyz s@koe, tak sem sifipadala strasna jako
macecha.“(Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A136)

Pani Drdova prozivala Uzkost v obdobi navratu donézgnani v souvislosti

s da&tasnym opughim dcery v pracovni deb

»Copak ja vod ni nmizu vodejit? ... TakZe jéstok mi to vrtalo v ty hla& No a pak
sem to teda riskla a zkusila sem to no. Uz teddymikce, protoze, to bylo hrozny, nerada
na to vzpominam, sem rada, Zze sem ten krdlalad ale, ale uz bych to asi neelat nikdy

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

Podobnou Uzkost pani Drdova zazivala, kdyZz dcedgtském wku zaala
prilezitostré nocovat na Skolnich vyletech a pobytovych akciaginondomov:

.Protoze tel’ uz ¥eba, t&’ uz to vnimam trosku jinak, ale kdyZzaa jezdit, to je
takovy no, ... sem spala s jeji panenkou nebo semak jeji n@ni koSili a nela sem ji
pod polSté#&em prost proto, Ze, ta vazba tam byla tak silna, Ze, ja sedokazala usnout.
Jo? A dneska uz mi to problém dléd’ (Pani Drdovéa a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Na delSi dobu nez na prazdninovy pobyt bez dcetimzaeni pani Drdova

pripravena:

.Pak sou prazdniny, mimo toho, kdy teda or&am jede. No. Ale, zase kdyby to
bylo na delSi dobu, tak, ja budu riastna. ProtoZe prosétta navazanost je tam takova.”
(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

A bydleni dcery mimo domov si pani Drdova f&eumi pedstavit:

77



»+Ale neumim si pedstavit, neumim siFpdstavit, kdyby tady nebyla. Kdybych ji tu
nendla. Jo?* (Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Citova vazba k déti byva nerozldné spjata s otazkou budoucnosti a osamo&tatn
dittte. Vztah kditti je tak silny, Ze doslova brani arggazi matce v podpe
osamostatini ditte. Bydleni digte mimo domov bez rodli mé totiz pro matky hlubokou
a zrawjici asociaci sodlozenim(A2 92) ditte do Ustavu (D142) jako nezvladnuti
rodicovské role (D142), jak@sobni selhana jakozbaveni se odpeésnosti za di (B2
84):

,NO a ted’ praw, pro n¥ je hrozr tézky tu Alenu pustit. Jo? Ja vim, Ze musim najit
naky zaizeni, kde bude Alena, ale pr@ @ to, pro nd je to hod# teZky. Bude to hroznej
krok do neznama a, boliento, Ze bych ji #a jakoby kam pustit. Ale musim, ja to vim ze
musim, no, ale, nejde mi to. E&tim pros¢ nejsem tak srovnanéPani AntoSova a dcera
Alena se SMP, 27 let, A2 78)

CitovA vazba a Uzkost z osamoceni a utrpenéteditorani matce v jeho
osamostattni a to dokonce i tehdy, kdyZ ona sama touhttalfto osamostagni chape a

reflektuje:

,NO postupr no, nechci ji pustit, j& ji nechci pustit no, téde myslim si Ze asi
vona by ch#la no. (smichjPani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 80)

A dusledkem je pravodkladani rozhodnuti osamostatnigdit

,NO a, uzsem tam(do zd&izeni)volala p‘ed ¥ema rokama Ze teda poSluakej
formul&’, vyplnim vSechn@a mam ho doma na stole, vypinej vSechno, je#tsem ho
nevodeslalaJo? Protoze furt to je tak, je to preemelkej krok. Jo? Pustit jakoby tu Alenu
nekam jinam. TakZe to. To jedies¢im musim pracovat na sab Jo? (smich).“(Pani
AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 102)

Pani AntoSova uz whla prvni vyznamny krok k dosjosti Aleny, ktery lze

skute&né nazvat realizaci budoucnosti Aleny:

»~Ja si myslim, Ze ten prvni krok je ten, Ze sentan@ékou pani, ktera by aspalva

dny v tejdnu mi s ni pomohla, ndPani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 78)

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

viely a ges to specificky:
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,NO, jako vono je to stephasi troSku ja, vlasthcelou dobu co mam Cecilu, tak si
rikam stej@ prosg, je to asi trochu jiny, i kdyZ j&, ja ji miluju.dnd si troufnusict a iks
lidi mi to 7eklo, Ze sem na ni nejhagii (smich). Ze, Ze jako vopravdu asi, nevim jd@dJa

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

Pani Caldova o svych planech tehdy nebhitwanozné proto, Ze netuSila, jak se
nara:na budoucnost vyvine. V roce 2018 rozhovor odndtt#ivodu své hospitalizace a
negiznivého zdravotniho stavu. Nicm€rprozradila, Ze Cecilka uz Zije v tydennim

staciond a je spokojena.

Podle pani BartoSové neni jednoduché nejen opsstiteotypni fedstavu o
chrareném bydleni jako oodloZeni do Ustayuale sodasré je mimdadre dilezité

piepracovat vztah sama k sodk ditti jako k dosglému:

,Pro me to bylo nar@ny. Ten prvni tyden byl proénfiakt €Zzkej. Braia byl viasti@d
prvni dit, ktery nam vylitlo z hnizda. To nejfedireSi dit, ktery prvni vylitlo. A bylo to
pro me hrozné tézky jako,p#ijmout to, Ze s cizima je mu lip nez s nansde bylo to tak,
jemu opravdu bylo lip. Jo? Tak to ten prvni tydghté¥kej jako fakt todleto/fgmout, taky
sem ze z#tku jako trvala na tom, Ze kazdej patek si budoi8vo pradlo brat domu a
budu prat ja, &, to byla pro&fenom ta potbasnak ho opéovavat, po, po @sici uz mi to
pradlo domu ani nedavali, j& sem si ani né&lomila, Ze mi ho nedali a uz mu normaéln
perou v Bralniku, ale bylo to pro ghasi jako takova ta, jedna posledrt\kterou pro dj
miZu jako @lat no. Ale, po té co sem todleto si vlasfako odzila apiijala to, Ze prost
pot‘ebuje bejt mimo domaoV (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 94)

Pani AntoSovA ma obavu z toho, Ze bude obtizeélgp kkomu jinému svoiji
kompetenci a expertstvi v praci s Alenou. Zaropznava, Ze tuto kompetenci personalu

ve stacion#i vnima.

,NO mam. ProtoZze Alena ma&ky to chovani a kdyz jickdo nerozumi, tak ona
dokaze bejt i agresivni. TakZze z toho j& mam obdny.Proto ja ji nechci nikam pustit.
Jo? Pros¢ mam z toho takovej blbej pocit, ale na druhourstraim, Ze i v ty Skolce si s ni
dokazou v dhletech snerech poradit, vopravdu. To vezmou jinou, jinou iakh Ze jo,
no.* (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A3 104

Dodava vSak, Ze zfna podminek a nevhodnyiigtup s sebou takéfipesl

neusgch a vnima takovou potencionalitu jako realnou hoz
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~Spousta lidi vodtamt@ vodesSla a ty dalSi lidi se snazili Alenueglat. Oni ji
chteli jakoby pevychovat. A tam teda, tam teda #vndarazili. ... Ta vlasté pak si
prevzala Alice a byla s ni a doslovedwla, Ze Alena se nedagx¥lat, neda. Jo? Nejde to.
Ze ji musej brat takovou, jaka, jaka je a musegiias ni pracovat, vonaekne Ze nejde,
tak musej vymysléékou zaminku prdby tam réla jit jo?* (Pani AntoSova a dcera Alena,
27 let, A2 122)

3.3.12 Sourozenci

VSichni mladi dos@i se SMP v naSem vzorku maji sourozence. VSechatkyn
pocitaji s roli sourozenic jako budoucich opatrovnik svého bratra nebo sestry a
sourozenci tuto roli fijimaji. Matky nechdji na sourozenceipnést naroky soustavné
p&e, paitaly a pa&itaji s umistnim svého ditte do nahradniho bydleni. Matky odliSuji
roli sourozence opatrovnika jako spravce na jedradvsa dalSich osob, se kterymi bude
jejich dosglé dig travit redlny a kazdodennias, na strah druhé. Role sourozefic
opatrovniki, ktei nebudou p&vateli, je v naSem vzorku jasna a nefddmttem otazek,
nejistot ani pochyb.

3.3.13 Budoucnost a planovani

Ukazuje se, Ze realné planovani a htargalizovani budoucnosti die neni mozné
bez vyeSeni vazného dilematu. Réelis postupujicimékem vnimaji ubyvani viastnich sil
v konfrontaci s touhou dite po osamostaéni jako postupné \derpavani potencialu
rodinného prosedi. Uwdomuji si, Ze satasny stav p& o dit vrodine uz neni
dlouhodols udrzitelny a povede k prohlubujicim se probi&mna obou stranach. Zarave
je pro ré cesta chramého bydleni nafjatelnd. Je totiz spojena se stereotypmidstavou
odloZeni do Ustavu jako nezvladnuti kamliské role, osobniho selhdni a zbaveni se
zodpowdnosti za dit. Rodte chragné bydleni v dom#ém vyznamu Ustavni peé
vnimaji jako hrozbu, kterou kdysi odmitli a protieke od narozeni die cely Zivot
bojovali. Hijeti ditéte, ijeti a pekonani jeho postiZzeni je pro roeismyslem Zivota,
ktery se s doshosti digte, s prominou vzajemného vztahu a dgrpavanim spotaych
perspektiv z&ina otdsat. Chragné bydleni vSak rodé vnimaji jako Gplnou ztratu svého
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smyslu a zhrouceni celoZivotniho usili. Proto &ediplanovani a rozhodnuti o

osamostatini ditte radji oddaluji a vznika tak zuzujici se spiréla exigiéini tzkosti.

Rodie, ktdi stereotypni fedstavu chramého bydleni ve vyznamu Ustavnicgé
piekonaji, pakesi ryze praktickou otazku, kterastava: Jak dospemu ¢lovéku v novém
domow zajistit staly a funéni osobni vztah, aby netposanénim? Tato otazka je1Si
nez vSechny dalsi technické aspekty (finance, vkapgacita apod.). Alternativa osani
ditéte, byt se zaji&nim kvalitniho bydleni, sluzeb i aktivit, jako alt@tiva spojena také
s osaminim a citovym stradanim matky secbpevi jako nepjatelna a rodie voli dalsi

odkladani samostatnosti &t.
Takhle pani AntoSova planuje moznosti postupnéaddmi pée:

.TakZze tel’ hledam @co novyho, mam pani ktera, kterou /ediuju oslovit téka,
tam sme si udali sluzby a tegka jeSt premejslim, jak to udat. Ona by vyzvedavala v
poncli ve dv hodiny, ze Skoly, aspalvw hodiny by s ni ¢kde byla. TakzZe #uz jenom
na mr je, kam pudou, Ze jo. Takzegemejslim, kam pudou, co didt* (Pani AntoSova a
dcera Alena se SMP, 27 let, A2 36)

Pani AntoSova uz mesi vyker zaizeni:

»JO J& mam zdizeni, mam, mam jednosgzeni, ktery se mi libilo, na ktery sem
mela hezky ¥ci mi o tomrikali spousta lidi, skde v Adamay tak tam bych chta.” (Pani
AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 102)

Zasadni je pro ni zaji&ti vztahového zazemi pro Alenu:

,10 je to, co ja bych pdkbovala, aby ona &a nekoho u sebe, jo? ... To je to, co
ja ted’ v tom useku ja nevingah t'echctyrech let bych cldta aby, abych sehnala.(Pani
AntoSova a dcera Alena, 27 let, A2 100)

UvaZuje o pechodovém obdobi jako afstavém pobytu doma a vitzeni:

.1ak spis asi, div myslet na to Ze,ckoho ji pros¢ obstarat anebo ji &kam, i
kdyby feba jenom ja nevim na jeden na dva dny, moznaseasi tela uddlat. Ze by, byla
viiakym jinym zézeni edt tam, kde by pak #a Zit jako jo? To si myslim Ze sen¢lan
udelat.” (Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120

Zcela jina byla situace pro pani BartoSovou, kdyls€reéné bydleni stalo akutni

nezbytnosti:
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»,Novyho se pihodila puberta, uz je to asieplet, a je to takovy drsny. Je to drsny,
je to narany, takze v roce dva tisice patnact. Bxaa‘al navstvovat chrainé bydleni,
ktery funguje teda vod po#ld do patku, na vikendy je doma(Pani BartoSova a syn
Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 1)

Duvody byly objektivni:

.,NO, pak vlast@, proc sme uplé to chrarené bydleni taky, nastal stav totiz, Ze,
nas Braia podpalil. A byl jako takovej impulgco jako pro to dlat. a ja sem voteela ty
dve’e a vidzla sem v rohu ty plameny tak sendada okamzi¢ jednat a to byl takovej jako,
zase jako spoudt toho Ze, eee, to takle progako uz dal nejde ze uz(Pani BartoSova a
syn Braia se SMP a PAS, 19 let, B2 48)

A Brona i rodie sdileji patebu gani, aby chr&né bydleni fungovalo trvale:

.~Je spokojenej. My by sme pebovali, aby chragny bydleni fungovalo i o
vikendu. A t& jako, urite bysme nevyuZivali kazdej vikend, ale, aldy ton moZnost
protoze on, s nama, byt, nechce. A jedAoopeny, bude mu dvacet. Tak myslim, si Z&de
jak by byla takova faze, jeden vikenddsim, Uplre prijatelny, aby prost si uzil s mamou
a s tatou a s brachou(Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 8)

3.3.14 Budoucnost a nova nadjje
Pani BartoSova popisuje pozitivni préma rodinného Zivota po té, co Bia

nastoupil do tydenniho stacidea

»Tak pak uz sme si jenom uzivali tu pohodu jak@&endny ziskaly na netiitelny
jako kvalig a uvolreni. Ten vod toho poitka do patku nebo uz na nidi ten nedini
vecer, kdyz sme ho opravdu odvezli tak, to, gidomuju ze, sme to jako tak jako lehce
snaSeli, Ze to bylo jako hrazigako pFijemny. Moznost pro&tnadechnout, svobodrsi
prosk rozmyslet budu chtit, nebudu chtit, jak to budtitclie/ uz je tam, & uz je tam,
tretim rokem? No, tak uz dteiz bysme pégbovali, aby byly i ty vikendy, abysme zas jako
pokracovali o level dal.“(Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 94)

Souwasre prichazici stale Zistdva nagje ve zlepSeni Biicova chovani:
,V souvislosti s Bra@ou ja pafad jako ¥iim, Ze ta puberta musiekdy skodit. Je

jasny, Ze u nich vSechny ty faze jsou jako mnolzedelSicas nez u standartnicketd, ale,

82



tak ja sem geswdcena o tom, Ze ta puberta skom Ze, v mome#itkdy se mu festanou
prosk plasSit ty hormony, tak on se troSku vyklidni. NapoléhdmNa tu iluzi se upinam
(smich).Nékdy mam pocit Ze, je to jenom moje iluake ..." (Pani BartoSova a syn Bra
se SMP a PAS, 19 let, B2 56)

Nadije je také realisticka:

... Dy mohl jako zéit fungovat troSku jako racion&mebo jako konstruktivn...
Aby ten jeho stav se jako zastabilizoval a m@k fungovat jako normalni dodg. A
jinak m¢ nic nenapada jako todleto. ... No jo, ale jak diouto mize trvat, nevim. To
nedokdzu asi prostrict. ... Ale nemyslim siejsem si jista, jestli je realngge bych si
najednou u¥domila jako: uau! Tak to jako pochybuju(Pani BartoSova a syn Bra se
SMP a PAS, 19 let, B2 58,64,72)

A tady je sen o daleké budoucnosti:

.Taky je jasny, Zefim bude Broa starSi a starSi, tak nebudech problénd s
chovanim tolik. P&tam, Zze az mu bude ja nevim, padesat, Zeezmko vyhledavat zase
pritomnost ty rodiny. Nebo mi t@ide takovy jako, takovou mam prdsizi, takovou mam
jako predstavu Zeted je ten, téd je ten ¥k, kdy chce bejt mimo tu rodinu a vSude rdaZn
pak Ze feba pFijde tencfas kdy se bude chtit jako vracet.no. To nevim, jestli bude v
nasich silach mu toibec umoznit, protoze jemu bude padesat & lbode sedmdesét Sest,
kdo vi?“ (Pani BartoSova a syn Bra se SMP a PAS, 19 let, B2 80)

Pozitivni @ekavani do budoucna je kratkodobé:

.V nejblizSi dolz? JaA nemam nic, na co bych g8ila. Na ten tabor sec$im, to
urcité, protoze to bude zase jaktynact dni, Ze si budeme moetat uplre co chceme. A
ja si davam takovy ty maly cile jako Ze dedcivam velky éei.” (Pani BartoSova a syn
Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 100)

Zda se, Ze konfrontace rnigel s realitou nekati ani po pekonani dlezitych

milnika v Zivote jako je osamostatni dite a nese smysl Zivotaidal dal.

3.4 SHRNUTI a VYSLEDKY Koncept prahovosti v rodinném pr ostiredi

Dynamice pechodu k dosflosti chapané jako osamostath od rodéa a

podporovanéi chraréené bydleni mladéh&ovéka mimo givodni domov, kterému se také
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nékdy ftika tranzitni (Strnadova, 2008), lze poroztinoptikou konceptu prahovosti
(liminality) v pavodnim antropologickém vyznamu podle Arnolda vamiapa (1997).
Prahovost ozraje pechodovy stav jedince nebo skupiny z jednoho spokkého
postaventi obdobi do druhého. Genniepkoncept aplikoval Robert Murphy (1988, 2001)
na situaciélovéka s tlesnym postizenim v procesu rehabilitace i fungdwé@nspolénosti,
ktery se trvale nachazi w¥grhodném stavu mezi nemoci a zdravim, protoZe atirfv

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

Na zaklad interpretace vysledk se pokusime aplikovat koncept prahovosti na
situaci rodiny, na vztah mezi r@dia jejich dittem se sedre téZkym mentalnim
postizenim v pechodu od &stvi k dosplosti a osamosta#ni. Frechodové ritualy maijiit
faze: 1) separace (preliminalita), 2) pomezi nebechpod (liminalita) a 3) ijeti nebo
znovusjednoceni (postliminalita). Jedinec vejdepdtatenino procesu jako tity druh
¢loveéka, jeho identita je dhem ) zruSena a z procesu vyjde, aby byl znovu spojen
v novou osobnost (podle Heider, Huk, 1999, s. Z&echodovy stav (prahovost)
piirovnava Murphy (1988) k dospivajicimu, ktery uznhelittem, ztratil své staré
postaveni, ale jeStneziskal nové. Ve vztahu k mladému dodému se sedre t¢zZkym
mentalnim postizenim totorippvnani [fesré sedi a protoze jde o genémainterakci, je
tieba do procesur@echodu zahrnout i rod, ktégi vnimaiji, Ze jejich dé& se n&ni, chce byt

samostatné, ale oni jé3tepodpdili jeho status dosfosti.

Prahovost na cest k doslosti Ize pracovis definovat jako postupné ¥grpavani
acinnych nastraj a moznosti rozvoje ve vychéwitéte v rodinném progeni a jeho

vztahovych interakcich.

3.4.1 Prvni faze — opozice a konflikt

Méni se chovani dospivajiciho &é. Projevuje se jako opozicdidv rodicam a
konfliktni sebeprosazovani. Adolescent opousti pugodni dtské zajmy, preferuje
aktivity a vztahy v jiném progtdi a mimo domov, iemz spoléné ¢innosti doma

s rodti se sniZuji.

® Jak jiz bylo uvedenoidre, prahovost jako postupnédeypavani dinnych prostedki vychovy rozvoje se
netyka pouze rodinného preesti. Lze se s ni setkat jinde, zejména v pea$tchrasného bydleni nebo
v prostedi vzalavani. Jde o stadi proces, ktery vznika vigledku dlouhodobé jednotvarnosti a Remosti
prostedi. Je nevyhnutelrspojen s pdebou kvalitativni zrny ¢i Gpravy pivodniho progedi.
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Rodie zneny reflektuji, reaguji na éodhodlanim a snahourgkonat problémy
vlastnimi silami, regulaci, rezZimem a virou, Zeiati zvladnou, Ze ditz toho vyroste a

éasem se srovna.

Budoucnost vyjailiji jako strach a obavy, dokonce se ji v rozhovioregkdy
vyhybaji. O s¥reni pé&€e ntkomu jinému aktuakh ani stedrédob: neuvazuji. Umighi
ditste v chrdgném bydleni vnimaji zkreslénjako odlozeni do Ustavu, nezvladnuti

rodicovské role, osobni selhani a zbaveni se zodpwsti za dit.

3.4.2 Druha faze — pok¥eba zneény a hledanireSeni

Chovani mladého dogjgho vykazuje znaky prvni fazetipadré se jeho touha po
osamostattni a jeho odpor jeStvice stupiuje. Rodée si z&inaji uwdomovat, Ze
dosavadni struktura hierarchického vztahu &elt pgestava fungovat a Ze doposud
acinné nastroje rozvoje, vychovy i@Seni problérn selhavaji. Pod dlouhodobou tihou
jednotvarnosti, opakujicich se né&ngch situaci i fibyvajicich let za&inaji poctovat

Gnavu a vyerpani. | tehdy rode rozhodnuti o osamostaim opakovas ditéte odkladaji.

Zacina se atasat smysl ¥innosti a aktivi¢ i smysl v pocitu vlastni kompetence a
expertstvi. Oporou rodiim zistavd smysl v reflexi minulosti. Charakteristické |
bilancovani jako nové otevirani starych didlagezi nadji a realitou, které kdy rode
vedli areSili. RodEe vyhodnocuji minulost afighézeji na to Ze, wthli, co mohli. Z&inaji
realré uvaZzovat o osamostain ditte v budoucnu. Zasadnim posunem jejich uvazovani je
uvédomeni si faktu, Ze osamostdim ditte bude jednou nevyhnutelné. Zde vSakésiln
interferuje dosavadni n#iatelnost domdlého odlozeni déte jako vazné existencialni
dilema v konfrontaci s vyhledovou neudrzitelnosiikesného stavu. Dondlé predstava
chrargného bydleni jako odlozeni &i¢ do Ustavni p@& predstavuje pro rode hrozbu,
proti které cely Zivot bojovali, iedstavuje pro & hrozbu ztraty smyslu a zhrouceni
celozivotniho asili. Silnou roli hraje také siln@zba matky k déti s otazkou zajigni
stalého a funkniho osobniho vztahu dit, aby netrglo osamocenim. Ro¢k tak nachazeji
duvody, pr@& osamostatini ditte znovu oddalit.
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3.4.3 Treti faze — samostatna dosjost jako novy smysl

Realné planovani a konkrétni kroky k osamostdtmitte prichazi bu’ akutre
anebo zvolna. Ro&e z&inaji vnimat usgchy jinych @i praci s digtem ve Skole€i dennim
staciond, na taborech, pobytech. Edomuiji si, Ze di& je mimo domov skuta¢ S'astnée.
Vnimaji smysl v socialnich vazbach a vztazich, dinnostech, které mimo domov d&it
nachazi. Osamostaim ditte chapou jako idezity krok k dosplosti. ZajiS€ni nového
bydleni a osob, které se odfudou starat, se stava pro kalhlavnim cilem a smyslem

jako vysvobozeni pro @strany.

Odchod digte z domova je ¢fky s projevy syndromu prdzdného hnizda a
pietrvavajici vazbou k diti. Prichazi vSak Uleva a rekonstrukce vztahu ktdit

3.5 Doporuéeni pro praxi

Jak zajistit, abyloveék se SMP v chr&mém bydleni net osangnim?

Skute&nost, Zze chr&mé bydleni m&asto mezi rodi nevalnou powst spojenou
s predsudky a Pipisovanim atribtit Gstavni p&e, je znamafyta, 2009, s. 169). Vypedi
rodict o tom, Ze mze byt osamostatni ditte v chragném bydleni vnimano rodijako
osobni selhani, nezvladnuti réovské role nebo zbaveni se zodfanosti za dit a Ze
tento pocit nize byt hluboko zakotven jakoisledek traumatueSeni otazky ifjeti ¢i
odmitnuti di¢te v souvislosti sifjetim informace o jeho postiZzeni, je vazna. Rediti se
SMP prozrazuji, Ze byli némka vystaveni institucionalnimu tlaku k odloZeni¢te do
Ustavni pée. Ztohoto dvodu lze pedpokladat, Ze inforntai kampad a libivé
prezentace nemusi byt vzdyinné. V kazdém fipact je potencialni rozhodnuti ragi o
osamostatni ditte osobni svobodnou volbou a nikdy nesmi byt o¥livnjakymkoliv

Gcelovym tlakem nebo tendenci.

Rodike by pesto mli znat zakladni informace, tedy Ze nalepkatav uz
neodpovida dnesni redlithrargného bydleni zejména s odkazem na prava osob sei SMP
jejich rodicu. Dulezité je dét, Ze chrasné bydleni neni kord@é odlozeni, ale sluzba s
moznosti vybru, volby, znény i ukorteni (SPMP). Chrameé bydleni nize mit formu
piechodného ubytovani jako respitniceénebo tydenni stacioh&hrargné bydleni tedy
vibec neznamend trvalé odtami od rodii, ani ukoreni jejich kontaki sclenem
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rodiny. Dilezitou pomoci a prvnim krokem p#tovéka se SMP Zijiciho s roflimuze byt
mozZnost osobni asistence jako vitany lidsky koraadktivita siteti osobou.

Rodice by také mili veédét, Ze s odkladanim osamostainse do budoucna snizuje
moznost rozhodovani, chr&me bydleni se pakipnahlém odchodu roti mize stat
akutni nutnosti bez moznosti volby vhodnych slusadivit a prostedi (Strnadova, 2008,
2009). Proto by ®o byt vyhlizeni a planovani budoucnosti neoponeémdu soudasti
poradenstvi ve vSech oblastech a obdobich Zivbtaraice meli moznost zait planovat

CO nejdive.

Rodite, kt&i maji zkuSenost se zagsim chrdgného bydleni pro své dit
vypovidaji o tom, Ze jejich synové a dcery jsothvaceném bydleni spokojeni @astni a
samozejmg priznavaji sepakmi tendence svychét. Hovai o tom, jak znina prostedi
pro di€ i prostor oddychu doma pro unavené éediala vzajemnému vztahu novy razm

jistotu a smysl zajighé budoucnosti.

Analyza Kivek Zivota naznéuje, Ze tvar kvky pritomnosti¢i budoucnosti mze
pomoci spoludiagnostikovat stav druhého obdobi qrasti, kdy rodie odkladaji
rozhodnuti o osamostaim dite. Tuto nejistotu vyjadije neutralni vinovka, sinusoida,
kterou autéi metody Cerméak a Chrz, 2005) vykladaji jako proZivani bde,cbbavu
a bezradnost. v matky z naSeho vyzkumufikku sinusoidu nakreslily v d@b ktera
piedchézela rozhodnuti a realizaci udnstditte do chraaného bydleni. Jedna z matek
pii ¢asoskrném rozhovoru po umisti ditte do chradného bydleni nakreslilafivku,
kterd potvrzuje z@nu postoje. Jeji i Biova Kivka budoucnosti sifovala nahoru a

ukazovala jednani a cil.

Mriviw s

byt zajiSténi funkénich a stabilnich lidskych vztahi na principu vzajemnosti a
blizkosti. Takové vztahy umdgitije k&Zné setkavani a sdileni aktivit &su se
spolubydlicimi a s personalem. Nicrégguoskytovatel chramého bydleni by & nabizet
cilené programy, které lidskou vzajemnost, &etné potencialniho partnerstvi
podporuji a rozviji. Takovy parametr ptgbuji rodée, jimz v osamostadni ditte brani
strach z osobniho selhani, nezvladnuti dodské role nebo zbaveni se zodgnosti za
dité. ZajiS€ni vzajemnosti a lidskyifstup je pro rodie a pro budoucnost jejich &g
rozhodujici, takovy parametr ch&gmého bydleni skuteé preferuji a vyzaduiji.
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Lidsky pristup nelze pouze prezentovat nebo deklarovakyliggistup je pateba
praktikovat a rodie, ktégi osobr komunikuji s potencidlnim i zvolenym chegaym

bydlenim, takovy fistup ungji identifikovat a rozpoznat.

3.6 Analyza krivek zivota matek ve zralém a peddiichodovém wku
Kiivka Zivota matky, kivka Zivota ditte z pohledu matky afivka budoucnosti
jsou v gipact této prace dopkem k rozhovoru. Horizontéalni rovinaikky tvoii ¢asovou
osu rozhovoru, vertikalni rovina pak pozitivni agagvni dimenzi prozivani. Tvarikky
ukazuje vyznamné body tak, jak je vnima respond8iton Kivky vzhledem kiasu

vyjadiuje intenzitu prozivani a jeho dynamiku.

Kiivka umozuje zachytit Zivotni fibech a moderovat rozhovor k jehaildzitym
momentim. Technicky aspekt kresleni, ktery respondentmajii jako dilezity, poskytuje

obéma stranam rozhovoru odstup, nadhled i agBeh @i uchopeni zdvaznych témat.

Kiivka matky a kivka ditte z jejiho pohledu umdhije zachytit vztah matky
k ditéti, k jeho vyvoji a kjeho postizeni. Prozivani étht je z pohledu matky vzdy
pozitivrejSi a to pesto, Ze propadyikwky matky se tykaji jeho nesnazi, které ve
skut&nosti, hmatatekh a na vlastni &i prozilo a fyzicky citilo pouze ono samo a ne
matka (typicky nemoci, bolest, glapod.). Lz«ici, Ze matka ze svého pohledu jakoby trpi
za dit a tim mu utrpeni uléluje. To je smysl matstvi. Takovy vysledek vykazaly
vSechny matky respondentky a potvrdily tak skotest, Ze maistvi je vzdy smyslupiné
bez ohledu na postiZzeni &t&. Vysledky jsou podloZeny i v rozhovoru s vyklagee di¢

netrpi.
Smerovani Kivky vyjadiuje vzdy utity Zivotni postoj neboigvladajici pocit:

K¥ivka sméruje ziretelné nahoru, respektive vede rové a nahde (AntoSova
2010 a 2018). Vyjadje jednani. Respondent maig¥ivot ve vlastnich rukou, ma jasné

plany a cile. Vyklad koresponduje 8mym a jasnym postojem respondentky.

K¥ivka sméfuje dola (BartoSova 2010 a 2018). Vyjage bezmocnost pod tihou
okolnosti a trpni. U respondentky jde o chovani syna, které nelde/nit. Typicky je
zvétSujici se rozdil sikvkou syna, jehoz ikvka jde ¢i kolisa nahee. Vyklad u

respondentky koresponduje i§jgtim Zivotniho Gdlu.
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K¥ivka pravidelné osciluje jako sinusoida nahoru a dai (Caldova 2010, Drdova
2015). Vyjaduje prozivani, pcemz amplituda sinusoidy naznge jeho intenzitu.
Zakladnim pocitem je bezradnost aZz obavy bez konikre cile a plaih Vyklad u
respondentek koresponduje s intenzitou prozZivamijeTslabé u pani Caldové a intenzivni

u pani Drdové.

K¥ivka budoucnosti sn€fuje nahoru, respektive vede rovd a nahde
(AntoSova 2010 a 2018, BartoSova 2018). Vykladhedsy se zakladnitkrkou stejného
tvaru. U respondentek koresponduje s jasnedgiavou o budoucnosti. U pani BartoSové
se vztah k budoucnosti 2mil v aktivni a odrazi vieSeni naréné situace (osamostétri

syna).

K¥ivka budoucnosti pravidelné osciluje jako sinusoida nahoru a dai (Caldova
2010, Drdova 2015). Vyklad je shodny se zakladivikiou stejného tvaru. U respondentek

vyklad koresponduje s nekonkrétnim postojem a ambazebudoucnosti.

K¥ivka budoucnosti nejdéive osciluje a pak smiiuje nahoru (BartoSova 2010).
Prozivani a bezradnost se &mv jednani. Vyklad je kombinaci dvou tuarakladnich
kiivek. U respondentky koresponduje s bezradnodiaaami z budoucnosti spolu s virou

v dobré rozuzleni.

3.6.1 Dité netrpi

Nasledujici vypowdi matek ve zralém a rpddichodovém ¥ku potvrzuji
zkuSenosti Z. Ma&jcka (2000) o tom, Ze &t obavy rodéa v nara@nych situacich
neprozivaji. Potvrzuji to ifkvky Zivota ditte z pohledu matky, které jsou pozit#ygi nez

proZivani matek samotnych:

,10 Vazre nevim, protoze ja sem se ji dycky snazd@kvyjit vstic, aby prost
byla, byla gastna. Jo? Takze ja vopravdu nevim,.. nevim. .siJayslim, Ze ona by byla
porad tady nahge v tom, slungym protoZze si myslim s nama ték jako tu prohlubg

nevnimala.“(Pani AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, AAQDSG)

,NO ja bychrekla, Ze ona prozivala to samy byehkla, protoze, Ze jo, no kolem
tech operaci, jinak vona ma jako takovej jakaimizre bychrekla svij nakej poklidnej,

Zivitek (pousmani), jo?{Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C186)
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.Kdybych n¥la tu kiivku, tak Dana je ptad Fastna. Ja si to myslim teda. ... Vona,
vona je fakt, fakt, fakt je prasha tom vrcholu ... a ona je pid nahdge. (pauza) Je.”
(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D76, D86)

.,NoO Brona je happy! Bréa je happy, tam jako prast... Broia je prosé happy
(zvuk cary po papfe), tam jako, jemu vo nic nejde (smich), jemu wmgde.” (Pani
BartoSova a syn Bim se SMP a PAS, 19 let, B2 44)
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4 Cesta k dosglosti osob s lehkym mentalnim postizenim

Definice lehkého mentalniho postizeni (SMP) vychaillezinarodni klasifikace
nemoci (ICD-10gesky MKN-10) a z vykladu |. Svarcové (2006). Prely této prace a
pro charakteristiku &i matek respondentek jeildzité, ze dosfié osoby s LMP jsou
v naSem fipad samostatné ip cestovani ve znamém priedi i v narocich &ného
praktického Zivota jako je hygiena a osobnégélejich problémy jsou specifické, ale
vSichni potebuji pomoc a kontrolu wekterych oblastech Zivota. S tou jsou schopni
relativni samostatnosti. Emil (57 let) a Filip (##) pracuji v chragném prostedi a do
¢innosti, vzdlavacimi kurzy a sportem, kam samostatiojizdi. Emil bydli s matkou a
v souwtasnosti nema partnersky vztah. Filip jiz dva rokyllb s partnerkou bez postizeni
proti vili své matky. Gabina bydli s matkou a v &asné dob také nema partnersky vztah.

Emil ma dva bratry, Filip ani Gabina sourozence agnvSechny matky jsou vdovy.

Dulezity je Wk respondentek, které jsou vSechny v seniorskéku \a otazka
bydleni a zajigini Zivota jejich dti bez rodtt je aktualni. Pokud budeme hditoo
osamostatini, pijde vZzdy osamostatnost s takovym zawr¥enim a mirou podpory,
kterou kazdy individualné potiebuje. V situaci osob s LMP jsou v Gvahu i jiné formy

podpory nez v chramém bydleni.

4.1 Obdobi détstvi
Kapitola pouzivad vykladovy ramec navrzenjive v textu s pracovnimi pojmy
nadeje, realita a konfrontace mezi nimi. Nasledujici text ma forikkamparace mezi

specifiky stedre t¢Zkého a lehkého mentalniho postizeni.

4.1.1 Prijeti ditéte: Nadéje pod tihou hrozby, anebo iluze. A kde je realita?
Dvé matky dti s lehkym mentalnim postizenim otédzku sko&ho pijeti ditéte
podle svych slov resily, nebylo viast®ani pra&. Zdravotni postizeni jejichéti prislo, ¢i

bylo rozpoznano az pogjia matky sve &ti piijaly uz davno ped tim.

Pani EliaSova uvéadi, Ze u Emila, prvniho syna jakdice nic zvlastniho

nepozorovali az do doby, kdyz se narodil bratr:
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,NO a my sme to poznali az kdyz, byl sam, tak snmepoznali Ze jo a potom kdyz
byli kluci tak, Eda, tak to uz jako sme dlidze to neni tak, ale von psal zajedno,
zrcadlovit, to bylo teda, &co ... No my sme se to ded#li az kdyZz uz mu bylo Sest fet
(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E6, 66)

Pani Foglova popisuje inféki onemocani Filipa:

.My sme se vlasthtu diagndzu daideli pozdejc. Ja sem se o ni dédela az kdyz
mu byly # roky. On straSé nam zaal, onemocd takovou chorobou Ze dostal vysoky
teploty. A tak sme byli u léka a vypadalo to na zapal mozkovych blan, ale &uhe
diagnéza ta z#la, détska mozkova obrfid (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

U Emila $lo o projevy opoZtého vyvoje a potiZzetpzapisu do ZS:

.Protoze vopravdu jako byl hodnej ja si ngbu rict Ze. ... ale von psal zajedno,
zrcadlovit, to bylo teda, &co. ... No a tak jako, sme byli potore@ nez sme Sli do Skoly k
tomu zapisu, tak jak je tam zkouSeji, takeligedko proti, proti sol#, ta witelka a Jara a
ted’ chteli aby jim namaloval pandka. No a, vorral ja koukala jak blazen, Zal malovat
vod hlavy. Vod hlavy aby to vidto sem netdéla a protoZze muz dycky s nim maloval a
aby to Jara vidl tak ho maloval, prostz jeho pohledu aby von, to poznal co to je. Takze
jako, todle no.“(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E88, 6)

U Filipa Slo o selhani motoriky:

.von prestal jedercas Upl# i chodit. ManZel ho musel nosit. Vozili sme hai n
malym vozeéku protoZze vopravdu, asi mu byl toky, ti a pul roku najednou pestal
chodit.” (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Okolnosti Filipova postiZeni jsou znepokojujicigjasné:

.Na Ferdinandce tam byl, ano, ano. Tam byl na vt No amy sme ho potom
vzali pros¢ na revers domprotoze von tam stradrseSel za ten tyden. Vono, von jim tam
plakal von normald tak sme to nedokazali ho tam uz nechat. Vzali kmgako na
ambulantni Iéeni, chodili sme s nim, chodili sme s nim na negial' (Pani Foglova a
syn Filip s LMP, 40 let, F18)

A rodi¢e dostali nabidku nechat Filipa v ustavndip®dmitli:

® Podle piznaki infekéniho onemocini tedy nemohlo jit o DMO, ale zji§vani gesné diagndzy nebylo
cilem rozhovoru.
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, Oni nam ho chéli dat do dstavu coZz sme odmitlfo sme odmitli, my sme ho
necheli dat.“ (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)

Pani Gorolova i, co redchazelo narozeni Gabiny s Downovym syndromem:

,No tak bylo to veliky pekvapeni kdyz pan doktgekl jako Ze snad bude jina, to ja
sem to wbec v Zivat vo tom neslySela vicakym syndromu Down, j&ibec nev¥déla co to
je jako. ... No, tak vod ty doby semdaa bre‘et.” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP,
49 let, G2, 4)

Obavy pani Gorolové bylyipis pesimistické:

,T10 jJa sem vibec nerdla potuchy. J& semdia strach Ze/teba nebude moc chodit
vitbec do Skoly nebo, no nglla sem jako co to je.(Pani Gorolova a dcera Gabina s
LMP, 49 let, G4)

Pani Gorolova popisuje néstojné jednani, projev neucty a pohrdani teka

odborného poradce a pry specialisty na Dibwsyndrom:

,NO, to byla velka hfiza. To byly svatky aakej hokej v televizi a byl tarrakej
doktor asi specialista na tydlencty a, ja sem taatasfurt za dvéma jako Ze mam za nim
jit a von se dival furt na ten hokej dbec ho to nezajimalo a kdyZz sem jfekla, tak von:
No to musite pitat s tim, j& vameknu jeden fiklad. Tady zrovna jeden pan, se mu
narodil ten chlapec byl Down jo a v@ikal, ze chce udat jako slavnost jako pro rodinu
a ja semekl: To tedy nedlejte. Ze v takovymhle stavu, no takhle, pak za nimitijeste
jako za poradcem, no, ani jednou sem za nim nehgléy byla hiiza. Takze velka liza.”
(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G98)

MuZeme se jen ptat: Jaky ukolélinv tehdejsi dob takovito specialisté, kie
rodicam rozmlouvali jejich radost z die a ktéi tak negativa intervenovali

v rozhodovani rodii o fijeti ¢i odmitnuti diéte?

Zatimco Filip a Gébina stali wtstvi na prahu Wazeni ze spotmosti, zatimco
stéli na prahu Ustavni & jen proto, Ze byli diagndézou ozeai jako postizeni, Emilovym
opozdnym vyvojem se nikdo ve zdravotnictvi nezabyvditden identifikovat opozény
vyvoj ditéte a doportit rehabilitaci je povinnosti pediatrkilip a Gabina dnes po¥ebuji
vyrazné méné podpory nez Emil Jak by na tom Emil mohl dneska byt, kdyby jehaojy
nebyl byval tehdejSim systémemipéz do Sesti lettku zanedban?
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Jestlize rodie Filipa a Gabiny v prvnich chvilich nenasli projswadji podporu
zvnejSku, snad ji nalezli ve forémprotestu proti hrozbpraktického vylogeni jejich dti ze
spole&nosti. Tato hrozba totiz nefla zadny realny podklad, postizeni Filipa a Galmy
z funkéniho hlediska pouze lehké. Ze strany tehdejSihtésys pé€e Slo tedy nejen o
odmitnuti odliSnosti spojené s postiZzenim, Slo dakoo néstroj preventivni selekce, kterd
nentla nic spoléného s objektivnim posouzenim ani odbornou interkeNa druhou
stranu rodie Emila v jeho raném¢éku zadnou konfrontaci s realitou diky zanedbani
diagnostiky ani neproSli a jejich ngd, preswdéeni, Ze vyvoj jejich déte je kEzny, se
stala vlasta iluzi.

Lze identifikovat d¥ krajni selektivni tendence tehdejSiho systémie pégistupu
ke zdravotnimu postiZzeni a to na zaklad¢jSich znak a jakéhosi kritéria, zvrhlého
konstruktu bezkonfliktni asimilac&iylouéit ze spol€nosti, anebo néeSit Takova zile
s ®zkymi dasledky v kazdém zifpadi, kterd nensla nic spoléného s podporou, &nila i
nicila osudy lidi.

A tady je dikaz jako konfrontace po letech:

LA, Vv .osmnacti letech, kdyZz ho vld pani neuroloZzka doktorka, podivala se a
rikala: Pani Foglovadobhfe ste udlala Ze, Ze ste mi neposlechla, Ze ste ho do tadtaui
nedali. ... VSechno ste ho ndli, to by mozna v tom dstavu se ani nefiauno. Takze
todlencto, na tom sme se podileli n¢Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)

Jak dokumentuje a doklada aflthkova (2016), rode s @&tmi s mentalnim
postizenim pakistavali na vychovu svého di¢ osamoceni a odkazani na sounalezitost a
vzajemnou podporu svych blizkych, znamyckcht ktegi nevahali neziStha dobrovols

pomoci.

Zatimco v pijeti ditéte se SMP fevaZuje rovina volby jako hlubokého osobniho
dialogu s moznosti, Zesktefi rodi¢e silu, nadji a smysl pro dit prost nenajdou, v rovié
prijeti a vztahu k déti s LMP jde spiSe o rozpor mezi diagnostickou gateaci postiZzeni

a jeho funknimi projevy, které nejsou tak zavazné.

4.1.2 Stiet s realitou a nadje vitézi
Rodie se shoduji, Ze obavy a problémy spojené s dopadtizeni jejich &ti

odezrly, respektive se ukazalo, Ze nebudou pro chodhyodijak zavazné.
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Takovy gistup ngli ElidSovi k postizeni svého syna:

.10 je prave my sme,/eba kdyz to tak, von byl hodnej teda to jo, alsgén to,
pros# my sme to nepr@ivali), protoZze von/eba kdyz, no, to ja neumim peawyjadsit jak
bych to.” (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E76)

Pani ElidSova popisuje Emilovy potiZe a jejieBeni:

»Tak ja sem kvili nému za‘ala, pros# aby to, tak tou levou rukou psaho taky
piSu bl s vobouma # No a tak jako, sme byli potorvigal nez sme Sli do Skoly k tomu
zapisu, tak jak je tam zkouSeji tak &egako proti, proti sol#, ta witelka a Jara a t&
chteli aby jim namaloval panaka. No a, voncag ja koukala jak bldzen, Zal malovat
vod hlavy. Vod hlavy aby to vidto sem netdéla a protoze muz dycky s nim maloval a
aby to Jara vidl tak ho maloval, prostz jeho pohledu aby von, to poznal co to je. Takze

jako, todle no.“(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E6)
Pani Foglova odpovida néimou otazku, zda a jak radi s Filipem cwuiili:

»~Jak to myslite c\iili? ... Jo, no jo no, ano. No chodili sme norm&lno my sme
newdeli pro¢ najednou pestal chodit a tak sme Sli na ortopedii ale, ortdigeno, tarekla
Ze je to jenom d@sny a potvrdilo se to potoran se najednou rozchodfl (Pani Foglova
a syn Filip s LMP, 40 let, F26, 28)

Takhle pani Féglova hodnoti obdobi ranéblkuw

~Snazili sme se s nim vSechno moZzékatdvod maliéka. Jezdili na hory, chodil s
nami vsude po vyletech, brali sme ho jako zdrauytwmalniho chlapéka. ... Ty jeho
hezky leta, Ze sme si s nim uzivali protoZze mynsmenovali jak vanvikam, my sme ho

normalné do Zadnyho Ustavinedali) muj muz se mwroval vopravdu, to bylo Uzasny.
(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F64)

Takhle naSla nagi pani Gorolova:

,NO, a potom sme byli &kde na rekreaci, v Iéf a tam g jedna kamaradka
seznamila ze svou maminkou, ktera byla/Aé#a, a ta mi dala progtadresu tady na
nékou pani doktorku v Praze, abych se na ni obrgaike, jak to bude... Tenkrat jako po ty
navseve, vod ty pani doktorky jsem uz jako byla spok&fmprotoze ré ;ekla Ze jako to
bude dyztak hroznslaba,ze jako je v dobrym stavu, Ze to bude slaba fomwtzo Down.

... No a, mezi tim, protoZe nass bavj cizi jazyky tak kdyz byla v Karku, tak sem na ni
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zacala prost treba s @mcinou. Prosg, ja sem na ni zala tFeba augen, pak semvtkala:
Was ist das?, Hund, Hene, a tak dale jo, tak takie se bavili.“(Pani Gorolova a dcera
Gabina s LMP, 49 let, G4)

Zatimco rodiny ¢ti se SMP se musely s postizenim svyeti d nékolika fazich a
opakova® vyrovnavat tak, jak postupnpoznavaly jeho skuteé a nevyhnutelné
dusledky, v Zivot rodin cti s LMP nendlo postizeni ditte vazijsi dopad. Rozpor mezi
diagnostickou kategorizaci postizeni a jeho tumiini projevy, respektive rozpor mezi

podcernim problému a jeho fugkimi projevy zatim usina a jelieSeni se odklada.

4.1.3 Skola a aspirace

Emil nastoupil do ZS, po rocégstoupil do (tehdejsi) zvlastni Skoly:

,No ale jako, Slo to. Byl rok tady ve Skole, ndaan jako mu dopoili, protoze
tem dttem jasi nestail, ja priSla z prace a dila sem se s nim, az docega, jenZze to co
sem ho nadila, tak druhej den znova, tak jako ho to to, n&@.ndam kamaradku vona je
profesorkouwsestiny a tenkrat vonékala: hele, pro @ bude lepSi kdyZ pude do ty zvlastni
Skoly, tam maj Upkhjinej pristup. Tak, no ale trvalo nam to peaxok, nez se tam dostal.
... ta mirika: prosim &, jen ho nech, dtam de. Tam to proepbude lepSi. No co sme mohli
delat Ze jo to jako. No ale, i teeditelka tam byli dobry teda, to jako(Pani Foglova a syn
Filip s LMP, 40 let, F6)

Filip nastoupil do tehdejSi pomocné Skoly a po naestoupil do tehdejsi zvlastni:

,NoO zakladka, ano. Voni ho normalndali do pomocny a v ty pomocny pani
ucitelka ... kdyz tam byl ten rok, vorikala: Von ma, von ma navic. Tak héepunuli do
Chotounsky a potom dddl tu, v patnacti potom dethl tu Skolu. ... Byla to
experimentalni rodinna Skola, voni to potor zvI4stni Skole to bylo teda a voni to potom
prenmenili na prakticky Skoly no, t&o tomu dali nazev. ... Tam se mu stéafbilo,
protoze jakfikam nel tam ty dilny vSechno, dhtam dobry kantory, .. voni to tamén
nadher zafizeny, kuchyni tam dh vite vSechno ty dtka se dili. No tak, jako vZdycky,
tohleto se mu tam libilo hroznVe Skole se mu libilo.(Pani Foglova a syn Filip s LMP,
40 let, F34)

Pani Foglova pozitivhhodnoti Skolni Iéta:
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.10 kdyZ mu bylo takovejckédh pét Sest let mu bylo. To bylo norméls nim
sympaticky protoze to chodil do Skolyna, starosti byly samd®jmé ale nebylo to takovy
no.“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F64)

Gabina nastoupila do zvlastni Skoly:

,NoO tak to sme ri strach jako z ty Skoly, onakala pani doktorka, aby nastoupila
uz v Sesti letech Ze jako by bylo Skoda ztratitrtdn ale aby nastoupila do ty zvIastni
Skoly, Ze to tam bude pro ni lepsi, Ze to tam buideu latku jako normakha Ze tam
pudou jako pomalejSim stylem jo? ... Tak vona wéedbyla spokojend.{Pani Gorolova a
dcera Gabina s LMP, 49 let, G6, 120)

VSechny matky vyjaliji spokojenost se zakladnim avanim. Podobhjako u
déti se SMP se po zahajeni Skolni dochazky naprawegesnostic¢i chyby v odhadu
realnych moznostidti, tedy jejich podhodnoceni nebo nadhodnoceniv3&eh pipadech
vnimaji rodée pristup ve Skole k&em jako optimalni aigméieny. AvSak zatimco usth
se SMP Skolni dochazka zpravidla potvrdila realddnych a trvalychisledki postizeni,
pro ckti s LMP a jejich rodie byla Skolni dochazka vyzvou, zasadni Sanci deoosi
nadtje do budoucna. Ze jde o zvlastni 3kolu, ¢adh nevadi. &, Ze jeji metody a
odborny pistup frekona a vyrovna dii nedostatky jejich dfte. Rodée tak stéle &i na
zcela normalni Zivot svychet. Stejre jako rodie diti se SMP vkladali nage do 1éka a
zdravotnictvi, tak rodie dsti s LMP vkladaji nagje do witeli a vzalavani.

Pani EliaSova vyzdvihuje Emilovu samostatnost \@esk

,NoO tam to bylo dobry. To se tadyiplasil, to se pihlasil k tomu, k malovani jo?
... To ve Skole to sme ani @ddli. Jenze, von jako rdd maloval(Pani ElidSova a syn Emil
s LMP, 57 let, E114)

A taky jeho mimoskolni aktivity venku:

»<Ale, Spatnej neni ... takle jako gma klukama chodil hrat fotbal a takowvgcy, to
jako byl na to, rad. No, rval se vzdycky kdygba, jA nevim, i sétma, klukama jako
nasema vychéazeli spolu, taky siladi, co nejhorSiho mohli ¢kdy Ze jo ale-.“(Pani
ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E10)

Pani Foglova chvali praktické zareni vyuky v tehdy uz ZS praktické:
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LA kdyZ sem tenkrat vitha ty seSity co von psal, von psal docela¢oeeh, jo z
c¢eho se to maso sklada, na co se pouzietgiavte si vSechny takovyhlkcivprose s
nima probirali. A ndli tu obcanskou vychovu, tu von jako/ad s tim manipuluje: Mami,
nejsem pravnik, #i sme oldanskou vychovu ale ja bych nemoh bejt pravnik.era s
rikala: no to nesta jenom obdanska vychova.(Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let,
F34)

Pani Gorolova ®la radost z usfchi ve Skole, ale nebylo to jednoduché a stalo to

spoustu Usili a vytrvalé prace s Gabinou:

A po cest sme si jegt vopakovali teba pirodopis nebo tak jedtdo toho,
vyuzivali sme‘asu. No a, potom dosla az, jo, tam taky nastoupkaé pani ditelka tady
ktera byla profesorkou na gymnaziu a byla, bylaerazeripis. ... A ta to zéla hned Ze,
kazdej den rychly testyd? A dycky ptiminutovy a no tak cel&itda dycky dostaladbku
jo, protoZze nebyly na todle zvykly jako. TakZzenv povnimctvrtleti siznak dostala trojku
vid? A vona se dostala na konci roku na jeé#oi na vybornou. ProtoZe si na to tak
zvyknula, tak Ze i na to rychly jako, s&piisobila no a nakonec jako chodila az tu devitku
Ze jo a mdla do s vyznamenanim, orikali s pochvalou vi? Vys¥dceni s pochvalou.”
(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G6)

Uspich v zakladni Skole jeStvice posiluje natjfi rodict a zvySuje aspirace pro

piipravu na povolani.

4.1.4 Pr¥iprava na povolani a neusgch

Stredni Skola, fiprava na povolani a vstup do zsmtmani znamena pro zaky a
studenty s LMP fechod z chramého prosedi zakladni Skoly do sta, ktery nejenze
proveii skut&né moznosti &i, ale ukdze i konkrétni omezeni a limity vyplyeaj
z mentalniho postizeni. Konfrontace velkorysych &iad realitou pichazi u naSich

responderit aZz po Uspsném zakokeni zakladni Skoly praktické:

LAle to stejre je tim ten kluk poznamenany i kdyby, ja nevim, tfeba by byl
Sikovny a, dil se. Von ma vygdceni, ma tam jedaky vSechno no jo jenomze v ty praxi to
vitbec se neda pouzit Ze j@Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

A Gabina se setkala s nevyhovujicimi podminkamirdym pistupem a

bezohlednou konkurenci, tedy s neftdem v BZném w@novském oboru:
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.NO a tedko nejhorSi bylo Ze, cockht dal? ... A pak nakonec sme si vybrali tu
zahradnici, Ze jako bude aspaoa cerstvym vzduchu jo? Jenomze, no, tak ten prumiko
eSt Ze jo to tam, tam byla totiZ jedna hrozna panitimoig. Ta byla jako protidmhletm
Downim uplre jako uz, prost mela s nimanaky Spatny zkuSenosti a tak peosg, jim jako
nediverovala. ... A téka, vona mi tam jakodila, tam kdyZ dou proéts tim plevelem po
tech /adkach jako jo, jaikam, no doma na zahradce ta UpwmsSecko, vSecken ten plevel
jako, aby tam nic néstalo jo a, onaika: No jo, vona mi zstane na zé&atku Fady, druhy
dévéata sou na konci, a ona je j@Sha za*atku, jo? ... No tak, tak sme Sli po/tidce sem
to chela videt. A Marcela vopravdu vSecky ty plevely jak bylgkidv na zahrad vyndavat
a holky byly pry. Holky koukly, koukly, koukly, tamhle vzaly, taenkd, jo? Prost
timhletim stylem. No a vona je uznavala a na tui@aki zasedla. . A pi‘edstavte si Ze ve
Skole m#la skorem samy vyborny a vona ji dala nedostatau.” (Pani Gorolova a dcera
Gabina s LMP, 49 let, G6, 8, 10)

Také Filip nedoko&l ucebni obor v dilisti pro osoby s LMP a i@sel do
chrargného zamsstnani. Zde vSak nevime, jestli @l Filipa, nebo z neugphu tak, jak to
mozna vnima pani Foglova:

,10 sme ch#li aby normal® trFeba chodil na truhl&inu no protozZe von zal do ty
Duhy chodit a tam to zafipovali na truhlastvi. To sme jako céit aby se toho/eba drzel.
No ale von z ty Frotgucilisté pro osoby s LMPpotom vodeSel pré&wdo Firony(chraréné
zanestnani) Tady vlasta dela ve vyrobnim druzstvu jenom takovyho pomocnyhdkad
no, ale vono ho to bavi protoZze voni ho tam¢dasbpoSlou do skladu a vono ho to v tom
skladu bavi, skladnicky prace, von je tammpce a bavi ho to no. Tak ja nevimPani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F36)

Pani EliaSova popisuje, jakila syna cestovat vlakem do prace. Bylodzke:

~Ja sem @lala tadyhle na ubytow a, to sem @éa dohodnuto Ze sem s Emilem,
jezdila, pros¢ rdno sem s nim jela do ty EvaaZz do ty, do toho jak byl v ty Elznicovce, az
tam. To bylo, tejden sem jezdila s nim az tam. demk vZdycky jako z ty, jak je to tam to
nanesti na tu Elznicovku, prastsem tam s nim/jgela a nechala sem ho jit samotnyho a
za nim sem aby dmevidl, no a kdyZ uz sem id Ze, to de, tak sem z nadrazi potom,
jezdila na nadrazi, a tam tada Sel na ten aut, viala na tramvaj a to sem zase, jela jestli
dojede. No a kdyz tam dojel, no tak sem potomdoSgha to sem préjela a uz potom v

dewt hodin sem byla zase v praci. A von, norrddlk s tch sem s nim Sla na nadrazi a,
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taky jako zase tejden sem pebgekala jestli tam nastoupi do toho viaku. No takde,
nastoupil, to bylo prv#y kdyZz sem s nim neSla k nadrazi. A to sem tenjkra,vzdycky
rano sem tam volala jestli uz Emil v ty praci j€Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let,
E18)

Prvni Emiliv nedsgch byl g osamostatovani se v ramci pracovniho procesu
mimoradre narany. Ztratil se:

,NO a to bylo prv¢, kdyZ sem s nim tam neSla, a volala sem jestlipeaci. No
neni. J& sem: Jézis, jak je to mozny? No a tak gasmiZzem sem volala a von, peost
nepijel a me to nedalo, tak sem se sebrala a jezdila se, jeta do Eva#ia tam uz jako
zaji¥ovali ty v praci jo? a policajti. A tagikali von, prosé, kluka jak byl Emil vobl&enej
tak policajti pros¢ takovyho vzdycky zastavili a tim padem zase layton padem zase,
Emil mirika, muzjika: prosim & necha’ tam, dy to nevis kde je. No a, tak séiala: co
tam budes v ty Evanetat? Koukej gijet domu. No a tak sen¥ifela domu, sem to veala
kde je, co je s nim, asipedu domu a votew, a Emil tady lezel. &bec s nim nebyléec,
ten byl jak, ani nepromluvil, nic. J& sem se veégdnic nemohla dozdét. AZ pak teda, von
priSel na to nadrazi, vzdycky tam byl viak na/Evaten den bylodjak zpozdino ¢ak, a
byl tam vlak, progtdo r¢j nasednul a vobjevil se v Ejpovicich. (smich) jekio zas tam ty
nadrazaci ho poslali sem zpéatky doh Elbariic a von @iSel domu. No tak Ze to bylo, no
ale pak uz normalhjako jezdil, to uz si jako zapamatoval, ale, muedbejt pro @j Sok

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

Zda se, Ze rozpor mezi kategorizaci postizeni a felmkinimi projevy, které
nejsou tak vazné, se ve Skole transformujecek@vani népravy, v ngg ze lelti
nedostatky déte samovoltd nebo s tdenim a tréninkem vymizi. P konfrontaci
s neuspchem, ktera fichazi bul’ na stedni Skole, p pripraw na povolani neborpvstupu

do zamgstnani pak jde o rozpor mezi aspiracemi ¢d@ realnymi moznostmici.

4.2 Obdobi dosglosti
Zde se pibéhy mladych dosflych s LMP a jejich rodii pomysliré rozdli.

Duvodem je jiné nastaveni @ik snérd, kterymi rodée vychovu svych &i smeiuji, dale
variace zfisohi, prostedki a nastra}, které rodie maji, nachazeji a které voli a
pouzivaji, ale také ty, které nechavaji byt, kignéhazeji nebo se jim vyhybaji a odmitaji
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je. Spolénym jmenovatelem bude onen identifikovany rozpoeinkategorii mentalniho
postiZeni, které své nositele ¥&Bm omezuje a klade dil ale jasné a hmatatelné limity na
strart jedné a mezi Sirokymi potencialitami, ggmi a ambicemi které nasi hrdinové a
jejich rodce maji na strahdruhé. Gilezitym aspektem dosjosti pak byva konflikt mezi
samotnymi rodii a jejich dtmi, ktefi nadtje a aspirace nemusi vzdy vzajensdilet,
jejichz cile a pani byvaji ®kdy v rozporu nebo se mohou wyhvat cesty k jejich

dosazeni.

Jestlize rodie ckti se SMP fjimaji a uvdomuiji si €zké dopady a trvaléudledky
postiZzeni ditte v jeho raném a Skolnimeku, cti s LMP a jejich rodie si nesoudeSeni
konfliktu mezi nadji a realitou do dosflosti a dalSiho Zivota.

Tento konflikt se tyka smyslu Zivota a je zasadmaany. V Gvodu jsme nazéig,

Ze smysl Zivota Ize vid v tom, aby il ¢lovek co cElat, aby nél s kym sdilet sét a nebyl
sam a v obojim se mohl realizovat, jinymi slovyyah¢l ¢lovék praci a rodinu. Jeslize
rodice déti se SMP (z naSeho vzorkujjpli fakt, Ze jejich @ti nikdy partnerstvi, potomky,
rodinu a praci \normalnim pojeti mit nebudou, vidi smysl vtom, aby zajistilitsti
Stastny, radostny a spokojeny Zivot, tedy aby daétidinoZnost realizovat se v aktivitach
a ¢innostech gimérenych jeho moznostem a abyétliposkytli blizkost osobnich vztéh
v pavodni rodirg a i mimo ni s ohledem na budoucnost. Takto defingvsmysl, jehoz
prostedky jsou jednani, reflexe a vlastni kompetenc&todniZze mit gidanou nadosobni

hodnotu jako obohacujici jinakostvyjimecénost.

Rodice dti s LMP naopak tradné vétri a doufaji vnormalni rozuzleni pibéhu
jejich digte stim, Ze jejich dit najde pimérené zamsstnani a Zzivotniho partnera.
Konkrétni gekazky a limity pichazeji prév v dospivani a dogfosti. Dilezité je, Ze sami
dospivajici a mladi dosp s LMP si stet nadje srealitou (tedy svoje postizeni)
uvédomuji a jejich poznani si gdomuji i jejich rodée. Prvni neusjchy pichazeji po
absolvovani zakladni $kolReseni konfliktu mezi aspiracemi a limity ma vicedpb a
leckdy se neobejde bez bolestnéhdesu, pehodnoceni samotného smyslu Zivota a
promeny identity rodéa a/nebo jejich &ti.

Bolestna témata a jejiclieSeni byvajicasto odsouvana, odmitana, popirana,
odkladana. V fipact rodicu déti s LMP pak gkdy vyplouvaji na povrch ke konci Zivota

s maximalnii vtiravou intenzitou jako existencialni tzkost.
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4.2.1 Vykladovy ramec mezi nadji a realitou
Nasledujici vyklad tedy bude porovnavatigpby reSeni konfliktu mezi nagi a
realitou, rozporu mezi aspiracemi a limityfadh naSich dospych s LMP z pohledu jejich

rodict. Identifikujeme ti zakladni tendence jako agoby gemysleni a uvazovani:

Soulad chapeme jako racionalni ideal realnédp@djako Kehkou rovnovahu mezi
aspiracemi a limity, mezi mozZznostmi a omezenimikd&l je nadje nepostradatelny
dynamizuijici¢initel v prijeti postizeni ditte rodtem, soulad mezi n&d a realitou lze

vyjadiit jako pronenlivy proces vyvazovangthto protiklad.

lluze vznikd popenim limiti jako jednostranhintenzifikovana nagje bez opory
v realit. Je to usilovani o cile, které nejsou v poZzadovari& podle pani subjektu
dosazitelné. Jinymi slovy jde o nadhodnoceni mairagoschopnostifloveéka. lluze nemusi
byt zavisla na aktivét jedince. | touha po nedosazitelném cilize mit formu pasivniho
ocekavani.

Rezignace vznika popenim aspiraci, tedy zanechanim usilovani o dosazeni
urciteho cile, kterého bylovék mohl a byl schopen dosahnout. Jinymi slovy jde o
podhodnoceni objektivnich moZznosti. Také rezignaeemusi byt zavisla na aktivit
jedince a nefedpoklada celkovou pasivitu. Jednani a &mi ¢innosti mohou byt a
byvaji zangteny na jiné cile.

4.2.2 Dlouhodoba jednotvarnost stedniho &ku?

Perspektiva Zivota z pohledu rédliv seniorském &ku se odrazi nark/ce Zivota i
v rozhovorech. Zatimco rath mladych dosflych se SMP podrolinhovai o gijimani
postizeni v raném ar@dSkolnim ¥ku a toto obdobi je proénmimorddre vyznamné a
prozitkow intenzivni, rodie senidi toto obdobi sice jakotdezité, ale ne tolik, respektive
neni pro # v sowasnosti hlavnim tématem.tde to bytcast&né perspektivou &ku, ktera
pozitivneé zkresluje. Rodie vSak uvaéji, Zze Emil: byl hodnej teda to jo, ale ja sem to,
prost my sme to neprozival[E66); u Filipa:voni ani nebyly ty problémy v tondtskym
veku. (F8); a Géabinakdyz se narodila taketSinou byla dobra(G122), tedy jakoby si

rodice oddychli potom, co sagswdcili, Ze postizeni jejich &i bude pouze lehkeé.

Vyznamné problémy nastaly pro jejickktds LMP az v obdobi adolescence, na

stredni Skoleti v prechodu do za#stnani jako prvni neugphy. Toto obdobi rode diti se

102



SMP (s vyjimkou Broni s PAS) nevidi jako problenc&&, protozZe fijali jako fakt limity,
které jejich dtem standartni zagstnani neumaiuji. Obdobi prvnich neugphi je pro
rodice dti s LMP vyznamné, avSak po jejicltegonani nastava dlouhé obdobi, kdy se
jakoby nic nedje. Je to obdobi rovné&ikky bez zlomi a zvrat, dlouhéradow dvacet az
tiicet let, kdy zivot poklida bézi. Co se e v obdobi sedni dosplosti?

4.2.3 Regulace ze strany rodia

NasSi dospli s LMP potebuji dohled v &kterych aspektech Zivota. Jsou relativn
samostatni v sebeobsluze, ¥ipé&@ domacnost, v ifpraw pokrmi, v nakupovani,
v cestovani ve znamém priedi, v praci a v aktivitach mimo domov, v komunikac
Potebuji vSak ke svému fungovani jistou miru kontrplgdporu v dgeni se dovednostem,
Vv jejich posilovani a udrZzovéani. Tato mira je vidgividualni. Kontrola je u lidi s LMP
nezbytna a jejich rode takovou kontrolni roli bezezbytku pini. E4mi rodte maji
tendenci kontrolovat, ochfavat a podporovat Zivot svychetdl bez postizeni. Lidé bez
mentélniho postizeni vS8ak maji tu vyhodu, Ze moHantrole rodét uniknout
osamostatinim, respektive vice ménmohou podporu ze strany svych radidrzet
v pozadovanych mezich a intedzipouze tam, kde je p@ba nebo vhodna. Takové
moznosti jsou u dosfych lidi s LMP velmi omezené. Jejich rodi vedle nezbytné
podpory a kontroly maji tendenci roi$rat jeji rozsah i do jinych oblasti Zivota svychid
s LMP a zvySovat jeji miru ddiznych forem regulace osobniho Zivot&kday aZ po jeho
totalni fizeni. Patba podpory vyplyvajici z lehkého mentalniho pestiznuze vést

k rezignaci rodit na samostatnost svych deélgh dti.

Pani EliaSova reguluje nejen négpdek v Emilo¢ pokoji, ale také dle vlastniho
uvazeni rozhoduje o jeho osobnialtech. Tato forma kontroly je srovnatelnarsmpem
k malym dtem a je podobnaudlednosti, kterou je takéékdy poteba uplatnit ve
vypjatych situacich v komunikaci s lidmi serextre t¢Zkym mentalnim postizenim.
Srovnejme fibéh Dany se SMP (D82), kterou ovSem matka v jeji héghoosti do jisté
miry jako dosplou respektuje:

.Protoze, zajedno, pochlub se. &na papirama. No, to je neskey, vopravdu. ...
Papiry, noviny a takovyegi. Kdybyclovek to ne to tak by byl upén7ikam to by byl jak
bezdomovec. ProtoZe tam byl nja tak to jeS€ vyhazim, kdyz duale sdm by ¢¥ko. ... No,
von nema uklizenda mu to tam t@’ko chci pedélat, takze uz knizky tadyhle/pravuju
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ktery, necham mu akorét ty sportovce. Ale to méiprgveno,ze to kam vodvezou
(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E236)

Pani Foglovd uz Filipa doma kontrolovat ngm, ¢ini tak alespd u
zantstnavatele. Popisuje na¥ét u Filipa v praci. Takova situace musi byt pramasy

matku mimdadre poniZujici:

~Ja semrikala: Ja sem ti pineslacisty, cisty trika aby si tady & na pwevliknuti,
rikaj Ze, Ze seS jako ubozak. ProsiénFilipe, nedlej m¢ vostudu, dy ja sem tvoje
opatrovnice a vis jak mi je? Jakerje kdyz slySim Ze normalti tady davajiaky svainy
nebo, ja to netivu prenést pes srdce tohlecto. TakZe, to bylo minuly tydentaembyla.”
(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Kontrola zevijSku svych dti je b3Zzna u vSech matek bez ohledu na jejich
postizeni. U lidi s LMP rize byt i poteba. OvSem soustavna kontrola v kazdodennim

rezimu v dosplosti je €Zko snesitelna:

LAkorat mé mrzi Ze normalh chodi t@ko tak zanedbanej no. ... Von jergd

takovej neupravenej, zanedbangfPani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80, 86)

Filipova touha po partnerském vztahu, seberealiznostatnosti a svobbge
pochopitelnd. Obava matky ze zneuZiti Filipa jekv&despa z jejiho Uhlu pohledu
objektivni, partnerka Filipa odmitd komunikaci s ni

,T10 neni prosim vas, von nevi ze Zivovon nevi ze vlastrzivad. To neni Zivot. To
nejni zadnej zivot. Von, von si to nedemuje, to je jediny snad jehcesti Ze tohleto si
von neuv¥domuje, jakym zpsobem je zmanipulovaneNo, to vime akorat my zdravy,
ktery to vidime to okoli, ale jak mu pomoct kdydh x@knou, Ze mentampostizeny maj svy
prava? A kdyz von se rozhodne, Ze tedy s ni bude no takumou respektovat Ze ,jale
Uz je nezajima, jak je z ty druhy strany s nim maEovano, jak tam vlas#zije, v jakym

prostedi. To uz je nezajima, nikohgPani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F56)

Umét hospod#t s perzi je nezbytné. S Filipovym kapesnym nyni spoée
hospodé i jeho partnerka, to je Filipovo rozhodnuti:

,TiSiC dve stt korun na tejden, to jsou velky penize, fikam. J& bych s tim
vystaila na ve'ere nactrnact dni a jest by mi Filipe zbylo, natolik sem hospodyn(Pani
Foglovéa a syn Filip s LMP, 40 let, F116)
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Jina forma regulace je patrna v zidbabiny, ktera byla iftomna @i rozhovoru
s matkou. Rozkazovaci #gob sam o sa@bnemusi byt znakem regulace, jde o dalSi

komentd, ktery nepgita s jejim nazorem:

,Di tam udélat kafe a @co pinyst. Mizete kafe? Tak zatim ji nebudete
potrebovat.” (Pani Gorolové a dcera Gabina s LMP, 49 let, G148)

Dolozi to giklad ze z&¥recné casti rozhovoru, ktery dogptaké k otdzkdm na
Gabinu od pani Z,;A co ty sama za sebe by si poradila svym vrste¥nik... Jako tobto
vyhovovalo ptad se it? Jako anaky koniky? Co est bys?* Misto Gabiny odposdéla
pani Gorolova:

.No eS8t si pibrala dalSi, sem ji naSla najednou a vona tady mgematikou
Sparelstiny no.” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G223)

Pani Z.. A néaky runi prace? Misto Gabiny odposdéla pani Gorolova;Si na to

moc Sikovna nebylad®“ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G226)

Je otdzka, zda takova forma vztahu matky s dcexkom tptalnitizeni a submisivita
obéma stranam vyhovuje. Jak dale uvidime, prolina aviwje cely Zivot Gabiny.
Z rozhovoru se zda, Ze vyhovuje, ovSem nezname saiy nazor Gabiny vyjdeny
mimo kontrolu. S respektem k osobni svobkdzdéha:loveéka lze pochopit affjmout, Zze
jde o Zivotni postoj a takovy vztah ke¢sy, ktery svym zpisobem a déasré pomaha
matce vyrovnat se s realitou mentalniho postizesiis ditte.

Duvody a cile regulace ratii ve vztahu k jejich dosiym détem se zcela liSi podle
stupré mentalniho postizeni. Zatimco roéeiosob se SMP p@buji usnérnovat jejich
chovani a afektivni projevy a déle zajistit jejibbzpenost ve fornd trvalého dohledu,
rodice osobam s LMP optimarposkytuji kontrolu a podporu v samostatnosti tkdg je
potreba. Z vysledk vSak vyplyva, ze ¢kdy se v dsledku podcetni realnych schopnosti
dosglého s LMP stava kontrola nadb§teu nebo i svazujici. Ve vSechrigadech
z naSeho vzorku se r@adivska kontrola roz#ije i do oblasti osobniho Zivota osob s LMP
piedevsim jako regulace jejich autonomie v osobnathzaich.
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4.2.4 Opozice wci rodi¢am

Dlouhodobé souzitidi s rodti, touha po svobodném a samostatném Zivedii
v tva kazdodenni regulaci, touha po partnerském vztgboeréni rozdilnost pedstav o
dosglém Zzivot a cestach kdmu, poznavani fiekazek a limii na této cest a
uvédomovani si, Ze to mozna rigge. To je podhoubi opozicesi rodicim a vzajemnych
konfliktu.

Podle pani Gorolové neni opozice Gabiny k mata@kniyznamna. Jejichifpadny
nazorovy spor byva spiSeitréi vyménou a o jiném nevime. Jak uvidime dale, spokojeny

spoleény Zivot je d@éasnym smyslem, cilem matky a dcery.

»JO, to taky. (smich) To takyeth no. To taky dovedes. ... No to si dycky postavi
hlavu vi? A ma plna“eci no. To po tatovi. On byl pravnik a on prdstl svy zasady a z
tech ne to. Ne, za Zadnou cenu. A vona je taky hralatailistka. Vzdycky veth
formul&‘ich a vona dopodrobna jo, musi vSechne’{st, t‘eba v Bance najde dyckgkou
chybu a nebo jadto 7eknu takle v rychlosti, a vona hned, cogekla, hned @vopravuje,
furt vopravuje.“(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G182)

Zcela jina je situace u Emila. Jeho matka protojefili pred temi roky ukortila
Emilav kratkodoby vztah s partnerkou bez postiZzeni, gitvedl k Emilovu selhavani

V praci:
.Nebyla s nim zadndec. Pritom teba, byl @kdy vopravdu az néfjemnej.” (Pani
ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E132)

Tady je disledek regulace ze strany matky:

,No, to se nastve. ... Ze ho korencujPani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let,
E245, 249)

Pani EliaSova howoo tom, jak mezi ni a synem vazne komunikace:

,NO, hodre, Ze bych ho ékdy, peprala. (smich) Von/¢éba, ja nevim, kdyz chci
neco \edet, tak, to je s nim hrozny, ja se nic, to se spird vod druhejch nez vodijn...
No von toho moc nenamluvi. A to se ho musim ptéd praw von ma, von &da ze na
neslysi, ze thnevnima. \d?“ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E150, 152)

Podle vSeho Emil obraZnvypind" pozornost jako pasivni odpor:
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.| kdyZ kolikrdt ma na i vztek wW? ... No,7/ekni sam, jak ma nadztek. Vibec
se mnou nemluvi, nereagujeibec ja mu #co 7ikdm von, rd nevnima a,/eba de, ja
nevim, no musim mu to polopaict.” (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E232,
274)

Filip se ged d¥ma lety odsthoval proti vili matky k pritelkyni a swij boj o
dosglost nevzdal. zce nese snahu matky o kontrolu:

»Ten mij syn n¢ uplre tak nenavidi straghnekdy, von mi nekdy uz i na @ kricdi.
Ja ho nepoznavam. Von se tak steaBmenil ve svym chovaniiwi me, to bych vam fala
videt. ESE normalre kdyZz sem byla v ty Firértak tam na @ zacal kficet: Pro¢ si sem
prisla?!" (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Takhle vypadala Filipova hadka s matkou jaKslddek konfliktu mezi Filipovou

pritelkyni a matkou:

.1en Filip kdyZz mu toeknete, to byste, to, to je hysterickej zachvatadady
predved ped FrantiSkem tenkrat, to bylo hroznyri&l na ne, /val na n# a rikal
FrantiSkovi: FrantiSku, té, takhle semval na mamu a viS pt@ ProtoZe vera na n@
takle /vala az Fanynka. CHlia po n¥ penize. A ja mam v sdbztek tak to musim na, si
vylejt na mamu. Tak takovyhle/te j& mam s nim, trapeni vite? To byl tak hodnekKI
(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F10)

Pani Foglova vzpomina na Filipova bezkonfliktnilgkééta:

,DYy ¢ von byl Sikovnej, von uz v ty dothodil do Skoly, von se tak hezky choval a

vSechno, von sed&o tak strase znenil.“ (Pani FOglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)
Pani Foglova nyni vniméa tehdejsi spory o Riliprzhled jako mé® vyznamneé
V porovnani s jejimi obavami o zneuZiti syna:
,CO jako se rozilil ale ted’ vam jako pesre neeknu kuli cemu to bylo. Ale se
mnou taky dost, sme se dohadovabkdy prosé, vetSinou sme se dohadovali kdyZz sem
rikala: Filipe, ja bych chila, aby si normala se Sel vosgthat a na todlencto von je

liknavej jo? Prost jA sem ho spi$ Stvala tim, protoZze senglahtaby jako djak vypadal.
Tak to byly naSe takovy ty, dohady n@?ani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F112)

| takhle vypadéa dosjost:
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»A von se z eho stal teko takovej, hroz# vite, vystresovanej, voncre Kicet,
/vat, kdyz mu dto nejde, tak von se nagmusti, to byste, to byste ho nepoznala, to jako
von vopravdu, sedidy, r’kkdy ma hrozny chovani ja to strafdZce nesu.(Pani Foglova
a syn Filip s LMP, 40 let, F112)

Zatimco opozice osob se SMR¢vrodicum vyplyva z dlouhodobé jednotvarnosti
rodinného prosgedi a pesyceni trvalého vztahu s roéiiu osob s LMP se favaji
nazorové konflikty v pohledu na dadpst jako rozpor mezi touhou po osamostatna
partnerském vztahu na stéanpedné v konfrontaci s realnymi limity a omezenymi

moznostmi na stradruhé.

4.2.5 Z&jmy, aktivity, schopnosti a prace

Jestlize u osob se SMP dochazi v dospivani k ulpikadnich @tskych aktivit a
zajmi a ty nejsou v rodih nahrazeny, respektive sdepouvaji do jinych prostdi a
vztahi, rodice u osob s LMP uUbytek z&fma aktivit nepodiuji. Naplni jejich Zivota je
zamestnani a prace fjpadre jiné vzatlavaci a sportovni aktivity doma a jinde.

Podkapitola by rla poskytnout obraz o tom, jaké jsou fdnk schopnosti
dosglych osob s mentalnim postizeniniiroa jejich rodéu, tedy respondeitz naSeho
vzorku. Obraz toho, co dodp s LMP dovedou, je dalSim utkzitym podkladem

k nasledujicimu porovnani perspektiv v osobniclazizh a v osamostaimi.

Emil

Emil je zangstnany v chraném prostedi:

,Chodi do Elony do prace dojizdi. ... Kdyz vySallgkTo bylo, Sest a v kolika se
vychazi? Voni v ty tady, vySel z toho, z ty zvi&koly.” (Pani ElidSové a syn Emil s LMP,
57 let, E12, 16)

Pani ElidSovaifznava ubytek aktivit Emila ve sportu, coz je vaiden k jeho ¥ku
piirozené:
»Ato 1 kdyz ze jo chodil degth Veltrus a hlavéy fotbal sem chodil naiste. ... No

a to i tady chodil hrat s klukama fotbal a do Elban ... Dokonce tenkrat si nechal brusle,
brusle nabrousit a pr&/no a pak ani tam snad nechodil. No ale v tom spurty, v ty
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Ekyni (sportovni klub) to hodw jezcj. Ted pojedou zase a to si myslim Ze tam jako rad
jezdi. Jako jezdi s kamerou ngPani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E190, 46)

Zarovei ale dodava, Ze jeho zajmygstavaji:

.Hele, sportuje. Von chodi i, to prédjezdil i na lyzich, nadZkach a, no kdyz to
bylo tak, prost prestal vSechno. #/@stal chodit, to jezdili, to byli i ve Francii, pddyli i v
Némecku.“(Pani ElidaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E40)

,NO rad chodi teda, to jedetias chodil strasérad na fotbal a, do Prahy jezdil na
Spartu, von je spaan. To jako, stra&hma rad no. ... No, nehraje fotbal ale, je to velke
fanda.” (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E152, 140)

Jiné Emilovy aktivity byly vazany na otce:

»~Jenze, von jako rad maloval protoZe to peogtko s muzem hodrelal. ... No, Sli
i do hospody, jednoufsel, to byl gkné, namaznutej. Tak sem tatinkovi vynadalk@ani
ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E114, 46)

A ty souwtasné na bratra a sousedy. Emil pomaha na zahrsldira houby:

,NO jako tedko teba je na ty brigdd ... A von tady chodi prak tomu panu
Erikovi mu pomaha a z brachou hedochodiji, jezd¢j i jako tFeba na houby do ty ESe.”
(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E46)

Emil je samostatny v sebeobsluze:
.Vykoupal se a Sel tam.(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E30)
Emil pomaha doma matce sifeaim:

.Emile, hele, vyndej ten malej hrnec z toho, z balk ... To sou houby co sbiral

Emil.”
Emil vatil nejen doma:

LAle jako i kdyz teda takle jezdili,¢ékam, tak se snazil Ze jo taky no./Va
buwtgulas @&lal.” (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E146)

Emil chodi nakupovat a pom&h& matce s pradlem:

»TakZe jako co je pdtba jako feba te/’ko chodi nakupovat a takovyci.... No a

ted’ tady n# musi pomahat, ja kdyz chodirset, pradlo, to miétSinou &la. Tak takle ja
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to pradlo dam tam ale, ja tam nedo3&hnu tou drutadumusim to vzyckyghodit, chytit
a-." (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E152)

A Emil pracoval také u byvalé partnerky:

»JO to u ty EliSky makal. Jo? A chodil pradléSet a vSecko.{Pani EliaSova a syn
Emil s LMP, 57 let, E152)

Emil byl doma Sest #sial bez matky, pouze s podporou biiatr

»~Ja sem byla vod srpna v nemocnici az do prosincd.o sem byla v ty nemocnici
a von tady, byl sdm tak Ze jako zase kluci, mu pérhdPani EliaSova a syn Emil s LMP,
57 let, E210, 146)

Emil zvlada cestu do prace bez pomoci:

»1rvalo to chvili, nez si jako na to zvyknul a/tez jezdi. Von to zna tam vic nez ja

teda. UzZ je naienej.” (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E20)

Filip
Filip byl ve Skolnich letech aktivni:
,ONn normalrg chodil ped tim na ty #izny kurzy, vSechny normalni todlencto, byl

bezvadnej kluk vSechno normé@mu prochazelo a bavilo ho to(Pani Féglova a syn Filip
s LMP, 40 let, F74)

Filip je zangstnany v chraném prostedi:

,von z ty Froty potom vodeSel prawo Firony (chraréného zamstnani) Tady
vlastre deéla ve vyrobnim druzstvu jenom takovyho pomocnyhdké.” (Pani Féglova a
syn Filip s LMP, 40 let, F36)

Filip dovede opravit vypinato je odborné prace:

,Oni ho t/eba ve Skole ho zajimaly ty dilny¢lmad ty dilny, on byl, on je Sikovnej,
von ne tedko straSi prekvapil feba, kdyZ mi vopravil,/pdtavte si vopravil mi vypida
TakZze semuistala na to koukat, Ze je tohle schopen tdatdjo? Prisel, koupil ho, vypnul
proud, dal mi baterku do ruky: mamidgiani asistovat. Redstavte si vSechno vymontoval,
zjistil jak, jak ten kabilek ma byt a zapojil, nady u zachodu ho spravil, no(Pani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F74)
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Filip petuje o domacnost aith své partnerky:

.ren sociolog muek: Pane Fogl, a co vy tanvldte? Murika: VSechno mozny
tam &lam, uklizim, luxuju, meju nadobigdim pradlo, pomeju auto, vokna. Von ji

vopravoval vokapy, to vSeckdPani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F94)
Filip planuje a samostatrcestuje:

,von védél Ze pude rano na nadrazi, ... von musel tam jereo vectyry prijel,
von uz mi volal asi v ctvrty rano: Mami, ja sem na cestja uz jedu domu.{Pani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80)

Filip je zcela samostatny v sebeobsluze:

.,Rano sem piSel, znova se vosprchoval, voholil, umyl, vobli@ani Fbglova a
syn Filip s LMP, 40 let, F80)

Filip pfimérerg zachazi s pei:
LZejtra cekam Ze kdyzr/file, musi si fijit pro penize protoze si musi zaplatit tu

litacku, Ze sem muikala: Filipe, nesmiS zapomenout na dopravu, mussiZaplati
ctvrtletni.” (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F98)

,Dala sem mu kapesnyepset korun na drahu a na jidlo a on stovky givez
zpatky arikd: Mami, dy’ty viS, Ze ja neutracim.(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let,
F102)

Gabina
Pani Gorolova &i a je pevi preswdcena, Ze tréninkem a drilem rfay weni

jazyka Ize vyrovnavat a vykompenzovat mentalni postizedubiny:

,A tak sem ¥déla Ze na to celkem ma talent, takze potom kdyylgi dsi, kolik ti
bylo, asi tak dedt let, tak sem ji dala do kurswmciny v UDe, to je Gskedni dim arméady
a tam chodila uz s normalnima lidma. A, tam to rheeky jako vedli, takze gramatiku,
takZe vona vopravdu je vy¢ena v tej gramaticedmeckej, takze piSe i taklenc jako. No a
potom postuph kdyz uz @ia jako tu rmcinu to tak sem zali tam do &ch kurz
anglictiny. Ze vono je to dostzky, ja taky sama vim Ze dyz, dyZ sefla mmcinu a to,
pak sem dala anglictinu a pak znovadmcinu, tak se to jako takak ne to.Clovek uz to
musi mit jako zazity jeden jazyk. No a, takald tu anglictinu tam byli taky vyborny
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profesai, hned dycky z&li, s gramatikou no. TakZe vod ty doby jako, jék®, musi,
dbam na to, aby praskazdy to slovo bylo déb kdyZ piSe a potom kdyZ taéka, co to je

a vona to tam musi vopravit(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G4)
Gabina se &i ¢tyii jazyky. Pani Gorolova kladeithz na spravnou gramatiku:

»,NO mezitim chodila na tyeci, tak naped, pak tu angltinu, pak chodila jegtna
francouzstinu. To vona, a vodcatku sem jestrikala & miekne gramatiku, to ji hrozn

bavilo ta gramatika no.(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G14)
Pani Gorolova dba na aktivni naghsu kazdého dne:

»A porad, kazdej den, tak jako vonald na to, gipravujou to divadlo, potom zase
na tu kameru, potom zase chodi dvakrat #jda ¥locviku, potom dvakrat do plavani,
proské aby kazdej den ¢ta, jo eS¢ n¢la ten ping-pong, jo, to ma taky dvakrat tefdno
takZe taklgoiad jako, aby Sla pgad dal. Aby nesafia domg no to by ani nevydrzela nic
nectlat. Ale tak co by #i.“ (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G176)

Gébina je samostatna v cestovani:

.M ¢éla to hrozm daleko, hroza komplikovany protoZze vomausela ject samgako
to, a voni ... zéinali v Sest hodiniak rano a, vona musela po ém te/ko na, na tom
Golonko¥ Nanesti se to muselo na ty autobudli, jo a tedka se stalo jak to bejva,
autobus nepojede takle ale pojede takle jo, vonate v tom vyznat.(Pani Gorolova a
dcera Gabina s LMP, 49 let, G8)

Gabina je samostatna v sebeobsluze:

,vona jako kdyz sem byla v nemocnici tak si vSeatalmupila, uvéla a tak dale
takZze samostatnd je, vSecko jaksidita rizny \ci i financni a tak déle.“(Pani Gorolova
a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)

Pohled pani Gorolové na mozné povolani Gabiny ¢ptséky:

.Prosteé Ze to nero cenu na tu gku nebo a vSecky ty divky co to dakiyrviibec
todlecto zahradnictvi, Zadna tam v tom zahradnickyporu ne toprotoze to bylo Silah
zaplaceny No a to sem zaporia rict, dycky ten tejden co byla, dyckylanten tejden
tamle, no jak byla na ty (praxi), no takovou hlitousem v Zivétnevictla jo? To se tam

prosk na t#ch kolenech, to byla hrozna, no a nakonec tanistialz a bylo to tak Spath
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(zaplaceny), na ty podminky tam, no, hrozny o (Pani Gorolov4 a dcera Gabina s
LMP, 49 let, G16)

Misto zangstnani nasla pani Gorolova pro Gabinu alternatbbtasti uplaténi a

seberealizace:

,NO a potom dal, Ze daiznejch kuré parad chodila. ... No a potom furt aby jako
Sla po'ad dopedu jo tak smedhli ty jazyky a potom a tyizny ty kurzy a ten se, to jezdila
uz vod roku co byla revoluce, kazdej rok na ty pigaly, taky v zig olympiady a potom
na tch lyzich, no nejdv si cblala cross country a potom slalom nalPani Gorolova a
dcera Gabina s LMP, 49 let, G16)

Téma specialnich olypmiad je pro pani Gorolovou aiiédreé vyznamné:

»A mezi tim kvili ty anglictine byla zvolena za Evropu na specialnich olympiadéach,
ja to jeS¢ chci dopo¥dét, jako messenger. To znamena Ze vona &ajeden chlapec z
Norska byli pozvany za Evropu a jezddva roky jezdilineustale (nadSeh po vSech
moznejch konferencich po Evedp (Pani Gorolové a dcera Gabina s LMP, 49 let, G18)

Gabina zazila usgh a pani Gorolova je na ni hrda. Gabina uplataitalost
anglictiny:

,V Panany nm¢li kongres jo? A téka, vona dycky, no bylo to \4tpprotoze vona se
furt musela, na tu prvni to bylo v tom Svycarsky ta sem byla teda €3 ni a potom uz
jako nechtli rodice, tak jedid jakosiaky divky na ten doprovod afle®, tam ta divka, sem
ji to nechala, vona to #&fa vzdycky v angttiné pripraveny a jo a ta tvoje Séfka,étn
ast'edi v Bruselu vi? Tam réd taky pozvali.“(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49
let, G20)

Obdobi dvou aktivnich let v rdmci specialnich olyatba mezinarodniho setkavani

lidi s mentalnim postizenim reflektuje pani Gor@gako smysl Zivota:

.V ty Panan® to bylo vyvrcholeni wi?* (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49
let, G110)

Pani Gorolova odpovida na otazku, zda Gabina na®mkou jinou praci. Podle
jejiho mireni je konkrétni zawgstnani v chragném prosiedi pod darovni schopnosti

Gabiny:
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.Ne. To sme se bhyli podivat tady déch jak se tomurikd, na Golove
(poskytovatel chr&mého zamstnani)a tam vedle. ... No dyZz sem todlad ja myslela Ze
teda, 7fikam: V Zivo¥ tam nesmi ani vkrdt. Ztrata ¢asu Silena! (zvySenym hlasem)”
Gabina:, Tam delaj treba pytliky pro psy.‘Pani Gorolova: Rrotoze, ... tam, tametili
t/Feba, nandavali na tu sponku desétht sponek nebo co jo? JelikoZktery neurdli
pocitat. ... TakZze kdyZ sem to &l kdyZ sem to véth co voni tam daj, voni si to davaj
treba na takovyarecky aby jich tam nebylo@ba vosm nebo desédk semiikala: V
Zivo¥ ne” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G22-34

Podle pani Gorolové by pro Gébinu byla vhg8h administrativni prace.
ZkuSenost s konkrétnim povolanim a s poZadavkypréoe ale Gabina nema:

»A jak sme jezdili podch konferencich a viti sme jak, tam si dokoncecha i ve
francouzstid ten? A jak to prost voni je tam naloZej naakej autobus, vodvezou je ja
nevim dosakyho institutu jo? A tanpracujou, pracujou na &h pafitacich. Jo, sem
zapomala, Gabina pak zéala chodit na ty pditace, no a naped to néli v tom institutu
hluchoremejch vi/, pak to rdli na ty zvlastni univerztjak je tady. ... No. A to ja sem se s
pocitacem jes# nenauila vizbec,takZze mi vSechnodh, ty finanéni, Ucetnictvi, to mi dla

vSecko vongdpousmani).“(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G8}p, 3

Pani Gorolova zkouSi znalosti Gabiny, jde o négabil cizim jazyce. Spravné
odpowdi v priméfeci (v textu odliSené fontem bez kurzivy) jsou Gahiny

,NO nastesti musim zaklepat Ze vyjimka v tom Downziye# sem je3 nepotkala
nikoho s Downem kdo u# pocitat. Tarekne vSechno. A jeknu reba, feba ja nevim:
Three by three? .Nine ... A relmecky? ..Neun ... A francouzsky? .Neuf. ... Ano. Ve
vSechrecech vam taekne a jakykokliv pity. Teba one to ongeknete’esky a ona vam to
rekne anglicky vysledek takze, takze to ji hfdmavi todlencto.“(Pani Gorolova a dcera
Gabina s LMP, 49 let, G27-34)

Zatimco Emil a Filip jsou dlouhodétzaméstnani v chraégném prostedi, Gabina
v souladu s postojem své matky Figha chragné zangstnani jako neistojné. Smysl
Zivota Gabiny je tak usémovan na alternativni cile a Gabina traviijstas vzélavacimi,
sportovnimi a volndasovymi aktivitami. Zatimco matky Emila a Filipavaduji chragné
zanestnani svych syinza &znou, ale dlezitou a nezbytnou so¢ast normalniho Zivota,
matka Gabiny po neuspghu své dcery vamovském oboru rezignovala na moznosti jejiho
pracovniho uplaini. Alternativni aspirace se orientuji na intenzistudium cizich jazyk
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jako preswdceni o vykompenzovani limit mentalniho postizeni. Smysl, ktery matka
Gabiny reflektuje, pak sgéva v okazalé prezentaci vyjimeého vykonu v této oblasti. Je
to jeden z alternativnich #pohi feSeni rozporu mezi n&d a realitou, ktery rize

rodicim pomaoci vyrovnavat se s postizenim svéhételit

4.2.6 Lidské vztahy a partnerstvi

Téma partnerstvi a lidskych vztabsob s LMP je vazné &ipasi tvrdy stet nadje
srealitou na stranrodica i jejich dosglych dti. Je to konflikt mezi touhou po
osamostattni ditte od rodéu v partnerském vztahu a mezi realnymi limity a péatoy,
které tomu brani. UkdZzeme sidpodobyieSeni dilematu dosfych muzi s LMP mezi
osamostattnim spojeném s nejistotou, moznym zneuzitim a seesp az rozchodem s
matkou na stranjedné a mezi jistotoutwodniho zazemi spolu gitim reality trvalé
zavislosti a budouciho osamoceni na stidnihé. Ukazeme siiipeh dosgglé zeny s LMP,
kterd v souladu s postojem své matky rezignovala pagnerstvi, protoZze partner

s mentalnim postiZzenim je pro ni tiggtelny a na jiného bez postiZzeni nedosahne.

Emil a tichy protest

Emil ma socialni kontakty v zatetnani, ze sportovnich a zajmovych aktivit,
v misg bydlis& a samoejme v blizké i vzdale®ySi rodire:

»Tak to jako bychekla kdyz jezdi s tim bratrem tam do ty ESi Zeh bgkla Ze tam
je voblibenej, ale i tady vopravdu, si myslim ¥ehézi s nima.(Pani ElidSova a syn Emil
s LMP, 57 let, E190)

Emil vychazi s lidmi i na i@jnosti:

,T10 ja nevim teda, ja jak to, algekla bych Ze, ijfesto Ze ho maji radi. ... Nevim jak
ve vlaku, co jako, Emile? 8nta lidma, jak ve vlaku?Emil: ,Dobry.” (Pani ElidSova a
syn Emil s LMP, 57 let, E154, 156)

potencialni partnerky:

.NO, to by zase, podle toho koho by si nasel. Murdd s tou, jak se menovala? Co

je, jak, s Emou. Tak jako, to by musela vopravduiiga, aby nebyla vygéava a aby,
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prost si rozungli. Aby ho, nevyuzZivala. ... ProtoZe si myslim, diy pak w@kdo
nevyuzival.“(Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E270, 276)

Pozdji mél Emil mél jiny vztah s partnerkou bez postizeni:

»Ja, No to je takovyA, t/i ¢ty roky no.” (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let,
E38)

Pani ElidSova popisuje, Zze vztah negatiavlivioval Emilovo chovani doma a

nevylwuje presah do saiasnosti:

»~Jinac¢ nakonec ho, von jeckdy (smich) hrozhdivnej, kdyz chodil s ni.{Pani
ElidaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E6)

Pozadavky Emilova vztahukdy kolidovaly s programem rodiny a tak podléhaly

regulaci ze strany matky:

.My sme zrovna na dovoleny byli v PraSilech. S vama volala. A Ze chia aby
prijel, prost domi. A tak sem s ni mluvila @kam: Ze né, Ze sme tady na dovoleny a Ze
pak jede egts bratrem Ze jedou k ty bratrovy dice (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57
let, E30)

Naroky vztahu vedly k fyzickému vgrpani Emila a k probléim v zangstnani,
které se projevovaly jako pozdniighody a omezen& vykonnost. Na zaklkdmunikace
se zamistnavatelem doslo k intervenci matky:

.TakZze Emil, jo a to mivolali prAw z prace, Zze Emil jo, j& sem vid Za kdyZ von
priSel, sednul si a uz spal. A, to uz se mi jako dlezdaho a prav z prace mi volali ze v
praci usina a kdesi cosi. No a to sem kolikrat r&dgz, von neSel, ja mu volala mobilem
mym, tak sem se musela vZzdycky rano vobliknoattanji bouchat, zvonit, bouchat aby,
kde Ze Emil je. No a tak teprve se vobjevil, ndydy za nim neSla snad tak ani do prace
nepijel. TakZze jako a v praci jakakali Ze, je to s nim hrozny teda, vopravdPani
ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E30)

Emilova GUnava se projevovala i doma:

~-Musel, byl na tom dost bib To pisel, sednul a uz spal. Ten kudy chodil, tudy spal
a praw ze jako z ty Elony kdyz volali Ze, co s nim jegieZe pide a pi praci tam usne
ale, tel’ uz teda, ho zali chvalit. Protoze-."(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let,
E162)
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A prisly rozpory s matkou:

,NO, tak to bylo kruty. To bylo zna, protoze, to nebylo s Emilem, kde je? Nebyla
s nim zZadndec. Pritom teba, byl @kdy vopravdu az népgemnej.” (Pani EliaSova a syn
Emil s LMP, 57 let, E132)

VSechno vyvrcholilo, kdyZ pani ElidSova zkusmo \alav Emila k odchodu

z domu:

.Ne. No to pra¥ dyz, to bylo tady. Ja sem nmekla: Tak se seber a di k ni. A von
ne. NeSel. Von Sel ale, vonijéba vic poslechnul nez poslechnél via?* (Pani EliaSova
a syn Emil s LMP, 57 let, E268)

Nakonec pani EliaSova Em vztah ukogila:

,NoO tak sem jirekla pros¢ Ze, nechci aby tam Emil chodil(Pani EliaSova a syn
Emil s LMP, 57 let, E30)

Podle jejich slov se Emil s byvalou partnerkou aztyka, ale nezapor#in
.Ne, ne, ale kolikrat tam kouka(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E32)

Konflikt mezi touhou Emila po partnerském vztahsaanostatnosti a mezi realnou
obavou matky o zneuziti syna skdrvyhrou matky po uplat#ni nastroj moci a tichym
odstoupenim partnerky z bogStEmilovi snad #stal tichy protest a @égma s matkou pak
otadzka budoucnosti.

Filip uprostied konfliktu dvou zen

Také Filip je komunikativni a agpny v navazovani socialnich kontakt

.V praci von ma kamarady. Pr@vvon je hroze spole’enskej kluk. Vite, je
zarazejici to Ze von je spodmskej. Von se hned s kazdym skamaradi a mi(@ahi
Foglovéa a syn Filip s LMP, 40 let, F40)

Pred ¥emi lety z&al Filipav vztah s Zenou bez postiZzeni:

,NO a dal taZko v tohlentom &ku sou pra¥ nastaly ty starosti. Kdyz von uz jako
dosp’l do takovyho, muzeétyricetiletyho, von to ma vSecko vopaiy takZze prostnalegl
na takovou pani, ktera si ho normélniskala rozumite. ../&tim rokem.“(Pani Féglova a
syn Filip s LMP, 40 let, F8, F10)
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Pani Foglova Filipa dab chépe:

,T10 Vite, laska, laska, ja mu, v tomhle mu ja btammizu, asi poznal nepoznané

ve svym&ku a ja mu v tom branit neiau.” (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)
Ale jako matka vnima hrozbu zneuZziti:

.vona zjistila Ze jak von je norm&mmental@ retardovanej, ale, zjistila si Zze by z
neho mohla mitiakej uzitek. Tim Ze by zho dostavala ty penize kteryt®, von ji je
vodevzdava, von ji vodevzdava penize. ... A ngckejibho nepala, ja bych ji ho stragh
rada pala ale, poznali sme Ze to je Zena \ffava ktera normaléhraje na to Ze ten Filip
troSinku mé&iakej ten majetiek, Ze Bco ma, tak pro by toho nevyuzila.{Pani Foglova a
syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Pani Foglova jmenuje konkrétnivbdy, nap. naklady na dovolenou:

,Ze von, voni byli, vona ho zlakala na dovolenou Ei@ncie. Byly tam asi na
osmidenni pobyt. ... A normélrona, z Bho vydolovala, z jeho kniZkyyricet tisiciekla
mu, Ze, Ze to stalo, Ze jenom Zpzaplatila &ch ctyricet tisic, Ze si to vona hradila svoje
veci, ale dodneSka nam nedala zadny k tomu dokla@ehi Foglova a syn Filip s LMP,
40 let, F10)

Takhle pani Féglova hodnoti Filipovy schopnostingsad jinak nez v odstavci
F98 a F102:

.Na to Ze neumi vibec pditat to je pra¢ ten jeho ten velikej hendikep, Ze to
vystihla, Ze von Filip nerozumilvec pedzim. Von ji je da a von ani nevi co co stoji. Von
ji da tisic d¥ st na tyden.“(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

A piidava i povahové vlastnosti Filipa:

,Vite, on neumi posoudit s tim svym postiZzenim taussvoji dobrosrdénosti a
diverivosti, von nevi Ze je s nim manipulovan@ani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let,
F8)

Pani Foglova poZzadala o opatrovnictvi synatwodu ochrany majetku.
Opatrovnictvi ziskala:

»A proste, ja mam starosti s tim protoze, naho byl napsany byt, a my smelim

starost Ze, ona na¢eptak apelovala, Z&on by snad byl schopen ten byt i ji na riepsat
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TakZe, Ze normalne sme todle vSecko dali k sowda,soud @ udelal opatrovnici.” (Pani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Partnerka Filipa s jeho matkou nekomunikuje:

»A tim Ze n# udelal opatrovnici, tak ale #vSechno ztiZil protoze, ta pané mibec
nerespektuje, vona se se mnou neclibew sejit, s nikym, podivejte se vona se nesejde s
nikym." (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

A nasledujici soud budesit opatrovnictvi Filipa znovu:

.Mame za rok a pl ten soud a tam se bude, vona norrd&da mu nabizi, Ze bude

jeho opatrovnice‘(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F108)
Pani Foglova na jednu strantegpokladé utrpeni Filipa:

»A von taky tim trpi ten kluk, ... JenomZe to aigkne, von ma taky svy tajemstvi.
Vite? A on asi taky tim trpi. Vona si 2ho udilala takovej hadr, Ze s nim:be takle
mavat. A vona vi Ze je do ni zamilovanej a Ze bynpskail do vohre. ... Tak von taky asi
si proziva svoje, Ze mu to nie byt lhostejny, ale zvyk si, zvyk si na to, miusvyknout
kdyZ se sni chce schazet, p#astna to zvyk no. Nikdo mu nepra uz v tomhle.{Pani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F106)

Na druhou stranu vidi jeho spokojenost:

»~Ja si myslim Ze jo, Ze von bk Ze je spokojenej dite. ProtoZze von ma pani
kterou normald by nevopustil, von mi t&ek: Mami, ja se ji nikdy nevzdam, mas to marny
tak je to dany.“(Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80)

Ale také chape rozpor, ktery Filip proziva v koktili matky a partnerky:

,NO z jeho pohledu chvilema asi je spokojeny. Atssin vas (Kk), pro¢ mi teda
rikal: Maminko, ja bych sisal, abych tady moh bejt aspadvakrat v tejdnu fespat, abych
se tu moh umejt, ale vona mi to nedovoli. ... \oBgokojeny normaasi jenom kdyz
vona ho polichoti a nebo kdyz se s nim pomazlijgakelice spokojeny. Ale asi kdyz

normalre todlencto, tak se mu stysk§Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F98)

»1ren kluknormalné si neumi pomoc ani sdm. ProtoZe von ani nechaiée, von je
zavisly na ty Zeha vona to doke vi a proto to, proto ho zneuziva. Vonasaobi ze Filip

je do ni zamilovanej, Ze ji vSechno promin@ani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)
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Pani Foglova uplétije mocné nastroje:

»~Ja semrikala: Filipku, j& sem mluvila se socialni pracosiiivona mifikala ze ti
piridélej ciziho opatrovnikaNemysili si, Ze tifdéelej Fanynku. | kdyzZ si ji/ejes, protoze
voni si ji proklepnou. ... 2Amu daji ciziho opatrovnika,éto vadit nebude. ... A von prosil:
Maminko, prosima né, kdybyste vidi ten jeho hysterickej postoj: Mami prosid) tlyr’ ja
nechci ciziho opatrovnikady’ bych musel pro kazdou poloZku tam chodit. Mamsipnd

ne. To & ses radsi ty nebo Franta(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)
Mocné nastroje udagruziva i Filipova pitelkyne:

,vona mu ekla: Neber si Frantu za opatrovnik&ranta normalné t¢ da do
chranényho bydlenj byt ti proda a penize schlamstne. Cituju doslaa@lamstne. Takle
mi to tadyrikal. ... Von mi vZzdyckiikal: Mami, prosim &, jen mé nedavej do chragnyho
bydleni to bych stras&nerad.” (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F110, 116)

Filipova touha po samostatnosti je tak silna, best za ni snasi minfadre kruty
tlak ze strany matky i svoji partnerky. ©beny, soupiy, spolu nekomunikuji a skrze
Filipa pousti sy vliv. Jsou to hrozby tim nejhorSingeho se jenclovék z povahy
duverivy, znevyhodgny a zavisly na podge blizké osoby rive bat: Odmitnuti z titulu
svého postizeni a bezmoci. Jedno ve forohrdrgného bydleni a druhé jako cizi

opatrovnictvi.

Gabina a prijata samota

Pani Gorolova hovo o tom, Ze socialni kontakty jeji dcery jsou oneze

»1edko jest jeden problém, Gabino, tam &1a vostatnima ¥i? Z toho kolektivu.
Ze Gébina kdy? je'¢ba naidkym z&jezdu nebo tak, vona si tam nema s/gtmmluvit.
Tam je spoustu holek a vSichni. No, nemd, nenyéns'KPani Gorolové a dcera Gébina s
LMP, 49 let, G128)

Podle pani Gorolové jsou kontakty s lidmi s mertalrpostizenim pro Gabinu

malo podwitné a jejich dsledkem byva zpomaleni tempa rozvoje dcery:

.NO, prosts, tam mlu¥j jako v blazinci nebo tak jako, jo? Takze jA mam spis
dojem, Ze kdyZ/pede vodtamtd Ze, spiSzaostala Dyckynaky dva tam najde jako, Ze jo,
s kterejma se da mluvit. No(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G130)
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Proto je pro pani Gorolovou a pro Gabinu potencigémtner s LMP nefjatelny:

»LAnebo kdyz tady chodila s tim mladencem tak zas&vplo Ze prost neumi
pocitat a Ze Ze ma kalkullu a on pead: Tak mi tady ukaz tady, desetinddrka nebo
nedesetinna, tak tak, klidnisice.” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G130)

Pani Gorolova vede dialog mezi limity postizeni gsokymi aspiracemi.
Vyzdvihuje jejich nesléitelnost a tak fijima dilema partnerstvi své dcery jakaetelné:

,NO, to sem si myslela kdybykoho sehnala, snad vo tom senelzhtnluvit, kdyby
nehoho sehnala, tak asi tak v tom jejim, kdyz tatjasSse tezky no.Kdyz je @kdo uplné
normalni Ze jo, tak nechce ze j&gkoho s hendikepem a kdyz je zase s hendikepemaak t
bejva Ze ten hendikep je zas#tsi jo? A, leda Ze by se dostala &omu teba, kterema
hendikepZe reba tak dobe nevidi nebo tak jo, né¢em jinym jako nez to, todlencigako
hendikep jako, sem znala takovy no, pani a panan8éazdej jinej hendikep a bezvadn
se jako snesli jako doma Tak to bychetzhheco takovyho, no. Dycky dyZ de igkej ten
tabor tak si myslim, Ze tanekoho najde, ale to dycky Ze joeba ani neurj psat nebo ja
nevim no. Je to hro2rezky no, s tim nefiem.” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP,
49 let, G178)

Prijatelny by teoreticky mohl byt partner s jinym &mp postiZzeni, nikoliv vSak

s duSevni poruchou:

.No, me¢la deset let znala jednoho, jednoho mladence alepaminka jako Ze byl
schizofrenik. A jako neprojevovalo se to. Ja semtnrfenedela co to jako ma bejt. No a a
ted’ se to zhorSilo Mel by te/ko pijet na Velikonoce, napsal hezkej Velikamolistek,
napsal patnactyho anora. On ma Uzasny jako znalotc profesor matematiky na vysoky
Skole avon neun#l pocitat jako to takys tim p@itanim. Jako ne#dh, prost newdél co ma

jakou cenu a tak dale.(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G178)

Pani Gorolova vyjadije sice potencialni, ale velmi hluboky strach erdg ktery
vzdy v tiznych formach determinuje, tedy ma vliv na negativysledek pi hledani a

hodnoceni mozného partnera své dcery:

»Tak ja myslim kdyby, Ze, Ze vla&tneni tak, Zesypada vlastd uplné normalné,
ale s tou schizofrenii tak to, sefikala eS€& by ¥ moh teba podiznout Co vis, co je
napadne®Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G235)

V zawre¢nécasti rozhovoru polozila pani Ziipmou otdzku Gabih
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.Hele a kAmosi ti chy#? MAS pocit Ze si hodirsama? Nebo jak to vidis?*
Misto Gabiny odpovida pani Gorolov&l ekdy sirikam, Ze j€to) dobe Ze."
Gabina odpovida poslézgo vidim, to vidim tak, Ze si to vynahradim jina&."

Pani Gorolova je igswdcena, Ze Gabina nepatdo skupiny lidi s mentalnim
postizenim, ale zarotievi, Ze neni ani s@asti intaktni ¥tSiny, i kdyZ jeji aspirace v tomto
smeru jsou vysoké. Tento postoj se odrazi a wipligt v reali€ skut&ného zivota Gabiny
jako limitujici omezeni socialnich vztaha pekazka v fjeti zZivotniho partnera.
Potencialni partriea mentalnim postizenim jsou pro ni Hggelni, ti bez postizeni zase
nedosazitelni. #® UGvahach o potenci&n prijatelné kombinaci jiného postizeni a
pozadované intelektualni aravrvyplouvd na povrch potencialni, ale silny a hkypo

strach ze zneuZiti dcery.

Z porovnani vysledk se zd4, Ze zatimco u matek osob se SMP bréani @tmé
vazba matky k déti v podpde jeho osamostaini a gechodu do chr&mého bydleni, u
matek osob s LMP se citova vazba projevuje jakacktize zneuziti dite nebo prost
z nedostatého zaji&ini jeho pateb. Tento strach pak tkiopiekazku v akceptovani a
piijeti moznych i aktuélnich partneditte.

Mnohostranné dilema rotli a jejich dosplych céti s LMP mezi nepjatelnym
partnerem s mentalnim postizenim, ktery nawiSimou nebyva kompetentni glizajistit
potteby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kteréteze vylodit spojeni
neobvyklého zajmu s umysly zneuziti, zejména majetho, mezi iluzi¢ekani na
nedostupny idedl a mezi rezignaci na partnergpiijetim trvalého osagni je mimagadre
tézké. Dilema je jestteZsi, protoze si ho lidé s LMP v plné mmiuvdomuiji (Lesbych,
2008) a pokud voli kteroukoliv z moZnosti, jejich matfyreflektuji jako utrpeni svého
ditéte. Existencialni tuzkost v kontextu nenaplniteln&hoyslu Zivota se pak pro radi a

jejich potomky zda bez ¥si intervence jako nevyhnutelna.

" J4 mam to postiZzeni od narozeni, j4 to mam cel§tziOstatni uz maji holky a ja nic.Nb mrzi. Vyitam
si to. Ze jsem zbytay. Mam z toho blby pocit. Myslel jsem i na sebidua Ch#l jsem to i vyzkouset. Po
konfliktech z naSima, kdyz jsen¥igal, Zze jsem zbyaej. Ten pocit zbyt@osti mam hodihcasto. Kdyby ri
nedrzelo to, Ze chodim tady do kostela, tak neVaky to, Ze jsem maloval. di& uz je to docela dobry.“
(muz, 32 let, lehkd MR).e¢bych, 2008)
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4.2.7 Budoucnost

Dlouhé obdobi dosbosti lidi s LMP, ktéi Ziji se svymi rodii, plyne ve znameni
nactje rodict a cekani na optimalni stupevyzralosti a pipravenosti jejich déte pro
osamostattni a také ve znameni viry v nalezeni vhodného augdného Zivotniho
partnera pro jejich dit S podporou nage ve forn¢ odvaznych aspiraci a relativizace
realnych limitt dochazi rodie s gibyvajicim wkem k proeni, Ze optimalni moment
k osamostatini ditte uz mozna minul a partner rt@hazi, respektive Ze osamosgtatani
a partnerstvi déte se realizuje v dramatickém rozporu s &odskymi pFedstavami.
V takovém pipact miaze postup#é prevazit postoj rodii, Zze bezp&né osamostatimi a
funkéni partnerstvi jejich dite je nedosazitelné. Takovy postoj se pak projejygmjako
prijeti limita, ale jako jejich zvedieni a jako rezignace na@ywodni aspirace. Podhodnoceni
realnych moznosti a schopnosti¢titpak pechazi v hyperprotektivnitistup rodéu a ve
svazujici ochranu dite. Takovou situaci Ize definovat jako prahovostodinném
prostedi, anebo také jakeyndromneopustného hnizda(Cytowska, 2011). Ke zUzeni
perspektiv osamostaini ditte dale pispiva vazba matky k dti ve formé strachu o dé,
emaniho pouta (Strnadova, 2008) a také jakdqimd péovatelské podpory, kterou r@ei
samotni ve sta vice még potrebuji a kterou jejich dogfg dit s LMP ¢asto Uspsns
zaji¥uje. Vyznamnou roli hraje také obt&prijatelné osarni rodice i ditte v disledku
odloweni jejich bydleni, kdy ditjeS& nema Zivotniho partnera a rodiz ovdowl.

Dochazi tak k situaci, Ze rad planovani budoucnosti svychtidodkladaji, anebo
viabec neplanuji, respektive d@fip do zlomového momentu tiia v tva prirozerg
ocekavanému konci Zivota, kdy uz budoucnositdis ohledem na jeho zajigf oddalovat

nelze.

Takoveé situace nastavaji i u rédlia jejich dosplych déti s LMP z naSeho vzorku.
Predstavime si ifbé¢h bezradnosti, fjb¢h zoufalstvi i pibéh nové nade v planovani.

Téma partnerstvi a os&hasti v nich hraje vyznamnou roli.

Pani ElidSova a bezradnost
Témata budoucnosti se v rozhovoru s pani ElidaS@tevirala spontarinv diskusi
pii malovani Kivky budoucnosti, dale pomoci konkrétnich otazeknieformalni shrnujici

rozpra¥ na konci rozhovoru.
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Pani EliaSova vyjdadije nejistotu a obavy:

,NO to nevim dokd budu, tak to pude takle jak to je atoho mam vobavy az,
nebudu tak co s nim(ticho)* (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E196)

Zazréla otadzka, zd&lenové rodiny nad budoucnosti Emila héilia kde by mohl
bydlet. Zde je odpad’:

»,No mluvili a nemluvili, to je jako no, protoZze, rsanebude moct bejt. To jako
kdyby, si myslim Ze by ho asekam dali. ... To je prav Nevim, nevim jestli by si ho
nekdo vzal na starost.(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E198, 216)

Pani ElidSova nechava rozhodnuti na bratrech Emila:

.,No ma ale, kazdej méa sy zivot, to nevim jestli by, voni tedaiiea kdyz to tak, mu
treba vdili a tohleto se, neda Ze jo. To vono, ja nevim bejvajraky ty domovy, to jestli,

to nemam patii jak by se zachovali.(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E202)

Presto, Ze bréit Emilovi poskytuji podporu v dabhospitalizaci matky, ona sama
piedpoklada jeho shovani do chramého bydleni:

»Zajdou voni kdyZ je to jednou z@s Ze feba jak sem byla v nemocnici tak Zze mu
navozili jidla a kdesi cosi ale tobyzko.” ... ,No to spiS to(v jiném domo¥), protoze
absolut@ sam ne.“(Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E208, 206)

Emilovi pomahali i ostatnflenové rodin jeho brair

,von treba kdyZ sem byla uZsic tady v nemocnici na ty rehabilitaci, tak togak
tam chodil ale to kluci a ta Eva vod toho nejmladsa von i Eda, dycky muipesli jidlo
a-“ (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E212)

Pani ElidSova prozrazuje, Ze i druhy syn ji a Emil@akupuje:

»Ale jo. To praw, jako kdyz nakoupim tak, vlagtmod ty doby tak p@d tady bylo
néky jidlo, ale to bylo uz vybrakovany U@lES# Ze, dycky #ka ten Eda, synten pide.
A 7ik&: tak ty by si peebovala zase do nemocnice protoze uz v lednici iemato.”
(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E214)

Zazrela otdzka, zda uz pani EliaSova #jigala konkrétni moznosti chré&meho

bydleni. Pani ElidSové&ignava naléhavost otazky:
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»Ani ne poptat, ale kolikrat na to myslim. Protoi#gko, tZko by si ho asidkdo,
jedine jako v ty Elo# je jak sou tam lidi ktery sou ¥ah domovech? Nevim jestli, jestli by
tam chel. Co ty?" (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E218)

Emil: ,Nevim.” (E219) Emil nevyjatlije souhlas.

Pani EliaSova nevidi Emilovu samostatnost ve siévajbyt s podporou rodiny
jako prav@podobnou uvazuje o domépro seniory:

»Takle, voni jako to, ale nevim kdo by s nindl rakovou trglivost. A aby tady v
byte byl, Fikam to jedid treba jak sou ty byty pro ty stary jako ty penzidnya jenze von
neni tak starej no. ... Hla¥nPrahu von zna, takzZe jako a tadgha, tady pro ty #fchodce
Ze jo, tzko. No jedia by se tam dostal ale az by byl acdodu. No, to eétje, to bych
musela vydrzet.{Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E253, 282)

Podpora Emilova stryce nebude vzhledem k jedka dlouhodoba:

,On teda i s tim mojim brachou jezdi, ale jak tadky bracha Ze jo nebudémwné,
my sme vod sebe dva rokyPani EliaSové a syn Emil s LMP, 57 let, E280)

Pani ElidSova iedpoklada, Ze bylenoveé rodiny nedokazali Emila dlouhodob

podporovat. Vnima svoji roli jako nenahraditelnou:

.,NO to pomohli, ale to kdyby ¢vo bejt cely roky, &ko a tady je, to by, nikdo
nezvlad.”(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E239)

Pani ElidSova vidi jakorpkdZku Emilovy samostatnosti jeho n&mnost:

,NO tady je doma ale sam, absoldtmemize bejt, to jako, to byyl jak
bezdomovec... No ale sam jako v kytaby byl Upld sam, to ne.“(Pani ElidaSova a syn
Emil s LMP, 57 let, E200, 236)

Tady je divod, ktery podle pani EliaSové brani Emilovi v satatnosti:

,NO né, to sou dva pokoje a ten uklid, telta von pori¥e, ale neni to vono(Pani
ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E241)

DalSim divodem je obava, aby Emil nenechal gogtplyn:

,NO, dost mozny ale, to préauady jak tady byl sam tak kazdou chviéhka volali,
kde je. JO, Zze mkekli Ze ma gjit na jidlo. Vohrat v mikrovince, jo. Ale jindjako kamna?

... No, ja pra¥ Zze sem serpswdcila Ze, tenkrat Ze bll§ zavel kohoutek A to jako si
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rikam Jezi§, to by bylo hrozny kdyz by geonstalo a tady by to vybouchlo(Pani
ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E243, 234)

Pani EliaSovaigdpoklada samotu Emila.

»2Ale prave si myslim feba ty domovy jak tam sou vod vas z Elony takyktery

ktery aistanou sami* (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E255)

Téma, které se objevuje u raétl ktefi vnimaji nebo fedpokladaji limity svého
ditéte lze pracové nazvat jakoidtecha Je to postoj, ktery porovnava svoji situactmit

jejichz postizeni se zda z &&iho pohledu jakoe¥Si:

, Rikam ze, Emil to, ale hor$faba rektery jiny ktery vopravdu sou na to daleko
horsi. ... V sedmym neftelevizni pdad) To jsou osudy. T&kam, to, @ktery sou na tom
daleko i nez Emil teda. To, toutsec, hrozny no. ... Ale tydletyipady teba, vona
zistane zerema @tma a sou postizeny. Takze jako, togd&mil je proti nim vopravdu,
eSt zlate)." (Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E194, 230)

Pohled do budoucnosti Emil&ima jeho matky vykazuje&kolik protichidnych
tendenci. V porovnani s kapitolodajmy, aktivity, schopnosti, pracektera shrnuje
Emilovy funkéni schopnosti, v porovnani s obrazem rodinné podpBmila i
dlouhodobych hospitalizacich matky, jsou aspira@ksn na Emilovu budoucnost séin
podhodnocené a alarmujici. Matka na jednu stramispje Emilovu samostatnost doma,
v zangstnani, v zajmovyché¢innostech a v sociélnich vztazich, potvrzuje dodava
podporu rodiny v podge Emila, a na druhou stranu nachazi podle ni zasidady, pra

Emilova samostatnost v ez ni neni mozna.

Muzemetici, Zze divody jako neptadnost nebo spiSe nediednost v Uklidu Ize pod
vedenim s otasnym dohledem snadnoregonat. Bezp#mostni podminky i praci
s plynovym spdtbicem neni problém zajistit nappojistkou plynového ventilu, ktera je u
sowasnych spordk bézna. A nakonec dalSi podporu Emila je mozné zajtacenou

asistenci.

Jinymi slovy: rozporuplné tody, na zaklagl kterych matka uvaZuje o
nevyhnutelnosti fesunu Emila do domova pro osoby s mentalnim pastizenebo do
domova pro seniory, mohou byt dubezgednttné, anebo dokonce zastupné. Jejich
podstatou mize byt teba strach z nedostate podpory rodiny nebo také strach z Emilova
zneuziti jinymi osobami. Pra¥dodobré zde miize spolufisobit silna citova vazba matky
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k ditéti ve formg preswdcéeni, Zze s odchodem matkyijde Emil o ochranu a vztah té

nejblizsi osoby, ktera z pohledu matky nelze nijakradit.

Rozpor mezi funénimi schopnostmi Emila a jejich diin ale generalizovanym
podhodnocenim ze strany matkyize mit ve vztahu k budoucnosti zasadregativni
dopady na kvalitu Zivota do&gho ¢lovéka. Z objektivniho pohledu vyZzaduje situace
rodiny, vysoky ¥k a bezradnost matky akutni poradenskou intervemealizaci konkrétni

pomaoci.

Pani Féglova a zoufalstvi

V pohledu pani Féglové na budoucnost Filipa dongrstijach ze zneuZiti syna jeho
partnerkou a hlavh bezmocnost synovo rozhodnuti o osamostdtijakkoliv zmenit.
Vypovéd' pani Foglové byla souvisla, térmegeruSovana a emotivni. Tady je ¥hoho

podstatného.

Klicovym motivem rozhovoru byla 2ma reflexe vztahu matky k mentalnimu
postizeni svého syna, tedyettnadje s realitou. Je to dialog ztracené touhynpomalnim
Zivoté Filipa, ktery byl témf na dosah, a mentalniho postiZzeni, které Filipavotz

komplikuje.
Téma srovnavani s normalitou je silné:

.,NO vite, Filip je normalni. On vzhledem je vyloZzémormalni kluk vypada
VyloZer¥ normalni. Kdo s nim pide do styku, tak po delSi dopozna Ze taméao neni v
poradku. Jinak vzhledemypada Upl#@ normalné. A, prae to je velice nebezpey
protoze, ten kluk ... ten jeho hendikep, ktery wod, je velice dverivy, to je prost pro
neho velikej hendikep. Protozesi¥ lidem ktery sou nepoctivy a straSpros¢ na re
reaguje. Takhle no. Co ja bych vam &mu n#la rict no.” (Pani Foglova a syn Filip s
LMP, 40 let, F8)

Dialog s potencialitami je bolestny:

LAle to stejre je tim ten kluk poznamenany i kdyby, ja nevim, tfeba by byl
Sikovnya, wil se. Mgl rad ty dilny, on byl, on je Sikovnej, vore tedko strasi prekvapil
treba, kdyZz mi vopravil,jgdtavte si vopravil mi vypida... Takze, byl by Sikovnej, kolikrat

si tak fikam, pr@® ho Bih takhle tresta, protim vlast tresta i n&? Protozeby to byl

127



jinak Sikovnejkluk no. Bohuzel je timhletim poznamenanej a pémnejhorsi je to, ze ja
vlastre s nim t&@ko prozivam. ... Dyvonbyl Sikovnej ... J& vam mZurict, Ze tobyl kluk
Sikovnej“ (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8, 18011

Pani Foglova fhlizi Filipovy uspchy v kEzném Zivot a generalizuje jeho

nedostatek v jedné oblasti:

~Ja semrikala: Filipku, dy’ ty seS$ taky postizenej. Si to nélomujeS. A von mi
rika: Mami, ty vis, ja kdyz se, kdyz spravil teninggy sem normalé7ikala: Filipe, ty ses
tak, byl by si Sikovnekluk. (pl&) Von mirikal: Mami, viS, u rd je ta jedina chyba Ze ja

neumim peitat vid? A ja semiikala: No, pray Ze ¢ kazdej vobalamuti Filipe.”

Uzkost pani Foglové nesouvisi ani tak s postizeRilipa, to je stale stejné, jako

spisSe s jeho népetim a s nefipravenosti matky na odchod syna z domova:

,NO a ten zadrhel byl asi tadyhle ¥ch tiiceti osmi letech, kdy normaineda bylo
to seznameni, tak to byl mrak jak, to byl mrak jakie’ to vlast@ je poad.” (Pani
Foglovéa a syn Filip s LMP, 40 let, F74)

Pani Foglova popisuje Filip vztah, pozadi konfliktu s jeho partnerkou, ktera
nekomunikuje a téma utrpeni svéhocwit Matka Filipa v pibéhu rozhovoru vykazuje
posun v pohledu na postoj Filipa. Zatimco Filivpdre podle pani Foglové négkél, zZe je

S nim manipulovano, nyni uz vi:

,Ja si myslim Ze to nepochopi, Ze von uZ to po¢hdpiuZ to vi. Ale von se toho
nevzda protoze by ji ztratil. Ten strach, vitesgach mu, pekazi, protoze v tom, abyao
priznal. Ten strach. Von vi, Ze by ji ztratil tim padvona ho/zjne vyhroZuje, protoze
von mirikal: Vona na i mami zdala /vat, ja sem se takle klepal. Ja sem, ja sem ti to
predved teda, jak nadnvala. Ja sem se takle klepal. Ja sékala: Filipe, dy’ taky &
miZe ranit mrtvice z ni. Vite, ja si myslim Ze/tani je tam asi dostasty, kdyzZ ji neda
penize. Proto ja mu radSi vSechny penize davain ja radSi dava aby von neintam
stresy. Ja se bojim vagjn rozumite. Ale je to hrozny, vondeg r@j viastre vydird i ne.
Ona vydira i a protoze ja Filipa chci chranit. Ja bych to ani te¥oznamit na policii,
protoZze vim Ze ten Filiggy tim strasw trpél. A ja, ja sem v za@rovanym, v zé&arovanym
kruhu. J& nevim co maneldt vlastre. Mé neni pomoci. A jemu taky n@lac) Protoze, on

by si zasluhoval jinou Zenu(Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F96)

Existenciélni izkost souvisi obvykle s utrpeningtdia ztratou nage:
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LA rikal: Mami, plakal, to nikdo pré&¥nevidi. To nikdo pravnevidi Ze vonyon
trpi. (pl&¢) Von mirikal: Mami ja bych si tolik pal, aby to bylo vSecko normalni. Aby si
mohla, aby ta Fanynka sem mohla jezdit, alepa i u nas byla vis? Jako to ma Franta.
Ale mami: vonad nechce ani viét, vona vo tob nechce slySet. A ja vim, Be to trapia
vona mu to nedovoli. Prosim vas gPaProc? (pl&g) Todleto, todletané strasré trapi. Jak
vonaho trapi. J4 se trapim pes Filipa, rozumite? Ona vi Ze, Ze ja s@Pptoho Filipa
timhle trapim. Vona by m nejradsi uz vidla vopravdu v ty rakvi.“(Pani Féglova a syn
Filip s LMP, 40 let, F40)

V budoucnosti by si pani Féglovéita urovnani vztah

»~Ja bych si giala aby normala sme se s tou pani mohli sejit, abysme se mohli
domluvit. Abych weSila tydlety problémy ktery mame. Ja bychélehtzit normale
rodinym Zivotem aby @) syn n& moh navaivovat, rozumite? Abysme si mohli norngalin
povidat, vesel, tak jakoiy a ne aby fiSel zasmusSilej addél Ze musi jit, Ze prosto ma
narizeny.“(Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F86)

A zde je opt dilema citové vazby matky k dft a partnerstvi déte:

»+Ano. Ja bych chila aby se ji zbavil, vite? Aby se vod ni vodpouial.bych si
prala aby se seznamiteba s @kym jinym. Ja bych mu@la Zenu, feba na jeho Urovni,
rozumite, aby norméénnebyl takovymhle zZigobem poniZzovanej a SikanovanefPani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F94)

Predstavy matky a Filipa na partnerstvi se rozchazeji

,Ale vo to by nebylo, rozumite, kdyz chce Ziakou Zenou, @ji pomaha, to je
vSechno v p@adku, dy ja senvikala: Filipe, kdyZ by si si naSébkou divku, ja vam tendle
byt necham, ja pudu do, do domiicHodai, budete tady.“(Pani Féglova a syn Filip s
LMP, 40 let, F98)

Takova je racionalni rodibvska vize budoucnosti:

.Filipku, dy7 ten byt je na tebe uz, jeijvBudes, ja, kdyZ ja nebudu, bude$ tady
moc byt se Zenou a budou vam asistenti pomahatiospéka na finance si zvol Frantu.
To je pravnik ten normadtomu ¥7is, ten byd nikdy nevosSidil. Asistent to j&co jinyho.
Ten by ti poméahal v domacnosti, ten biel co je zapaebi, pomahal by ti i s ndkupem. A
ten asistent se platfikala sem, Filipefikala sem, ten se plati. Za opatrovnictvi nic nemas
No, to samozjne Ze bych Frantu, to je zajity Ze by to normaéhmel zaplaceny ale, za
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asistenci chila bych pra¥ aby za asistenci, proto nitkam: Za asistenci bys musel platit,
to si pamatuj. ProtoZe by ti pomahali, radili byd#lali by ti urcity sluzby, takze za ty by si
musel Filipku platit.“(Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

Ale jeji naplreéni je v nedohlednu:

,CO, ty uZ to neuvidi§ikdm si to tak pro sebe, dty uz vo tom nebudeé&dét. Ale
je mi ho lito, nezaslouzi si takovej Zivot vitezasbouzi si hoRikam: Bih me potrestal
dvakrat. Potrestal syna i énwlastre. A, a pr@? Dy’ sme nikomu nic nedidli. Dyr ten
Dan moh bejt spokojenej ése svym postizenim, o byl veselej takovej kluk(Pani
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

A takova miZze byt ztrata nage:

»A, na koho se mam obratit? Na koho? Ja sem hfozriomhle bezbranna, ja
nevim jak dal. Kolikrat siikam Ze snad to neni ani mozny Ze ja ho teda nechtom,
jednou, von jednou na to straSdoplati ten kluk.“(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40
let, F10)

,NoO tak, co s tim mam diat? Mam ji tam vySkrabat ji vo nebo co? Ja sem

zoufala.” (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)
»TakZe ja uz nebojuju no.(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80)

»Z myho, to sem chia rict, z myho pohledu to je samej mrak. ... No, mevid
dobe.” (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F82,84)

»~Ja jako matka sem ztracenda, vodepsan@ani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let,
F68)

»~Ja bych chela, ja bych si pala sluntko, ale normala vidim velikej mrak. Tam
vidim bohuzel mrak. Nevidim Zadnou, nevidim zZadradji. (pl&)“ (Pani Fbéglova a syn
Filip s LMP, 40 let, F92)

LA Ja, ja sem v zd@arovanym, v zéarovanym kruhu. Ja nevim co mardlad

vlastre. Mné neni pomoci. A jemu taky n@l&)” (Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let,
F96)

,~Je to marny todlento mu nevydiite. ... Je to zbyt@y, rozumite, ste ztracena,
nemate ¥bec zadnou Sanci. JA nemam v tomhle Sanci a ja&zhanunepe- (mlouvam)*
(Pani Féglovéa a syn Filip s LMP, 40 let, F98)

130



»~Ja sem z toho ¢kdy, sem z toho upinsem z toho na dmo.“ (Pani Foglova a
syn Filip s LMP, 40 let, F110)

»~Je to tezky. Ja normalé, ja uz, ja sem to prasvvzdala, ja sem to vSechno vzdala.
(Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

,Vvono to k ntemu nevede. K ¢g@mu to nevede.(Pani Féglova a syn Filip s LMP,
40 let, F118)

Co dodat? $et nadje s realitou mze mit i takovou podobu. V tomtdipact zcela
neaiekavana realita konfliktu matky s partnerkou synamohledu matky s potencialem
zneuziti jeho postiZzeni vzala matce vSechnwjnalmoznost ovlivnit rozhodnuti svého
syna k samostatnosti. Bez znalosti pohledu drutengtnelze ani ig@s varovné signély
¢init zawry a hodnoceni. Jisté je, Ze pravo Filipa rozhotirmsvém Zivat a vliv jeho
partnerky na jeho rozhodnuti neumaje jeho matce jinou intervenci nez soudézeni o

omezeni pravni Zysobilosti a jmenovani opatrovnika.

Potom #istavd vyzvou specialni pedagogikyippavit rodiny osob s LMP na
podobné situace, tedy nejen na mozmgtsvlivu rodid s touhou dospého ditte k
osamostatni a partnerstvi ale i naist s vlivem dalSich osob na rozhodovani dtemp
ditéte.

Pani Gorolova, planovani a novy smysi
Téma budoucnostiif$lo pii malovani kivky béhem rozhovoru. Zslo s humorem,

avSak vazé a s lehkou odhikou:

,NO, ja se chystam ust. (smich)... No asi se &8im e& na nakou zahranini

cestu, letos sme €é3tebyly” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G138)

Pani Gorolova popisujefikku budoucnosti, ktera stfuje doli, a otevira problém

osangni Gabiny:

»~Ja vibec nevim. Kazdej si mysli, je Down, tak bude kiopkase. Zatim je to
takle, jo? Zatim je to takle a pude to prudce détude to k mraku. Ja nevim, na koho se
tady vopes.(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)

Pani Gorolova uvedla 8ypiedchozi humor do vazné roviny izmava kratkodobé
vyhlidky:
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,NO, takze ta budoucnost, takze ta budoucnost.jétli tady budu rok, nebo dva,
nevim no. TakZe kdyZ tady bude sama no, tak to lblibgeno.” (Pani Gorolova a dcera
Gabina s LMP, 49 let, G148)

Kfivka prestava padat naistlové ose a pokiaje rovre:

»Tak, no tak, no tak na tu &dni cestu no. Snad by, snad by, snad by nespadla d
ty hrozny no. Leda tak na turetini cestu bych to tam dala(Pani Gorolov4 a dcera
Gabina s LMP, 49 let, G154)

Pani Gorolova rozviji fakt, Ze Gabina nema sourceemi patele a dalSiitbuzni

bydli jinde:

.Kdyby to takle bylo dal s¢tma, Ze by dycky za nfigli, to je pra¢ smila Ze nikdo
z tech piibuznejch neni tady v Grygév... Jediw ten, to je bratranec, no to je stoprocentni
no, jenze neni v Grygevno. Takze, tam uz to bude blby no. Na cizi lidinagsis
spolehnout.“Otazka na sourozencghlo nema, kdyby #la, tak to je jiny Ze jo. Jak neméa
sourozence tak to jecoo jinyho no.“Na kamaradku;Neni, neni.“ Na budouci bydleni:
.1ady. ... Tady uz si zvykla, tady je bezvadny epioySude. To by nic lepSiho nenasla nez
tady.” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, GBB1164)

Pani Gorolova prozrazuje, Ze pozadali s Gabinoado s budoucnosti. Gabina je

velmi samostatna:

»JO, tedko eS¢ tady to nam pré&¥ poradil a ta jeho dcera da taky specielni,
studovala, asi kolegyntakze ta nam poradila, kdyz séekla tak kdybych ja tady nebyla,
vona jako kdyZz sem byla v nemocnici tak si vSeclakoupila, uvéla a tak dale takze
samostatnd jevSecko jako z#&dila rizny \ci i financni a tak dale(Pani Gorolova a dcera
Gabina s LMP, 49 let, G144)

Gabina ma vsak také limity a pebuje podporu. Zde je prvni moment rozhovoru,

kdy o nich pani Gorolova ot&n hovai:

LAle, von je tady ten, ten velkej bytp Ze je pomala, takZze vona ¥ se ma ten
prach ufit, Ze se madat ty podlahy jo? Aleale, jedno pro druhy zapomin&dyz @¢la
tohle, tak zase je prach tamle a nebo tak(@ani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let,
G144)

Zde je konkrétni pozadavek na asistenci:
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»Tak sem sifikala, musi rekdo dohlidnoutno. Kdyz tady nikdo v Grygéweni Ze
jo, tak voni sem nebudou jezdit, tak mi pr&e poradila abysme S§li na ten Gong
(poskytovatel asistenceq tam Ze maj pro&t prost ty asistentkya ti Zze jako by mohli
dochéazet.“(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)

Gébina vyuziva osobni asistenci uz zhrutlerpku a &i se péi o domacnost:

»Tak sme zkusili, uz je teod laiska, dycky v patek dhodiny vii’? VSechno tady
uklizej. Tak &las koberce, éas podlahy v kuchyni a tady jo, to zase tady texcip jo a
no, vokna neélame, to sme, to na&ti mame pana kterej, to zrovndal minulej tejden.
No a osm voken a vosm zaclon, to musela taky se ofhet, to bylo hrozny.“(Pani
Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)

Je to pravidelna asistence (vyuka) v rozsahu dvidinbeého setkani tyan Vedle

Uklidu je predmétem i vaeni a piprava pokrni.

.JO, kazdej patek to médme vod deviti do jedenaétiodou kdyZ jako to, vona jako
varit takovy ty normalni umi, ale voni se nabiz&ky jidla tak voni sni taky vaj a, anebo
pecou to vona taky umi katé a tak dale ale to sem si na ten, kafe Ze budelag thk Ze
udelame #i hodiny, Ze s nima budeldt kafe vona. Prost aby, aby byl pgadek no v tom
byte. (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G146)

Pani Gorolova vyjadije mimdadnou spokojenost. i€dmétem c¢innosti bude
dokonce i prace s piacem, kterou pani Gorolova v kapitaf@jmy, aktivity, schopnosti,

pracevyzdvihovala jako vhodnou oblast pracovniho ugairGGabiny:

.TakZze no, docela ale ty asistentky co tady sodngelepSi nez druha. Adko
dokonce ta jedna studovala Karlovu Univerzitu jakarnalistiku, tarekla takybude
potebovat s péitacem, takZze to s ni budedlat jo? TakZze pfadek v &h e-mailech a
tak.” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G146)

Pani Gorolova, aniz by o tomtimo pemyslela, poskytla zaji&tim asistence
Gabire do budoucnosti smysluplnou naptasu zejména proto, Ze jde o aktivity ve
spolenosti jinych osob, jejichzdast je v osarni, kterému Gabin&eli, naprosto ktiova.

Ptimo pani Gorolova figmysli o placeném doprovodu Gabiny pro cestovani na

rekreaci:
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.Nikdo nevi jak to bude no. KdyZ vona tady, vzdymksh chéla aby aspé siiakou
pribuznou nebo tak, Ze bych ji feka i zaplatila a aby se s ni dostala do cizinfPani
Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G150)

Pani Gorolova aktuatnieSi pravni ukony pro fingni a majetkové zabezgeni
Gabiny:

,NO problémy, no. Téka mame jesttam, jako je to fes SPMP, tamtu prawku,
aby ty fina@ni veci jako byly zabez@geny. ProtoZe jak znate lidi, Ze jo takdou a budou
chtit vSecko, takze to mame/ ®nim, ten by byl do toho zapojenej ten jeji laaéc a tak
uz to mame vod minulyho roku jako. TakZg& tedko jeSt sournaky novy ¥ci, ktery, ktery
jako by byly pizniwjsi, takZze se tam mame jako désioe spojit s nima, a ty nafeknou
jako co dal(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G166)

Nevyhyba se také ogani proti zneuZiti:

No prost aby jako nefiSla vo ty penize co ma jako, préstby vo @& nepisla.
ProtoZe lidi sou dobry takle, aby ji to negdhihekdo vyfouknout no.(Pani Gorolova a
dcera Géabina s LMP, 49 let, G166)

Pani Gorolova se zamysli nad vyzvou, co by dofilarjinym rodicim ve vycho¥.

Sympaticky dopor&uje ¢innost, aktivitu, procwiovani, trénink i dril a samostatnost:

LAby ty maminky, aby, jak bych t&ekla? Aby je pfad tahly vejs. Aby jako
nezistavali na stejny arovni géd. Pg'ad vejs, psdd reco dilat. ... No tak pgad dokava’
maj na @ na re vliv tak aby je tahli dal, aby pak péad rneco dlali a ne aby ten Zivot
prosk prospali. ... No, ano. Ve vddvani aby prost nezistavali na ty stejny drovni, ale to
znamena pak uz de jenom dolus/&bdopedu, neistavat na tomA pa‘ad aby jako, ne
aby jako furt uklizet ale progtjako aby nechili aby za ¥ nékdo néco délal, aby sami si
to udeglali.” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G2113-2

Vhodné by nily byt kurzy, vzé&lavaci a kulturnginnost:

»+Aby meli tady moznost se tady jako kulturniho séazeni Ze jo aby se \dévali,
nebo ty kurzy, aby se prestzalavali porad, aby @co dlali. (Pani Gorolova a dcera
Gabina s LMP, 49 let, G221)
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Jako protiklad k pednostem bydleni v rodimpodavé pani Gorolova sty priklad
prahovosti v Ustavnim #aeni. Prahovost Ize chapat jakocegpavani progedki a

nastrofi rozvoje v daném prasdi:

.ram to je pisSerny, tam sme byli dvakrat asi, tam je furt hlidan tam ma pro
sebe pokoj, to si jako museli ten nabytek t&mégst a vedle kuchyntam si da snidani,
ani to nevodklidi. no vleze zi do toho, jak tamebigky ty prasky jako na to uklidni tak
jako po7ad jako je vospalej jo. Sice tam makou, ja studujuika, no ale vzdycky/ptom
usne. A pide volgd, von to sni a mysme tam byly na n&xsa von si to zakel a uz, tak
ted’ mel prijet na Vanoce a pakek ze maiakej kasel tak zas je tam sam. Tak mu tam dali
jidlo, von to sni nart dni hned jo? ... ,No, a takZe von tam sedi a jakm z#davd, az ho
uvidime na jaky je te’ Urovni, jak to s nim Slo zase dil’ (Pani Gorolova a dcera Gabina
s LMP, 49 let, G213, 221)

V z&wru rozhovoru doSlo také na plany samotné Gabiny:

Gébina: ,No plany a kdyZz sem sama tak sareprré rodinu mit nebudu. ... No,
protoZze nemam zadny samgme sourozence, mam jenom bratrance, /saste ktery
bydlej mimo Grygov, tna si niZzu jenom mailovat nebo esemeskovat@osgemse
vidim kazdej patek.A pani Gorolova kontruje; No to mizeSFict a i vickrat nez (Pani
Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G190, 192) 1

Posledni dialog potvrzuje mirradre vyznamny fakt, totiz Ze pravidelné setkavani,
prace, vyuka, tedy smyslupld@nnost s asistentkami, vykompenzuje G&heji osandni a
alespa c¢ast&né nahradi rodinu. QbZeny se na tom shoduji. Matka Gabiny tak na konci
Zivota naSla pro Gabinu i sebe novy smysl. Planionén zaji§ovanim budoucnosti tedy
matka gedava svoje celozivotni Usili ve vychiotcery druhym lidem dal k pokfavani

s realnou naji, Ze jeji dcera ndistane zcela sama.

Z piiklada Emila (nap. samostatny pobyt v domécnosti), Filipa @hapeflexe
ovlivnéni ze strany druhé osoby) a Gabiny (haaministrativni prace na PC) vyplyva, ze
rozpor mezi aspiracemi a realnymi moznostmitdis LMP, rozpor mezi limity postizeni a
jeho vrgjSimi projevy, které nejsou tak vazné, rozpor meaitji a realitou z pohledu
rodici se vyznamé odrazi v hodnoceni fughich schopnosti jejichéti. Rodite maji

tendenci realné schopnosti svyaHid/ urtitych aspektechigceaiovat a v jinych sotasré
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podcdiovat. Zda se, Ze v obdobétstvi, Skolniho ¥ku, adolescence a mladé désgti
maji rodte tendenci ve zpném pohledu moznosti svycktdoptimisticky nadhodnocovat.
Po gijeti limitt v obdobi dosglosti a starnuti dosibych osob s LMP se tendence radi
v hodnoceni jejich moznosti a schopnosti ¢iot& pesimistickému podhodnoceni.
V realnych vypowdich rodét dochazi k prolinani polarit hodnoceniigemz dokonce
mizZe jit o jednu schopnost a jeji rozporuplné hodnogd v riznych situacich a

kontextech pti zachovani stejnych zakladnich podminek vykonu.

To ma vazny dopad na planovani celého zivota i bodaosti osob s LMP rogit

4.3 SHRNUTI a VYSLEDKY

Osoby s LMP ve vyzkumném vzorku této prace jsoa$em pipadt samostatné v
narocich Bzného praktického Zivota jako je hygiena a osoldeppé&e o domacnost,
béZnd manualnéinnost, i pohyb a cestovani ve znamém predt. Jejich problémy jsou
specifické, ale vSichni pibuji pomoc, kontroldi ob¢asny dohled v &kterych oblastech
Zivota. Proti osobam se SMP mohou osoby s LMP sreéstivie samostatny Zivot, jsou
schopny ¢ekavané role dosjosti jako je vydlecna ¢innost a zamstnani, partnersky a
rodinny Zivot.

Zamestnani a partnersky Zivot jeilézitym cilem, pedmétem aspiraci a naf
rodict déti s LMP. Zatimco v fijeti ditéte se SMP fevazuje rovina volby jako hlubokého
osobniho dialogu s moznosti, Z&ktefi rodice silu, nadji a smysl pro dit prost
nenajdou, v rovié prijeti a vztahu k ditti s LMP jde spiSe o rozpor mezi diagnostickou

kategorizaci postiZeni a jeho fuimimi projevy, které nejsou tak zavazné.

V obdobi @tského a pedSkolniho ¥ku se rodie cti se SMP shoduji, Ze obavy a
problémy spojené s dopady postiZzeni jeji¢ti ghkoby odezaly, respektive se ukazalo, ze

nebudou mit vaz)si dopady na&xny chod rodiny.

Zatimco u dti se SMP Skolni dochazka zpravidla potvrdila taalidZznych a
trvalych disledli postizeni, pro &i s LMP a jejich rodie byla Skolni dochazka vyzvou,
zasadni Sanci a posilenim &addo budoucna. Ze jde o zvlastni Skolu, &di nevadi.
V¢ri, Ze jeji metody a odbornyfigtup gekona a vyrovna dii nedostatky jejich dite.
Rodie tak stale &i na zcela normalni Zivot svychétd Stejré jako rodte diti se SMP
vkladali nadje do Iékdh a zdravotnictvi, tak rode diti s LMP vkladaji nagje do witela
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a vzatlavani. Stedni Skola, fiprava na povolani a vstup do zgmani znamend pro zaky
a studenty s LMP iiechod z chr&mého prosedi zakladni Skoly do sta, ktery nejenze
proveii skut&né moznosti &i, ale ukadze i konkrétni omezeni a limity vyplyiedjz

mentalniho postiZzeni.

Konfrontace velkorysych n&f s realitou pichazi u naSich respondénéZ po
aspsSném zako¥eni zakladni Skoly praktické. Zda se, Ze rozpor imle#egorizaci
postizeni a jeho furthimi projevy, které nejsou tak vazné, se ve Skaesformuje v
octekavani napravy, v nd&il Ze leRi nedostatky déte samovold nebo s tenim a
tréninkem vymizi. B konfrontaci s neusggchem, kterd fichazi bu’ na stedni Skole, p
piipraw na povolani nebofpvstupu do zamstnani pak jde o rozpor mezi aspiracemi
rodict a realnymi moznostmigdi.

Dulezité je, Ze sami dospivajici a mladi ddsg LMP si stet nadje s realitou
(tedy svoje postizeni) édomuji a jejich poznani si &domuji i jejich rodée. ReSeni
konfliktu mezi aspiracemi a limity ma vice pododeakdy se neobejde bez bolestného
otfesu, pehodnoceni samotného smyslu Zivota a grgmidentity rodéa a/nebo jejich
déti.

Lze identifikovat ti zakladni tendenceéeSeni konfliktu nag]i a realitou jako
zpisoby gemysSleni a uvazovani. Je Hloze jako aspirace na nedosazitelné cile, je to

rezignacena dosazeni realnychicth nakonesouladmezi iluzi a rezignaci.

Obdobi prvnich neasgpht je pro rodée déti s LMP vyznamné, avSak po
jejich prekonani, stabilizaci zatatnanici volbé alternativni seberealizace nastava dlouhé
obdobi stedniho ¥ku a hledani Zivotniho partnera. R&liosob s LMP maji tendenci
rozSikovat nezbytny rozsah podpory a kontroly i do jinygdHasti Zivota svychdi s LMP

a zvysSovat jeji miru daiznych forem regulace osobniho Zivota.

Dlouhodobé souzitidi s rodti, touha po svobodném a samostatném Zingii v
tv& kazdodenni regulaci, touha po partnerském vztghoeréni rozdilnost pedstav o
dosglém Zivot a cestach k dmu, poznavani iekdZzek a limit na této cest vytvai

podhoubi pro opozici a vzajemné konflikty ve vztalsob s LMP jejich rodi.

Zatimco opozice osob se SMRe¢vrodicam vyplyva z dlouhodobé jednotvarnosti
rodinného prosedi a pesyceni trvalého vztahu s rogiu osob s LMP se fgavaji

nazorové rozdily v pohledu na deékpst jako rozpor mezi touhou po osamostatna
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partnerském vztahu na stgagedné v konfrontaci s redlnymi limity a omezenymi

moznostmi na stradruhé.

Z porovnani vysledk se zda, Ze zatimco u matek osob se SMP brani @tmé
vazba matky k déti v podpde jeho osamostatni a gechodu do chraméeho bydleni, u
matek osob s LMP se citova vazba projevuje jakachktize zneuZiti dite nebo prostz
nedostaténého zajidini jeho poteb. Tento strach pak tkiopiekazku v akceptovani a
prijeti moznych i aktualnich partneditte.

Mnohostranné dilema rodli a jejich dosplych &ti s LMP mezi nefijatelnym
partnerem s mentalnim postizenim, ktery na¥tSiiou nebyva kompetentni glizajistit
potreby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kterétedze vylodit spojeni
neobvyklého zajmu s amysly zneuZziti, zejména majetho, mezi iluzi¢ekani na
nedostupny ideal a mezi rezignaci na partnergiiijesim trvalého osagmi je mimagadre
téZké. Dilema je je$ttéZSi, protoze si ho lidé s LMP v plnéimiudomuji a pokud voli
kteroukoliv z moznosti, jejich matky ji reflektuko utrpeni svého dite. Existencialni
Gzkost v kontextu nenaplnitelného smyslu Zivotgak pro rodie a jejich potomky zda

bez vrgjSi intervence jako nevyhnutelna.

Z vysledki vyplyva, Ze zakladniipkazkou v osamostatmi osob s LMP je dlouhé
a trpelivé ¢ekani rodita na optimalni stupevyzralosti a pipravenosti k osamostatni a
hlavné pak na partnersky vztah svéhcstit Hledani partnerarive nebo pozgi dospiva k
poznani mnohonasobného dilematu, kdy partner saimémt postiZzenim je pro roth a
jejich ckti kvali svym limitam tZko pijatelny a spolehlivy partner bez postizeni zase
nedostupny. Obtizn&esSitelnost takového dilematu vede k rezignaci diodia pivodni
aspirace a ifjeti faktu zZivota diéte bez partnera. Obtiznou dosazitelnosti vlastdingo
dosglého ¢loveéka s LMP, ktery navic sdm grebuje podporu, seiglod k osamostatmi
dittte z pohledu rodii oslabuje az odpada. Vznika tendence ke zvySenéamich
dosglého ditte a postupthidochazi k podhodnoceni jeho realnych moznostitenpalit,
které se tim disledkem mohou skute¢ snizovat. Planovani samostatnostitditse tak
stava s ohledem na problém osaistarnouciho rode i di€te bezpedmetné a aktualizuje

se azZ tvA v tv& konci zivota druhého z roii.

Jako disledek rozporu mezi aspiracemi a limity, mezi oméxé a skuténymi
moznostmi vykazuje hodnoceni fuméch schopnosti osob sLMP jejich ré&di

protichidné tendence.V realnych vygamliich rodét dochazi k prolinani polarit
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nadhodnoceni i podhodnoceniiigemZ dokoncemizZe jit o jednu schopnost a jeji
rozporuplné hodnoceni v iznych situacich a kontextech fi zachovéani stejnych

zakladnich podminek vykonu

To ma vazny dopad na planovani celého Zivota i bodaosti osob s LMP rodit

4.3.1 Interpretace v terminologii E. Goffmana

Jestlize jsme si vinterpretaci cesty k d#spti osob se SMP vygcili ze
socialniho konstruktivismu koncept prahovosti (Heid Huk, 1999; Murphy, 1988, 2001;
Van Gennep 1997), nabizi se aplikace vychozihatipsjgmatua diskreditovatelnostk.
Goffmana (2003) pro porovnani a vymezeni rozdilpfiyimani disledki SMP a LMP
rodici.

Goffman (2003) zahrnuje zdravotni postiZzeni poagpojstigma*“, které chape jako
neaiekavany odliSny a sitndiskreditujici atribut, tzn., Ze je pro svoji newtlitelnost v
ocich pozorovatele vniman zapértimz domele sniZzuje hodnotu jedince. Pozorovatel
pak pod vlivem efektu prvniho dojmufiguzuje stigmatizovanému dalSi zéporné
charakteristiky, vlastnosti, nedostatky, role, m#i&ky, a ¢ekavani, ¢imz vznik4
diskrepance mezi takto e vytvorenou virtualni socialni identitou a ské@u socialni

identitou jedince.

Gofmann rozliSuje nositelestigmaty osoby s postizenim, podle & ich a
napadnych projay vady nebo jejiho stugnna osobydiskreditované kdy je stigma
zietelné nebo se oém vSeobech vi, a na osobyliskreditovatelngékdy odliSnost patrna

neni a nenii@dem znama, nebo stigmatizovany nevi, Ze okofif@movano o stigmatu.

Protoze dopady aidledky SMP jsou pro jeho nositele a jeho rodinunéaa trvalé,
nemaji zdastrgné osoby jinou moZnostiifeti a akceptace neziimou a stabilni
identifikaci. Projevy SMP a jeho socialstigmaje tak jasné aietelné, Ze jeho nositele Ize
v Gofmanno¥ terminologii klasifikovat jako trvaléiskreditovanéJestlize vSak dopady a
projevy LMP jsou diti a proto relativizovany aspiraci a giadeho nositel a rodiny na
normalni Zivotv urgitych aspektech, jejich identifikace s postiZzengnrozporuplna a
nestabilni. Proto je ztohoto pohledu mozné oinaositele LMP a jejich rodiny

v Goffmano¥ terminologii jakodiskreditovatelné Maji tendenci své postizeni skryvat,
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nevidit, relativizovat a nadhodnocovat své aspirade.jdfich stetavani s realitou pak
dochazi k opakované diskreditaci a konflikt sebepojeti.

4.4 Doporuéeni pro praxi

Nekdy rozporuplné a ¢kdy nerealistické hodnoceni fuftkich schopnosti osob s
LMP jejich rodii je poteba chapat jakorpozenou sotést nekoticiho procesuifjimani
lehkého mentalniho postizeni&dé. Dopady mohou byt vazné. Jdegevsim o rezignaci
na dosazitelné a pebné cile (nap praktické dovednosti, ale i socialni vztahy a
partnerstvi) a za#tieni aktivity na cile iluzorni nebo nadbyte a pro kvalitni Zivot mélo
pouzitelné (nap dilci vyjimecny vykon v intelektualni oblasti jako doild kompenzace
mentalniho deficitu). Jinym projevemuie byt i prosté podceéni schopnosti (ndp

pieswdéeni, Ze nedlslednost v Uklidu znemdaje samostatné bydleni ve vliastnimepyt

Priklad Gabiny z naSeho vzorku ukazuje, jakKizen pravidelna prace asistenta
s dosplou osobou s LMP (a s jeji matkou) v rozsahu dvavazujicich hodin tydhuvést
hodnoceni funéich schopnosti dcery matkou do souladu s realiddysledkem je
planovani samostatnosti Gabiny ve vlastning by4jiSeni pravidelnych lidskych kontakt

s osobou asistentky a novy smysl Zivota pro dcgji matku.

Mimoiadre dulezitym dopordenim pro praxi specialni pedagogiky a pidstup
spole&nosti jako celku je podpora partnerstvi osob s LEIR¥istupu rodét k nému.
Vysledky vyzkumu ukézaly, Ze vzajemné partnerstvbud osob s LMP rive byt pro
rodice rekdy problematické, na druhou stranu jiné moznadé 5 LMP moc nemaji. Zde
je podstatny nazor samotnych osob s LMP, niemgn fakt, Ze pokusy o navazani
partnerskeho vztahu osobami s LMP podléhagletiné a fisné regulaci a intervenci
matek (srov. Strnadova, 2007). Pokud tettyv¢k s LMP Zije s rodii pod dohledem,
prakticky ma mizivou Sanci najit partnera a nedesty prostor k navazani vztahu.
Nezbyva tedy nez podporovat aktivity umotiujici seznamovani a navazovani vztah
osob s LMP mimo domov rodéa a potencialni partnerstvi s podporou ¥eti strany
rozvijet a obhajovat pired rodi¢i. Jedirg tak Ize zvySit nagi osob s LMP na partnersky
Zivot a samostatnost, oboji je jejich smyslem Zvat ffirozenou touhou. Bohuzel zde
interferuje jednoznmé odmitavy postoj spobmosti k rodéovstvi osob s mentalnim
postizenim (Muzakova, 2009).
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Dalsi dilezita otdzka vyvstavajici z vyzkumu se pta: Jgkstitaochranucloveka
s LMP pred ovliviovanim jeho rozhodovarieti osobou zadglem zneuZiti? Mi bychom
umet pripravit rodiny osob s LMP nejen na moznyestvlivu rodit s touhou dosfého
ditéte k osamostatmi a partnerstvi ale i naist s vlivem dalSich osob na rozhodovani

dosglého ditte.

A nebylo by vhodnou ochranatlovéka s LMP ped zneuZitimieti osobou préy

zajiseni a podpora jeho vztahu s beapgn partneremiiméiené Urovy?

Co dopordit rodicam, kteti hledaji odpowd’ na otazku: Jak zajistit smysluplnou
dosplost svého déte, aby se vedle prace mohlo realizovat a b&gpeozhodovat v
oblasti partnerskych vztéha rodinného Zivota, které jsourgplpokladem smyslupiné

samostatnosti?

Necekat! Osamostatmi ditte samo nefide. Dosgly s mentalnim postizenim
v kterémkoliv ¥ku a odkazany na podporu k tomu nema vlastni f@dksy a nezavislé
moznosti. OvSem jeho touha po samostatnosti je didmd silna pra¢ proto, Ze si sdm
uvédomuje jeji pekazky. Vypoedi rodicu nazngily, Ze pokud rodie Was nepodpid
socialni, blizké, partnerské vztahy a samostasadio digte s mentalnim postizenim jako
prostor osobni svobody nezavislé na &axhi, nevyhnutelét nastane jedna respektiveédv

mozné varianty deziluze:

Prvni moznosti je neodvratné starnuti &di déti, ubyvani sil a uzavirani
perspektiv, bezradnost, pocit nenapiého Zzivota s vyhledem na budouci o&aima

utrpeni di¢te, tedy dosgiéhoclovéka s mentalnim postizenim.

Druha moznost byva zpravidlagzhodna, ale jeji idledky mohou byt fatalni a
nenapravitelné. Pokud rad was nepodpid bezpény partnersky vztah a samostatnost
sveho dosglého ditte, podpdi jeho touhu #kdo jiny. Jde o hrozbu citového a hl&vn
majetkového zneuziticlovéka s mentalnim postizenim, ktera se obvykle skryaa

neobvyklym z4jmem partnibez postizeni.

Druha moznost pak zpravidla vyusti v tu prvni, grasceniclovéka s mentalnim
postizenim. Ve vSechripadech je pak nevyhnutelna hluboka existenciahost rodéa a
jejich déti.

Reseni existuje vijjeti véasné visjsi podpory rodii i jejich détmi. A to je vyzva

pro specialni pedagogiku. Hrazlesangni a zneuziticlovéka s mentalnim postizenim se
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lze was UspSne vyhnout. Rodie osob s mentalnim postizenim v8asto newdi, jak
samostatnost a bezfyg partnersky vztah svého &# vlast@ podpdit. Podporu nize
poskytnout préa¥ specialni pedagog. Bezjm&mu a samostatnému Zivotu v partnerském
vztahu je paeba se naiit, ovSem pouze za podminek, které poskyttlipveku
s mentalnim postizenim prostor osobni svobody anamie, tedy s w)Si podporou,

ovSem bez nadbyieé regulace rodi.

4.5 Analyza kiivek Zivota matek seniorek

V¢k respondentek aghdy také zrakova a motorickd kondicélynvliv na kresleni.
VSechny respondentky obti&rchapaly zadani, pravdodobré nengly zkuSenosti se
standardem grafického znazénin casu ve formd vodorovné osy s#iujici doprava. Ani
jedna zrespondentek neovlada praci na&itpti. Zrakové a motorické indispozice
ovlivnily technické provedeni. Vykladékterych Kivek neni u seniorek tak jednozimg

jako u mladsich Zen. Proto slouZiky pouze jako doplkék k rozhovoru.

Kf¥ivka sméruje zietelné nahoru, respektive vede rov a nahae (Gorolova
2018). Vyjaduje jednani. Respondent maig¥ivot ve vlastnich rukou, méa jasné plany a

cile. Vyklad koresponduje gimym a jasnym postojem respondentky.

K¥ivka sméfuje dohi (FOglova 2018). Vyjafije bezmocnost pod tihou okolnosti a
trpéni. U respondentky jde o rozhodnuti syna osamastnkteré nelze ovlivnit. Vyklad

u respondentky korespondujeiggtim Zivotniho Gdlu a zoufalstvim.

K¥ivka pravidelné osciluje jako sinusoida nahoru a dai (ElidSova 2018).
Vyjadiuje prozivani, icemz amplituda sinusoidy naznge jeho intenzitu. Z&kladnim
pocitem je bezradnost az obavy bez konkrétnihoacidan. U pani EliaSoveé jde svislé
c¢ary nahoruc¢i doli od stedni osy. U respondentky txe vyjadovat bezradnost

v n¢kterych ohledech. Jeji vyhotoveni je vSak atypicke.

K¥ivka budoucnosti sn&fuje nahoru, respektive vede rovl a nahade (ElidSova
2018, Foglovd 2018). Vyklad je shodny se zakladivkbu stejného tvaru. U
respondentek koresponduje s jasndadptavou o budoucnosti. U pani ElidSovézen
vyjadiovat jasné odhodlani byt co nejvice platna ve vyétlsyna. U pani Féglové je tomu

podobr, ovSem jeji kivka je umisténa pod sedovou osou v dimenzi smutku.
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K¥ivka budoucnosti snéruje dola (Gorolova 2018). Vyklad je shodny se
z&kladni kivkou stejného tvaru. Vyjadje bezmocnost pod tihou okolnosti &t Muze
vyjadrovat @iekadvany konec Zivota. Respondentka ma ale jasndy.plérivka proto

vyjadiuje jen jeden z aspekjejiho Zivota.

4.5.1 Dité netrpi

Nasledujici vypowdi matek seniorek a@p potvrzuji zkuSenosti Z. Mgicka (2000)
o tom, Ze dti obavy rodéu v nar@nych situacich neproZzivaji. Potvrzuji tofivky Zivota
ditéte z pohledu matky, které jsou pozit&i nez prozivani matek samotnych. Tento fakt

neni zavisly n&asové perspektéva wku rodie:

,von si myslim ze, ani, von v tom jehctgvze jo si myslim ze, je dobrej no. Byl
teda.” (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E176)

,NO, ja to neumim jako, ja si myslim zetstvi n¢l radostny. No von todistvi jako
rozumite, von si nedsdomoval Ze jéidkej hendikepovanej, von hallnadostny. Nic sme
po rem nechéli, von el vSechno, my sme se minevali, takZze normalh ja si nyslim Ze
pro rgj to vopravdu bylo sludko a von rdl rad babi’ku, jezdil na dovolenou k bakém,
no takZe todlecto vSechno normaljmrozival bychekla radostd.” (Pani Féglova a syn
Filip s LMP, 40 let, F76)

,KdyZ se narodila tak &Sinou byla dobra.“(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP,
49 let, G122)
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Zaveér

Z porovnani vysledk dosglosti osob se SMP a LMP vyplyva, Ze existencialni
strach rodit o budoucnost jejich dite po jejich odchodu jefpozeny a vlastni aima
skupindm. Jde zejména o obavy z osamocenictidsp ditte, z jeho stradani vidledku
zhorSeni Zivotnich podminek ade¢ a v neposledniact ze zneuziti dosiého ¢loveka

s mentalnim postizenim jinou osobou.

Rodicovské planovani osamostati dosglého ditte se SMP zdna v obdobi
prahovosti, kdy dochazi k postupnémucéespavani tinnych moznosti a nastifojve
vychow v rodinném prosedi. Tehdy dochazi k sebeprosazovani a s&panatendencim
ditéte, k dubytku sil rodit ve zvladani p& a situace se ukazuje jako dlouhatlob
neudrzitelna. Hluboka existencialni Uzkost tddv souvislosti s osamost&trim jejich
dosglych déti se SMP je spojena s dilematickym vztahem kergimé&mu bydleni, které je
matkami vnimano jakoadloZeni do Ustav(termin uZivany rodi) a jakoosobni selhani
nezvladnuti rodiovskeé roleazbaveni se zodpédnostiza dit. Chrarné bydleni, domgie
jako ustavni p& pro di¢, znamena pro ro& hrozbu, proti které cely Zivot bojovali a
kterd pro & byla cely Zivot nefijjatelnd, hrozbu desenici ztraty smyslu Zivota a
zhrouceni celozivotniho Usili. Rozhodnuti o osamtoshi ditte se proto opakovan
odklada.

Jako vyznamna ipkdzka v osamostaimi osob s LMP se ukazalo soustavné
hledani spolu s obtiznou dosazitelnosti fimko partnerského vztahu a vyplyvajici
dusledky. Mnohostranné dilema rdédia jejich dosplych déti s LMP mezi ne snadno
prijatelnym partnerem s mentalnim postizenim, kteayio WtSinou nebyva kompetentni
pIné zajistit poteby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kteréine vylodit spojeni
neobvyklého zdjmu s amysly zneuziti, zejména majatho, mezi iluzi¢ekani na
nedostupny idedl a mezi rezignaci na partnergpiijetim trvalého osagni je mimagadre
tézké. Dilema je jestteézSi, protoze si ho lidé s LMP v pInéimiuvdomuji a pokud voli
kteroukoliv z moznosti, jejich matky ji reflektugko utrpeni svého dite. Existencialni
Gzkost v kontextu nenaplnitelného smyslu Zivotgpak pro rodie a jejich potomky zda
bez vigjSi intervence jako nevyhnutelnd. Rezignace nanpesky Zivot z pohledu rogli
pak s sebou nese oslabenvadi k osamostatmi dosglého ditte, dale pak f@polovani
puvodnich aspiraci k podhodnoceni skatgch moznosti i fundnich schopnosti jejich

ditéte, dospléhocloveka s LMP.
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U obou skupin rodii Ize konstatovat, Ze informace o zdravotnim posftizite
v raném ¥ku jeSt neznamenaifeti jeho skutenych dopad a disledki. Podminky a

prabéh prijeti dasledka mentalniho postizeni dfe se podle jeho stuprzasada lisi.

Zatimco dopady SMP vyznaramovliviiuji a omezuji Zivot celé rodiny od raného
détstvi, projevy LMP nejsou tak vyrazné a na zZivaling nemaji vaz&§si omezuijici vliv.
Zatimco rodie diti se SMP fjimaji postizeni svychdi v jejich raném a &ském ku,
rodice dti s LMP pocfuji dopady postizeni sveho &# az v souvislosti sifpravou na
povolani a nejcitekji pak v obdobi dospivani a daspsti jejich ckti v konfrontaci s limity
v oblasti partnerského, rodinného Zivota a osamasth dosglého ditte. Stetévani
nadje s realitou jako rozpor mezi aspiracemi a skujeni limity reSi rodée osob s LMP

cely Zivot az do obdobi gia

viN s

postizeni, tim je jejichifeti rychlejSi a realgsi. Takové pijeti umoziuje vysokou miru
souladu mezi nagi a realitou, jinymi slovy fizpusobeni aspiraci skuteym moznostem.
V piipact LMP prichazeji rozpory nagje s realitou postugncely Zivot a k jejich souladu,
tedy krealnému fgeti postizeni rodii dochazi obtiz& ba dokonce jejich soulad
v nékterych aspektech neni moznyinddem je aspirace, dobra rpe osob s LMP na
normalni Zivot (termin uzivany rodi), ktera vSak rmiZze zkreslovat vnimani realnych
limita. ReSeni tohoto rozporu je bolestné a obvykleskterych aspektech Zivota nikdy

nekorti.

Na zaklad vysledki prace je moznéici, ze zjednoduSenyi@dpoklad o tom, Ze
teéZSi stupé postizeni s sebou nese i v&ai problémy v jeho fijeti, neplati. Jinymi slovy:
zavaznost problémpti prijimani mentélniho postiZzeni di¢ rodti nemusi byt zavislé na

jeho stupni.

Vysledky prace ukazaly, Ze problémy #ij@ti dislediki mentalniho postizeni rafli
a v osamostabvani jejich dosglych &ti se podle stugnhpostiZzeni liSi ve své kvadit
Z toho plyne pedpoklad dalSiho vyzkumu z@eného na odliSeni specifik a pelt
skupiny osob s lehkym mentalnim postizenim na jedrad® od specifik a pdeb skupiny

osob s mentalnim postizenigz$iho stupé na strag druhé.
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