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ABSTRAKT

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

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

KLICOVA SLOVA

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

bydleni, partnerské vztahy.



ABSTRACT

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

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

KEY WORDS

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

housing, partnership.
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Pvod

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

pochopit, popsat a vysvétlit dynamiku tohoto procesu.

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

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

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

novych socialnich vztaht.

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

podporu a podnéty pro dalsi vyzkum.

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

napliujici. Smysl zivota je nesen praveé aktivitou a ¢innosti rodict v prekondvani prekazek
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a posouvani moznosti svého ditéte s cilem zajistit mu diistojné byti v dospélosti, aby se
jako dospély ¢loveék mohl dle své vile realizovat, aby nebyl sam a mél s kym sdilet svét a
aby tak jeho zivot byl kvalitni a podle uhlu pohledu normalni nebo ve své jinakosti

obohacujici.

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

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

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

nepiijatelna a rozhodovani o ni jako netesitelné dilema.

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

z utrpeni ditéte a z jeho trvalého osamoceni.

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

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

dimenzi, miru, intenzitu a dynamiku prozivani.

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

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

"Termin d i tyjédiuje vyhradné generaéni vztah rodi¢ — potomek, syn/dcera. Ditvodem jeho pouziti je lepsi
jazykova ohebnost a, pokud neni uvedeno jinak, nema v pfipadé¢ dosp€lého Clovéka nic spolecného
s détskymi atributy nebo s détskou roli.
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1 TeoretickS vIichodi ska

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

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

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

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

1.1 DospNll osvteat 8l n2 m posti gen2m
Dospélost ¢loveka s mentalnim postizenim je specificka pravé tim, ze potieba
podpory a dusledky mentalniho postizeni vice ¢1 mén¢ limituji moznosti napliiovat nékteré

tradién€ vnimané charakteristiky dospélosti.

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

uplné, ¢astecné, ambivalentni nebo nedostatecné.

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

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

socialnim konstruktem, jehoz dosazeni brani jiné konstrukty.

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

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

Obtizna dosazitelnost zaméstnani, manzelstvi a rodiCovstvi osobami s mentalnim

postizenim vede Casto jejich rodice ke hledani relativizaci, kompenzaci, pf e k o mpenz ac

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

Siska (2005 a také In: Cerna, 2008)) dale uvazuje o faktorech, které dosaZeni
dospélosti ptispivaji nebo mu naopak brani. Rozlisuje 0 b e daktd®y, které se tykaji vech
dospélych bez ohledu na postizeni a faktory specifické, které se tykaji predevSim

problematickych oblasti pfimo spjatych s mentalnim postizenim.

Mezi obecd®sagkhdrpgpasSEnNl ost i

1 ukonceni Skolni dochazky

1 ziskani zaméstnani

T odchod z domova rodil T

f uzavSen2? sRatku, zalogen? rodin
1

administrativni a pravni faktory
Mezityspeci fick® pak:
pravo volit a byt volen
ziskani socidlnich davek od statu (ackoliv socialni davky niz§i nez odména
za praci ovliviiuji miru nezavislosti)
1 postoje personalu

f postoj samotnlch dosp2vaj2c2ch
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i diagnostickd terminologie (pfirovnavani hloubky mentéalni retardace k
vyvojovym stadiim ditéte)

1 pfedsudky a stereotypy spolecnosti.

Zvyraznéné charakteristiky uvedené Siskou (tamtéZ) jsou pro zaméfeni prace a
vyzkumu vyznamné. Je to odchod - o mo v a , ktepyds¢ £néscho pohledu zda
specificky praveé proto, Ze s nim je v piipadé ¢lovéka s mentalnim postizenim spojena fada
problémt. Pravé odchod z domova rodicta je totiz tizce spojen s dalSim faktorem, se
zalozenim rodiny, pfipadné s uzavienim snatku. Zalozeni rodiny je totiz casto divodem
k odchodu od rodi¢t. Pokud cloveék s mentalnim postizenim neplanuje zalozit rodinu a
k tomu je zavisly na podpofe a pomoci rodict, divod k opusténi rodict se komplikuje.
Nelze zpochybnit postoj samotnych dospivajicich, jejich touha stat se dospélymi je velmi
silnd: , V&t Snincah zchce 2Zit nezavisle b@i%&amodi ¢ov
Cerna a kol., 2008) Ovsem intervenuje zde vztah s rodi¢i, a dalezita otdzka, z d a | rodi |

viastnhD chthDj2, aby se jejich d2ztnD stalo do

12 Semral n?2 vendethabu k rodi | Tm

Stech (2000) charekterizuje dospivani a uvadi H. Wallona: ,j de o t o rozej
rodi ¢ci, Ci pfepracovat vztah s nimi (a nej e
SVYymi pfedesS!| ymi I dreorhtoiuf izkaaCcietmis,vs kr Gagt B € askéoh |
opNr vivoje o me'z(8tgckR AG0,mi26) Steghb nvadené citaci hovoii o
tom, ze nepiepracovany vztah srodi€i se mliZe nejenom stat svirajicim krunyfem, ale
dokonce omezenou zabranou ve vyvoji. Vztah déti a rodi¢i je oboustranny proces, proto
polozime-li tvrzeni opa¢né, jde o to, abyir odi | e pSepr ac odewménmu sV T|
d 2 tslhénidlnim postizenim,pr ot oge by se jinak molbje st §t
vyznamna tvaha, ktera bude hrat kli¢ovou roli v naSem vyzkumu. Sigka (2005) dale uvadi
Jenkinse, ze pro mladého ¢loveéka s mentalnim postizenim obdobi adolescence prakticky
neexistuje, protoze jeho Zzivot determinuje ocekavani, postoje, hodnoty a piedsudky
spolecnostii. Zbyva polozit otdzku: Jakou zdbranu by mohl nepfepracovany vztah rodict
k dospélému &lovéku s mentalnim postizenim klast jeho vyvoji? Mohl'y by to blt

determinuj2c? olek8vsg8§n2, posd-?2otjlkt,i hodnoty a
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Zcela jiny pohled na dospivani a vztah rodic¢a a déti pfindseji Vagnerova, Strnadova
a Krejéova (2009), které se domnivaji, ze:, Ment al né posti Zenému | ed
atributy i v dobeée, kdy jeho vrstewrdiicie do:
ztraceji z4&j em. To se v jeho pfipadé ned?é@]j
sten & “Nézor autorek se zcela li§i od nazoru Sisky (2005), ktery zdtraziiuje tendence
adolescentli s mentalnim postizenim k nezavislosti na rodi¢ich. Jestlize Vagnerova,
Strnadova a Krej¢ova (2009) soudi, ze mentalné¢ postizeni jedinec nemd separacni

tendence, pak jsou oba nazory v rozporu.

Separacni tendence dospivajicich a dospélych osob s mentdlnim postizenim ve

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

14 Syndrom neopugt Dn®ho hn2?zda
Jiny pohled na vztah rodi¢li a déti s mentalnim postizenim piindsi Cytowska
(2011). Podle ni matky a otcové dospélych déti s mentalnim postizenim nemaji vizi
opusténého hnizda, tedy Ze do budoucna neptedpokladaji odchod svého ditéte z domova a
ptipravuji se na nikdy nekonéici roli pe¢ovatelt. Nékteti k o n s t r y tady podléhad e u
predstavé, Ze jim nehrozi samota ve stafi a ze vZdycky budou mit spolecnost syna nebo
dcery, kteti vyzaduji angazovanou péci a ochranu. AvSaks yndr om neopw&t éneéh:
muze stat obtiznym, kdyz zacne selhdvat zab&hnuty chod Zzivota rodiny a ptfibyva
povinnoti, které uz nelze dal zvladat. Mlze vyvolavat pocit nenaplnénych ofekavani a
zklamani rodi¢i 1 déti. Muize vyvolavat bolesti a smutky, tykajici se nejen nutnosti

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

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

nafceny ze zanedbani péce.

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

eey

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

socialnich vztahu.

15 Rozppory rodi | Tdoep REz®m@mh ud kKt Dt i

Cytowska (tamtéz) formuluje zavéry svého vyzkumu a charakterizuje rodicovstvi

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

boj o pfijeti postizeni ditéte, ale zaroven i jeho odmitani

pozadavek samostatnosti ditéte a soucasné jeho kontrolovani

diiraz na odpovédnost ditéte k penéziim, avsak s presvédCenim, ze to neni mozné
vyzadovani pracovnich kompetenci, ale ukladani pouze snadnych ukoll a praci
vnimani prava déti na partnersky zivot a souasné omezovani a kladeni podminek

stanoveni povinnosti a nediislednost v jejich plnéni

=4 =4 A4 A4 -4 -2 -

védomi potieby socialnich vztah ditéte a soucasné strach pred zneuzitim ditéte.

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

s tendenci k podcenovani svych dospélych déti.

Strnadova (2008) uvadi, Ze rozhodnuti o umisténi ditéte mimo domov je ovlivnéno
mirou, do jaké rodina vnima péci o osobu s mentalnim postizenim jako bfemeno. Znamena
svého ditéte realizuji. To s e pdSFjpeadwech tNDgk®ho posti gen?
¢ h o va8akéaehdy, kdy rodi¢im ubyva sil ke zvladani péce (Strnadova, 2008).

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

tézkeého postizeni rodi¢e osamostatnéni svého ditéte realizuji.

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

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

= =4 4 -

= =2 =4 A4 A4 A2 -

nejistota, zda poskytovatelé sluzeb naplni jejich ocekavani,

predpoklad, Ze se v ptipadé potieby postaraji druzi,

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

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

vahavost/otaleni na strané rodicu,

neznalost legislativnich postuptll a cen za dostupné sluzby.

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

skutecnost, ze zména je nevyhnutelnd pro nas pro vsechny,

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

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

mozna vycerpatelnost v soucasnosti dostupnych zdroj,

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

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

dockaji rodice ostatnich dospélych déti.

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

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

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

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

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

hyperprotektivniho stylu vychovy ptfedkladaji spise soukromé divody a piekazky rodict,

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

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

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

T

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

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

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

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

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

1 Rodiny véti, Ze zavazek vici planu nahéani strach, nicméné strach nahdni i selhani

pfi zabezpeceni planu.

Oznaceni dilemataneni zcela piesné. Nékdy se jedna spise o polarity ¢i mozZnosti
volby s dobrym feSenim. Dilema v pravém slova smyslu jsou nefeSitelna. Vycet polarit by
nabizel srovnani s vysledky Cytowské (2011). Protoze vSak Clark a Susa nerozliSuji stupeii

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

vypovédni hodnotu.

16 M2ra postigen?2 vs. m2ra ol ek8v§gn?2
Straussova (2016) uvadi, Ze hloubka postizeni ditéte nemusi byt pfimo umeérna

rodiovskému stresu, protoze dité s tézkym mentalnim postiZenim nevzbuzuje ve svych

rodi¢ich obvykle z by t e | n @ jejictafdrdj £t r ace z nenapl nRnlch

bTt viastnhD nigg2 ned u dStrauskdtagtams?) Howeihd 2 m st

nenaplnénych ocekavanich rodi¢i déti predskolniho veéku a dodava, Ze nerealistické

pfedstavy rodici o budoucnosti ditéte byvaji Casto doprovazeny ptehlizenim dalSich

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

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

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

vysokou miru frustrace.

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

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

1.7 Obavy zbudoucnosti

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

mentalnim postizenim zvazuji mnohé Zivotni otazky:

Zvladne bydlet sdm/sama?

Jak zvladne praci?

Uzivi se?

Dokaze hospodafit s penczi?

Nezneuzije n¢kdo jeho/jeji divétivosti?

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

Co kdyz si ublizi?

= =4 =4 4 A4 -4 A4 -

Bude 7it partnerskym Zivotem?

Tvaii v tvat vSem témto otdzkam citi rodice odpoveédnost za ptipravu svého ditcéte
vychazet se spolupracovniky, ] a k s i ut vgSet amg Biske ltamtars Kk ® v a
Siska poklada dilezitou otazku (zvyraznil PK), jak zajistit ditéti socialni vztahy, az tady
rodi¢e nebudou? Jak intervenuji tyto otazky do rozhodovani o osamostatnéni ditéte

s mentalnim postizenim od rodica?
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2 Metodol ogickl r&mec vI1zkumu

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

jako podminka pro moznost osamostatnéni ditéte.

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

2016).

21 Vi zkumnl ky2!l a ot §z

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

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

Prol |l meadib se stSednh tNDgk{SMP)ammemn daBdbiné m p c
slehkTm ment §l1 fLMB) opdckd tSidgg&MmEewv8 n2 a reali zaci
jejichdosp D1 T chj adkdte | i g2 dTvody obou skupin

Cilem vyzkumu je proto:

a. Zmapovat cestyk  d oostipoEbbse SMP aosobEMP v kontextu ¢givo
pS2bNhu z pohl edu hile?jdieckh amapteerks pve kettinvd dvoy
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b. Vz 8] eporovdat skupiny osob € SMPa s LMPdef i novat
nimi.

Pti hledani odpovédi na stanovené otazky bude dulezité zaméfit se na dynamické
&initele, tedy na to, jak se lisip Sedst avy r o #Hontdxtf stupnd meAtdlniBd
postizeni a jak se vyvijeji s vékem ditéte v konfrontaci s jeho redlnymi moznostmi.
Pozornost bude vénovana tomu, jak se méni postoje a kompetence rodi¢li v realizaci a

zvIl 8d8n2 svpho dditder nyentalnim postizenim se zvySujicim se vékem v

rozd?2]|

rodinném prostiedi. A nakonec nelze opominout kli¢ovy faktor,tedyp r o mRDnu pr ef er e

ey

z8) nT ¢ h o v § nrentalhEntpddtizedim Zijiciho v rodinném prostiedi v kontextu

dospivani a dospélosti.

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

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

osmi let.

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

podminkou, jedna matka byla adoptivni (viz dale).

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

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

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

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

Svarcové (2006).

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

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

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

Rozhovory 2010 Rozhovory 2015 Rozhovory 2018
vDIbydl il asfvRDkbydl il agvDlbydli|l as
Alena SMP | 19 | srodici 0:33 27 | srodici 0:40
. chranénné
Br o Ra | SMP
11 s rodici 1:11 19 | bydleni 0:59
chranénné
Cecilka SMP
19 | smatkou | 1:20 27 | bydleni zadny
Dana SMP 29 s rodici 1:21
Emil LMP 57 | s matkou 1:19
S
Filip LMP partnerkou
40 | bez MP 1:26
G8bi n|LMP 49 | s matkou 1:24
CELKEM 3:04 1:21 5:48

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

2.3 Kontakt s respondenty

Kontakty na ucastnice rozhovoru byly ziskédny zprostfedkované pies osoby, které
pracuji s détmi a osobami s mentdlnim postizenim. Pokud matky udélily souhlas
s predanim kontaktu, byly telefonicky osloveny. Pfi prvnim telefonickém kontaktu jim byl
pfedstaven cil vyzkumu se Zadosti o rozhovor spolu s informaci o jeho délce a obsahu a
s pfedbéZznou zadosti o pofizeni zvukového zdznamu a jeho pouziti v textu prace.

V ptipadé¢ souhlasu byl dohodnut termin schizky.

24 Opakovanl kasbvakbBrptorbzhovor
Rozhovory zroku 2010 byly potfizeny pro ucel jiné prace (Kopiiva, 2010).
Nicméné pro jejich Siroké spektrum zébéru mapujici cely Zivot osoby s mentdlnim
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postizenim byly s odliSnym kodovanim pouzity v této praci. Pfi druhém kontaktu byl

souhlas s novym pouzitim pivodniho rozhovoru aktualizovan.

25 Inf or mov an$¥%|saosuth?l ansa v 1 zkumu

V kazdém vyzkumu je vzdy nutné dbat na ochranu soukromi a dustojnosti
zkoumanych osob. Nezbytné je informovat respondenty o vyzkumu a o zaméteni a cilech
vyzkumu a o tom, jak bude s daty nalozeno a to pfiméfenou formou, ktera umozni
porozuméni obsahu sdé€leni. Podminkou vyzkumu musi vzdy byt souhlas respondenta
s Ucasti a s pouzitim dat. O povinnosti ziskani informovaného souhlasu panuje vSeobecna
shoda badatelské obce. Zatimco Hendl (2005) uptfednostiiuje vyhradné listinnou formu
souhlasu, Bernoldovéa, Strnadovd a Adamcikovd (2017) poukazuji v odivodnénych
pfipadech na nezbytnost pouZiti pfistupnéjSich forem napf. ,,snadného textu*, piktogramd,
fotografii nebo informacniho videa. Ferjencik (2010) termin informovany ¢i pouceny
souhlas explicitné nepouziva a bez upfesnéni formy zdlraziuje pr 8 v o Yal ast n?2
odstoupit ,guncipvdbbmvoluostiua pravo na informace o tom, jak budou
poskytnutd data pouzita. Miovsky (2006) hovoii o pisemném kontraktu, ktery tcastnik
vyzkumu potvrzuje svym podpisem, ale pfitom soucasné¢ upozoriiuje na mozny odpor
respondentl k formalismu a institucionalismu a pfipousti moznost ziskavat souhlas ustni
formou, avSak za podminky, aby ustni souhlas byl nedilnou soucasti zvukového nebo
obrazového zaznamu. Svaii¢ek a Sed'ova (2007) piipoustéji dva rovnocenné zpiisoby
dokumentace: nahrat souhlas na diktafon nebo vyplnit formulat, pticemz , Pi s e mny
souhlas s vyzkumem nenfdyZdyakypgadsesvahl agy?
vhodné nahr at na di ktafon spolu s vysveétle
dat . Souhl as vysloveny UGUstné je vhodny pr.
vysokou mirou okdehbyagodpis niddi as®sf kk ( deritifi k:
(Svaiicek a Sed'ova, 2007, s. 46)

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

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

materidl a proto je neplatny.

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

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

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

podklad zavéra vyzkumu.

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

vyvarovat a pouzit jinou formu souhlasu opfenou o princip divery.
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27 DTvNRra, teazemy mit upnNn2 visledkT

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

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

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

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

28 Eti ck® aspekty vizkumu: emoce,

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

nestranného badatele.

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

ditéte a z jeho trvalého osamoceni.

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

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

a souhlas s GCasti na vyzkumu potvrdila.

2.9 Realizace rozhovorysouhlasgp S2t omnost dal g2ch os
Rozhovory byly uskute¢nény nejéastéji v domacim prostiedi respondentek, ale také

v neutralnim prostfedi poskytujicim pfiméfenou pozadovanou miru soukromi a klidu

(pracovisté, kavarna apod.). V ptipad¢é rozhovorl s ucastnicemi v seniorském véku byla

pfitomna 1 pani Z., kterd zprostfedkovala kontakty a jako nositelka ditvéry usnadnila

pristup do rodin. Pani Z. do rozhovori nezasahovala, pouze ke konci byl domluveny

prostor pro jeji otazky souvisejici s jeji praci slidmi s mentdlnim postizenim. AvsSak

s ohledem na vyssi vék respondentek, ve vyjimecnych a predikovanych ptipadech pomohla

pani Z. respondentce s porozuménim zadéani, typicky v instrukci pfed kreslenim kiivek

zivota (vit dale). Tazatelky souhlasily s pfitomnosti tfeti osoby a pod podminkou

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

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

tématu, proto takova komunikace byla zahrnuta do zpracovani.

2.10Formya t ®ma h o straktuleaz amNSen2 ot §zek
Byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru, ktery dokaze teSit mnoho

nevyhod jak nestrukturovaného, tak pln¢ strukturovaného rozhovoru (Miovsky, 2006).

S ohledem na proménou v podobé kiivky Zivota, je nutny volny prostor pro tazatele

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

potieba regulovat proud feci.

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

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

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

matky, forem hlidani ¢i respitni péce.

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

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

Jinou kategorii byly otazky zjist'ujici prozivani udalosti matkou. Byly ale opét spiSe

smé&fovany k popisné formé typu: , Jak é t o byl o? Jak By siscemoll o

nekdo prfeddstavit?”

Dalsi otdzky sméfovaly k jednani matky a rodiny a ke zjisténi strategie
vyrovnavani: , Co se da v tu chvildi dél at ?

nej praamdej) si ?2°
Zjistovany byly 1 intervenujici Cinitelé a zdroje jednani: , Na Cc o s e
spol ehnout, kdo Vam papothohl , kde | ste
Jiné otazky sméfovaly explicitné ke strategii zvladadni podle dimenzionalniho
schématu valence a plasticity postizeni s odkazem na ptiklady (Slo spiSe o experiment,

otazky nebyly klicové).
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Dalsi otazky se tykaly reflexe ditéte matkou: , Gi Vam wvWéd & wWadé&l at r
Cim Vas umf pifekvapit?
Dulezité byly otazky facilitujici reflexi svého Zivota a zkuSenosti matkou: , Co V am

pfinasbazkuSenost ?2CoZmeynsdtilea zské&zaslea? j i nym
S i t u @blastidthzek reflexe inspirovala dila Strnadové a Vagnerové (viz poznamka).
Jiné otazky smétovaly k budoucnosti, plantim, ocekavanim a pranim.
Samostatnou kategorii tvofily otazky doplnujici, ¢i jinak polozené zjiStujici to
same.
Casovou osu Zivotniho ptibéhu poskytla kiivka Zivota s jejimi variacemi (pohled
matky na dit¢ a pohled na budoucnost). Zaméfeni dopliujicich otazek se obvykle

vztahovalo k tvarim a vyznamnym bodim kfivky za ti¢elem pochopeni vyznami a dalsi

analyzy.

z

211Fonetickl a interpunkln2 pSepis r o:

Rozhovory byly piepsdny doslova a foneticky, vcetné vétné interpunkce,

preteknuti, nedokoncenych slov, hovorovych vyrazi a tvard slov, véetné s| ov ni vat

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

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

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

prehlednost a kompaktnost.
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212LasosbNrni, rloazshoovviorodstup a perspekt
Jestlize metoda biografického rozhovoru s pomoci kresleni kiivek Zivota umoziuje
zmapovat Zivotni ptibéh jedince jako kompaktni celek (Cermak, 2002, 2004; Chrz, 2007;
Chrz a Cermék, 2005), opakovany rozhovor po letech poskytuje jedine¢ny pohled na
zménu perspektivy a postoji ¢lovéka (Miovsky, 2006, kap 8.5.2.). Prechod dospélych déti
se SMP od rodict do chranéného bydleni piedstavuje zdsadni zlom v zivoté rodiny a
proménu pohledu rodi¢li na postizeni ditéte, na sebe sama, na Zivot a jeho smysl.
Casosbérny rozhovor umozituje jedine¢nou piileZitost odhalit pii¢iny, diivody a vyvoj
dalezitych zmén metodou porovnani toho, co bylo pted rozhodnutim o osamostatnéni, co
bylo pfed osamostatnénim a co bylo po ném. Vyzkum cerpd ze dvou casosbérnych
pohledi. Ten tieti, ktery se neuskutecnil kvili nepldnované hospitalizaci matky, poskytl
v telefonickém rozhovoru informace o osamostatnéni a spokojenosti dcery se SMP a
postavil predchozi rozhovor vroce 2010 a jeho interpretaci do zcela jiného svétla,
respektive vyznamné pfispél k teoretickému n a s y gie riskanych dat (Svaficek a

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

Obsah ¢asosbérnych rozhovort v roce 2018 byl ¢astecné shodny s témi v roce 2010
a probéhl s kreslenim kiivek zivota jako rekapitulace se zaméfenim na nové udalosti a
zmény postojii. Dllezitou a novou soucasti byl strukturovany pohled rodi¢ti do budoucna
formou ptedstavy o fiktivnim rozhovoru za deset let: , PF e d s t a vsejdemesza deset e s e
letalude me si p ov i da Doplikdh pak byt piimd otatkaodteen?jiky
jednou bude Zivot ditéte bez rodi¢t. Ugelem bylo zjistit cile, plany, pfani, o¢ekavani nadgje
1 obavy do budoucna. Vzhledem k tomu, Ze rozhovor v roce 2010 pohled do budoucna také
zjiStoval, bylo mozné porovnat piedstavy rodict o budoucnosti s odstupem osmi let, a také
jejich promény a konfrontace s tim, co se splnilo a co ne. Odtud prameni koncept vyzkumu

jako stietdvani nad¢je a reality.

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

budoucnosti piimo aktualizovalo téma odchodu rodict s otazkou, co bude dal.

31



213Met oda &kiSv tvika/g r @aofhovorkal nar at i vn?

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

uspéchii, radosti a naplnéni.

V oboru specialni pedagogiky vyuZzili metodu Zivotni kiivky neboli metodu ¢ary
zivota Blazek a Olmrova (1985). Autoti zkoumali biografie lidi s postiZzenim a ¢aru zivota
vyuzili jako, mne mot e c h ni c(Rlarek a Qinorawd] 1936,15.166). Podle autorti
jde o zpusob, jak snadno zachytit a sdélit druhym nebo i1 sobé mimotadné velké mnozstvi
intuitivniho poznani, pro které bychom v jinych formach vyjadreni pottebovali daleko vétsi
a pfitom nepiehledny prostor. Zaroven vSak nejde o psychologicky test ani o jednozna¢nou
vypovéd (Blazek a Olmrova, 1985). Zivotni k¥ivka je projektivni metoda, ktera predevsim
strthuje samotného vyzkumnika k promitani vlastnich subjektivnich ptedstav do
interpretace, které mohou byt liché a cely vyklad znehodnotit. Jinymi slovy, bez dalSich
informaci a bez vykladu samotného autora kiivky je vypov&dni hodnota kresby
rozporuplna. OvSem i nezaujaty vyklad korektné pracujici s dalSimi informacemi, napt. z
rozhovoru, nepiindsi jednoznacné odpovédi, spiSe nachazi dalsi otazky, jiné perspektivy a
nova hlediska.

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

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

anal

2TYL, Jii. Casov é hPfriiszpévtek k probl ematice pojmu .2ivotni

Praha: FF UK, 1985.
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udalosti, které vyzkumnici povazuji za vyznamné. Napt. nékteré kiivky zkoumanych osob

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

A%

narativni pojeti Zivotni kiivky, které klade diraz na ptibeh (vypravéni, vypovéd), ktery ve
vztahu ke kiivce poda sam autor kresby. Novéji takto zaméfenou metodu pouzili napf.
Vickova a Blatny (2007), jejichz ptispévek poskytuje ndhled riznych typa kiivek. Autofi
se zam¢fili na vyzkum metodologie ve vztahu k autobiografické paméti. Jako stézejni
V}'Ichodisko3 této prace je viak vyuzito predeviim dilo a Chrze a Cermaka (2005), dale
Cermaka (2002, 2004) a Chrze (2007).

213.1G8nr ¢givotn2ho pS2bNhu
Cermak a Chrz (2005) konceptualizuji tvar Zivotniho piib&hu, ktery nazyvaji jako

Z & raspektive jako Z A nr  Z i v o ténzi dhnor pprfiibbeéhhuPqjem kabhrger v Z 0 |

vypujcen z literdrni védy a jako takovy vyjadfuje obecnost a tvotfeni (generativnost) ¢i
vyvoj. Zanry Zivotnich piib&htl predstavuji zptisoby davani vyznamu a smyslu zkuSenosti.
Vypravé€ vybird, voli €1 implicitné uziva urcity smysluplny kod (vzorec, pravidlo, postup)
pro konstrukci svého pifib&éhu, pro sdileni své zkuSenosti a také pro jeji interpretaci a
porozuméni posluchatem (pfijemcem) a tak svij pifibéh tvaruji, vtiskuji mu urcitou

podobu. Zanr je tedy druh & zplisob ztvarnéni Zivota.

Autofi rozliSuji strukturu a dynamiku Zanru (Zivotniho ptibéhu) s pouzitim literarni
terminologie jako figurya z & p |. Bigurk lye chapat jako zZivotni udalosti, fakta ¢i zvraty
v jejich sekvencich a ¢asovém uspotadani. Zapletky vyjadiuji jejich vzéjemnou souvislost,
logiku ¢i kauzalitu podle vyznamu a smyslu tak, jak jej vidi autor piibéhu., Zap |l et
nasi z ksuoSuevniossito s t a sméfovani. Kr omé
podobu jednotného cel ku, tj. atvar u,
hl avu a pat u(CerhakaChrd 2005%.489my s | . *

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

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

2) rovina prozivani (pathos)

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

Podle autorti je porozuméni zkusSenosti pochopenim zptisobu, jakym jsou jednani ¢i
prozivani utvafeny prostiednictvim intencionalnich stavl, tedy ptesvédceni, pfani a
zaméra. Jako formu zralého porozuméni uvadéji autofi dialog jako polyfonii hledisek.

Takové porozuméni predstavuje integraci fady pozic a jim odpovidajicich hlasa.

,Jednotliveé hlasy maji sv& prféani, své zame
své hodnoty a pfresvédceni a také svée figur
pfou o to " o,a které nZbizeyi € Eiguryp & Zapletky, davajici smysl

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

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

jednéni, ale 1 hlediska jinych osob do smysluplné souvislosti.

2132KSi Wiaota a variace jej2ch tvarT
Jednim ze zplsobl vyjadfeni zanru je pravé grafickd forma jako kiivka Zivota.
Zivotni kfivka vyjadfuje konfigurace sméri a (ihla &ary jako aktérstvi a prozivani, dale pak
zvyraznéni vyznamnych momentl jako reflexi. Oba autofi (Cermdk a Chrz, 2005)
porovnavaji a nasledné integruji svd pojeti problematiky. Zatimco Cermik pomoci

holistickof or mal ni n a r idemtitikeval i fadu azém@d |vyjadignych typickym

tvarem cary a odpovidajicim ztvarnénim vypravéni, Chrz pouzil k at e g ef roir&ddéan én i

nar at i vna ideatifikvvalyobeandjsi aspekty ztvarnéni Zivota. Cermak tedy
analyzoval tvar Zivotni ¢ary a naSel nékolik jeho typl a podtypi, Chrz naopak analyzoval
jednotlivé vypovédi, ty potom kategorizoval a identifikoval nékolik jejich obecnych tvart.
Pojem zanr mé byt praveé syntézou obou piistupli, protoze jejich vysledky se shoduji ¢i

podporuji.

G8nry delli emrom&keé®m
I. Aktérstvi:

a),Plnbovany zi sk s “pveestupna &ara pieyubovar rosndu €amu jako
davkovana aktivita; ——="
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b), Poz v ol nyjeZdhiznessny divgréu, ,, Ze t o pomal u al e

vyjadfeny rovnou vzestupnou carou jako vytrvala a stabilni aktivita: -

¢), Mor at ogjakd rovmi“Cara vyjadiuje pasivni pfezivani a nerecagovani na Zivotni
VyzVvy a rezignaci:

II. Prozivani:

a), Zi votArmakéi xel ety ajako oz biloaky wjadiujh doteon
frustraéni toleranci. Clovék se z krize ,,snadno otiepe®, jeji prozivani neni fatalni: M/

b), Zi vot Arpadty i aemzoriug tirgké oblouky jako hluboké a intenzivni
prozivani: -—/\/

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

¢), Trval yjake klesajicléprd vyjadiuje pesimismus, beznadéj a pocity bezmoci:

N\

III. Reflexe:

a) , Ment cai jakd zakrouzkovani a/nebo zvyraznéni uritého useku kiivky vyjadiuje

prehodnocovani a nové hledani smyslu: ————

G8nry deV.Cmzem an®

1), Zi vot napl né&n yodpovida vaestupntcaie, kdmsklonhewstizuje & je
nizky. Jde o pozitivni proZivani a zklidiiujici se aktérstvi: -~

2), Do k & z aotlpovidai peudké vzestupné atfe se zvétSujicim se thlem. Vyjadiuje
pozitivni prozivani a zvysujici se aktérstvi: —

3),Je t o t ak ,jakojroand momv@onnikidrat ¢f vinovky znazoriujici mélké

prozivani a pasivitu. Odpovida Cerméakové, Mor at o=

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

graficky nevyjadiuje.)
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G8nry givotn2zch dRDj T N. Freye

Pozoruhodné uchopeni Zivotniho pfibehu piinasi pro nase téma typologie Zivotnich
dgji Northropa Freye. Typologii vykladem prezentuji Cermak a Chrz (2005), Ize ji oviem
piehledné graficky znazornit. Jde o klasickou kombinaci dvou dimenzi (dvou os) a jejich
polarit, kterd napadné ¢i témét shodné odpovidd nasemu schématu vyrovnavani se s
postizenim & piistupt k nému. Cermak a Chrz (2005) chapou schéma jako kontinuum a
voditko k jemnéjSimu rozliSovani. Jednotlivé typy mohou v jednom zivotnim piibéhu
prolinat v pestiejsi tvary. Osa x znazorfiuje , t 0 U hebb-li miru dosaZeni zadouciho. V
terminologii autorti je to osa prozivani. Jejimi polaritami jsou Uspéch a neuspéch v
dosazeni zadouciho. Osa y vyjadiuje miru aktérstvi ¢i vlivu jedince. Jejimi polaritami je

vliv osudu a vliv ¢loveéka.

Typologie givotn2ch dnDj T

vliv ¢loveéka

=A

TRAGEDI ROMANCE

©[0J1UOY

X = touha

neusnéch
yogdsn

IRONIE KOMEDIE

vliv osudu

Obr 8z6Bnry ¢givotn2ch dRNjT N. Freye podle Lerm8ka a Chrze

2133VIipovNRNDdn2 znaky ¢givotn2 kSivky
Z uvedenych zanrt a jejich tvart 1ze definovat vyznamy jednotlivych znaki kiivky:
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SmDr 4 gjadyuje miru aktérstvi. Smér nahoru znadzornuje Gsili a aktivitu
Clovéka v ptrekondvani prekdzky. Rovny smér naznaCuje pasivitu, ale také snahu o
zachovani stavajiciho stavu. Smér doli mlze znamenat rezignaci ¢loveka, ale také vliv
okolnosti, kterym se nelze vyhnout (napi. iraz). Rezignaci tedy nelze jednoznacné vyvodit
bez znalosti souvislosti. Okolnosti, na které jedinec v danou chvili nesta¢i mohou

zasdhnout i aktivniho ¢lovéka.

Phel a S -knhzmaduje iht&zity aktérstvi, jinymi slovy silu vile ¢i naopak

silu osudu.

Zak Si v esntize dd@zt yménu intenzity aktérstvi, viz Chrzovy progresivni
zanry.

Ob | o u k- jek&nbitaci vyse zminénych znaki a vyjadiuje prozivani.

G2 Sk a o mhzoznakitdélku prozivani v Ease.

VT gk a o-bvjjadiujkintenzitu prozivani.

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

Pol ar i t a reskektivev Jejlyumisténi v horni ¢ dolni asti papiru odrazi
valenci proZivani, tedy jeho pozitivni nebo negativni naboj.

Tvar ka$eji perkpgktiva: Perspektiva kiivky mize ménit tvar celého piib&hu.
Naptiklad udalost, kterd je vyznamna v urcitém obdobi vyznamna a odrazi vyrazny tvar

muze byt v kontextu celého Zivota zanedbatelna.

T®ma ¢ Kiwka tivata miZe byt zaméfena jen na uréité téma Zivota (napf. na
matefstvi), muze jit tedy o tvar selektivni, vybrany a vyjadieny ve vztahu k urcitému
vyseku zité reality.

Rovina r ef IPrepadg a gestypp ichou vyjadfovat riznou uroveti
reflexe Zivotniho pfibéhu. Vypraveciv diiraz mize byt zaméfeny nékdy vice na prozivani,
nekdy vice na jednani, nékdy zase na jina hlediska. Hluboky propad v soucasnosti mtize

vyjadfovat pouze aktualni dojem.

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

jeji hroty jsou otupené ¢asem.)
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2134Modi fi kace metody ¢givotn2 kSivky
Podkladem rozhovort je kresleni tfi kiivek matkou. Prvni kiivkou vyjadiuji matky
svlj zivot od ocekavani ditéte, pies pocatek jejich mateistvi do soucasnosti, druhou
kiivkou vyjadiuji matky zivot svého ditéte a tieti kiivkou naznacuji budoucnost. Tématem
rozhovoru byl vedle informacénich charakteristik ditéte a rodiny popis namalovanych

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

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

tak zranujici (Kopftiva, 2010).

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

slunicko a placici mracek) v levych hornich rozich.

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

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

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

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

2.135Pozicebadatele konfrontace subjektivity a skut
Podle Cermaka (2002) se narativni pfistup zaméfuje na dil&i, Zivou, osobni,
jedinecnou a subjektivni zkusenost tcastnika vyzkumu a snahu porozumét jeho zivotu jako

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

skrze uréitou metaforu.

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

sttetavani nad¢je a reality.

214Anal T za roaahavowf2 a realistick8 bi
Jak bylo dfive naznaceno, podkladem interpretace jsou data z rizného casového

obdobi, pfi¢emz tfi rozhovory zroku 2010 pivodné vznikly pro ucel jiného vyzkumu

(Kopftiva, 2010). Zameéteni pivodniho vyzkumu pracovalo primarné s metodou Zivotnich

kivek vdesignun ar at i v n (Svafitdk @ Spdow,f2008. Identifikace Zanrt smyslu

matefstvi ve vztahu k ditéti s mentadlnim postizenim snese metodologické srovnani

s piispévkem Sed'ové (2007), ktera biografické vypravéni matek piivodné analyzovala

realisticky a pozd¢ji, s odstupem, narativné (tamtéz). V pfipadé¢ naSeho materidlu jde o

pfesné opacny postup od biografie spiSe narativni, kb i ogr af i i, ,kteearld s} & c

zal ozena na kodovacich technikach zakotven

ze mpi r i c k{§varibek alSadbva, 2007 s. 127 interpretuji Faye, 2002) Odpovéd’ na

nasi soucasnou vyzkumnou otazku: Pr o € rodi Ce odkl adaj i pl &

oOsamost atdnoésnp @l&gwdegaht al ni mdpoepbizdabudepravy € k u ?

pokusem o predlozeni nové teorie zivota rodin s osobami s mentalnim postizenim. Jestlize

nas pivodni vyzkum (Kopftiva, 2010) pracoval s metodou Zivotnich kiivek, metoda této

prace se v souladu s novym cilem zaméii na jeho syntézu s technikami zakotvené teorie.

K tomu Sed’ova (2007) podotyka, Ze realisticky a narativni piistup byvaji nékdy nahlizeny

v jakémsi antagonismu, domniva se viak, Ze spolu mohou dobie koexistovatazev 1 s | ed k y

39



j edn® gaaini]zanpové)ni j ak neznehodnoc UrpaBstické)] s | e d k

z

nTbrg rozgi Suj2 porozumBDn2 zkouman®mu

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

2141Princi py zakotven® teorie
Zakotvena teorie je indukéni metoda, kterd nachazi logické a smysluplné vztahy a

pravidla ve zdanlivé nesourodém souboru jevii a dat.

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

stupné abstrakce, vztahli a dynamiky mezi zkoumanymi jevy.

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

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

Otev@en®Yy &1tk poj meaovghahjevT
Klicovymi d e nt i f prkaBatyam tex@trbylo hledani rozport, tedy vypovédi,
kdy do jednoho urcitého jevu zasahuje jev druhy, opacny, protichidny, obvykle

f enon

s obracenou emo¢ni polaritou vnimanou respondentem. Napi.:,, Cvi ¢i | i j sme pof¥

j s me. ... Ty r ef | e x\yHodnotewi makekkblisalo 6djcln§emad t vr d | vy
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polarité¢ k druhé a zpét: ,Teprve po piul roce tam.bylAlnrni z28n a
hr ozné, hr*dqPanhBrdovd oDam $e BMP, 29 let).

Odtud vychazi identifikaced y nami zuj 2 c2 c h | tedppiitimylchT] a p S
souvislosti a vztahii, tedy napi. cviceni a DMO, pasivita a spoluprace, o¢ekavani a pomalé
tempo vyvoje, reflexy jako predpoklad hybnosti a spasmus apod. Tak vznika k - d 0 va 8§ n 2

konceptualizace tedy oznacovani dilezitych jeva.

Dalsi analyza umoziuje tiidéni koncepti (pojmi) do k a t e @ kategord vyssiho
fadu. Pro vyzkumny cil se ukdzaly dilezité napt. klicové kategorie dynamiky jako

normalita jinakostj e di n,e & p e sutsspté&ai h &dn i

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

reflexe.

Dtlezité je naplnit kategorie obsahem, takZe napf. pro vyzkumny cil vznikly
kategorie jako U nav a a , &tlachzt leudouceostivazba kd i t v&dor a konflikt
méné ablubywvekpyaeehcmmimodomovi dsky vztahappdako sm
Kategoriemi vys$sitho fadu mohou byt napt. kategorie ditéte, rodici nebo prostiedi

(Straussova, 2016).

Axi 8l n2 jkakdoo vos8ni?Sov&n2 a hled&n2 nov® dynam
Objevovanim dalSich kategorii a vztahti pak vznikaji nov® n8stroje a |

poskytuj2c?2 | ev T Miovskp(2006) ho definnj@jako doubor postupt,

pomoci nichz jsou udaje po otevieném kddovani znovu uspotradany prostiednictvim

vytvarenych spojeni (vazeb) mezi kategoriemi. Tento slozity induktivné-deduktivni proces

probiha v duchu kédovaciho schématu, které zahrnuje podminujici vlivy, kontext, strategie

jednani a interakce a nasledky. Pro potfeny naseho tématu vznikly nadfazené kategorie

n a d Breadita, a iluze, soulad a rezignace jako vyjadfeni vzajemné dynamiky.

Typickym piikladem axidlniho kédovani mohou byt nové a nové reakce na rozpory
a jejich nové dimenzionalni vymezeni: pr oz i vani (stnaaoh xfxaktidois!

7 s

pasivita), reflexe, pléanovani (Gvahy, pfani
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Sel ekti vnj2ako dloowrBsnt2r ukce pS2bnDhu

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

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

Specifikace konceptli a kategorii navrzenych pro tento vyzkum je rozpracovana

v nasledujicich kapitolach a oznacend jako vykladovy ramec.

215Li mity a meze vizkumu

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

myslenkového sméfovani v dalSim vyzkumu.
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3 CestakdospRhRl osti osob se stSednnD

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

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

a o vikendu doma u rodicu.

Pokud budeme dale mluvit o podporované samostatnosti ¢i 0 osamostatnéni téchto

~

t NGk

osob, mime namysliby dl en2 bebpt 8ebdoluTcel odenn2ho doh

d al g 2 napi.s chtaingném bydleni.

31 Vi kl adovl r 8&8mec

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

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

vcetné jeho dalsiho pokracovani bez rodici.

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

zkreslujici.

Novym ramcem pro analyzu zivotnich piib&éhi bude tedy nyni pojeti stictun a d & | e
reality. Umoznuje uchopeni minulosti, pfitomnosti i budoucnosti ve svétle rozporu a miry
souladu mezi oekavanim, uddlostmi a skuteCnymi moznostmi v zivoté rodicl a jejich déti.
Konflikt mezi nadéji a realitou a feSeni vyplyvajici z dialogu mezi nimi se mé potencial

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

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

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

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

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

Konflikt nastava, jestlize mira souladu nad&je a reality poklesne. Realita pak klade

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

Dsil 2 a bywd prondreal&innd konflikt a predstavuje zvySeni snahy a

aktivity v pouziti dostupnych prostiedkll a zplisobii feSeni.
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Hl ed8n? n eyvd adgdsh v®lboo, pokud dosavadni prostfedky nefunguji,

nebo jsou malo ucinné.

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

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

Nal ezewn®h o ananwdynaddjespociva v prijeti podpory a podminek, které

nejsou zavislé vyhradné na osob¢ ptivodniho aktéra.

Prahovost’ je proces postupného vy&erpavani uéinnych néstroji a moznosti
v danych podminkédch. Vyjadiuje proces prechodu ke kvalitativni zméné podminek,

postoju a roli. Dialog zde hraje klicovou ulohu.

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

nékterych aspektl Zivota nebo vychovy ditéte.

3.2 Obdob? dnNt st v ?2

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

cesty ke kvalitnimu a §t'astnému zivotu ditéte.

321 PSijet?2 d2tRDte jako volba a nadhje

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

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

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

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

JUrc¢ité tam bylo takovy to roz@aeosodmni,
budete dnDI at, a | esTtol it anma witridci v Tep e cdetéch fa | 2 § e
toho Zivota,tiam pcalko vkéky 7zt aske tnsank sser osvrncavM n at.e.
berete | enom ¢t @aniAataSovaa ticerd Adeka sejSMPK 19 teA34)

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

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

LNAm t o navrhovali advd,daypysk@&mijtio dtadky dma v
bylo asidvaroky Me z i d r u h y niPari Dréota i doerarDankse SNIP,29 let,
D143)

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

.- & J 1 mam vodvrttoéh,o asoik az hartabhbpaacodétawr t  r o |
t om U s t(Rafi Qaldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C98)

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

Zivotem.

322 St Set rmeaib)jsebbddhodl §n?

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

zatim v nedohlednu:

»Atam(kolem4. mésice)j i zacal vy, ty nozi cky, |jak se
vag né& potom, pobobbmzZeéotd&mozé@dodoha,tparradost ne

46



starog i , byly neuvéfitelny starost.i a tim ze

> ~

to 81l o vS8echno to 8| o dbovinuo.u PRrnoftodfdmpazcjif s sjeon?

tampfijela, tak mi Fekl i: No t oprwi tmeg, tjeen ktrca
to mé ni.calneef@®dmMsiod am mi doktorka fekl a, Ze
ted uz je skoro pozde. ... Takadeco amisetme t d
ze Noo.a cvil|lili jsme. Cviliehi .j¥me¢tpuB88s§deft

tak tam viasmheé Zteo viomaza@@alsamnead adl al ane
jakoby nadDbDj i, g e n NDcotakle eahdnuuddle(Pa Drlova aNo a ¢
dcera Dana se SMP, 29 let, D16, 18, 62)

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

», 10 byl o asi do toho, do toho roku Zivot
se i d okvarzéatliat ,pfdokaz pllaazsl asedndim zpUlsol
rukama. Ona ty nohy vliastné vlIacela jakoby

cvil|l enz2, aby s,i troo zscetialli rhjaa lenabajpi o vkeyd(Pani, t akz
AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A56)

V tomto piipad¢ je nad¢je korigovéana a posilovana predjimanim uc¢innych moznosti
podpory a to 1 piesto, Ze feSeni problémti chovani bude nutné za n¢kolik let fesit jinak:

.Jakze kdyz se zjistilo Ze tam, zjistil
stfedneée tézka, p atka kh ygpwit,|loepi&ckk Jteesdyam direonm,at y p
se ukazal a, a ta zase na to saoud §pmsd®tsé tviy v
R8§kym spTsobenépr aadovmmda co selJama jzéam@ysli n
potfebuj e men apSreant odvoama cni anp r port cosztef enddim p.o.c.i t ] @
je v ty Skol e, tak je Uplaékdypoheodwk nama e
naj ednou ma probl ém, tak mam poci tr d&dea jsee a s
pak obrbaytlia asem .na pifredkd®&cejparda hBaln&b amal
byl o na teéma zl| olakealie az sjpirmasltxd by omd&ss dcedig e
protoze, | akétjliintakZls im&no pwystD pocit ge t a
dNl §me, v dobp ®u u(EEM Batofpy a synBidia se SMP a PAS, 11
let, B64, 112)

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

s odpovidajici modalitou prozivani.

323 PSi jetposeafeny

Rodice déti s postizenim cCasto popisuji, ze uvédoméni si skutecnych a trvalych
dopadt postizeni ditéte a hlavné¢ pak jejich ovéfeni v osobni zkuSenosti, ptichazeji
postupné a dlouho v fadu nékolika let:

.No,dot Dch letou o byl o takovy, Ze nevite, ¢
jak to bude, e pumk Qu&dnle dvay BveittSeenmmuseebedspo
nasebe,atamodt ad vlIastné vychéazite, a“Radd ty
AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A62)

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

véku:

~,Néco, CO Si nesu Vv s plé i akldeyoze estme yshy lciel
rehabilitaci v téch..@&¢imdi d hkrdktroeakt sdee ket a0lra |Dor
do dvou mRDs2cT po narozen? toho dztDte, t

takovi.hoNdeat ja tenkrrayslelagem pbylsd,&, j & asmmemm

Dac¢i ch, mé bylo tak zl e, mé bylo tak strasg
sem vinu vSemu moZnymu, ..nfaa kszweégt &,0 hblyd von ép rtoe
pro mé to nejhotrdidtcbétoZz mém, jeak]i asepoh

j sem se patjfaksehbk &) ac d & HRani Drdova & dcera ®ahg 29 let,
D56)

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

,Pak mnlI nastagupgiatm da okl wykay tadmvar i &
ty Biabrtvkydél a sem tam tgmosemasii hai gdhaba
tohle, je moje budoucnost Do ty dobyalsem ak Ze, i djdakdm@a | 6,
trosSku opowmydéonej aj atkoo, ale porad semo nakym
prosté srovn&.inéeaomen@deddvyady nas¢gnesinou v
uvhDdomila ge,. g€Eakbestpi mesybop@pioodatel Aehn
ty Bialbzast creaop ak [Py Barpsévk axsyn jBroiia se SMP a PAS, 19 let,

B2 30)
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Zda se, ze nad¢je jako pozitivni ocekavani a dobra vira, kterd je nezbytna pro pfijeti
ditéte matkou, umoznuje pfijeti ditéte paradoxné tim, ze jakoby obrusSuje a otupuje hrany
reality a tak brani nebo oddaluje pfijeti toho, Ze postizeni ditéte bude vazné a trvalé.
Podstatné je, ze piijeti informace o tom, ze dit¢ ma postizeni, ani usili a odhodlani matky a
dokonce anispravna a ucinna feSeni jeSté¢ nemusi znamenat uvédoméni si a pfijeti

skute¢nych dusledkl postizeni, které teprve piijdou.

324 Realita a gkol a

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

LPTF ed Ak@radstacibnéiem)c hodi | a, byl &kosnbolhayvapiy oi
vadami na Africky. To pfesné nevim, jak se
uz jsalkoby I ip na t omaia iscschu sTooh cAd reyrtaassenteézty | VA
[ mirné vzdélavatelny, Ze piSou, Ze pocitaj
ot amt ad sme se dPasi Amofoya a dbeta Aldnk, $9detnA78)u .

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

nereflektuji jako pfelomovy stiet s realitou:

», Chodi |l a, chodila do Skol ky, do matef sk
zdr avyZedéttamai nt egr uj du mp eaqntaidz e n yt ,itakéhai ,p onsat |
byl a pravé mezi téma zdravejma intefgkovanéa.
sme mély pak hodné aktivit, zaj.nPakchilk€Ceci |l a
teda do ty Ciglugr &rmrey vd de&d iyl a2 ea ttoo nema vyz
pali cat a, vona |jada&@obgbosnouwmahneé dakzakl ad
Gstaou prFi Ci gl esrnoev év éndog, | ya |l Zzee ttoo unze n i vono,

Ci p i(d® Havionate).” (Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C100, 102, 104)

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

vzdelavani a ke stupni postizeni jejich déti, jiz realistické.
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325 HI edmon@n ®@heomd gn ®h o
Nadg¢je a snaha udé¢lat pro své dité vsechno nejlepsi, vede rodice k hledani alternativ

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

,», NO a tak |jsme |jako, tak jsme tak nak p
bude, jak bude. & kdybudkedhodit, jgk buelerchalig nozak (o je ave
hvézdacha e imio. n&dur ol geétlkbude choditdnicoAsiékdlegm a ,
druhyho roku manzel naj ednou, Ze na Morave
protoze hledéate ty mozZnosti, vidite, Ze to

to vibec né&lpde rdwohil d etech jsme teda navsti

j sme Fikali, nNo co no.Nbalk jtaka,e Za@ meotmaimc |
jsme tam takhle rok. A po t onmmarnocee ejng j.s em
myjsmedstné po to roce zacal. sl edovat, Ze u
zacéat ku. Uz to proste ... stagnuj e, Ze Uz

j e z dPani Drdova a dcera Dana, 29 let, D18)
Ani zkuSenost s neuspéchem nemusi rodi¢e odradit od dalsiho hledani:

,@8stlize to dité uz méam, t ak, aspon ted
deél atefji &kla, co seMydé me meod&édp zkotusdted i . z KAo w
zkousSime pofad. P(Paiii Brdovas éceranDéna @ SMPk26 lat,SD66, “

146)

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

LNO progtiéan £ os ek musi smifFit, t ak. Ni c
nesmi ftiitrm miekdy tak, jako VZdykkyt @orfidd medd
cobyprot u Al enu byl ocoj akyo,j in dpyl ngoghSlio da Icaml o r a
(Pani AntoSova a dcera Alena, 19 let, A40)

Velkou nadéji pro rodi¢e piedstavuje medikace:

,Ja fakt nevi,nojsopjako retoda ekusmg v ?1 dldy sem se

ptal a, proto ja sem pfechazel a i k tomu ps)\
dité reaguje na ty | éky jinak. Jo? Takze n
nevi m, co poradit . KkTokavzodpyr adsidtué ,k arZEdaelg11¢ eC | ro

t a KPani AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120)
Neékdy mizou 1€ky ptisobit v regulaci chovani a podpoie spanku:
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.M4& dost dva teda Risperidon, to m& tedko
takdostmeMé&at oni mosmomk mway pfiraoadndb pakoagmedaack
Zze hrozné moc jako vstaval a cest ogvaklz.e A o] é
byl o jako tTF eblaakpgeéet ksredmt, zZzZaknamanzelnngmak | ak
tak sme vyzlkakselai¢ ad Brr'aPfaa Bartofowh k syn€Brosaped t .

SMP a PAS, 19 let, B2 48)

Ale Iéky détskou mozkovou obrnu prosté nevyléci:

,Samozfejmé na neurol ogi. j sme jezdild:]
Dané tékwy Tikal a: No, vite, ono to neni |
nakopne, to nikdo nevi. Takze at to byl Enc

to Sl o pFfesné popofadku, al e pr ostedodilyy hl et vy

zpat ky, ale fakt ji to jakoby rozhodil o.
nevyspala. To bymy takwwynazwsihiatvwava ten | é
do plGlnoci byla vzhidru, pak dvée bBotimnyesha

Drdova a dcera Dana, 29 let, D18)

326 Nor m8l n2 sebepojet? a dekategorizace

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

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

zvladnuti a prekonani naro¢né situace.
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Pani AntoSova vypovida, Ze jejich rodina neni prototypem bézné rodiny s ditétem
s postizenim: , Ne v i m, jestli my,komhov rid(Palil ddoseva at y pr @
dcera Alena se SMP, 19 let, AO) K tomu odkazuje tvrzenim, , Ze nej sem t ako
k1l asi c k“e(Pani Ardtofowa @ #cera Alena se SMP, 19 let, A22) Poukazuje tak na
témet idedlni podminky v zaméstnani u manzela, posuvnou pracovni dobu a ¢as na Alenu,
kdyz je potieba. Dale vyzdvihuje, ze , nezahodi |l a ten zi vot t a
d o p 0 s &PunbdAthtbSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A136) a Ze si umi oddychnout a
nacerpat energii. Vici rodicim déti s postizenim se vymezuje, protoze sdileni jejich

zku$enosti nikdy nehledala.

Pani BartoSova popisuje postoj sebe a manzela k postizeni Broni a porovnavéa ho

s postojem jinych rodi¢t: , J& hl avné jtaok otozpe wvn D Ead wéamii, s
st éma diagndzama, Ze sme jakoby troSku jin:
jinejch rodic¢lad jo62, Ze U néads tady nebyly n

nemohl pfijmout tu akagmy ztuak eploy nwlke wv2dy d

pl ynul e, t ak | akobtyy tsoi tvuyapcley nau,| op ovsSteucphnnéo, zs
nebyl i, nebyl o to thak,ejzxzeh hlyepmaet,0ihjod kSopmyd abyyb |
jo? jako, tomgtanmsime e o%ku jiny, takze, my n
takovej ten béznej, to to bézZny prozivani

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

Pani Caldova odhaduje situaci jinych rodi¢t, ale neumi se do ni vzit: ,J a k 0 , j &
hl avné médm Cecil ku dobrovol ndNedekjadu seym?2z
situace, ostatnich rodi ¢l Zze | o, kterejm s

urc¢ité nebo Sok, jm&lmo S&Kk né&mec¢wai me jjd,t d al
j 0. No pro meé t o bydm&h),t ankoo,v at, a kzzéec, h rtaankaz ez ej
(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C274)

3.2.7 Identifikacesj i nak d §$ti 2ned nw st

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

w

» NOo,i tuér, ¢l ovék zméeorhgpapdnseiytenozi xXot a
Zitak nexn, nez Z(Pahi Adodopia dcaaAkm se SMIPP19 1¢&t, A122)

Pani Caldova reflektuje posun svého uvazovani:

,Vodch&8zptassBmhr d8nedostangnp motj@z éhd@dPo post.

Vi astnéy JoéfRa Mten svuij hendykep je tak str

vodchazela sem hrda, Ze jako, jak je vyhméa;
sem se domu a fikala sem no tak, tcohd)l,e znee
taky ¢loveék troSku jinak pfemejsIli, ze jo.

(Pani Caldové a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C240)

Pani Drdova relativizuje normalitu a vnima jedine¢nost své dcery:

», Na to si musi ppgrigtidz &,azlkbdaejda,odk &z cdsaa mt
posti zenej, |Je kapitola sama o sobé, jak |
nebo ty student.i a |lidi, j ak seBNDdadpmestblz
jedi nellinm hdoo k § § dydi dab o hjaatkiot my pr ost &Acd, i kéame,
co je norm8l pe, hbdnpPDedi skut dahkbkep2 Dhedatped
hrozné vyvinuty technicky schopnosti, takz
pfevedl a nakleij btye nz untées danebsyka bohaci pr ot c
vibec Zadnej probl ém pro ni. Kol i kr at nam

jo, tim Ze to nedok &ineDrdpvh ®£dCeifa Pana,se SMP,29lepr ost &
D33)

Pani BartoSova implicitné rozliSuje rizné typy inteligence:

, Braoma dar na to, vycitit u ksawdndpgbtoro ¢l ov
Brona hraje. Am8 nbentalkegteenBroari ka opravdu
poug2\vwg§ ce ma | akpoadefaibeii slane W&Q@eirdyo j e vel mi
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mys, jakopokud mam ml,uuviatk 7 &z Bbryaihu jf e k¥ e(Pami s p o k
BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 46)

328 SHRNUAWHhSLEDKY d Dt st v2 s LMP

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

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

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

kritickych zlom:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Ttetim dilezitym zlomem v roding je zakonceni vzdélavani ditéte, zavrSeni

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

33 0O0bdob? dosphDIl osti

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

dlouhé obdobi zZivota.

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

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

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

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

reflektuji rozhodnuti o osamostatnéni ditéte.

331 Opozice VvTIIi rodi | Tm
Stfedné tézké mentdlni postizeni nebrani adolescentim a mladym dospélym ve
vymezovani proti autoritam a v konfliktnim sebeprosazovani. Rodice popisuji, ze zmény

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

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

domova:

», NO projevuje se to tak, zZe do Skoly, <cft
v
i

Sechno uzivad a do vSeho dmu opir awadie me VERrl kiy
e
by to nemoh dostat n,¢éaksoi pzraost vymytsol in enméochd oj
e

takovej, pofad se@eownéliemo weidibapjcald dmryd

Z to nebude wurcité, Ze to nejde, a pak t
d o Z a d(Bapi BartdSova a syn Brona se SMP a PAS, 11 let, B8)

Rodice trapi pfedcasny nastup puberty syna a prudkd proména chovani:

,Tam se prol in&jdyp Btranng &teyh ©s iztaudaucjee, t ak z
je to wodahkedem moment , dal Si moonat mt |, s e
fitom moc dobfe vi, Zze to nedostane, nebo
prudit, fi kadame, Brona uZ se nauciTojeina sl ovo
tom asi btyuwctho fFcetkMial iv protoze, Zea pnpéj mnabkeému

sebestfedny a mnohem vic jJjakoby se doZzZaduj
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vztyény, nejdidl e@anitBa&tpsevd a,syn Bra@ig sa SMP @ RAR, éljle§ i . “
B32)

Rodice 1 v ndro¢nych situacich véii a doufaji ve zlepseni, opiraji se o nadéji:

», 10 vopravdu nastoupilo vel mi, i ntenziv
sebestiedny, mnohem vic se prosazuj e, doza
Skrabe, nebo i (ohledsih&k odtr@ e Bbbeuthtoa &t i padal
takovej jakoby trosSku zlomyslnej, né, tak,

w

ur ¢i t &€ bude 2z a(BaeiBdrtdSova a fyp RrosassanS&Pai PAS, 'l let, B54)
Zvraty v chovani nemusi byt nic vyjimec¢ného ani v détstvi:

,Vona jakoby kdyZz proziva nadakou emoci

tfeba Vanoce, Ze jo, to je pro ni takovej
tam se hodné projevuj e, alldu,tdtahbldiena djeen purzo s
vyrovnana. Tam sou to hrozny zvraty, fakt

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

Ale pani Drdova zdiaraznuje, ze napt. tvrdohlavosta dalsi a u t i syty ipichézéji

s rostoucim vékem Aleny:

., J&r tdohdrfaivderné tvrdohlava, takze, kdy z
netrva to ,kldyghwos.e Rrassetkéhe, tak s ni nehne
to v ty hlavé musi srovnat, jta&rhbyt¢h, 7 akla
roste a jak j& ji vidim a i pracuju ve Sko
vidim ty déti, von a(Padrddvalatdeery [Bana acSMH, Wleti c ky r
D33)

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

, Protoze tfeba kdyZz srovnavadm to, jak vc
se kousSe do ruky. Jako ten protest, nech mi
sesni nijak nehrabm pebbdiZenejfoékov é®akineznam

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

Pani Caldovéd vnima sebeprosazovani a zmény nalad v souvislosti s nastupem

puberty:
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.Tak jako je to, je to hors8i, t rvomhu Ze
praveée Ze m& svoji palici Ze jo a eS8t é, est
Jinak nevimno..Az tady Ze jo ¢loveék nevi co ted se
chvil ku dobry, chvil ku, | o.? (Papi&aldbva kKdoevaa n al a

Cecilka se SMP, 19 let, C196, 198)

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

. No, fekla bych Ze je dobrosrdecna, ... L
hodna. Al e takovzydomeaovpnrngve, tmakaoavaydRawi v S ec hr
Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C6)

Upozoriiuje na negativni emoce (nastvani) u sebe i u Cecilky:

,Ja menvoi tak, to woletjakovyaky jviykgk si
mame t adygCevcSiilcohunidobfe 2Z2ze | o, no. Co? (pou:
dy z , taky mé nasSt.vAe jZenajko,sit axky sjl& mne viem.j al
kdyz se teddna&knasPpPtivve.j ako tydlety situace
Ceci | a n o, (Patii @akdova adlcera Geodlka §e SMP, 19 let, C54, 86, 128)

A takhle to vypada konkrétné:

», No pak ma&m pekl o (smich), k jdgtb,tak @ nevy
zl e, vildoecd.MoZh)t.ak t o nmilkeZe Kuypra dnaétj atkgh n ¢
ona opravdu se teésSi na to, tak (Pafii€ddeva s i tul
a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C136, 145)

Pani AntoSova popisuje naro¢nou interakci v ndro¢né situaci:

., Al ena, Al enavpe HlBeoszhé@nuskmévaakovy, al «
zapife a prosmé, néhoeek jomi doed ji | it aj
hodna a pak najednou ty vzteky ji l it aj n
el i mi novatta, Tjak Zteq né&r ocny, protoze musim z
a zacit si to tak nak jako korigovat, abyc

n e h o d(Pahi AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A4)
Jde o védomi vlastni kompetence a expertstvi:
LNO to jo umi se, zl obi t, umi se vztekat

se tomu vyhnout, ne Z2e bych ji teda povoli
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>

vidmci wurcé¢itejch mezi se jité&gmhidtmeviv,yjkdy v
trhad obleceni a, kousSe, ‘t(RakKAnowadsceaAldne ni c h
se SMP, 19 let, A94)

Takhle se zménil vztah Aleny k matce po osmi letech:

., Voni tam sou vykyvy takovy makal eSde vy
tfeba se vyspite Spatné a nemdte naladu ten
spi§ vykyvy takovydleho razu, Ze prosteé uz
mnou viUbec jako, ja& sem doma tj aak ot arkhomway Kjt aek
Nakupovat s ni chodi nékdeoe, jvionneag ,me oj?a kToabkyZ €

takovej hl e (Had An®jovd ddcera Alend se SMP, 27 let, A2 56)
A tuhle zménu chovani tlumi medikace:

., Al e to byly ale fakt jako hrozny a to

jako j&4 tenkrat uz sem veédéla, ona, ten po
meé, jo? Za mé, takovej zvlastni poddwdal ia, vi
vibec sme nevédéli, to bylo prosté | usknu-
nervozni a hlavné wubli Zzoval a. A to bylo ze
tahala za vl asy, Skrabala | o, kidbluest@dnia® a t a

AntoSova a dcera Alena, 27 let, A2 76)

Od roku 2010 se zménil také vztah Broni k otci:

>

»,VYon je na ném neuver it gPanh Bartosové v bys | e |
Brona, 11 let, B26)

A situace v soucasnosti v roce 2018 neni jednoducha:

,On zacal bejt vic agresivni, manzel ma
to nedovol i, alsomat abbovl ty ujdeaarskm hake i i St
toho tatu utoci, f @anirBhrtasovd ai syn Bronh e EMPha PASU t o C i .
19 let, B2 6)

Tento text ukazuje, Ze opozice Broni je zaméfena praveé k rodi¢im:

Ted, je to dva a pdal r o k.u Jinc(o chrénéndna | pl i
bydlenijj)t o nedél &, nam to prosté déla a nam to
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namo vadi apujbeelritkéopir fjaek ivi eaat avenej na to
n o (Pédni BartoSova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 6)

A opozice Broni se zda samoucelna:

,.Jemu de jenom o to prosté vysStavit mamu
rozzari takovej n e Pun&Hariodové & sgneByonia RedMPtaWASE i | a k
19 let, B2 44)

3.3.2 Preference mimo domov

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

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

,Rikdm ve 3Skole snad neni jedina negat:.
perfektni, v(Baei Bata§ooa a sym Brotiakd SWMBa. PAS, 11 let, B26)

Potvrzuje to i hodnoceni ucitelt:

~

, Kdy zt y eStvok ej epapdcé&, va nemédazkhdwnpiej der
snama udamk najednowemé&eprSskmllém,j e. . Broni k s
chval ej, jnejtodbrmhijpedcae&nesjiscihc ha an e jidSoiékuopvéni p & & e ¢
vedeme t oh o pratkinvonuyr(taoh Badogya a syn Bronia se SMP a PAS, 11
let, B112)

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

¢asovou délku:

» Nahoru dol u, nahoru dol u, podl e, podl e
akce mimo domo, t ak zZpef iSrkoodléy, vhbolko f adbaoapyPamé znads
BartoSové a syn Bronia se SMP a PAS, 11 let, B124)

Takhle popisuje vztah Aleny ke stacionafi pani AntoSova:

,» NOo, t a(éodeantho stadomdie)t € Si . . . jakmil e, padne
vobédé pude do mygPanbAntosd@va ajdeera Alemarse/SBIR, 277 let, A2 40)
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Bronia v soucasnou chvili jednoznacné preferuje stacionar pred domovem rodicut:

»,Ja ho t amed@dti o mevoanoasommiweeldegrl iv vét Si nou
ani : ahoj . Von prost ¢, vot epv&toeuk ssei dhvee Fwey zan
odpol edne tak je to n
se SMP a PAS, 19 let, B2 74)

a n & (aniBartosevd aGyn Brona €t Z e

A ve stacionafi opozici vici persondlu neprojevuje:

, Brona mél neuveéefritelnou yea&gcviiBdaloapri ed
Br ¢ al @ticiknéinauton asSe, t akzZze vsa:ounpadna ddoo nBur ¢nad .n il
se, z2ze ho nepovezwcCddtmwmeude? i Qhaili Bagobomipa&lo| er
syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 94)

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

s druhymi lidmi:

» NoCi pisku, je vecdna studentka (smich).
stragnbhD r 8chpsktkiam Zdoda&m ma vSechny jako (sn
takowa gener al ka, zgné s ¢ @aitCadova ¥ deea Cdritkayse SMP,

19 let, C106)

Jde o smysluplny vztah s druhymi, ktery svym zpiisobem napliiuje ob¢ strany:

,ANe ten Cipisek vim Zetpmp pé pSasop§ay
tam mag pr8aldt & ttakawymi.&Nlo aby ed tady vIastné,
Cecilu vSichni g¢gteadyy? tnaakj nraSkiNiob elrroouz, malBt né i
Cipisku tak vedle je Skola Zze o, aurtt am c¢h
cht é&] chodit do Ci(Rudi Galdava a dedr& Gedilka e EMPz 1@ let] ad ky .
C276, 280)

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

,Vona se tam tak nak jako strani .tomu K
prostaén peotst & Nak jeden den zeptali Aleny,
Takze voni S i jako vzaj emne, Al ena i pomi
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Takge to j2 hroznhD napl Ruj e (PaneMtsavaad@gm ot o g e
Alena se SMP, 27 let, A2 58)

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

,LKdyZz dyprp&kges tou Skolou, do ty Skoly v

hrozné spokojené. Voni teda &bkajjakolzyal j e
spolecnejctna éjcé, ppo@®r Wje tak 1z dehokoy a mi
Clovéka, tedkaubpl acinapos!| edy. A voni byl y

spolu a Ze tam jako ty deéanam snoeumutsaen) iv.e dllaek
v y h o v o(Paai Amosova a dcera Alena, se SMP 27 let, A2 80)

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

sluzeb:

,Pak madm teda jesteée jednu pani ,Alekot,er a u
takze pani si,kpgyztifédbajepadentdebuj u nékam
si ji vezme, vezme si | icelodmdmoyt ajkd ea As da 1 @
nich nékdy, za tou rodinkou Ze chodi na na
T a k | e(Paii AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 78)

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

¢as, ma pro dceru vyznamnou roli:

., -vana je naStvana. Pekneé Pl jnad emde ndacs t [
sl uni.Pitagejviychovat el ktwmiueDNbe| kwma€ne se vzte
.Ja prfridu ,Dbaif D&krae ¢ Kk ¢Dana)vpog h adaék, jee ja tam po
protoZze se ma jit domu, vona méa makskfi ippaft.i
(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D82, 86)

A v ptipad¢ Aleny je to podobné:

,No a ted je boy,mEkEematdbam| sjedimenAljieca c
spolu nakupovat jo, a | akujou si nehty, ma j
t ak s e.. (PaiMntdSc®saidcera Alena se SMP, 27 let, A2 40)

Také pani BartoSova vidi spokojenost syna ve stacionafi:
»A on hrozné chtel. je tam spokojen

spokojenej, jmattaonntrmamgm&nm$a §it na vikend do
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votrava, al e oni 0 V(Had Bantodowa a pyn Brend ¢ SMPeaf unguj
PAS, 19 1et, B2 1)

A spokojenost ostatnich ve stacionéafi je oboustranna:

, Kousek od nas je todle chranésiowiladbydl en|

jestibysni ma Bobhajet na tabor a tak nak prost ¢

liditamaabysmesobé veéedel. avvahi ®8&ha dam Bngnupyakoa
vyzkousSeni jestli b yyli arel ooz hroald § e os & iad mri i kil
okolosouBroniupl né nadsSeny, von je skvéleejad omr | ¢
je ve spol etConnohslteit ovmbdiji ej lre® kw @li €jh n i ldaae m mi |

ng§s MNdtak@nizn Dh®I n vel ik §H kioBartosovaads Brboria se
SMP a PAS, 19 let, B2 50)

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

zasadné ovliviiuje jeho chovani a spolupraci:

», Mile sem byla pfekvapend v tom Motol e |
jak sme byly na tom dospélym urgentnmm p¥fi|j
koukal a, protakzeownoprsawnmdu,ml uvili vodravdu ¢
Cecil a i j ako s ni ma gker ans8ndéh,e rsnnide shkpyoll yu pp @ach
vDk, jak moc g¢gikovn§, (psomBode ¢ akvdduj @ske sk un
jako s dospélou jo?, k o mun.t @amivCaldova a dceran o , t o
Cecilka se SMP, 19 let, C284)

334 Pbytek z8) mT
Rodi¢e mladych dospélych se SMP poukazuji na ztratu jejich détskych zajma s tim,

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

», No tak rano jede do ippiisskkuu,, toeddp ojlee dtnoe
sni Ze nema moc zajtnod,p uzbeerjtdoune vailne jsepsitsl idf¥ji
o pisnicky, se Ji |Iibilyistleevk poal ogdéch edmo t:
(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C18)

Jmenuje z4jmy minulé, tedy z4jmy v mlads$im véku:
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., Vona VYyytakjmoc | ako, a kdyz tak mil uj

takovy ty Homol kovi a no, ale jinak meél a, n
zrovna rozhozené&a nak, Zehgopdi paBmE&¥ mjoic. bhabi
posl oushatkRyphodné Z2Ze jo a, a, chodila rada

| i n éPas Calddva a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C20, 22)
Pani BartoSova popisuje ztratu zajmu v souvislosti s nastupem puberty:

A potom doma tak askwmérnem& DHaday K z &jomy
by mal oval, nebo néco skl adal, kdyZz mu zafy
dadvaj Wal ker Texas Ranger szé¢ ot onet amzudiydiky &
nesedne komynesl eduje td.ungwé&lad daoascel a u pocCit
pousté na Youtube rlzny videa, t ke eHali n
Skol ky, a to ho jako bavil o. A to uplné | e
|l ehce zavislej na mpodniétl acikl ( smi cThéhmchuttooh ob yd
Bohouse), tohomu s i me honit o dbycplodilda kpoo&d t@a ¢ Br ol e t
vliastné se doma bhb&emakonivodvinastm® jkako n
snazime nabizet makya alt?i iatkg,e tcoldpuo Zed s e
p r u dPani BartoSova a syn Bronia se SMP a PAS, 19 let, B2 48)

3.35 M®n N akti vriddidloima a s

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

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

, No t ak, no zacaly sme chodit plavat, Z
téchtakze radada plave, to sou zajmy teda, te
pak sem si |jikdbyal sae,nkaadloobevj j ¢PhnoCaldotar a s n é
a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C98)

A proménu v soucasnosti:
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, @dpoledne vl asttoh@ d piiiskde az a s mdeo,yndk Si nou
z4&j my potom méa,t.aoam Gippirgdku,vIlIamrsda njige avd i na s
tak tam, ale co se tyka do rfPani (Galdoka a ticékac h z & |
Cecilka se SMP, 19 let, C18, 22)

U Dany je tato Gsp€Sna aktivita minulosti:

, Naucila se jezdit na kol e, no, (Pmiel i sm
Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D124, D128)

Pani AntoSova hovoii o tom, ze Alena uz netravi ve stacionafi pét dni v tydnu jako
tomu bylo v roce 2010:

., No, tam ichodbdamezZppenoa VYVyzkedpiladmttiyddnv
n e j d(Bahi AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 38)

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

se psy a puvodné odpoledni aktivity,, p 0 S nynd dypdntiji volné dny (A16):

,Vona kdyz je ten jeden den ve Skolce, t
tak do téch desiti a, pak néco domajo,pak | a
hrozna zi ma, hrozny, takZze | ako, spi§ sme
tom vafreni, nékdy, teda kNoy za mmde bnoa | vaodnua nsoi,
Ze ma praci, protoze ja taky pr aclojejakoz d o mi
jeji. Lepeni v ob (PéizAktoEgva adoermAldnaosy SMP, 2 hldt, A2
42)

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

, Kdysi jezdival.i vli akem, kazdej vi kend,
nds na vliak jeli do Bartkovic a i tak rdzn
hr omadnych prostfedcich se zacal chovat 0
pozornost Ze Uz prosteé manzel nemé&ini sil u

Bartosova a syn Bronia se SMP a PAS, 19 let, B2 48)
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3.36 Regulaceze strany rodil| T

Vyznamnou reakci na projevy opozice mladého dospelého byva regulace

intenzitou regulacnich opatieni se obvykle zvysuje rezistence viici nim:

,Bud zafvu, j o?, to se neda&a nic dél at a
nevsi mame Ze | @enu’ pPanbD(aldo¥ae dcdraoCecitke s SMP, 19 let,
C130)

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

», NOo musi, protoze Cecila,hense Siéfv fTany:
naj de jinej § é&fHm, Méplr abvyé (Zsemivc hQi.pi s k u, ze |
neprojde no a myslim Ze v Cipisku Pamiou a?z

Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C168, 164)

Pani Drdova voli jiny pfistup:

,» Ja si myslim déslpedsd £t musa tejdeéti, na
a | | aska. A pak néak t(Rani Drdoddia dcdrauDang s¢ MPU |, [ %
29 let, D86)

Regulace ma samoziejmé 1 bezpecnostni diivody spjaté s limity postizeni a jako
takova je nevyhnutelna:

», Nenechavamaj posadcojf hpupotfrad ji nakym zp
j O (Pdni Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D86)

Predmétem regulace byva ¢asto 1 udrZzovani poradku v pokoji:

, Takovej] bor del ste v Ziwnwsing ukidie tak td € | . A
uklidim, ale to trva dva dny a je to tam z1
fekla, né prost é&. J‘gParilordoya &dceta Dands@aSMP, a%let, si t o
D82)

Regulaci podléhd 1 obsah ptiru¢nich zavazadel, jde o nutné provozni divody:

,LKdyz jezdime do Skoly, tak jJedpuostnétid
.protoze kdydbdo mouhH sagk u akel e pokoj ik asi a
SkoTakze, myslim si Zze dO0slednosti se to d:

nastvana. Pékné je na mé nasStvana, ale, |jal
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Abych ji méla trochu aspon v pohwoad, wato
nNi koho s“ePaniBrédowid dceda Dana se SMP, 29 let, D82)

Regulac¢ni zasah vyzaduji i zmény nélad:

, Yy vzteky ji 1ita]j nahoru a dol O jo, ta
to, je to néarocny, protozZze musim zjistit,
jako korigovat, abych ji vliastné “dBanit oho

AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A4)
A rodice si jsou intenzity regulace Casto védomi:

, Na Byesme moznéa i my takovy jako moc r
protoze se ¢ hoV &PantBartosovp @skn Boia sc SNiIPoa\PAS, 19 let,
B2 66)

337 Stereotyp a jednotv8rnost
Zatimco oproti minulosti dochdzi u dospivajiciho k vyraznym zménam chovani,
aktivit, zajma, preferenci a vztahi, rodi¢e pocituji urcitou dlouhodobost, jednotvarnost,

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

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

,Ja si my ¢ laikm,R §ke vjgee cdhooor astt eZjenise t o t ak
sme dopfedleme ZleepRuijtea, | akoocpap €At e pMBrEBNC
jakojo? .. Tak, v ty mluveé, Zeuztiavnd ptoruozSikvua wvtifce bsal, c
zdokonalila, ale ona ma furt takovVakygesvoj

to j2, RS§Kk.*PaniATitdEeva anlcara Alenatse SMP, 27 let, A2 8, 10)
A uceni nového jde velmi pomalu:

, Vittoe de tak stragniD Zpegs tZzuep njlle, tao pvoonparl auv
néco prfibyvndejjdek o of dsk o’oeut e RBEX tfeba ja ne
udél allea netho t ohhepopzphNopboénat O |(Kne An@Sovpao st upn
dcera Alena se SMP, 19 let, A96)

V oblasti sebeobsluhy u Dany je to podobné:
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, Ona si nedokaze nechat svoje veéci na pf

J4 se vo tm [ESit&d m&nddi nepfestal o bavit, |
mozku téhletéch | idi uchyteéej, az kdyz TFekn:i
prosteé se to chytne, jo? A vy koukate, | ak
semt vzdala, uz sem se na to vykasSlala. A na
A fakt e, e mlZu pFdS&d VvZoep atkfuejbua jdevdan ui at P\

t Dch tSech | etafcihk &@no stie p rnvoe tvazkd §tjednow lap. f a k t
A vono to je tfifeba i po peéti |l etech, jo?
joi nakejch, nebo kdy to pochopil a, tak i
d e v & (PanijDrd6va a dcera Dana se SMP, 29 let, D38)

V oblasti chovani u Broni trvaji problémy dlouho:

, @ (Brona) jev el mi spokojeny, jenom ted na mé
frustracegztobohovgemoc dlouho a.g®rbbop&Set
puberta vliastné trva uz jako, vic nez pét
takovou tu drsnéjsSi tak t o (PaiBirteskvdasynako t &

Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 36)
A ptesyceni z prazdninového pobytu doma citily v§echny strany:

,» NO, protwget prloght &, j ako ponotmkdepsemns§
snazila délat naky takovyhle jako, vylety &
(Pani BartoSova a syn Broiia se SMP a PAS, 19 let, B2 48)

Pani BartoSova bere postoj syna jako rovnocenny:

oA jako |l éto, to jebpNosbé&nepSegamamj dc
Prosténpedem dycky nema (PéiaBartosova gosynBibiiate ( S mi C
SMP a PAS, 19 let, B2 98)

Pani Drdova pfijimé jednotvarnost vSedniho dne:

, Prasut @®@anu m&§m pR&SHEd, v gkl jlonout, vodvézt
ja do Skoly, po Skole siAjiakygeetd@mBimgde,i
Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Tento pocit byl podnétem pro studium a navrat do zaméstnani pani Drdové:
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,Najednou Gem i id@itidta,doma puxp §jted) tharSe zgreer
st o u D a(iaki ®udavéd‘a dcera Dana se SMP, 29 let, D92)

Nicmén¢ dlouhodobé starostia casté n a § t awléviuji a neutralizuji prozivani

pozitivnich emoci a radosti:

, Radost ? SampkzdiyeZj nmé€ jpeo hnhialdyi a j a, j a | i
takovou, jaka je. Radostt uudréa dao, s tv,0 ntau prraodsots
ug RS&k mmSemj 4 szEen jriadmam, takze, ja&a, ja uz t
s radosti a, a starosti a na@4dni\Daeovdardcera, a pI

Dana se SMP, 29 let, D48)

338 bnava a vylerpsgn?
Jednotvarnost vSedniho dne je dlouhodobé unavnd a opakované naro¢né situace

vedou postupné k vy€erpavani sil rodicu.

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

, Noékdy teéezko, v Cipisku to, zvl adaj Ze
nechala doma 2Z2e | o, par dna. Takze myslim
doma t cddiaarke ,z \Vlo? Badseaneda nio® dél at a ne
prostseéi toho nevSimame Ze jo, protoze to ne
vysl ovené., (PandCaldokia dc&aiCecitkdse SMP, 19 let, C130)

Pani Caldova takto pfipousti energetickou naro¢nost:

., Energie tedka teda no (smich), je to op
tak ta | e n(Bani@atdevda dders CeSlka se SMP, 19 let, C124)

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

dceru:

,aegdim na neurologii, .m&unCaddwad dmevay pr ob
Cecilka se SMP, 19 let, C278)

Ale zdravotni komplikace vyZaduji pomoc druhych pro pani Caldovou a Cecilku:
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~NO, jda mam vic |idi. Moment a4l né mi hod

hodneée | idi Ze joi,pitsakku,t ezdea g nht Ceadial o@Gi ppfoenr
hodné, no troo dsiaCneo zzfee j jmeE dniot,e | lkcad nzé tpya nnia tfeef s
Cibul koveé, ta hodné pomohl a, no al dejpogstr
teN je to i takovIl n8rol nhj g2k zee tjea, vippra

| i d i (Pani@aldéva a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C108)

Pani Drdova popisuje spéch, vypjaté situace a ubytek sil:

, 10 | e, t o j e tsatk,ovtya sve t<et fcioda tia s atdiom
prosteé jak Cloveéek |jA&lLepod@adtalpoVAadvyspieathhat s
dobfe a kdy, kdy prost & p(Paw Priovia dcea,Danssa ma s er
SMP, 29 let, D46, 64)

Unavu pani Drdova piisuzuje véku, pééi o deeru i zaméstnani:

., Dhneska u?z, i j& uz sem, sem unaveneéjSsi
mdzZzu vodpoc¢inout tfeba ten tyden, jo? Prot

samazaseb®ozumi t ej ak t cimsdncstas if,i ottarkp.a.&i.vam ¢&i m

tim vic, kdyZz mazu, t eda, protoze zjisStuju
rok znat. At se to ¢lovéku | ibi nebo nelib
dommén k a , nedhamnia gliaklmmuad ukidividlkwm,o0ut gt d&kloa , asihui

se starda vo takovyhle décko a ma tRRkKovou i
Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48, 92, 94)

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

Nejjednodussim feSenim byla medikace:

., Ale to byly ale fakt jako hrozny a to
jako j&4 tenkrdat uzZ sem veédeéel a, ona, ten po
meé, |j &7 Zakmvej zvlastni poaded) asmeiwmlTliec ur
vibec sme mnevIibdNDloi prosté lusknutim prsti
nervozni a hlavné wubli zZzoval a. A to bylo ze
tahal a za vl asy, Skrabal a | o, kousal@®mia tak.

AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 76)

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

Pani Drdova uvazuje vyhledové o tom, Ze hranice sil jednou pfijde:
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,Tak Ze sem pifemysSlela 1 oéeead vtiibnecj,e shtuld
s t & {Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

A pani AntoSovd naznacuje, ze hranice sil je uz mozna bliz, nez plivodné
predpokladala:
A Jjinéd¢ moznéd zacit dfriv pfemej sl et 0]

my , to prosté nezvl adnem | ak 6 (PaniAdtdSodaea. Nebo
dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120)

Pro pani BartoSovou byla vysilujici uz situace v roce 2010:

», Mysl im Ze kazde,] den je docela dost te
jeho puberty, tak | ako k a@aidBartosav&arsynBreia hodn é
se SMP a PAS, 11 let, B78)

A pét let trvalo, nez sily skute¢né dosly:

,¥cCas vykyvy, frustrace nebozatsakd,nialtee,d ¢
uz ani mu j muz to nedokazal jako zvl adat
by dI| miBartbsova a syn Bronia se SMP a PAS, 19 let, B2 36)

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

s objektivnimi divody:

,Brona nebyl schopnej rano vstat a tak
pozdé do préace, tak wuz z toha&adbygl uggaky mTak
brel eclotakakdcera jako fikala at bjeliat as8v]j
norm8l n2 ¢ge jo, ale, kdyg uyg tiakt emeg hlpamstt
Zz¢e fakt jako ,navyclaéstel atbi(PensBaResodrh apnBiorm ska . “

SMP a PAS, 19 let, B2 1)

Ovsem vikendy s Brofiou doma jsou potad mimotadné narocné:

w ... takze uplné prost e, Ze sem vcera i
prost e sem {PaniBartbSovd ®synBiora de AMPa PAS, 19 let, B2 16)
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339 Bil ancovgn?

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

v konfrontaci s novou realitou:

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

aspekty méni v pribéhu zivota svoji intenzitu a naléhavost:

, tak s tim se srovnadte a pak uzZ berete

dava tolik, Ze mé to uspokojuje, i kdyz | alk
narozeniny, tak j &4 mam takovej vel egjz Gt
vidite, koli k ji je a vidijtakod®eto, vtoakkoZleo , Vv c

Gnaor aanemam, ni k d@anidmobovay dcaaAtbm d& SMP; 19 let, A34)

Pani Drdova otevira otazky nekonciciho a hlubokého dialogu mezi vlastnim Usilim

a realitou postizeni ditéte:

. A poféadd je to, nahoru dol u. Protoze ne
Naucite Naus2temseis. tzm g2t, al easipkrdyt ed a
mé j e Prottoagle. prod 2otk aldet po saklodjy, gineotporf a

kl ast si tuhl e ot &z k.'u(Papi Dloadach dcerd Dankk se SMP,2) e na 1
let, D64)

Ptesto pani Drdovou neopousti odhodlani bojovat a pomoctditéti:

,Upl neé na rovinu, kdpgley mmé nmélodd pelst i
zkuSenostma ktery méam,t anko zbnyac hi tbSeezb atAle cshi  ztkou
kdyz wuz to diteé mat e, t ak s aninbudovéandeeai t e prr

Dana se SMP, 29 let, D56)

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

prosté neni mozné:

» A rodi ¢am, kdyz wuz teda maj a stane se

midzu vzkazat jenom jediny, pokud na to ma
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dlouhout at , tak at to nevzdavaj, von se ten v

pozdé, néekdy ne s takovym ocekavanim jak t
meéli jiny ocekavani a eehm jak sem vam fi k.
usem Si koli kr8t myslela ¢ge, jge 0§ 8gmses
naulila s tim g2t, tg& namedhal padkt AASEh P
pfislo néco a tak to tak jako kolisa, to |j
didlezity je kdyZz uz se r oz haobdyn otuo, mse VkzadkSovvayl 1
pfidou na to, Ze prostéthnabéept nemaj , uat meér
radsi daj do toho UuUstavu, prot oze nikoemm mu b

bych nedokéagzeald? tviy cdalatdo ¥stave, @Paikod ge.
Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D142)

Pani BartoSova vyklada tvar kiivky zivota, kterou nakreslila:

, No . PFride mi t o ] ako. I s e snazim to
chronologicky. Ze tam to bylo takovy jako
dolu a dolu a tdol potom.t &Noba,t aply tu@m dvanac
dol G. ... no a t ad y(PapiBdrta@¥ova a fys BadnacshSMP ¢PAS) pr o p a
19 let, B2 28)

Takeé pani BartoSova se nevzdava, 1 kdyZ je nejhti:

, Pofdd se dostavam do, taoshio jpoo zprta svtnéa jad
vni mal a ptreoks,t Dj ank8ay, n8&g %¥%dDPDho aa ptrady NDpotl eri
propad, no t(PankBa®va asyndBkona se SMP.a PAS, 19 let, B2 28)

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

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

v Vv

., ASi , asi to Ze, nékdy opravdu mdZzZe na
némo jinymu. Protoze sem se, docela Casto ¢
se pokougel! za kagdou cenu t.o A gjeax hsmeom,] alkkz
kdyZz sme se bavili v tom dva ti sioame dwars&at

[ mluvila oetemtie, pdéitpdihdee dmbaetkdyi tBr o
chréanéného bydl eni prave proto Ze, aby to

standartni. Tak, nekdy ty rodi cel @dpopaka
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to neni &Spatny prosté& {Jteu tpé Enie Asv &Feiltm 8md& k ojn

zbaveni se thnye bmodmpky e dnloestjiie to prosté o to
jako energi i, sily, Zit trosSi ¢cku jinak.

myslim Ze pro ty rodi c¢e, by mohl o byt dobr
zvl adnnodutv Stepclhno sami, zZe saqwe tadywendr ijakmi

se zodpovDdpdset ij ez at ot. opPabBattofbva Ppsyn B se SMP
a PAS, 19 let, B2 84)

3.3.10 Budoucnosta¥av a h y
Uvahy o budoucnosti vyjadiuji obecné piedstavy a pfani bez konkrétnich planti na

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

.Jinak jako, ja z ty budouebassitrachl edi

protoze nevite (sym)nbeundlez, u .z ateehzno vAalte Sneéj ak ab

to jako v Z&4&dnym pfipadé nejde, j& sem rad
den telefonuje, al e nenditzéem ahzo mye j m&kb wdeame
vychovy Al eny, takze pro mé ted, je nejdi
mohl a Al ena byt. Toho j&4 se bojim, Ze nevi

Aby bylva kndkddue a v pohodRh .a albeyn hpsidlidgeandiSa sit n
0 b z o (Pani.AfitoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A120)

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

s odlozenim ditéte. Vyjadfuje hluboky strach z osaméni ditcte:

,To jaevimecJaA mam spi$§ | akpocohbudeb.aNoy z t
praveé, no. Ja vibec nevim. J&a ani na to, s
bych chtél a, aby se dostala do nakyho zafi.
kterej chci, abysme, abysme bylimypych j § yédihd®dgialma, ntto j e tc
jo?A aby vona tam byla prosté spokojena a ab
téesim, zZe to tifeba nékdy dopad(RaeiAntoBbvaa | i ny h
dcera Alena se SMP, 27 let, A2 90, 92)

Dtlezitou podminkou pro spokojeny zivot je zajiSténi opory Alené ve vztahu

s druhou osobou:
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,Ze Bledespokojena, Zze bude mit nékoho, |
rada chodi do kavarny tfeba, jo aletzase n
se musi tak nak dycky gegchydatm2t akBPeobade
to za®d?2bend?, budem vS$ichni spokojeny. Tak
(stanoveny Casovy horizont) | et e c h, to teda bych j@amchteél a

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

,Ja nevi m. Ted je to takov.y. Jize Dbjyoc,h jtéau
budoucnost nechala tak nejakenaasejno. | adaabk
béhdm po doktorech, j& teda nejvic Ze jo te
jo. Starosti, radosti, uz ty velikansky ope
bych t o nec h gHamCaldoaak dcgraaCkeilkh so SMP,d 9 1¢t, C214, 218)

Ptani zachovat soucasny kiehky stav znamena spiSe obavu z budoucnosti:

,Ja fakt nevim no, tak nak. J& udél am ¢
sluni¢ko a tady ten mrak, a takl e si to ta
j o, protoze, jako nechci nak vyramaynébygeh

j o(Pani Caldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C224)

Pani Caldova své obavy nepojmenovala:

,Ja doufédm Ze ta budoucnost Cecily bude
Jako,...to budou stavyk dy | | ov Dk ,v dper avod u npedléstoene io m, Ze
nevi m. Jako, moj e pfani by bylo aby to byl

normalni jako to | e dodnPan ®ldovak écergCecilkasé apl at
SMP, 19 let, C232)

Jeji plany jsou kratkodobé, zakotvené v pfitomnosti:

., Ja& nema(planyj, & dnneyb o i kdyz | 6, i kdyz | o6
o d p o C i(lurd @aldova a dcera Cecilka se SMP, 19 let, C234)

Pani Drdova také zatim neplanuje a pieje si zachovani souc¢asného stavu:

,Jak to bude dal ? No, |jabyytchh &lio pdapan

de. ... Jasne, takze takl e. Upl né&, upl né, L

protoze C¢lovék jak fFikéa, j ednou ajjednonj@hof e,
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dol e. A nebudu si mal ovat Zze budu, Zze budu
Zivot de. Aspon (PaailDildea anicark Daja & SNMPo29 retADN02,"
D104, D106)

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

vSak opét bez konkrétnich pland:

,Tak Ze sem pifemysSlela i =sead wvtiibnecj,e shtuld
stacit. BRysjitinebgba | 2p hPDkdéevnaldmahky i :
pfedstavit. Chr & aknlyettiyg d | cennaii nm eixedvheeCikdeisn n a
pobyt, a za ten tyden je S§tast fé&ankDedovhf e d o me
a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Dospélost Dany vidi pani Drdové v sebeobsluze a ochoté€ spolupracovat a druhymi:

,» NO . A okoli se s ni taky nauci pracova
prosteée si na to zvyknou a a , vona kdyz to
jaksef i k(BaniDrdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D138)

Takhle vidéla budoucnost pani BartoSova v roce 2010:

>~

» Nahoru do!l u, % ramci ty puberty, Ze

1

pfedpokl adédm, Ze se nam podatf it, nzég aukzé ncehbruac
bydleni a Ze budeme pofad nahofe (pousméani
bude Bronik dospély tak, protoze to je pfi
Y

| ét avaj z hnizda takze, bl byohrirdéckha s

R S

tfeba vikendy ngibeo bpyo dtl red vpifli | peazk t ©ads i d o ma,

pfedpokl!l 4ddam, Ze bude i schopnej se vic vz
pofad bere, takze i bude nBoprmaehdaty aake
ecn

~

uzitecnej spol ecnosti, Z e " (PhnDBartvsova 4 syno S k u n

Brona se SMP a PAS, 11 let, B128)

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

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

>~ >

A na to Z2e, Ze Bronicek si projde tou p
, a, a tfifdgqham potor

(@l

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

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

3311Ci t ov8k vaZztb@t i
Dtivodem strachu z budoucnosti je silnd citovd vazba k ditéti. Odlouceni od

pottebného ditéte vyvolava u neékterych matek pocit zanedbani povinnosti:

., lakze jJ 4 sem tfeba méla takovy dil ema,
sem si jakoby | &, e hm, za z&a&bavou, kdy z se
mace h a(Parfi AntoSova a dcera Alena se SMP, 19 let, A136)

Pani Drdova prozivala uzkost v obdobi navratu do zaméstnani v souvislosti

s docasnym opusténim dcery v pracovni dobé:

,Copak ja vod ni mézuwuokode| it o? wrapak| Dalkz ¢
sem to teda riskla a zkusila sem to no. Uz
na to vzpominam, sem rada, Z2e sem ten Kkrok
z 0 p a k ¢Pe¥nADirdov4 a dcera Dana se SMP, 29 let, D92)

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

prilezitostné nocovat na Skolnich vyletech a pobytovych akcich mimo domov:

. Protoze ted uz tfeba, ted uz to vniméam
takovy no, . paneeakospalkdos spej i vzal a | ej
pod pol Stafem prosteé proto, Ze, ta vazba t

Jo? A dneska uZ nHani Drdwvva pdecetn DdnasasMP, 29de€ D48) . “

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

pfipravena:

, Pak sou prazdniny, mi mo toho, kdy teda

Ve

byl o na del Si dobu, tak, ja budu nesStastna
(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

A bydleni dcery mimo domov si pani Drdova jesté neumi predstavit:
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, Al e neumi m si pfredskdyby, tadyminmbgi apf
ne me | a(Pani Drdo¥a“a dcera Dana se SMP, 29 let, D48)

Citova vazba k ditéti byva nerozlucné spjata s otdzkou budoucnosti a osamostatnéni
ditéte. Vztah kditéti je tak silny, ze doslova brani a ptekazi matce v podpore
osamostatnéni ditéte. Bydleni dité¢te mimo domov bez rodi¢i ma totiz pro matky hlubokou

a zraiujici asociaci s odlo Z e n(A2n92) ditéte do U st &DA42) jako nez vl ddnut i

rodicovské role (D142),jakoo s ob ni apmekzbawieni se odpmgBRRveédnos
84):

., No a ted pravé, pro mé je hrozné tézky
naky zlkdébudeklnéna, al®, ppmoo méé jjeetto hodné t &
krok do neznédma a, boli mé to, Ze byzd ji n

musim, no, ale, nejdemitB.st € s t i m pr ost (@aniAmofosaa deerat a k sr
Alena se SMP, 27 let, A2 78)

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

reflektuje:

., NO postupné no, nechci j i npyussltiim ,sij ag g
vona by oc h t( @dridActoloya a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 80)

A dusledkem je praveé odkladani rozhodnuti osamostatnit dite:

,No asem tah(do zafizeni)vol al a pSed, tSemhedakpmal
formul &ar , vyap Im8imm hvoS edcdhmmao na st ol e, vypl nDi
nevodeslala Jo? Protoze furt to je tak, je to pr
nekam j i nam. Tas&kizmu stiom plroacjoev alte 2h a((Reghd cth ) .~
AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 102)

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

skutecné nazvat realizaci budoucnosti Aleny:

,Ja si ,zney stleinm prn,niz & ro&kmuj re@anea, nktker & by
dnyv t ej dnu mi s(Pani Antofova andoeta Aleng se SM®, .27 let, A2 78)

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

viely a ptes to specificky:
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» NO, vjoamlbo je to stejneé asi trosSktksj 4, vl

fikam stejné prosté, jeittawjasi MoZamd@hwsij itmy,
l'idi mi to feklo, Ze sem na ni nejohdakbnéj Si
mil uju ji, | e {RamdCaldovaa dctra€Cecitko se &MP.dl9 1dt, E274)

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

staciondii a je spokojena.

Podle pani BartoSové neni jednoduché nejen opustit stereotypni piedstavu o
chranéném bydleni jako o o0 d | 0 Z e ni , alkosouCtsis tjeamwirnoradné dulezité

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

,Pro mé to bylo naroc¢ny. Ten prvni tyder
prvnjktdeirty¢ nam vylitlo z hnizda. To nejpotft¥
proméhroznhD t WYkl mguwtk ot 0o, Ge s c.iAlebylmsotak,e mu
jemu opravdu bylo Iip. Jo? Tak to ten prvni
sem ze zacat ku,Zeakkoa Ztdrevja | ppafimeakots@ggmiddildao miB a
budu prat ja, &, to byla prosteé jenom ta p«
pradl o domu ani nedava,lzie, mjidaloiemesuz amu ne
perou WwuBr @dlenibyl o to pro médmisivéaklt ¢ akw
mdzZzu jako délat no. Al e, po tpéSigal semot odle
pot Sebuj e b ej(Pani Baioymna a sgndBroit se SMP a PAS, 19 let, B2 94)

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

», NO mam. Protoze Alena ma naky to chova
dokaze bejt i agr esalvanviy . TJadk?2 ePrzo ttoo hjoa jjai m
Jo? Prosté mam z toho takovegebibejtpoé&kb] c
dokdZzou v téhletéch smérech poradit, vopr a

n o (P4ni AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 104)

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

neuspéch a vnimé takovou potencionalitu jako redlnou hrozbu:
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», Spousta |lidi vodtamtad &Xend,eSpiaae celtayt .d a
chtélipfekydhyovat. A tam teda, vitaam ntée dma kt

pfevzahhylagnlii cae dosl ovaseédéba, pgedAl aha

Ze ji musej bradt takovou, jaka, |jaka
tak musej vymysl et nédkou (Rad Aniofok aldcea Aleng
27 let, A2 122)

3.3.12 Sourozenci

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

nejistot ani pochyb.

3.3.13 Budoucnostap | 8 nov 8n?2

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

perspektiv za¢ind otfasat. Chranéné bydleni vSak rodi¢e vnimaji jako uplnou ztratu svého

80

]

e

by

a

t

ned

a



smyslu a zhrouceni celozivotniho usili. Proto rodie planovani a rozhodnuti o

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

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

odkladani samostatnosti ditéte.

Takhle pani AntoSova planuje moznosti postupného piedani péce:

., lakze ted hledédm néco novyho, mam pani
tam sme si u dedlkal ij esSIt BZ bpyf eame j S| i m, jak to
pondéli ve dveé hodiny, ze Skoly, aspon dve
name | e, kam pudou, Ze jo. T a k(Pasi Ampofoerme | S| i n

dcera Alena se SMP, 27 let, A2 36)

Pani AntoSova uz nefesi vybér zatizeni:

»,JO ja mam zafizeni,,kmédmyl maimmy,edma kté
mél a vhéeazikymi o tom [ i kAad a mosvpéo,u sttaak 1 tPadf ,b yncéhk
AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 102)

Zasadni je pro ni zajisténi vztahového zdzemi pro Alenu:

, 1O Jjc® i@ bych potfeboval ajp?.abyetagcma mél .
j a tteodn Wiseku j & nevim téch tfech C@®ayir ech |
AntoSova a dcera Alena, 27 let, A2 100)

Uvazuje o piechodovém obdobi jako o stfidavém pobytu doma a v zafizeni:

.Tak spis§ asi, dfiiv mysl et na to Ze, né
kdyby tifeba jenom ja nevim naujdédan .n&Zedby,
viakym jinym zafizeni esSté tam, kde by pak
ud é | (Rahi AntoSova a dcera Alena se SMP, 27 let, A2 120)

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

nezbytnosti:
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., Novyho se pfihodila pubert a, uz j e to e
je to nawodroyx,e tdakzda i ziacdal patarv&dtévoBraona hr
ktery funguje teda vod pond(ahiBartodooa apyat k u, |
Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 1)

Dutivody byly objektivni:

. NO, pak vl astneé, pro¢ sme uplné to ch
nads Brona podpalil. A byl jako takovej i mp L
dveive d&l a sem v rohu ty plameny tak sem za
zase jako spoustec toho 2ze, ¢€dPanjBatoovad akl| e |
syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 48)

A Broiia i rodice sdileji potfebu pfani, aby chranéné bydleni fungovalo trvale:

,Je spokojenej. My by sme potiebovali,
vi kendu. A ted jako, urc¢ité bysme nevyuzi)
protoze on, s néama, bytmudvaet TakmyslimA jZe tt e dKf
jak by byla takova faze, |jaldyenprndktedr dsiv unBis

a s t at ou (RaniBartobovaa syrhBooila se"SMP a PAS, 19 let, B2 8)

33.14Budoucnost a nov§8 nadije
Pani BartoSova popisuje pozitivni proménu rodinného zivota po té, co Brona

nastoupil do tydenniho stacionéfe:

, a8k pak uz sme si jenom uzival. tu poho

ako kvalité a wuvolnéni. Ten vod tohio pond

[—

eGledyz sme ho opravdu odvezli t ak, t o, S i
nasel i, Ze to bylo jako hrozné jako pfij e
rosté rozmyslet budu chtit, nebuduamg ht it
Ffetim rokem? No, tak,ab¥, btyé ¢ ,abysmédyzpamkind e mal ty
pokr acoval i(PanbBarto®wi #sln Bobiéa ¢ SMP a PAS, 19 let, B2 94)

- T u <

Soucasné¢ prichazi ¢i stale zlistava nadéje ve zlepSeni Brofiova chovani:

.V wiosil ostij §s pBiS&@dqy dlotwaNPiumerta musi
jasmgg u nich vsSechny ty féadze jsou jako mnoh
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tak j & sem pfZees vtéad Cpeuinbae rotmat resikdad®C is ea ndue ,pFve s
prosteé plasit ty hormony, t aNa otnu siel utzrio Sskeu
( s miNrhk)dy m8 mje @ gerom mojajilaze | e (Pani BartoSova a syn Brona

se SMP a PAS, 19 let, B2 56)

Nadg¢je je také realisticka:

.-..bymohljakoz ac¢it fungovat troSku jaka. racio
Aby ten jeho stav se jako zastabilizoval €
jinak mé nic nendmada ,j aakloe tjoakl edloouho t o
nedokazu éasfiiAleppemysimsinej sem s jist8ze jlepdthi:c
naj ednou uveéedomil a | ak 0:(Panil Battiodova @ yrkBrotfiage ] a k 0
SMP a PAS, 19 let, B2 58,64,72)

A tady je sen o daleké budoucnosti:

., Taky jZze j@Gismybstdar 8t ,0o@aaks thaerbluide t éch p
chovanim t dlei kaaz PwutC ituvddre j a nevi m, padesat,
pfitomnost ty rodiny. Nebo mi viaipfifita&ovako
jako pSedseavijegtelndy tehlc g ebdjetn miérko tu r od
pakge t Seba pS2jde ten | as..kTbyevimpstitbudde cht 2
na$ich sil ach Jpu ottwmzwlljemumbBaubeidipadedamtd ea a
kdo V (PPani Bartosova a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 80)

Pozitivni ocekavani do budoucna je kratkodobé:

»,V nejblizsi dolaéTolJdbymdmsdm niéedsi |l a. N a
ur pté@t oze to bude,Zzea ssei |batkdoe et ammoaccpg | rdénic o
ja si davam takovy ty mal y (BahiBaetosSovaaalsyps Z e n e
Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 100)

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

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

3.4 SHRNUA&Wh S L E DKoMcept prahovostivr odi nn®m pr ost

Dynamice pifechodu k dospélosti chapané jako osamostatnéni od rodici a

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

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

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

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

Prahovost na cesté k dospélosti lze pracovné definovat jako postupné vycerpavani
ucinnych nastrojli a moZnosti rozvoje ve vychové ditéte v rodinném prostfeni a jeho

vztahovych interakcich.

3.4.1 Pr v n 2i opoBice a konflikt

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

s rodici se sniZuji.

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

c¢asem se srovna.

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

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

342 Druh8§8ipg&tz&emlany a Sklged8n?

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

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

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

divody, pro¢ osamostatnéni ditéte znovu oddalit.
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343 TSet2istagwet atng dosphDlost jako novl

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

jako vysvobozeni pro ob¢ strany.

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

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

35 Dopora|lmmo pr axi

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

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

ucelovym tlakem nebo tendenci.

Rodi¢e by piesto méli znat zakladni informace, tedy ze nalepka U S t @&V

neodpovidad dnesni realité chranéného bydleni zejména s odkazem na prava osob se SMP 1
jejich rodica. Dilezité je védét, ze chranéné bydleni neni konecné odloZeni, ale sluzba s
moznosti vybéru, volby, zmény i ukonceni (SPMP). Chranéné bydleni mize mit formu
ptfechodného ubytovani jako respitni péce, nebo tydenni stacionat. Chranéné bydleni tedy

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

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

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

co nejdiive.

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

jistotu a smysl zajisténé budoucnosti.

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

ukazovala jednani a cil.

vvvvv

byt zaj i gt Dn2 a f ahhkblhitdoshkcihch vztahT na aprinci

bl 2 z kTak®we ivztahy umoziuje bézné setkavani a sdileni aktivit a Casu se
spolubydlicimi a s personalem. Nicmén¢ poskytovatel chranéného bydleni by mél nabizet
c2l en® pr okgtrearn® | i dskou vz8jemnost,

podpo r u j & z vaTako¥y parametr potiebuji rodice, jimz v osamostatnéni ditéte brani
strach z osobniho selhani, nezvladnuti rodi¢ovské role nebo zbaveni se zodpoveédnosti za
dité. Zajisténi vzajemnosti a lidsky pfistup je pro rodi¢e a pro budoucnost jejich ditéte

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

bydlenim, takovy piistup umé;ji identifikovat a rozpoznat.

36 Anal T za k Smatelevke ¢zirvaolt@&m a pSeddTchod

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

vyjadfuje intenzitu prozivani a jeho dynamiku.

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

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

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

netrpi.
Smétovani kiivky vyjadiuje vzdy urcity Zivotni postoj nebo prevladajici pocit:
KSika smhRSuje zSetelnhD nahoru,Antsevs pekt i \

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

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

KSi vka s mliBnofoe 20d0a R0T8). Vyjadiuje bezmocnost pod tihou
okolnosti a trpéni. U respondentky jde o chovani syna, které nelze ovlivnit. Typicky je
zvétsujici se rozdil s kiivkou syna, jehoz kifivka jde ¢&i kolisd nahotfe. Vyklad u

respondentky koresponduje s ptijetim Zivotniho ud¢€lu.
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KSivka pravidelnhD osci | ujldojya@KopDrdvanus oi d
2015). Vyjadifuje prozivani, pficemz amplituda sinusoidy naznacuje jeho intenzitu.
Zéakladnim pocitem je bezradnost az obavy bez konkrétniho cile a pland. Vyklad u
respondentek koresponduje s intenzitou prozivani. To je slabé u pani Caldové a intenzivni

u pani Drdové.

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

syna).

KSivka budoucnost. pravidelnhD s8dvial uj e |
2010, Drdova 2015). Vyklad je shodny se zakladni kiivkou stejného tvaru. U respondentek

vyklad koresponduje s nekonkrétnim postojem a obavami z budoucnosti.

KSivka budoucnosti nejdS?2v¢Barievd20l0uj e a |
Prozivani a bezradnost se zméni v jednani. Vyklad je kombinaci dvou tvari zakladnich
ktivek. U respondentky koresponduje s bezradnosti a obavami z budoucnosti spolu s virou

v dobré rozuzleni.

3.6.1 D2 teX rnp ?

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

, 1O Vvazné nevi m, protazeéij ak sweyn iste Vst fdi
byl a, byl a Stastnéa. Jo? Takze j& vopravdu
pof ad t adtyom,ahsolfuenevC ny m mpama otZzak si & knyjsd k an ts
nevni rPani Antosdva a dcera Alena se SMP, 19 let, A104, A106)

», No j & bych Tfekl a, Zze ona prozivala to
téch operaci, jinak vona ma jako takovej j
i vit ek ( p @PansCmdovi i Jcera Cgcitk®?sé SMP, 19 let, C186)

NK¢

89



, Kdybych méla tu kfivku, tak Dana je pofr
vona je fakt, fakt, fakt je prosté na tom
(Pani Drdova a dcera Dana se SMP, 29 let, D76, D86)

,NO Breonmappg! | 8&rbappy, .t.tBmanfpja&koppoostsé éh
(zvuk <¢ary po papife), tam jako, j(Ramhu Vv O |
BartoSové a syn Brona se SMP a PAS, 19 let, B2 44)
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4 Cestakd osp Rl odteihkdsmoment&nanmm posti g

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

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

Dulezity je v€k respondentek, které jsou vSechny v seniorském véku a otazka
bydleni a zajiSténi Zivota jejich déti bez rodic¢i je aktudlni. Pokud budeme hovofit o
osamostatnéni, pijde vidy o samost at nost s tak m¥% podpory,
kterou kagdTl i ndi vi\Vsitugcl osoB)s LMP jsos edvatiy i giné formy

podpory nez v chranéném bydleni.

41 Obdob?2 dRtstv?
Kapitola pouziva vykladovy rdmec navrzeny diive v textu s pracovnimi pojmy
n a d,érgalda a konfrontace mezi nimi. Nasledujici text ma formu komparace mezi

specifiky stfedné tézkého a lehkého mentélniho postizeni.

411 PSi j et:Ra dijtoddt ¢ 2 hou hrozby, anebo i
Dvé matky déti s lehkym mentalnim postizenim otazku skutecného pfijeti ditéte
podle svych slov nefesily, nebylo vlastn€ ani pro¢. Zdravotni postizeni jejich déti pfislo, ¢i
bylo rozpoznano az pozdéji a matky své déti piijaly uz davno pied tim.
Pani ElidSova uvadi, ze u Emila, prvniho syna jako rodi¢e nic zvlaStniho

nepozorovali az do doby, kdyz se narodil bratr:
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», No a my smekdiywy Ipogéam,l it a@ak smeotomné&pyzn
byli kluci tak, Eda t ak to wuz | ako $aevonvgsal galedno, ze t
zrcadl ovité, .tNompsgmeesetdde d aade hkiedcyog ug mu byl o
(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E6, 66)

Pani Foglova popisuje infekéni onemocnéni Filipa:

», My sme se vliastné tu diagnozu adjo kéddyé&l i
mu byly. tGn stokyd3né om&moraéh takovou choro
tepl oty. A tak sme byl:i u | ékafe a vypada
di agnpmal aa dét s kPA (PamiFaglva asgn Fitipls EMiPa40 let, F8)

U Emila §lo o projevy opozdéného vyvoje a potiZe pii zapisu do ZS:

, Protoze vopravdu | ako b.yadlevdnpshlreggdnoj a si

zrcadl oviteé, .tNo bay ltoak ejdaak o,n éscme byl i pot om
tomu zapisu, takakaba#teél pamtizkopsef.i sobeé,
ted chteéeldi aby jim namal oval panaka. No a,
vod hl avy. Vod hlavy aby to videl, to sem

aby to Jara viprédsttéakz hjoehmal pohalledu aby vor
j ak o, t(Rad Eli@ésoviagyn Emil s LMP, 57 let, E8S, 6)

U Filipa Slo o selhani motoriky:

~

., Von pfestal jeden ¢€as UuUplné i chodi t.
malym vozejku protoze vopravdu, asi mu by
c h o d(Pati Foéglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Okolnosti Filipova postizeni jsou znepokojujici a nejasné:

, Na Fer diamarbdyde ano, ano. Mmasmehlppdtomna vy

vzal. prost Dprnoat aZzeev ewrsn dtoama strasné seSel z
pl akal von normalné tak s me altsme meakmhad z al i
ambul antni |l écCeni, chodi I s me (Pasi Foglovdm, chod

syn Filip s LMP, 40 let, F18)

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

% Podle priznaki infek&niho onemocnéni tedy nemohlo jit o DMO, ale zjistovani presné diagnézy nebylo
cilem rozhovoru.
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,Oni nN8&m ho cht DI d8t. Tsme ¥Yosd maivtul ic,o gmys nt
n e c ht .é{Pani Faglévé a syn Filip s LMP, 40 let, F18)

Pani Gorolova li¢i, co pfedchazelo narozeni Gabiny s Downovym syndromem:

», No tak bylo to veliky pfekvapeni kdyz p
sem t o ivviddteéc wo 2t om neslysSela vo néadoyom synd
jejako. ..No, tak vod ty daqiay Goslevia dzca Gshihaa LMPr e € e t
49 let, G2, 4)

Obavy pani Gorolové byly pfili§ pesimistické:

,TO j a4 sem vibdd meméIim&| motsuahocbhodte t T e
vibec do S&ohgvaéaedloa s“elPani Gosolovd a dveda Gdbina s | €
LMP, 49 let, G4)

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

odborného poradce a pry specialisty na Downiv syndrom:

., No, to byla velkada hrldza. To byly svatk
doktor asi specialista na tydlencty a, | a
jit a von se dival furt ma ktdegrz Imsekne jmua 7Fwikb
No to musatespocm, j paf i kdanal ¢ 7. ezkfnouv njae djeend en p
narodil ten chl apedebylhcko wn Djt @akoarg nadinm il laal
a j a sTEom tfeadkyl .n &ZkNIve jtdadaovwy mmloe t akhl e, pak
jako za poradcem, no, ani jednou sem ‘Za nin
(Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G98)

Miizeme se jen ptat: Jaky ukol méli v tehdej$i dobé takovito specialisté, ktefi
rodi¢im rozmlouvali jejich radost zditéte a ktefi tak negativné intervenovali
v rozhodovani rodi¢l o pfijeti ¢i odmitnuti ditéte?
Zatimco Filip a Gébina stali v détstvi na prahu vytazeni ze spole¢nosti, zatimco
stali na prahu ustavni péce jen proto, ze byli diagn6zou oznaceni jako postizeni, Emilovym
opozdénym vyvojem se nikdo ve zdravotnictvi nezabyval. Pfitom identifikovat opozdény
vyvoj ditéte a doporucit rehabilitaci je povinnosti pediatra. Fi | i p a G8bi na dnes
viram®mN p o d Emil Jgk byne tgm Emil mohl dneska byt, kdyby jeho vyvoj

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

Lze identifikovat dvé krajni selektivni tendence tehdejsiho systému péce v ptistupu
ke zdravotnimu postizeni a to na zékladé vnéjSich znakl a jakéhosi kritéria, zvrhlého
konstruktu bezkonfliktni asimilace: Vy | oul i t z e s p ol eThkové sidlei |, ane
s tézkymi disledky v kazdém z piipadd, ktera neméla nic spoleéného s podporou, meénila i

nicila osudy lidi.

A tady je diikaz jako konfrontace po letech:

WA vV okemacth | kdyZz ho vidéla aas@ea neur
fikala: PdobSEoégtevadnhDl ala ge, ge ste mi ne
nedali. ...VSechno ste ho naucili, to by moznéa v

todlencto,onda om s me s é (PmidFégiova @syniFilipns BMP, 40 let, F18)

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

pomoci.

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

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

412 St Seeabitou a nadRhRje v2tNz?
Rodic¢e se shoduji, ze obavy a problémy spojené s dopady postizeni jejich déti

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

., TO je prave my sme, tfeba kdyz to tak,
prosthnD my (&Awalg tpo onewreo von tfeba kdy?z, no,
b y ¢ h (PianicEliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E76)

Pani Eliasova popisuje Emilovy potize a jejich feSeni:

,1akj 8 sem kv TIi n N mu, tak taul levdu aukouppsr,Soosakyd a by
piSu bl bé s vobouma ted. No a tak jako, sm
zapi su, tak jak je tam zkouSej.i tak sedéel.
chteéli aby jim namal oval panaka. z&abdala, malom
vod hl avy. Vod hlavy aby to videl, to sem
aby to Jara videl tak ho mal oval, prosteée z

j ak o, t(Pad Eliésoviagyn Emil s LMP, 57 let, E6)
Pani Foglova odpovidéa na pfimou otazku, zda a jak rodice s Filipem cvicili:

,LJak to myslJiot e novij ®i Inio? .a.n.o. No chodi
nevedel. pro¢ najednou pfestal chodit a talk
Ze jto jenom do € as nyonase naednourodchodiloParg glovio p ot o
a syn Filip s LMP, 40 let, F26, 28)

Takhle pani Foglova hodnoti obdobi raného véku:

s nNazili sme se s nim vSechno mozZzny dél a
nadamiSude po vyletech, bral.i sme hdyjghako zd
hezky | et a, Ze sme si S nim uzivmaysmehor ot oz

norm8l nN do {n8ddlin T hmou j Yasmtua?vus e mu veénoval vop
(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F64)

Takhle nasla nadéji pani Gorolova:

»NO, a potom sme byl nékde na rekreaci
seznamila ze svou mami nkou, ktera byla | ék
nakou panvi Rroakzteo,r kaubych se na..Teinkolan atialka jp
navsteéeve, vod ty pani doktorky jsem uz | ak
bude dyztakgédrjoah@& jsé abadobrym stohedawn. ge t «

.No a, mezi tn8s Ipawljozei n%dasjazyky atkal eknd ynp
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zacala prosté tifeba s némc¢inou. Prosté, | a
Was ist das?, Hund, Hene, &a(PanidGhrolodid tice)a j 0, t
Gébina s LMP, 49 let, G4)

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

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

413 Gkola a aspirace

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

,No al e j aklo,r dH ot ady Ve Skol e, no a tar
tém détem jasné nestacil, j& pfisla z préac
semhonatii | a, tak druhej den znova, tak jako

profesorkou ¢eStiny a tenkrat wvona fi kal a:

Skoly, tam maj Gpl né jinej pfistup. talfak, n
..ta mi Ffikéad: prosim té, jen ho nech, at tan
dél at Ze jo to jako. No al e, (RaniEoglovafaeyd i t el k ¢

Filip s LMP, 40 let, F6)
Filip nastoupil do tehdej$i pomocné $koly a po roce prestoupil do tehdejsi zvlastni:

. No zakl adka, ano. Voni ho normalné da
ucitekldkyaz .t.am byl ten rok, vona ¥fikal a: Von
Chotounsky a potom doméldaldeélt al, ... Byla ek mlaw t
experimentalni rodinna Skola, voni to potor
pfeménil i na prakticknwaZ&wdny .sneo, mu estkroa st no&

protoze jak fFfikam mélltamamdobyydé&hnyouogeamnao

nadherné zafrizeny, Kkuchyni tam meél i vite v
tohl eto se mu tam | i bi | (Panifoglevkasyn Filip¥ EMP3S k ol e
40 let, F34)

Pani Foglova pozitivné hodnoti $kolni 1éta:
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, 0 kdyZz mujbhl oéthkpee dSebtyl d e hommalbryd
sympaticky protoZneo tsot acrhoosdtiil bdyol y3 ksoal nyo zaSej m
no.* (Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F64)

Gabina nastoupila do zvlastni skoly:

», NO tak to sme meél. strach jako z ty S§8ko
uz Vv Sest.i |l etech ze jako by bylo Skoda zt
Skol vy, Ze to tam budemiptr ot mil dtelpSij ake nor

pudou jako pomallTaeksSvmnat yke fk'pBai Gdolovaa s p oK
dcera Gabina s LMP, 49 let, G6, 120)

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

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

», No tam to bylo dobry.i hTassé &Kadympfi kil
..To ve Skole to sme ani nak" (Pand Bidsova.asyd il Z e , Vv O
s LMP, 57 let, E114)

A taky jeho mimoskolni aktivity venku:

., Al e, nepattankelje jako s téma klukamew chodi
jako byl navaltsew,Z dyak.y Madyz t frmdkukamg jadko nev i m
nasSema vychazel: spol u, t ankéyk dyi z-& &Phnéol ial ec
ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E10)

Pani Féglova chvali praktické zaméfeni vyuky v tehdy uz ZS praktické:
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LA kdyz sem tenkratsalidéhvantpssakesSdbygeka

ceho se to maso skl &dda, na CcoO SsSe pouziva |
nima probirali. A meél. tu obcCanskou vychov
nejsem pravni k, mél i jsanebydbR amsekol bgichopu

fikal a: nendm oledédra&@PdaiFégpvd hsgnFdip s LMP, 40 let,
F34)

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

spoustu usili a vytrvalé prace s Gabinou:

., ApDO cesté sme si jestée vopakovalii tfet
vyuzival. sme Casu. No a, potom dosSl a az,
ktera byla profesorkhonanaeg)Amed @2 gdins & akkyall aa,

=~

azde]j den rychly testy vid? A dycky péti m
j o, protoze nebyly na todle zvykly jako. T
vid? A vona se dostala na konci natwmkalk na |
zvyknul a, tak Ze i na to rychly jako, se pf¥
Ze jo a méla do s vyznamenani m, oni “fi kald@

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

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

pfipravu na povolani.

414 PS2prava na povol §§n2 a neW%spQnRch

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

LAl e to stejné je tim ten kluk poznamen
Si kovny a, wucil se. Von ma vysveédceni, ma t

S

vibec e n e d(Rani poglovaza byh Filip €LMP, 40.1et, F8)

A Gébina se setkala snevyhovujicimi podminkami, tvrdym pfistupem a

bezohlednou konkurenci, tedy s netispéchem v bézném uciiovském oboru:
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.,No a tegdchkoa Sm byl o ZAepak nakoneadsénk s vybrali dul ?
zahradnici, ze jako bud?z hsmpomze,a e, sttavk mt
esSté Ze jo to tam, tam byla totiz jedna hr
Downilm Gplné jako uzZ, prosteé mésltaé suzn,i mai m &

nedlivéifadvalkaka,. yaka mic¢thm, tam kdyz dou

¢
téch FTéaddkéadch jako jo, jé& Fikam, no doma na
jako, aby tam nic Nwejlbst alomaj ania,z Tenaniei ha:
d Dvdsautna konci,aoa | e aj ezeat]j@@tlo tak, tak sme S1i

to chtéla videt. A Marcela vopravdu vsSecky
a holky byly pryt¢c. Hol ky koukl vy, koukl vy,

timhletimstygm.Noav ona |j e uznavasizaseda.Aap $edSaAdbVvhe s
gkole mRDla skorem saml v botPmilGoraovavadecara | 2 d

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

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

,10 sSsme chteéel.i aby normadlné tfeba chodil
Duhy chodit a tamftwot zviaméTwvsarhd jrisekbdar adintlzéel |i .
No al e v o(ncilieéprd gsobysiLMP)yot om vodeSel (chlamé&v &€ do
zaméstnani). Tady vliastné déla ve vyrobnim druzst
no, ale vonoehwowotndo havit apr vtobXx as posSl ou do
skl adu bavi, skladnicky préace, von (Pame tam
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F36)

Pani EliaSova popisuje, jak ucila syna cestovat vlakem do prace. Bylo to tézké:

,a sem dél ala tadydmhemaélaa ubyhodme&t o aZe t.
jezdila,pr ost &€ rano syEmaaZndoadpelt ahdzpidmke byi v
t am. To byl o, tejden sem |jezdi Jakhjetetamtom a Z

nameést Elznicogkyt prosté sem tam s nim pfijela a

za nim sem aby mé nevi deéel , no a kdyz uz se
jezdila na nadrazi, a tammviatbaem&zase, jelajastlit en &
doj ede. No a kdyz tam dojel, no tak sem pol
devét hodin sem byla zase v praci. A von, |

99



taky jako zase tejden asnemmapnt outpéd dek aloah o] €
nastoupil, to bylo prvne, kdyz sem s nim n
rao sem tam volal g jpée@aiEhiagoyae dnEmind LMP, 57 let,
E18)

Prvni Emiltiv neuspéch byl pfi osamostatiovani se v ramci pracovniho procesu
mimotradn€ naro¢ny. Ztratil se:

», No a to bylo prvne, kdyzZz sem s nim tam
neni . Ja sem: Jéezi s, jak je to mozny? No

nepfa jneel to nedal o,a tjeeke dsdm se, 5qtlerhan a8 & mj di

zaji Stoval. ty v pré&win,j] @7 oat@ol kd ujkeat g m&«|
tak policajti pr ost & tpaikdoevny hzoa svez dmckkeg, zaa stti
Emimi FfFi kéa, muz, FfFikéa: prosim t & nfeickhaolda:t acno,
tam budesddel aty? EKoawmk e j pfrijet domu. No a t a

kde je,cojesnim,a pfi j edu doEmiit aadyV olted?iebec & ni m ne
ten byl jak, ani nepromluvil, nic. Ja sem s
pfi Sel nia, twz dyacddkrya 2t a.m A ytlernw | da&kn nlay IEov améej ak
byltamv |l ak, prosteée do lsegf] pnoavsiedqdiswauil c la) vDdk ejva k c
nadr azaciseno zppoastlkayl idao wa@&rc hp fEil daln cda@amu. No
ale pak uZ normalné jako jezdil, to uz si

kdy z se v qHaiKiddvdasyp Emil dI&MP, 57 let, E18)

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

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

42 Obdob?2 dosphDl osti

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

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

dosazeni.

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

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

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

hodnotu jako obohacujici jinakost ¢i vyjimecnost.

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

promé&ny identity rodicl a/nebo jejich déti.

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

s maximalni ¢i vtiravou intenzitou jako existencialni uzkost.
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421 Vi k|l ad®mmezi nadhRj2 a realitou
Nasledujici vyklad tedy bude porovnévat zptsoby feseni konfliktu mezi nadé€ji a
realitou, rozporu mezi aspiracemi a limity u tfech nasich dospélych s LMP z pohledu jejich

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

Soulad chapeme jako racionalni ideal realné nadéje, jako kichkou rovnovahu mezi
aspiracemi a limity, mezi moznostmi a omezenim. Jelikoz je nadéje nepostradatelny
dynamizujici Cinitel v pfijeti postizeni ditéte rodi¢em, soulad mezi nad¢ji a realitou Ize

vyjadfit jako proménlivy proces vyvazovani téchto protikladi.

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

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

byvaji zaméfeny na jiné cile.

422 DIl ouhoedm&t y§rnost ?st Sedn2ho vDhDku
Perspektiva zivota z pohledu rodi¢ii v seniorském véku se odrdzi na kiivce Zivota i
v rozhovorech. Zatimco rodi¢e mladych dospélych se SMP podrobné hovoii o pfijimani
postiZzeni v raném a piedskolnim v€ku a toto obdobi je pro né mimofadné vyznamné a
prozitkové intenzivni, rodiCe seniofi toto obdobi sice jako diilezité, ale ne tolik, respektive
neni pro né¢ v soucasnosti hlavnim tématem. MiiZe to byt ¢aste¢né perspektivou veku, ktera
pozitivné zkresluje. Rodice vSak uvadéji, ze Emil: b y | hodnej teda

prosteé my Zzsinvgkdolt a Filipeeyomao ani nebyly ¢ty

t o

j o

probl

v € k(kB); a Gabina: kdy Z se narodi | a t @k22),wedytjakabynsd U

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

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

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

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

423 Regul ace ze strany rodil T

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

k rezignaci rodicli na samostatnost svych dospélych déti.

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

miry jako dospélou respektuje:

.,LProtoze, zajedno, pochlub se. S téma pa
Papiry, noviny a takovy vVveéci. Kdyby ¢l oveék
bezdomovec. Prjo§ otzek ttaan jbeg,tm@allvvey hfd@ m iy y ,k dty &:
von nemaJBkmuzeonotam t.gaNkdgechdgi kmSakyl atady
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ktery, necham mu akorat tygepbootoWNkaem Alodyv
(Pani ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E236)

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

matku mimotadné ponizujici:

,Jada sem fikala: J& sem ti pfinesla Cist
Ffikaj sez85e,j aZkeo ubozak.nededeijmmeeée vieist upae, d
opatrovnice a vis jak mi je? Jak mé je kdy
nebo, jA4 to nemlzu pifenést pifes srdct tohl e

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

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

rezimu v dospélosti je tézko snesitelna:

», Akor a&t Zmé nmorratidoldié t edko t akVomanjeedbmmied
takovej neupr a\PanhFégloya a FraFiliesd.MPg 49 &tj F80; 86)

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

objektivni, partnerka Filipa odmita komunikaci s ni:

, TO neni prosim vas, von nevi Zze zZivorfl i,
nej ni Zadnej Zivot . Von, vonjehot &t e(netuivéde
von neuvBDdomuj e, jakym zpNeobem yéememakopa
ktery to vidime to okoli, ale jak mu pomoct

pravakdyg von se rozhodrheo, bdued otue dye sgeerk? olva
uz je nezajima, jak je z ty druhy strany s
prostfedi. To uZPagiBglaviea zyaKilip siMP, 40ret, K5® h o . “

Umét hospodaftit s penézi je nezbytné. S Filipovym kapesnym nyni spolecné
hospodati 1 jeho partnerka, to je Filipovo rozhodnuti:

, 1T sic dveé sté korun na tejden, to jsou
vystacil a tnran aveetC edrei naazjig $ bé bwnt mi i @®danis eme ho
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)
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Jind forma regulace je patrna v zivoté Gébiny, kterd byla pfitomna pti rozhovoru
s matkou. Rozkazovaci zplisob sam o sobé nemusi byt znakem regulace, jde o dalsi

komentat, ktery nepocita s jejim ndzorem:

et e k af

Co
N¢

» D tam fuedéhlhatnéka pfinyst. M
pot I e“hRani Gotolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G148)

Dolozi to ptiklad ze zavérecné Casti rozhovoru, ktery dospél také k otdzkdm na
GabinuodpaniZ:, A co ty sama zamsebeastlewndik dp®r adi. |
vyhovoval o pofad se ucit? MisdkGbingodpovddkly koni

pani Gorolova:

., No esté si pfibrala dal S sSi, sem ji nas.|
S panél §Panityrolonaa dcéra Gabina s LMP, 49 let, G223)

Pani Z.: ,A N akéyn ir “pMisdoGébiny odpoveédéla pani Gorolova:, S i na to
moc S i kov n &(Pani&drofovaa dcaraiGébidd's LMP, 49 let, G226)

Je otazka, zda takova forma vztahu matky s dcerou jako totalni fizeni a submisivita
obéma strandm vyhovuje. Jak dale uvidime, prolind a ovliviiuje cely zivot Gabiny.
Z rozhovoru se zd4, Ze vyhovuje, ovSem nezname samostatny ndzor Gabiny vyjadieny
mimo kontrolu. S respektem k osobni svobod¢ kazdého ¢lovéka lze pochopit a pfijmout, Ze
jde o zivotni postoj a takovy vztah ke svétu, ktery svym zplisobem a docasné pomaha

matce vyrovnat se s realitou mentalniho postizeni svého ditcte.

Duivody a cile regulace rodict ve vztahu k jejich dospélym détem se zcela 1i$i podle
stupné¢ mentalniho postizeni. Zatimco rodice osob se SMP potiebuji usmérnovat jejich
chovani a afektivni projevy a dale zajistit jejich bezpecnost ve formé trvalého dohledu,
rodi¢e osobam s LMP optimaln€ poskytuji kontrolu a podporu v samostatnosti tam, kde je
potieba. Z vysledkli vSak vyplyva, ze nékdy se v diisledku podcenéni redlnych schopnosti
dospélého s LMP stava kontrola nadbytecnou nebo i svazujici. Ve vSech pfipadech
z naseho vzorku se rodicovska kontrola rozsifuje i do oblasti osobniho Zivota osob s LMP

pfedevsim jako regulace jejich autonomie v osobnich vztazich.
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424 Opozice VvTIIi rodi | Tm

Dlouhodobé souziti déti s rodici, touha po svobodném a samostatném zivote tvari
v tvar kazdodenni regulaci, touha po partnerském vztahu, generacni rozdilnost predstav o
dospélém zivote a cestdch k nému, poznavani piekazek a limitl na této cest¢ a
uvédomovani si, Ze to mozna nepujde. To je podhoubi opozice vici rodi¢iim a vzajemnych

konfliktu.

Podle pani Gorolové neni opozice Gabiny k matce nijak vyznamna. Jejich ptipadny
nazorovy spor byva spiSe tvlirci vymeénou a o jiném nevime. Jak uvidime dale, spokojeny

spole¢ny Zivot je doCasnym smyslem, cilem matky a dcery.

. J 0, to taky. ( s miackhy) dToovNetdaetiSy del.dyoky
hl avu vid? A ma&a plndyidedirdnvem.i kTa mpon tpatos\uié.
téch ne to. Ne, mra jZeadhaky cbknvazdnydd k gweotva i tl &
formul &fFich a vona dopodrobna j o, musi vSec
chybu a nebo j&4 néco Bekomat akled, vcogchloos e
furt vopravuje* (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G182, 184)

Zcela jina je situace u Emila. Jeho matka proti jeho vili pfed tfemi roky ukoncila
Emiltv kratkodoby vztah s partnerkou bez postiZzeni, protoze vedl k Emilovu selhdvani
V praci:

v

., Nebyla s nim zZaddna fFfec¢. Pfiton (Raii eba, &
ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E132)

Tady je disledek regulace ze strany matky:

, No, to..ske nmd t k @Paei ElZsovh aisyn*Emil s LMP, 57 let,
E245, 249)

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

,» NO, hodné, Ze bych ho nékdy, pfrepral a.
neco vedeéet, tak, to jedovmimmviobdo dmwh.ejj & hs &
No von toho moc nenamluvi. A to se ho musi
nesl ysSi, Ze ni&nBi&SwhaisymBmil s DWMP,d72¢t, E150, 152)

Podle vseho Emil obrazné ,,vypind* pozornost jako pasivni odpor:
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o | kdyz kol i kriad?Nm4. ."faekmé watmek jak m& n
se mnou nemluvi, nereaguj e, vibec j & mu neé
nevi m, nNo mus i m."rfPani Bliova@m eyh Bnpl @ LMP, 57 liet,CER32,

274)

Filip se pred dvéma lety odstéhoval proti vili matky k pritelkyni a sviij boj o

dospélost nevzdal. T¢Zce nese snahu matky o kontrolu:

, €n mu|j syn mé Uuplné tak nenéavidi stras
Ja ho nepoznavédmég Ymense wvekssymachovani v
videéet. m&Bnhé kodoyZz sem adbkyltaam na nkd roa&Eal k F
pr i S (PaiFdbglova asyn Filip s LMP, 40 let, F8)

Takhle vypadala Filipova hadka s matkou jako dusledek konfliktu mezi Filipovou

ptitelkyni a matkou:

,1en Kdyza pmu to feknet e, to bysdtady t o,
pfedved pfetderFkraamtt,i Skembydmé, hrfozaly. n&F mé el

Franti Skovi :ttedelh,falng i S&m F v al na mamuwaanai smé
takl e TFval.a Chz éH anymk ané peni ze. A ja mam \
vyl ejt na mamu. Tak takovyhle tedko fj & mém

(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F10)
Pani Foglova vzpomina na Filipova bezkonfliktni Skolni 1éta:

, Dyt von byl Si kovnej, von uzZz v ty dobé
vSechno, von se t gRdkKdglovaa dyn Felip srILMME 40 &t, FASEéni | . ©

Pani Foglova nyni vnima tehdejsi spory o Filipiv vzhled jako méné vyznamné
v porovnani s jejimi obavami o zneuZiti syna:

,Co jako se rozcilil ale ted vam jako p
mnou taky dost, sme se ducsmastadehddval Néekdy?Z p
fikala: jFa | bypyeh <chtél a, aby si nor mal né se
l' i knave] jo? Proste¢ paosemehsempck St pwpdadl
Tak to byly na$e (PnBFlgowa ysyntFiips LMPo40 tdFy12)n o . “

I takhle vypadé dospélost:
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LA von se z ného stal tedko takovej, hrc
fvat, kdyz mu néco nejde, tak von se na mé
von vopravdu,s nékdy, nékdy ma hr ozny" (RadiEogldani | a
a syn Filip s LMP, 40 let, F112)

Zatimco opozice osob se SMP vici rodicim vyplyva z dlouhodobé jednotvarnosti
rodinného prostfedi a presyceni trvalého vztahu s rodi¢i, u osob s LMP se ptidavaji
nazorové konflikty v pohledu na dospélost jako rozpor mezi touhou po osamostatnéni a
partnerském vztahu na strané jedné v konfrontaci s redlnymi limity a omezenymi

moznostmi na strané druhé.

425 Z 8| mktivty, schopnosti a pr8ce

Jestlize u osob se SMP dochazi v dospivani k ibytku ptivodnich détskych aktivit a
z4jml a ty nejsou v rodiné nahrazeny, respektive se piesouvaji do jinych prostiedi a
vztahil, rodi¢e u osob s LMP ubytek zajma a aktivit nepocit'uji. Néplni jejich Zivota je

zameéstnani a prace, pripadné jiné vzdélavaci a sportovni aktivity doma a jinde.

Podkapitola by meéla poskytnout obraz o tom, jaké jsou funkcni schopnosti
dospélych osob s mentalnim postiZenim o€ima jejich rodici, tedy respondenti z naSeho
vzorku. Obraz toho, co dospéli s LMP dovedou, je dalSim dilezitym podkladem

k nasledujicimu porovnani perspektiv v osobnich vztazich a v osamostatnéni.

Emil

Emil je zaméstnany v chranéném prostiedi:

,LChodi ddbo Efproage.Kdgygjzi #¢giSTeol b K mlkalikd sest a
vychazi? Vwymrielv zt ¢ othad y (PaniEljasova asyn&iits bMP, S k ol vy
57 let, E12, 16)

Pani ElidSova pfiznava ubytek aktivit Emila ve sportu, coz je vzhledem k jeho véku
pfirozené:

LA t o i kdyz ZzWeljtor ucsh oad ihl|l advon ét,& cfthd\b b al s €
atoitadychodiilhdit s kl ukama f.oDbBbnaedbegBkbanhcsc r

brusl e nabrousit a praveéNooahepwakt amiys pamt

108



Ekyni (sportovni klub), to hodné jezdeéj. Ted pojedou za
jezdi. J a & p 0 p €PandElidSosa a dymaEmil s LMP, 57 let, E190, 46)

Zaroven ale dodava, ze jeho z4jmy zustavaji:

LHel e, sportuje. Von choda heézZktadoc hp rad, v én o
byl o tak, prosteée prfrestal vSechno. Pfrestal (
N € me c (Raui Elfasova a syn Emil s LMP, 57 let, E40)

», No rad chodi teda, to jeden Ccasiilnahodi I
Spartu, vio.n T e jsgpkaa,t as t Noanghmage fothdl ale, j@ tb velke) .
f a n dPani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E152, 140)

Jiné Emilovy aktivity byly vazény na otce:

.,Jenze, von jako rad maudoeml hepdbdoda&ll dlo.

[ do hospody, jednou pfisSel, to bylPanpeéeknée,
EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E114, 46)

A ty soucasné na bratra a sousedy. Emil poméha na zahrad¢ a sbira houby:

LNO jakafifreedkge naAvoytalr ichaodéd prave k t
Erikovimu poméahé& a z br ac hojuakhoo dtnfée bcah orda& j h q u b ye
(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E46)

Emil je samostatny v sebeobsluze:
,» Ykoupal s €PanaElidoeala syt Eanihs LMP, 57 let, E30)
Emil pomé&ha doma matce s vafenim:

» E mj hele, vyndej ten malej hrnec z toho, z balkonu. . To sou houby

Emi | . *

Emil vaftil nejen doma:

LAl e jako i kdyz teda takl eakjyezndoi.l iVafnié
buft gul &P8niEtiadolaa dyn Emil s LMP, 57 let, E146)

Emil chodi nakupovat a pomaha matce s pradlem:

.Jakze jako co je potifeba jako .tReaba ted
ted tady mé musi pom@ghad) oj dtbhdmiTakos8ihikmba
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to préddlo dédm tam ale, j& tam nedoS&dhnu to
a-. (Pani ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E152)

A Emil pracoval také u byvalé partnerky:

,Jotou tvy nkAalkiaSlky Jo? A c¢hodi(PanipEliafodhihgn v € S et
Emil s LMP, 57 let, E152)

Emil byl doma Sest mésicti bez matky, pouze s podporou bratrii:

,Ja sem byla vod srpna..vilonsemmchyta waztygorl
a von tatdpk Bel |ja&am zahs@aniklialwwd asyn Emius LNMPO mo h | i
57 let, E210, 146)

Emil zvlada cestu do prace bez pomoci:

, fvalo to chvili, nez $iexiako Vhnmattoamvyi
t eda. Uz j(PaniBiiowac eymbmjl s LMP, 57 let, E20)

Filip
Filip byl ve Skolnich letech aktivni:
,On normadlné chodi l pfed tim na ty rilzn

bezvadnej kluk vSechno nor niahi Poglovimueyn Filip o c h a z e
s LMP, 40 let, F74)

Filip je zamé&stnany v chranéném prostiedi:

,¥n z ty Froty pot om(hhaet® Samdstnargd).rTadye do
vliastné déla ve vyrobnim dr uZzsPaikFoglpveéan om t a
syn Filip s LMP, 40 let, F36)

Filip dovede opravit vypinac, to je odborna prace:

,Oni  ho trfreba ve Skole ho zajimaly ty di
von mé tedko strasné pfekvapil t feba, kdy z
TakzZze sem zU0st al Besncah otpee nk a wk autd,é | Zae ,j § ot?0 P
proud, dal mi baterku do ruky: ma mi pod mi
zjistil ] ak, jak ten kabilek ma Dyl a zap
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F74)
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Filip pecuje o domdcnost a dim své partnerky:

.Ten sociol og mu af ecko: vBanteanF 6dgéll at e? Mu
tam dél am, ukl i zi m, l uxuj u, meju nadobi,
vopravoval v.ofaifFiglovadsm FikpS EMP kd®let, F94)

Filip planuje a samostatné cestuje:

,Jon védéladrte mpadreédar aniisel . t.am jet a r ai
von uz mi vol al asi v pil Ctvrty “r(Pan o : Ma |
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F80)

Filip je zcela samostatny v sebeobsluze:

,LRaA&no sem pfisel, znova se” (PaaiF@odhoval,
syn Filip s LMP, 40 let, F80)

Filip pifiméfené zachazi s penézi:
., Bjtra Cekam Ze kdpyrzo ppfeindiez,e npursoit oszie psfili

Itia € k u, Ze sem mesniiiSskataponkreinoiute,na dopr a
¢t v r 't (PamiFogléva a syn Filip s LMP, 40 let, F98)

,@Al a sem mu kapesny pét set korum na d
zpatky a Fika: Mami ,* (PdnyFoglotay sywFiligs,LME 40le, & n e ut
F102)

G8bina
Pani Gorolova véfi a je pevné presvédCend, Ze tréninkem a drilem napf. v u€eni

jazyku lze vyrovnavat a vykompenzovat mentalni postizeni Gabiny:

LA tak sem védéla Ze na to celkem ma t al
byl o, asi tak devét |l et, tak sem ji dala d:«
a tam chodila uzZz s normé&lnima | i dmaku A, t a
takze vona vopravdu je vycvicena v tej gr ar

potom postupné kdyz wuz méla jako tu neémci

angli¢tiny. Ze vono je to dost t &hpnukayja | a t
pak sem dél ala anglic¢tinu a pak znova némci
mu s i mit jako zazity jeden jazyk. No a, t
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profesofi, hned dycky zacal i, psi Sger ajmeakto ,k om
dbam na to, aby prosteé kazdy to slovo bylo
a vona t o t anPanmi®lova awde@rp Gabina $§ LIMP, 49 let, G4)

Gabina se uci Ctyii jazyky. Pani Gorolova klade diiraz na spravnou gramatiku:

» NO mezitim chodila na ty fteci,esttaék nnaa p i
francoliesSvbna, a vod zacatku sem jedSteée Tikeé
bavil o ta dPanaGuraldévi akd@ra Galaina $ LMP, 49 let, G14)

Pani Gorolova dbé na aktivni napli ¢asu kazdého dne:

LA pofad, kazdej den, tak jako vona dél a
na tu kamer u, pot om dzoa steé licahco dp o tdovra kd vaa k rt &tj
prosteée aéy kna&dteg j@él-mone,n jpa,ngt o ma taky d
takzZepotSaskd ef ako, aby gl a poSiS8od tdo§ by Asbnyi nnees
nedél at . Al . e(Pahi&deoloeiadcdbaysabinme LMP, 49 let, G176)

Gabina je samostatna v cestovani:

., Ml a to hrozné dal eko, h muselanject s&m@akp | | k o v
toobavoni.zacinal. v Sest hodi n nmaakt erdéknoo naa,, vnoa
Gol onkovéseNdmeé smisel o na ty autobusyagcgili,
autobus nepojede takle ale pojede takle jo, vonmeel a v t qBmni Gowlavaa t . “
dcera Gabina s LMP, 49 let, G8)

Gabina je samostatnd v sebeobsluze:

,¥na jako kdyZz sem byla v nemocni ci t ak
t akkzaanost atna je, vsSecko jako 2 @iniiGdroldvaa r 0z n
a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)

Pohled pani Gorolové na mozné povolani Gabiny je skepticky:

,Posté Ze to nemélo cenu na tul i ¢kbeael

todl ecto zahradnictvi, Zadnéprtoan ge ttom bzdio
zaplacé&ml a to sem zapomnéla Fict, dycky te
t aml e, no jak byla na ty (praglia,jo®d Takse

prosteé na téch kol enech, to byla hrozna, n
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(zapl acanyy, padm2nky t“alPapi Goobvi a dearadGzbimd s n o
LMP, 49 let, G16)

Misto zaméstnani nasla pani Gorolova pro Gabinu alternativni oblasti uplatnéni a

seberealizace:

., No a potom dal, Zze do ..N@apotem farhabyaka z 0 p «
Sla pofad dopfedu jo tak sme délali ty jazy
uz vod roku &azbel armo&v mlau diggmeéo | oyl nypmpai dayd,y taa

na teatbh]yno nejdriiv si dél al éPanicGorol®ssa € o u nt
dcera Gabina s LMP, 49 let, G16)

Téma specialnich olypmiad je pro pani Gorolovou mimofadné vyznamné:

, A memikvdli ty anglicdtiné byla zvolena
j 8 to jegtn cjhackio dnoepsosvelndgltetr . To znamena Ze
Norska byl:. pozvandya rakajezddimeopti dlae jeradddence)

mo Z n eojncfhe rke n ¢ i &' lfPanpGorol&¥ardeerp Gabina s LMP, 49 let, G18)

Gabina zazila Gspéch a pani Gorolova je na ni hrd4d. Gébina uplatnila znalost

angli¢tiny:

», V Pamamé kongres ddgyy®@kw, treadkkayl o othn@a vypeée

furt musela, na tu prvni to bylo v tom Svy
jako nechtéli rodice, tak jediné jako naky
joi to nechal ad,yckgna taongmelCd imE pfFipraveny

Gstfedi v Brusel u v {PdiGordloaam dcen€Gattina skLWMP, p90 z v a | i
let, G20)

Obdobi dvou aktivnich let v rdmci specidlnich olympiad a mezinarodniho setkavani

lidi s mentalnim postiZzenim reflektuje pani Gorolova jako smysl Zivota:

», My Panamé t o b7 9PaniGorglwd acldere Galena § LMP, 4od
let, G110)

Pani Gorolova odpovida na otazku, zda Gabina naSla 1 néjakou jinou praci. Podle
jejiho minéni je konkrétni zaméstnani v chranéném prostiedi pod wrovni schopnosti

Gabiny:
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~Ne. To sme se bylcih pgoaki vae tamdy fiok at,
(poskytovatel chranéného zaméstnani) a tam vedle...No dy z sem to videl a
teda, Viigiamot D t armkr oks tn? Zzhr graydaswum gl &a
Gabina: , Tam dél aj t e bPani Goxolbvh: (,FKryo t parieomn, p styam dél a
tfeba, nandaval.i na tu sponku deset t éch
C.i.tTaatk Ze kdy za,s ekndytzo sveind é&tlo vi dél a co voni
tfeba na takovy c¢Aarecky aby jtiakh stearm Sni ebay |
v 0.1 (Phni @olova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G22-34)

Podle pani Gorolové by pro Gabinu byla vhodnéjSi administrativni prace.
ZkusSenost s konkrétnim povolanim a s pozadavky trhu prace ale Gdbina nema:

w

LA jJak sme jezdild.| po téch konferencich
francouzsStiné ten? A jak to psostvédveapobu |
nevim do nakyho pirnasctuijtouut,u pjroa?c uA atlgsera t NDch

h
poc
Vg

cho

a
Y

zapomneél p,akGamicCrmd a chodit na ty pocitace,
u némejch vid, pa&k zti @ ényg.ldNlo .p & tityodz val asSet
cCitacdem | e$ ttéa kngeen ami€ i vl gae cvhinboe cd, N1 §, ty fin
e

c k ¢ p\w @ s aBani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G36, 38)

Pani Gorolova zkous$i znalosti Géabiny, jde o nasobilku v cizim jazyce. Spravné

odpovédi v piimé feci (v textu odliSené fontem bez kurzivy) jsou Gabiny:

, nasStésti musim zakl epiavotzlz svegm i jmket ¥
ni koho s Downem kHda muendie pwieédhmno. A ja T el
Three by three? .Nine . . . A n &pue c. lAyréhcouzsky?. Neuf. ... Ano. Ve
vS§ech Ffecech vam to fekne a jakykokliv pocCt
fekne anglki cdlkkzeysltakeg e t 0" (Paii Goolovd zdee®a b av i
Gabina s LMP, 49 let, G27-34)

Zatimco Emil a Filip jsou dlouhodobé zaméstnani v chranéném prostiedi, Gébina
v souladu s postojem své matky nepfijala chranéné zaméstndni jako nediistojné. Smysl
zivota Gabiny je tak usmérfiovan na alternativni cile a Gabina travi svlij ¢as vzdélavacimi,
sportovnimi a volno¢asovymi aktivitami. Zatimco matky Emila a Filipa povazuji chranéné
zaméstnani svych syni za béZnou, ale dlleZitou a nezbytnou soucast normalniho Zivota,
matka Géabiny po neuspechu své dcery v ucnovském oboru rezignovala na moznosti jejiho
pracovniho uplatnéni. Alternativni aspirace se orientuji na intenzivni studium cizich jazyka
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jako ptesvédceni o vykompenzovani limiti mentdlniho postizeni. Smysl, ktery matka
Gabiny reflektuje, pak spociva v okazalé prezentaci vyjimecného vykonu v této oblasti. Je
to jeden z alternativnich zplsobli feSeni rozporu mezi nadéji a realitou, ktery mulze

rodi¢iim pomoci vyrovnavat se s postizenim svého ditéte.

426 Li dsvktshya partner st v?

Téma partnerstvi a lidskych vztahti osob s LMP je vazné a pfinési tvrdy stiet nadéje
s realitou na strané¢ rodict i jejich dospélych déti. Je to konflikt mezi touhou po
osamostatnéni ditéte od rodicl v partnerském vztahu a mezi redlnymi limity a problémy,
které tomu brani. Ukdzeme si dvé podoby feSeni dilematu dospélych muzii s LMP mezi
osamostatnénim spojeném s nejistotou, moznym zneuzitim a se sporem az rozchodem s
matkou na strané jedné a mezi jistotou piivodniho zazemi spolu s piijetim reality trvalé
zavislosti a budouciho osamoceni na stran¢ druhé. Ukézeme si ptibéh dospélé Zeny s LMP,
kterd v souladu s postojem své matky rezignovala na partnerstvi, protoze partner

s mentalnim postizenim je pro ni nepfijatelny a na jiného bez postizeni nedosahne.

Emila tichT protest

Emil ma socidlni kontakty v zaméstnani, ze sportovnich a zajmovych aktivit,
v mist€ bydlisté a samoziejmé v blizké i1 vzdalengj$i roding:

, ak to jako bgichsfteikmabkatee mbtyam dekt v
je voblibenej, ale i tady “\PanpHidovadsynEmdi my s |
s LMP, 57 let, E190)

Emil vychdzi s lidmi i na vetejnosti:

», TO J & nevim tedah Ze&, jiakpitest BeViicpkihedk | ma
ve vlaku, co jako, Emile83 t é ma | i d ma Emil ,alxo bvr@uni Eliasavé a ? “
syn Emil s LMP, 57 let, E154, 156)

potencialni partnerky:

» No, t o bey tzoahsoe ,k ophood Iby s rsean$erolvala? o n ¢ h

je,jak, semou Tak | ako, to by musela vopravdu by
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prosteée si roo,zumeéblviyuPiAbtybalke si . mysl i m, aby
n e v y u APanv Eidsovéd‘a syn Emil s LMP, 57 let, E270, 276)

Pozd¢ji mel Emil mél jiny vztah s partnerkou bez postizeni:

. Ja, no to | e t ak ¢PaniEliakovaia syn Eimil s LME, 57\ef, i r ok
E38)

Pani EliaSova popisuje, Zze vztah negativné ovliviioval Emilovo chovani doma a

nevylucuje presah do soucasnosti:

,Jnadac¢ nakonec ho, von je nékdy (Paaimi c h)
EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E6)

Pozadavky Emilova vztahu n€kdy kolidovaly s programem rodiny a tak podléhaly

regulaci ze strany matky:

», Msmeziova na dovoleny byl. v Prasilech. f
pfijeldonpir.osA étak sEmk&dmnizZenl méj | aeasme t act
pak |jede eSjtedosu bk atty.ethunidiBiow ¥ syn Echit s MR, 57
let, E30)

Naroky vztahu vedly k fyzickému vycerpani Emila a k problémim v zamé&stnani,
které se projevovaly jako pozdni ptichody a omezena vykonnost. Na zakladé komunikace
se zam¢stnavatelem doslo k intervenci matky:

, Takzejod&tomél volval iz prrédce, & &€eml vi dél a
pfrisel, sednul S i a uz spal. A, to uz se n
praci usina a kdesi cCosi . No a to sem koldi
my m, tak sem se musocedta a Zjdiytc kiyndt, rbcadnat aby,lodtl ,i k
kde zZpeEmMNb a tak teprve se vobjevil, no ko
nepfijel. Takze jako a v pr acvoprgvdafk(Pani ¥ i kal i
ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E30)

Emilova unava se projevovala i doma:

,» Musel , byl na tom dost bl bé. To ppalfi Sel,
a praveée Zenykdkdo woltagl IEIZ e, CoO S nim je Ze ¢
al e, t ed huz ztdefdaa.i -.P&Hmit BhaZoea a syn Emil s LMP, 57 let,

E162)
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A piisly rozpory s matkou:
., N6, tak to bwmEBaakrptot ofe, bkfebje? Nebylay | o s
s nim zZadna fFec. PFitom femreb @ani Ea§povaasyre k dy v

Emil s LMP, 57 let, E132)

Vsechno vyvrcholilo, kdyz pani ElidSova zkusmo vyzvala Emila k odchodu

z domu:

., Ne. No t,0 tpo abvyel od ytza d ya k Jshe ssarbAwon & edkil a
ne. NeSel vovion isdlf edblae,vi & np b s mé&RanvHliddd?a“ ne z p
a syn Emil s LMP, 57 let, E268)

Nakonec pani ElidSova Emiltv vztah ukoncila:

LNO tak @emrjoistigekle, n e ¢ K ¢Pani Blidoyaatya m E mi |
Emil s LMP, 57 let, E30)

Podle jejich slov se Emil s byvalou partnerkou uz nestyka, ale nezapomnél:
. Ne, ne, al e k(BahiEl#sovaasyn EnailmLMPo5T 1kt &32)

Konflikt mezi touhou Emila po partnerském vztahu a samostatnosti a mezi redlnou
obavou matky o zneuZiti syna skoncil vyhrou matky po uplatnéni nastrojli moci a tichym
odstoupenim partnerky z bojisté. Emilovi snad ztistal tichy protest a obéma s matkou pak

otazka budoucnosti.

Filip uprostSed konfliktu dvou @gen

Také Filip je komunikativni a uspé$ny v navazovani socidlnich kontakti:

,V prvaoai ma kamar ady. Prave wvon je hr oz
zarazejici to ze von je spol ecens“k(ani. Von
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F40)

Pted tfemi lety zacal Filipiiv vztah s Zenou bez postizeni:

, No ad dedko v tohlentom véku sou praveé
dospéel do takovyho, muze, Ctyficetiletyho,
na takovou pani, ktera si h o n ¢PanfiFéglovié z i s k ¢

syn Filip s LMP, 40 let, F8, F10)
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Pani Féglova Filipa dobie chape:

., 0 Vite, | as ka, | aska, ja mu, v tomhl e
veswym&ku a j & mu v “tPanhFoghova a syniFilip siMPydd EtUFs)

Ale jako matka vnima hrozbu zneuziti:

»,Vona zjistila Ze jak von je normal né me
ného mohla mit nakej uzitek. Tim zZe by z n
vodevzd va, von | i v oAneév zzded viayecphé djiliaeh oj &a. by ch |
rdada prfrala ale, poznali gsmAlMe tha ajje ZMean da ov

trosSinku m&d nakejmé.,ent anaj en @& €KBani Rdgholham ércev y u
syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Pani Foglova jmenuje konkrétni ditvody, napt. ndklady na dovolenou:

.Z€e von, voni byl i, vona ho lyztdamhdsianh a n a
osmi denniA pobytdl né. vona, z ného vydoloval a
mu , Ze, ,2e&etqgeqntodnl xa neéj zaplatila téch ¢t
veci , ale dodnesSka néam (Ransidoglovaa synh &ildprs UMPk t o mu
40 let, F10)

Takhle pani Féglova hodnoti Filipovy schopnosti, ponékud jinak nez v odstavci
F98 a F102:

, Na tnoeuimé¢ vTbeoec pel prawveée ten pehdet e¢n
vystihla,né&greozvwmi Fidtdec penézUim. Von ji e
j i déa tias itcy teeri&oglosata eyn Hilip s LMP, 40 let, F8)

A ptidava 1 povahové vlastnosti Filipa:

., Vite, on neumi posoudi't S tim svym pos

ddvérivosti, von nev (PanZFégloya &synsFilimsiLMP, 40&th i pul o
F8)

Pani Foglovd pozadala o opatrovnictvi syna zdivodu ochrany majetku.

Opatrovnictvi ziskala:

,Mrosteé, ja mam starost. s tim protoze,

starost ze, ona wannbkby ¢ta&ddabgl osaehapeneter
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Takze, Ze noremékoedaime kosbedusS no (Banisoud n
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

Partnerka Filipa s jeho matkou nekomunikuje:

»,A tim Ze mée wudél al opatrovnici, tak al e
nerespektuje, vona se se mnou nechce vilbec
n i Kk y(lani Foéglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8)

A nasledujici soud bude fesit opatrovnictvi Filipa znovu:

,Mme za rok a pal ten soud a tam se bud
j eh o o p a(Pati Boglava asye Filip s LMP, 40 let, F108)

Pani Féglova na jednu stranu predpokladé utrpeni Filipa:

» A von t akkHkukt.Jmnbtmpeadiennefekne, von ma
Vite? A on asi taky tim trpi. Vona si Z n
mavat. A vona vi Ze je do ni zamilovanej a
S i profeyvazevmu to nemlze byt | hostejny, a
kdyZz se sni chce schazet, prosteée siPanha to
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F106)

Na druhou stranu vidi jeho spokojenost:

,Ja 9amyslim Ze | o, Ze von by TFfek Ze je
kterou normlné by nevopustil, von mi to Fe

t ak | e (Rad Foglowam yyn Filip s LMP, 40 let, F80)

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

» No z jeho pohledu chvilema asi je spok:
Fikal: Maminko, ja bych si pfral, abych tady
se tu moh umejt, ale ma mi to nedoMoi Von. j e spokojeny nor malr
vona ho polichoti a nebo kdyZz se s nim po

nor mal né t odl e n c (PamiFoglbvadsyn Filep s IIMP, 48 1¢t, FRS)k a . “

, enkluknor m81I nnD s nefim?2 RProantoacg e Nnvwint eani v o
zavisly na ty Zené a voonaznteou zdiovbaf.e Woin aa dporb

je do ni zami |l ov an dHani Fogloea a §yi Filip sSLBIR, #0eQF1§ r o mi n e
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Pani Foglova uplatituje mocné néstroje:

,JA4 sem fikajJa:s€&mlmpuuil averasmci 8l kal p
pSidnl ej Ci zNemysliszea tteé b eppr2ikda ny rklkdw 2z si  ji pf¥F
voni Si ji prokl eppaur ov pvaditdwgbudm@A vodngiodil: ci z i

Mami nko, npr,osidigybty&stesviedékckejepopedpS hjk mi
nechci ci z?2,hodyotp alt yoohv nrilksae | pro kazdou pol o
ne. To at oEra@ntar{BRadi §oglovd ayyn Filgp bLMP, 40 let, F18)

Mocné néstroje udajné uziva i Filipova ptitelkyné:

,Yona mu Bbekl gi Neant uFrantan corpma8Iirm¥y nti Ra d §
chr 8§nNnT ho blyydIte n 2pchlanstae Ciuju poslovascheanstne. Takle
mi to t.awy fmikalzdycky F ijkeanl :mIMMannei d, § vperjo sdiom c

byd|l en®d® bych “gPanf Fagdow é symFaip sdMP, 40 let, F110, 116)

Filipova touha po samostatnosti je tak silnd, ze v cest¢ za ni snasi mimoiradné kruty
tlak ze strany matky i svoji partnerky. Ob¢ Zeny, soupetrky, spolu nekomunikuji a skrze
Filipa pousti sviij vliv. Jsou to hrozby tim nejhor§im, ¢eho se jen clov€k z povahy
diveétivy, znevyhodnény a zavisly na podpote blizké osoby miize bat: Odmitnuti z titulu
svého postizeni a bezmoci. Jedno ve formé chranéného bydleni a druhé jako cizi

opatrovnictvi.

G&biang Sijat§ samot a

Pani Gorolové hovofi o tom, Ze socialni kontakty jeji dcery jsou omezené:

, Tdek o jesSté jedetamgp Ronal &ra,d tdéd bdi m@ hw kol
Ze Gakbdiynza | e

Tam je spoustu hol ek kym"“\VPani @itolovia a dcera Ghbinas n e ma ,
LMP, 49 let, G128)

tfeba na nakym zajezdu nebo ta

Podle pani Gorolové jsou kontakty s lidmi s mentdlnim postiZenim pro Gébinu
malo podnétné a jejich dasledkem byva zpomaleni tempa rozvoje dcery:

,» NO, prost e, vt abr Smzibmvceéif ak akako, jo? Tal
dojem, Z2e kdyz pft izaogaa®ydvy dri @kt adilv & et, am pn &j, d
s kterej ma § @anidGérolavila dcerd Gabina sNLMP, 49 let, G130)
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Proto je pro pani Gorolovou a pro Gabinu potencialni partner s LMP nepiijatelny:

,LAnebo kdyz tady <chodila s Ztei nprmlsa de nnceel
poCitat a Ze Ze ma kal kulacku a on pofad:
nedeseti nnéa, t“aBani Gomlkva a déeda Gabtlima € LMMP, i4%leit, G180)

Pani Gorolovd vede dialog mezi limity postizeni a vysokymi aspiracemi.

Vyzdvihuje jejich neslucitelnost a tak pfijima dilema partnerstvi své dcery jako nefeSitelné:

», NOo, to sem si myslela kdyby nékoho sehn

néhoho sehnal a, tak asi t ak Kdygt gme jnddjkidm, ¥Yip

nor m8l n2 ge jo, tak nechce ge jo nhRDkoho s &
bejvg8 ge ten hen#d, klk e dsaee Zzdegoasktya | val tkg 2nmMkoomu  t
hendikepz e tFfeba tak dolvi en D @mijdaiik mry enbeog, jekaok, jtoo,d
hendi kep jako, sem znala takovy no, pani a
se jako snesli jJjako doma TRkckKy ddwyzx hde hnn & r
tabor tak si my s | i m,o Zzdey ctkaym Zzneé kjooh, o tnfiaejbdae ,a ne
nevim no. Je t o hr oz'nfani Godolovk ydcern Gabinas LMPi m n e m

49 let, G178)

Ptijatelny by teoreticky mohl byt partner s jinym typem postiZzeni, nikoliv vSak

s dusevni poruchou:

.,No, désat | et znala jednoho, jednoho ml
schizofreni k. A jako neprojevovalo se to.
teN se to MBHorbyi Itoredko pfij et na Velikonoc:
napsalpat nactyho UGUnora. On mé& UZasny jako znal
SkovenaneumilI polsz2ttatm jpakottdmimmaky ako nemé|
j akou c e n'u(Paai Gdrobb¥ a ditedalGébina s LMP, 49 let, G178)

Pani Gorolova vyjadfuje sice potencialni, ale velmi hluboky strach o dceru, ktery
vzdy v rtiznych formach determinuje, tedy ma vliv na negativni vysledek pii hledani a
hodnoceni mozného partnera své dcery:

,Jak ja myslim kdyby, ypevjds8Z @pPlvi R sn,oam&lem
ale s tou schizofergetnl ibyt atkD tmagh st@%e bid &pd &S
napadne?Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G235)

V zévérecné Casti rozhovoru polozila pani Z. piimou otazku Gébing¢:
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, Hel e at ik acnhoyShié j ? hM&sh ép cscainta ?Z eNeshio j ak t c

Misto Gabiny odpovida pani Gorolova:, Né k dy sie(d)d kldaime Ze. |

~

Gabina odpovida posléze:, To vi di m, to vidim tak, zZe s

Pani Gorolova je pfesvédCena, ze Gabina nepatii do skupiny lidi s mentalnim
postizenim, ale zaroven vi, ze neni ani soucasti intaktni vétSiny, 1 kdyz jeji aspirace v tomto
sméru jsou vysoké. Tento postoj se odrazi a uplatiiuje v realit¢ skutecného zivota Gabiny
jako limitujici omezeni socidlnich vztahli a piekdzka v pfijeti zivotniho partnera.
Potenciélni partnefi a mentadlnim postizenim jsou pro ni nepfiijatelni, ti bez postizeni zase
nedosazitelni. Pfi tvahadch o potencidln¢ pfijatelné kombinaci jiného postizeni a
pozadované intelektudlni urovné vyplouva na povrch potencidlni, ale silny a hluboky

strach ze zneuziti dcery.

Z porovnani vysledkil se zda, ze zatimco u matek osob se SMP brani silna citova
vazba matky k ditéti v podpote jeho osamostatnéni a piechodu do chranéného bydleni, u
matek osob s LMP se citovd vazba projevuje jako strach ze zneuziti ditéte nebo prosté
z nedostatecného zajisténi jeho potieb. Tento strach pak tvoii piekazku v akceptovani a

ptijeti moznych i aktudlnich partnera ditéte.

Mnohostranné dilema rodict a jejich dospélych déti s LMP mezi nepiijatelnym
partnerem s mentalnim postiZzenim, ktery navic vétSinou nebyva kompetentni plné zajistit
potieby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kterého nelze vyloucit spojeni
neobvyklého z4jmu s Umysly zneuziti, zejména majetkového, mezi iluzi ¢ekani na
nedostupny idedl a mezi rezignaci na partnerstvi s pfijetim trvalého osaméni je mimotadné
tézké. Dilema je jeSté t€z8i, protoZe si ho lidé s LMP v plné mife uvédomuji (Lecbych,
2008)" a pokud voli kteroukoliv z moznosti, jejich matky ji reflektuji jako utrpeni svého
ditéte. Existencialni uzkost v kontextu nenaplnitelného smyslu zZivota se pak pro rodice a

jejich potomky zda bez vnéjsi intervence jako nevyhnutelna.

7,J4 mam to postizeni od narozeni, ja&4 to mam cely Zi
S i t o. Ze jsem zbytecny. MAm z tohpsémbyopbcivyzk My :
konfli ktech z naSima, kdyzZz jsem si fikal, Ze jsem z
nedrzel o to, Ze chodim tady do kostel a, tak“nevi m.
(muz, BRA&I BBbych, 208Y)
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4.2.7 Budoucnost

Dlouhé obdobi dospélosti lidi s LMP, kteti Ziji se svymi rodi€i, plyne ve znameni
nadéje rodi¢li a ¢ekdni na optimalni stupen vyzralosti a pfipravenosti jejich ditéte pro
osamostatnéni a také ve znameni viry v nalezeni vhodného a dostupného Zivotniho
partnera pro jejich dité. S podporou nadéje ve formé odvaznych aspiraci a relativizace
realnych limitd dochéazi rodiCe s pfibyvajicim vékem k prozieni, Ze optimdlni moment
k osamostatnéni ditéte uz mozna minul a partner neptichézi, respektive zZe osamostatnovani
a partnerstvi ditéte se realizuje v dramatickém rozporu s rodiCovskymi piedstavami.
V takovém ptipadé miize postupné prevazit postoj rodicl, ze bezpecné osamostatnéni a
funkéni partnerstvi jejich ditéte je nedosazitelné. Takovy postoj se pak projevi nejen jako
ptijeti limitd, ale jako jejich zveliCeni a jako rezignace na plivodni aspirace. Podhodnoceni
redlnych moznosti a schopnosti ditéte pak pfechazi v hyperprotektivni piistup rodict a ve
svazujici ochranu ditéte. Takovou situaci lze definovat jako prahovost v rodinném
prostiedi, anebo také jako syrdromneo p u § t &€ n é.H@towkkn, 204 1g. &e zaZeni
perspektiv osamostatnéni ditéte dale ptispiva vazba matky k ditéti ve formé strachu o dité,
emocniho pouta (Strnadova, 2008) a také jako potieba pecovatelské podpory, kterou rodice
samotni ve stafi vice mén¢ potiebuji a kterou jejich dospélé dit¢ s LMP Casto uspésné
zajiStuje. Vyznamnou roli hraje také obtizné piijatelné osaméni rodice 1 ditéte v disledku

odlouceni jejich bydleni, kdy dité€ jeSt€ nema Zivotniho partnera a rodi€ uZ ovdovél.

Dochézi tak k situaci, ze rodie pldnovani budoucnosti svych déti odkladaji, anebo
vibec neplanuji, respektive dospéji do zlomového momentu tvari v tvai pfirozené
ocekavanému konci zivota, kdy uz budoucnost ditéte s ohledem na jeho zajiSténi oddalovat

nelze.

Takové situace nastavaji i u rodict a jejich dospélych déti s LMP z naeho vzorku.
Predstavime si piib&h bezradnosti, pfibéh zoufalstvi i pfib&h nové nadéje v planovani.

Téma partnerstvi a osamélosti v nich hraje vyznamnou roli.

Pan2 EIli8govs8 a bezradnost
Témata budoucnosti se v rozhovoru s pani ElidSovou otevirala spontanné v diskusi
pfi malovani kiivky budoucnosti, dale pomoci konkrétnich otazek i v neformalni shrnujici

rozpraveé na konci rozhovoru.
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Pani EliaSova vyjadiuje nejistotu a obavy:

» None®oi m do,kak tb pudlautdkle jaktojea, t oho m8m voba\
nebudu t akt ic aPas Blid§cvam syn Emil s LMP, 57 let, E196)

Zaznéla otdzka, zda ¢lenové rodiny nad budoucnosti Emila hovofili a kde by mohl

bydlet. Zde je odpoved™:

» Nonl uvi | i a nemluvil i, to je jako no, |
kdy by, S i myslim ZeTbhbyj dopragdgve. nB&waimm,danhev
neékdo vz a"l(Pam Bliassvd agyn Bnsils LMP, 57 let, E198, 216)

Pani ElidaSova nechava rozhodnuti na bratrech Emila:

., No ma ale, kazdej ma svuiOj Zivot, to nev

~—+
-

Ffeba vaftildi a tohleto se, neda Z2e jo. To \
to nemédm ponét i (PaaiKliasbvyasym Bmilz [aMP 5 Dlat, &202) . “

Ptesto, ze bratfi Emilovi poskytuji podporu v dobé hospitalizaci matky, ona sama
predpoklada jeho st¢hovani do chranéného bydleni:

»~

»,Zajdou voni kdyzZz je to jednou zamucas Z
navozidikdgedi acosi a Ne tt @bwiigpeh Soéndvépo . fr at.aze
abs ol ut n @anisEAikovanssn Emil s LMP, 57 let, E208, 206)

Emilovi pomé4hali 1 ostatni ¢lenoveé rodin jeho bratri:

,Yon tfeba kdyz &y nm bryd morgi aiésria ttya r eh
tam chodil aletokluciataEvaod t oho awniretiaa ddByidhkoy mu pfFi ne
a-“ (Pani ElidSova a syn Emil s LMP, 57 let, E212)

Pani ElidSova prozrazuje, ze 1 druhy syn ji a Emilovi nakupuje:

, Pl jo. To praveé, jako kdyz nakoupim tak
naky jidlo, ale t@EWyiNo gz wWykkayk deadkyap i (@l
A TFika: tak ty by si potfebovala za%e do
(Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E214)

Zazné€la otazka, zda uz pani ElidSova zjiStovala konkrétni moZnosti chrdnéného

bydleni. Pani ElidSova pfiznava naléhavost otazky:
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., Ani ne poptat, ale kolikrat n an & kod omy s |
jedineég jake yakysbBbobham I i di ktery sou v t
t am c ht é(PaniEl@Sova asyn Briil s LMP, 57 let, E218)

Emil: , N e v i(E219)"Emil nevyjadiuje souhlas.

Pani ElidSova nevidi Emilovu samostatnost ve stdvajicim byté s podporou rodiny

jako pravdépodobnou uvazuje o domove pro seniory:

, Takl e, voni jako to, ale nevim kdo by
byté byl Ffikdm to jediné tFfeba jjae&kn Zseo uv ary
neni tak starej no..Hl avné Prahu von zna, takze jako a
ze o, teéezko. No jediné by se tam dost al a

mu s el a (PynidEtaZoeit syn'Emil s LMP, 57 let, E253, 282)
Podpora Emilova stryce nebude vzhledem k jeho v€ku dlouhodoba:

,On teda ibrsdcthhouw moezidi , al e | akv étCancBy, t a
my sme vod sebe dva rok§Pani EliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E280)

Pani ElidSovéa ptfedpoklada, Ze by c¢lenové rodiny nedokazali Emila dlouhodobé

podporovat. Vnima svoji roli jako nenahraditelnou:

LNO to pomohl i, ale to kdyby mél o bejt
n e z v (PantElid%ova a syn Emil s LMP, 57 let, E239)

Pani ElidSova vidi jako ptekazku Emilovy samostatnosti jeho nepotadnost:

», No tady je doma al e sam, absyljakt né n
bezdomovec..No al e sé&m jako v byt €Pani Edaboyaa by | apl
Emil s LMP, 57 let, E200, 236)

Tady je diivod, ktery podle pani ElidSové brani Emilovi v samostatnosti:

», No né, to sou dva pokoje a ten' @kl i d, t
ElidSové a syn Emil s LMP, 57 let, E241)

Dalsim diivodem je obava, aby Emil nenechal pustény plyn:

,» NO , doat emotopyprave tady |jak tady byl |
kde je. JO6, Ze mu T ekl:i Ze ma pftijkdmna?na | i c
..No, ja pravé Ze bemks®t pjeshbBddiomsisel K
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fi kaenzi §, to by bylo hrozny kdyz .“hBani
EliaSové a syn Emil s LMP, 57 let, E243, 234)

Pani EliaSova predpoklada samotu Emila.

s e neé

LAl e praveée si mwy | ji ank t tf &b as dtya kdym dwoivda sn &k t

kt erTlst an o (PanisEAa¥0va a syn Emil s LMP, 57 let, E255)

Téma, které se objevuje u rodicu, ktefi vnimaji nebo predpokladaji limity svého
ditéte 1ze pracovné nazvat jako U t €.deht@postoj, ktery porovnava svoji situaci s témi,

jejichZ postizeni se zda z vnéjsiho pohledu jako t&zsi:

,Ri kdm ¥fe, EBmMmel hordi tfieba neékotdalek§ j i ny

h o r S\ sedmym nelgielevizni potad. To j sou osudyy sToou fn & atng
dal eko hiUfedcaez TEmiltmovibec, Ahroznyy|l ety pi
zO0stane ze tiemaendgét Mmaka es ¢ japraigisntvopravijue St & E

<

e St é. ¢PhniaEliadoya a syn Emil s LMP, 57 let, E194, 230)

Pohled do budoucnosti Emila ofima jeho matky vykazuje nékolik protichtidnych
tendenci. V porovnani s kapitolou Z & j my , akti vi ty,, kterasshbrinje
Emilovy funkéni schopnosti, v porovnani sobrazem rodinné podpory Emila pfi
dlouhodobych hospitalizacich matky, jsou aspirace matky na Emilovu budoucnost silné¢
podhodnocené a alarmujici. Matka na jednu stranu popisuje Emilovu samostatnost doma,
v zamé&stnani, v zajmovych d&innostech a v socidlnich vztazich, potvrzuje dosavadni
podporu rodiny v podpoie Emila, a na druhou stranu nachazi podle ni zdsadni diivody, pro¢

Emilova samostatnost v byt¢ bez ni neni mozna.

Muzeme fici, ze dtivody jako neporadnost nebo spise nedislednost v uklidu Ize pod
vedenim s obCasnym dohledem snadno ptekonat. Bezpecnostni podminky pii praci
s plynovym spotiebi¢em neni problém zajistit napt. pojistkou plynového ventilu, ktera je u
soucasnych spordkll bézna. A nakonec dal$i podporu Emila je mozné zajistit placenou

asistenci.

Jinymi slovy: rozporuplné divody, na zadkladé kterych matka uvaZzuje o
nevyhnutelnosti pfesunu Emila do domova pro osoby s mentalnim postizenim nebo do
domova pro seniory, mohou byt bud’ bezpfedmétné, anebo dokonce zastupné. Jejich
podstatou mtize byt tfeba strach z nedostatecné podpory rodiny nebo také strach z Emilova

zneuziti jinymi osobami. Pravdépodobné zde miize spoluplisobit silna citova vazba matky
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k ditéti ve form¢ presvédCeni, ze s odchodem matky pfijde Emil o ochranu a vztah té

nejblizsi osoby, kterd z pohledu matky nelze nijak nahradit.

Rozpor mezi funkénimi schopnostmi Emila a jejich dil¢im ale generalizovanym
podhodnocenim ze strany matky miize mit ve vztahu k budoucnosti zasadné negativni
dopady na kvalitu zivota dospélého ¢loveéka. Z objektivniho pohledu vyzaduje situace
rodiny, vysoky vék a bezradnost matky akutni poradenskou intervenci a realizaci konkrétni

pomoci.

Pan2 F-glov8 a zoufalstv?

V pohledu pani Féglové na budoucnost Filipa dominuje strach ze zneuZiti syna jeho
partnerkou a hlavné bezmocnost synovo rozhodnuti o osamostatnéni jakkoliv zménit.
Vypovéd pani Foglové byla souvisla, témét nepierusovand a emotivni. Tady je vybér toho

podstatného.

Kli¢ovym motivem rozhovoru byla zpétnd reflexe vztahu matky k mentalnimu
postizeni svého syna, tedy stiet nadéje s realitou. Je to dialog ztracené touhypon or mal ni m
zivoté Filipa, ktery byl téméf na dosah, a mentalniho postizeni, které Filipovi Zivot

komplikuje.
Téma srovnavani s normalitou je silné:

», No vitjeg rmdrim®hnavzhl edemrm8l n¥ | &t @akeé v
Vyl ogenhD. nkdm8s$ ndaim pfide do styku, tak po
pofadku. Jivnvpakads hVapldemh Aporpm&AIlvrieDd to j e vel
prottenkiek .t en jeho hendi kep, ktery ma, von |
ného \helnidk &jep. Protoze veéri l' i dem ktery s
reaguj e. Takhl e no. Co | a(Pald ¥ogldwa awyn milipks n € mu
LMP, 40 let, F8)

Dialog s potencialitami je bolestny:

LAl e to stejné je tikmybgn khulk dpliylmna mem
gi koav,nlu g | sad ty dilny, on byl , on je Sik
tfeba, kdyzZz mi vopravil .. Tpkeet abtye iy ¥oHxmoa
si takprrioickadam, Bhkst akhlpeocé¢ ti?mPvibyotiyeé tr e
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jinak @gukkovnd@&johuzel j e timhletim poznamena

vliastné s ni m.Dyddhbvglnp g okloav avedjm m0 zhyl kldki ct , Z
g i k o"v(lurd foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F8, 18, 110)

Pani Foglova piehlizi Filipovy tuspéchy v bézném Zzivoté¢ a generalizuje jeho
nedostatek v jedné oblasti:

~

,Ja sem fi,kadyat: tFyi |d@&kutaky posti Zenej
Fika: Mamkdy 2 yse,i Skdgi@nadr asem mnemnntayly nsee & i k
tak,b y | by skiuk. (glac) @ \nn enji fi kal méMgmi ,t avijSe,di néa
neumim pdCAtjad wvem [Zekatléa:k a\zod e jp.rVdovkéal amut i

Uzkost pani Foglové nesouvisi ani tak s postizenim Filipa, to je stale stejné, jako

spiSe s jeho nepfijetim a s nepiipravenosti matky na odchod syna z domova:

LNo a ten zadr hel byl asi tadyhle v teéch
toseznameni makmk to byl mrak jak, . @&anit ed to
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F74)

Pani Foglova popisuje Filipiv vztah, pozadi konfliktu s jeho partnerkou, kterd
nekomunikuje a téma utrpeni svého ditéte. Matka Filipa v prib&hu rozhovoru vykazuje
posun v pohledu na postoj Filipa. Zatimco Filip piivodné¢ podle pani Féglové nevedél, Ze je

s nim manipulovano, nyni uz vi:

., Ja si myslim Ze to nepochopi, Z2e von u
evzdad protoze byijé éenasttachemustphehkhazi
fiznal . Ten strach. Vvon vi, Ze by ji ztra
mi i kal: Vona na mé mami zacCala fFvat,

n

Y

von

pfedved tedwal g.akl dhas éméegal t aklh ,samtf itkklya
m

Y

0zZe ranit mrtvice z ni. Vite, j & si my sl i
eni ze. Proto ja4a mu radsi vS§echny penize d
stresypojdan sveo néj , rozumit e. Al e je to hrc
On vydira i méhprotbtéanj . FIAi p§ @dici,bt o ani

a
protoze vi,myzeimestFAQNRP, tfpNDbkem v zacarov
uhu. Ja nevim co méam dél at \(plagBit mt€o 2z Me on
by si zas| uh@ani&dglovpasyn dilip s EMP Milet, FO6)

Existencialni uizkost souvisi obvykle s utrpenim ditéte a ztratou nadéje:
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, A1 kal : Ma mi |, pl akal, to nikdo ponaveé ne
t r.ppR¢)  Von mi rikal : Mami j & bychilsii .t AAlbiyk s
mohla, aby ta Fanynka e m mohl a |j ez di tl,a awiySs 2 Ffladko it ou n
Alemamivona teé& nechce ani videét, viobmat oaot rt Hbh2e
vona mu toPmedaowmo lvid(plac)Jodlets, odldonid ¢t r a.gakD t r 8§
vonaho t3d8p3e tr&pi mrp%amiiFeziPei,Pazatohp Biipse prF e
ti mhl e tVY&mpd mby mé nejradsi WPani Péglodh@a ky@m Vv opr
Filip s LMP, 40 let, F40)

V budoucnosti by si pani Foglova ptala urovnani vztahi:

~

,Ja bych si pfala aby nor mé&l né neohie se
doml uvi t. Abych vyfesSila tydlety probl émy
rodinym Zivotem aby milj syn mé moh navsteév
povidat, vesel, tak jako dfiv a neéabyg mai
naft i z(®am §oglova a syn Filip s LMP, 40 let, F86)

A zde je opét dilema citové vazby matky k ditéti a partnerstvi ditéte:

,» ANno. Ja bych chtéla aby se ji zbavi |,
pfala aby se sezmyaimi |J & Fleyoah smun ékiydn g iZenu,
rozumit e, aby normdlné nebyl takov@amhl e zp
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F94)

Predstavy matky a Filipa na partnerstvi se rozchazeji:

, Al e vo to biyt enebkydlyoZ, crhoczezunti t s nakou
vSechndodkvu ,podiyt | & ,s&«mdyizi byl a1 Biil nmp&el néak
byt nechéam, ja& pudu do, dRani Ebgowiua syd Eilps o dc G,
LMP, 40 let, F98)

Takova je racionalni rodicovska vize budoucnosti:

, Fil,i pkyut ten byt je na tebe uz, je tvil]
moc byt se Zenou a budowvwakaasiast émtaincpom
To je pravnik tennnlbby maé nei, kdymuewesiidil t eA
Ten by ti pomadhal v domacnosti, ten by ti i
tenasistat se pl ati,, fFfiikkaalaa sseentm, Ftielni psee pl at i .
No, tojmamaerf éyctho Frenzaj) i Stény Ze by to nc
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asistenci chtéla bych pravé aby za asistenc
to si pamatuj. Protoze by ti pamdbebyisi r adi
mus el rli d t({PygmikFapiova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

Ale jeji naplnéni je v nedohlednu:

,Co, ty wuzZz to neuvidis§, Fikédm si to tak
je mi ho |lito, nezasl|lwoluuzisisit alkm.veRi kKdm:ot
dvakr at . Potrest al syna i mé vlIastne. A, a

Dan moh bejt spokojenej eSté se sV@Pam posti
Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

A takova muze byt ztrata nadéje:

. A na koho se mam obratit? Na koho? J,.
nevim jak dal . Kol i krat si Ffikam Ze snad t
jednou, von jednou na (PanbFoghta n syiSFiligs LB, g0l at i t
let, F10)

, No tak, co s tim mam dél at? Mam j i t a

z o u f @P&ni&F oglova a syn Filip s LMP, 40 let, F18)

, Takze | & u ZPanhFéghowa p synFilip s LMP, 40 let, F80)

», Z myho,httéol as efm cct , z myho pohledu to |
d o b f(Rani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F82,84)

,Ja jako mat ka s e nfPaxd Foglevicaeyn Hlip s bMB,d0elen s an a .
F68)

,Ja bych chtéla, janbyamal s pidia skelbnk
vidim bohuzel mrnaekv. i dN env i zdai(ghi)oAPandriiagdue,d syn.
Filip s LMP, 40 let, F92)

., A ] a, ja sem v zacdarovanym, v zacarov
vl asndhénerv p 0 mo @a.(plac)A(Papi €aglova atsym Kilyp s LMP, 40 let,
F96)

,Je to marny todlento mu nevysveéetlite.

nemdte vibec Za&dnou Sanci. JA& ndmdmuwamg thh
(Pani Foglova a syn Filip s LMP, 40 let, F98)
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,Ja sem z toho neéekdy, s em z(Pati Boplava at pl n é ,
syn Filip s LMP, 40 let, F110)

,Je to teéezky. J& normalné, ja uz, |ja sen
(Pani Féglova a syn Filip s LMP, 40 let, F116)

,¥dno to k nicemu ney @zhidoglovka syniFiipss tMP, t 0 n e
40 let, F118)

Co dodat? Stret nad¢je s realitou mize mit i takovou podobu. V tomto pfipad¢ zcela
neo¢ekavana realita konfliktu matky s partnerkou syna a z pohledu matky s potencidlem
zneuziti jeho postizeni vzala matce vSechnu nadé¢ji a moznost ovlivnit rozhodnuti svého
syna k samostatnosti. Bez znalosti pohledu druhé strany nelze ani pfes varovné signaly
¢init zavéry a hodnoceni. Jisté je, Ze pravo Filipa rozhodnout o svém zivoté a vliv jeho
partnerky na jeho rozhodnuti neumozituje jeho matce jinou intervenci nez soudni fizeni o

omezeni pravni zpusobilosti a jmenovani opatrovnika.

Potom zlstava vyzvou specialni pedagogiky pfipravit rodiny osob s LMP na
podobné situace, tedy nejen na mozny stiet vlivu rodici s touhou dospélého ditéte k
osamostatnéni a partnerstvi ale i na stfet s vlivem dalSich osob na rozhodovani dospélého

ditéte.

Pan2 Gorolovsg§, pl&novg&&n2 a novl smys]|
Téma budoucnosti pfislo pfi malovani kiivky béhem rozhovoru. Zacalo s humorem,

avSak vazné a s lehkou odbockou:

., NO , j & s e Gohich)s.tNaom ausmfi igse tésSim eSté na
cestu, | et os(Pasid@oloeid dcata Gibmas LNIPy49 let, G138, 142)

Pani Gorolova popisuje kiivku budoucnosti, ktera smétuje doli, a otevira problém
osaméeni Gabiny:

,Ja vibec nevi m. Kazdej S i mys|l i, j e Do
takle, jo? Zatim je to takle a pude to pru
tadyv o p i(PenSGorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)

Pani Gorolova uvedla sviij pfedchozi humor do vazné roviny a ptiznava kratkodobé

vyhlidky:
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., No, takze ta budoucnost, takze ta budol
nevim no. dwklded&dydmd ano,.” (Pagi Korotovd a dzetad e b | b
Gébina s LMP, 49 let, G148)

Kiivka piestava padat na sttedové ose a pokracuje rovne:

. Tak, no tak, cestuno. &Shkad byasnad by, ddg nespadia do
ty hrozny nou beéedadhbkcaalt (PanibGgreldva atdera t am d
Gébina s LMP, 49 let, G154)

Pani Gorolova rozviji fakt, ze Gabina nema sourozence ani piatele a dalsi ptibuzni

bydli jinde:

, Kdyby to takle bylo dal s t élmag Ze rbiyk d
z téch pfibutGmgjgold énémié t a@&dchy ¥ o |jper obcreanttrnain e
no, jenze npai VakGhegggotvam uz to bude bl by
spolehnout Otazka na sourozence:, NOo n e méa, kdyby mél a, tak 1tc
sourozencetak 0 j e n & ¢ Na kanamidiuh, 0N enroi. ,“ Narbwleudi bydleni:
, Tady. ... Tady uz si zvykla, tady je bezve:
tady” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144,156-164)

Pani Gorolova prozrazuje, ze pozadali s Gabinou o radu s budoucnosti. Gabina je

velmi samostatna:

nJ 0, tedko esSté tady to né&dm praveé porad
studoval a, asi wolreagly &, tkakyZe stean Mé&rkl a t a
vona jako kdyz sem byla v nemocnici tak si
samost,atmBedko jako zafidil a(PaniGaoloysadeeaci i f

Gébina s LMP, 49 let, G144)

Gabina ma vSak také limity a potfebuje podporu. Zde je prvni moment rozhovoru,

kdy o nich pani Gorolova otevien¢ hovofi:

,Ale, von je tady ten, ten velkejbgto ge j e pomati &, séeakget e
prach wutfit, e se mbhedéjatnoypmpodddbl i dodlas
tohle,takas e j e pr ach ‘t(BamGaolow a dveealizabinats AMP| 46 let,

G144)

Zde je konkrétni pozadavek na asistenci:
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, ak sem musii RBkaondohKdyhouwadynemnikdoe v
j o, tak wvoni sem nebodpowr aezidat abyake m$ | ij
(poskytovatel asistence), a tam Ze myjasistentkgas ttéi, Zper ojsa ko b
d o ¢ h'a(Raei Garolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G144)

Gabina vyuziva osobni asistenci uz zhruba ptl roku a uci se péc¢i o domacnost:

,Tak sme zkwsdllioRska,edyoky?vVp&E&tlehodv®
ukl .2 zBak dél as koberce, dél &S podl ahy v kuc
no, vokna hedé&mémeto nasSteésti mame péana kt
No a osm voken a vosm zacl on, t o ans el a t
Gorolova a dcera Gébina s LMP, 49 let, G144)

Je to pravidelna asistence (vyuka) v rozsahu dvouhodinového setkéni tydné. Vedle

uklidu je pfedmétem i vateni a ptiprava pokrmd.

,JOo, kazdej péadtek to mame vod deviti do
vafit takovy ty normalni umi, ale voni se r
pectow vona taky umi kol ace a tak dale ale t
udél ame t T hodiny, Ze s nima bude dél at k¢
b y t(Péni Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G146)

Pani Gorolovd vyjadifuje mimotadnou spokojenost. Predmétem cinnosti bude
dokonce i prace s pocitacem, kterou pani Gorolova v kapitole Z & ] my , aktivity,

p r avegzévihovala jako vhodnou oblast pracovniho uplatnéni Gabiny:

.Takze no, docel a al ej etdyn aa sliesptSeintrkeyz cdr L
dokonce ta jedna studovala Karl ovubudddni ver.:
pot Sebovat s pol 2tal em, Ttakki@e ptod-raaeehka? v b o & €
tak” (Pani Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G146)

Pani Gorolova, aniz by o tom piimo premyslela, poskytla zajiSténim asistence
Gébin¢ do budoucnosti smysluplnou ndpln Casu zejména proto, ze jde o aktivity ve

spolecnosti jinych osob, jejichz Gcast je v osaméni, kterému Gabina Celi, naprosto klicova.

Ptimo pani Gorolova pfemysli o placeném doprovodu Gébiny pro cestovani na

rekreaci:
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», Ni kdo nevi jak to bude no. Kdyz vona t a
pfibuznou nebo tak, Ze bych ji to.t (Ppdnieba I
Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G150)

Pani Gorolova aktualné tesi pravni tkony pro financni a majetkové zabezpeceni
Gébiny:

. No probl émy, no. Tedka méme j|jesSté tam,
aby ty financ¢ni v éRriotjoazkeo jbaykl yz nzaatbee zlpiedCie, n yz
chtit vSecko, takze to méame, ted s nim, ter
uz to mame vod minulyho roku jako. TakZze t e
jako by b¥il,y tpdakZzemisve&jtam mame jako do mési
j ak o @aniGdréldva.a dcera Gabinas LMP, 49 let, G166)

Nevyhyba se také opatieni proti zneuZiti:

No prosté aby jako nepfisla vo ty peniz
Protoze | i di sou dobry takl e, (PanbGorolgjvia t o ne
dcera Gabina s LMP, 49 let, G166)

Pani Gorolova se zamysli nad vyzvou, co by doporucila jinym rodi¢im ve vychové.

Sympaticky doporucuje ¢innost, aktivitu, procvicovani, trénink 1 dril a samostatnost:

» Aby ty maminky, aby, jak bych to f ekl

nezlUstavali na stejny Gr ovniNopotfadkd .p oPfodfda dd ov
ma j na neéj na né vliv takcoahdyéljad it ahlnie daabl
prost éi.pNo,spado. Ve vzdél avani aby prosteé n

znamena pak uZz de jenom dol uA pPooS8add adboyp Fjeadk
aby jako furt wukl 2zBlti adlkeypzasnD pBkodooabicc
t o u 4 (PdniaGbrolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G213-217)

Vhodné by mély byt kurzy, vzdélavaci a kulturni ¢innost:

» Aby méli tady makmolsul ts@&ren ighoo asbey zsaef avzze
neom ty kurzy, aby se pr ost é (PanizGdréldvaaavdarh i pof
Gabina s LMP, 49 let, G221)
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Jako protiklad k pfednostem bydleni v rodin€ podava pani Gorolova skvély priklad
prahovosti v ustavnim zafizeni. Prahovost lze chapat jako vycerpavani prostiedki a

nastrojli rozvoje v daném prostredi:

.jam to je pfisSerny, tam sme byl dvakr a
sebe pokoj, to si j ako musel. ten néadbyt ek
ani to nevordkl dditomho, vjaketam bere naky t\
jako pofréad jako je vospalej |jo. Sice tam m;
usne. A pfide vobéd, von to sni a mysme ta

ted m¢letpiha Vanoce a pak Ffek Ze ma nakej k
jidlo, von to s.niNona at ftiakdrei viomed ajmo 3edi a
uvi dianej,akl j e teN ¥%r ov n'(Pani{Gogolova & doera §abinai m ¢ | o
s LMP, 49 let, G213, 221)

V zavéru rozhovoru doslo také na plany samotné Gébiny:

Gabina: , No pl dn¥y aem sama t akmistamelaeduné r
protozZze nemam Z2adny samoziejmé ssoenozendkd,e
bydlej mino Grygoy s t € ma s i lovafineho ejermeskovat &@3@agemse
vi di m k azApenj Goplévé kertruje! ,No t o mTgeg S2¢ini a i Vv
Gorolova a dcera Gabina s LMP, 49 let, G190, 192, 194)

Posledni dialog potvrzuje mimofadné vyznamny fakt, totiz Ze pravidelné setkavani,
préce, vyuka, tedy smysluplna ¢innost s asistentkami, vykompenzuje Gébin¢ jeji osameéni a
alespon ¢aste¢né nahradi rodinu. Ob¢ Zeny se na tom shoduji. Matka Gabiny tak na konci
zivota nasla pro Gabinu i1 sebe novy smysl. Planovanim a zajiStovanim budoucnosti tedy
matka pfedava svoje celozivotni Usili ve vychové dcery druhym lidem dal k pokracovani

s realnou nad¢ji, Ze jeji dcera neziistane zcela sama.

Z ptikladli Emila (napf. samostatny pobyt v domécnosti), Filipa (napf. reflexe
ovlivnéni ze strany druhé osoby) a Gabiny (napf. administrativni prace na PC) vyplyva, ze
rozpor mezi aspiracemi a realnymi moznostmi ditéte s LMP, rozpor mezi limity postiZeni a
jeho vnéjSimi projevy, které nejsou tak vazné, rozpor mezi nadé&ji a realitou z pohledu
rodi¢lh se vyznamné odrazi v hodnoceni funkénich schopnosti jejich déti. Rodice maji

tendenci realné schopnosti svych déti v urcitych aspektech pteceniovat a v jinych soucasné
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podcenovat. Zda se, Zze v obdobi détstvi, Skolniho veéku, adolescence a mladé dospélosti
maji rodice tendenci ve zpétném pohledu moznosti svych déti optimisticky nadhodnocovat.
Po pfijeti limith v obdobi dospélosti a starnuti dospélych osob s LMP se tendence rodict
v hodnoceni jejich moznosti a schopnosti otaci k pesimistickému podhodnoceni.
V redlnych vypovédich rodi¢l dochazi k prolindni polarit hodnoceni, ptfi¢emz dokonce
mTge 2t o jednu schopnost rdznpke¢hchaozpac?

kontextechpti zachovani stejnych zakladnich podminek vykonu.

To ma vazny dopad na planovani celého zivota 1 budoucnosti osob s LMP rodici.

43 SHRNUAh SLEDKY

Osoby s LMP ve vyzkumném vzorku této prace jsou v naSem piipad¢ samostatné v
narocich bézného praktického Zivota jako je hygiena a osobni péce, pée o domacnost,
béznd manudlni ¢innost, pii pohyb a cestovani ve zndmém prostiedi. Jejich problémy jsou
specifické, ale vSichni potiebuji pomoc, kontrolu ¢i obcasny dohled v ne€kterych oblastech
zivota. Proti osobam se SMP mohou osoby s LMP s vést relativné samostatny Zivot, jsou
schopny ocekavané role dospélosti jako je vydélecnd Cinnost a zaméstnani, partnersky a

rodinny Zivot.

Zaméstnani a partnersky zivot je dilezitym cilem, pfedmétem aspiraci a nadéji
rodict déti s LMP. Zatimco v pfijeti ditéte se SMP pifevazuje rovina volby jako hlubokého
osobniho dialogu s moznosti, ze né&kteti rodice silu, nad¢ji a smysl pro dit¢ prosté
nenajdou, v roviné pfijeti a vztahu k ditéti s LMP jde spiSe o rozpor mezi diagnostickou

kategorizaci postizeni a jeho funkénimi projevy, které nejsou tak zavazné.

V obdobi détského a predSkolniho veku se rodice déti se SMP shoduji, ze obavy a
problémy spojené s dopady postizeni jejich déti jakoby odeznély, respektive se ukézalo, ze

nebudou mit vaznéjsi dopady na bézny chod rodiny.

Zatimco u déti se SMP skolni dochazka zpravidla potvrdila realitu vaznych a
trvalych dasledkti postizeni, pro déti s LMP a jejich rodic¢e byla Skolni dochdzka vyzvou,
zésadni $anci a posilenim nad&je do budoucna. Ze jde o zvlastni $kolu, rodi¢im nevadi.
Véii, ze jeji metody a odborny pfistup piekond a vyrovna dil¢i nedostatky jejich ditcte.
Rodice tak stale véfi na zcela normalni Zivot svych déti. Stejné jako rodice déti se SMP

vkladali nadéje do 1ékaiti a zdravotnictvi, tak rodice déti s LMP vkladaji nadéje do ucitelt
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a vzdélavani. Stiedni Skola, pfiprava na povolani a vstup do zaméstnani znamena pro zaky
a studenty s LMP piechod z chrdnéného prostiedi zakladni Skoly do svéta, ktery nejenze
proveii skutené moznosti déti, ale ukaze i1 konkrétni omezeni a limity vyplyvajici z

mentalniho postizeni.

Konfrontace velkorysych nadé&ji s realitou pfichdzi u naSich respondenti az po
uspésném zakonceni zakladni Skoly praktické. Zda se, Ze rozpor mezi kategorizaci
postizeni a jeho funkénimi projevy, které nejsou tak vazné, se ve Skole transformuje v
oc¢ekavani napravy, v nadéji, ze leh¢i nedostatky ditéte samovolné nebo s ucenim a
tréninkem vymizi. Pfi konfrontaci s netspéchem, ktera prichazi bud’ na stfedni Skole, pfi
pripravé na povolani nebo pii vstupu do zaméstnani pak jde o rozpor mezi aspiracemi
rodicl a realnymi moZnostmi déti.

Dulezité je, Zze sami dospivajici a mladi dospéli s LMP si stiet nad¢je s realitou
(tedy svoje postizeni) uvédomuji a jejich poznani si uvédomuji i jejich rodi¢e. Reseni
konfliktu mezi aspiracemi a limity ma vice podob a leckdy se neobejde bez bolestného
otfesu, ptehodnoceni samotného smyslu Zivota a promény identity rodicii a/nebo jejich
deti.

Lze identifikovat tfi zakladni tendence feSeni konfliktu nadéji a realitou jako
zpusoby premysleni a uvazovani. Je to iluze jako aspirace na nedosazitelné cile, je to

rezignacena dosazeni realnych cili a nakonec souladmezi iluzi a rezignaci.

Obdobi prvnich netspéchtl je pro rodic¢e déti s LMP vyznamné, avsak po
jejich prekonéni, stabilizaci zaméstnani ¢i volbé alternativni seberealizace nastava dlouhé
obdobi stiedniho v€ku a hledani zivotniho partnera. Rodi¢e osob s LMP maji tendenci
rozSifovat nezbytny rozsah podpory a kontroly 1 do jinych oblasti zivota svych déti s LMP

a zvySovat jeji miru do riiznych forem regulace osobniho Zivota.

Dlouhodobé souziti déti s rodici, touha po svobodném a samostatném Zivoté tvaii v
tvai kazdodenni regulaci, touha po partnerském vztahu, generacni rozdilnost predstav o
dospélém zZivoté a cestach k nému, poznavani prekdzek a limith na této cesté vytvari

podhoubi pro opozici a vzajemné konflikty ve vztahu osob s LMP jejich rodict.

Zatimco opozice osob se SMP vici rodi¢im vyplyva z dlouhodobé jednotvarnosti
rodinného prostfedi a presyceni trvalého vztahu s rodi¢i, u osob s LMP se ptidavaji

nazorové rozdily v pohledu na dospélost jako rozpor mezi touhou po osamostatnéni a
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partnerském vztahu na strané jedné v konfrontaci s realnymi limity a omezenymi

moznostmi na strané druhé.

Z porovnani vysledkl se zd4, ze zatimco u matek osob se SMP brani silna citova
vazba matky k ditéti v podpote jeho osamostatnéni a ptechodu do chranéného bydleni, u
matek osob s LMP se citova vazba projevuje jako strach ze zneuziti ditéte nebo prosté z
nedostate¢ného zajisténi jeho potteb. Tento strach pak tvofi piekdzku v akceptovani a

piijeti moznych i aktualnich partnert ditéte.

Mnohostranné dilema rodi¢ti a jejich dospélych déti s LMP mezi nepfijatelnym
partnerem s mentalnim postizenim, ktery navic vétSinou nebyva kompetentni plné zajistit
potfeby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kterého nelze vyloucit spojeni
neobvyklého z4djmu s Umysly zneuziti, zejména majetkového, mezi iluzi ¢ekani na
nedostupny idedl a mezi rezignaci na partnerstvi s pfijetim trvalého osaméni je mimotadné
tézké. Dilema je jeste t€zsi, protoze si ho lidé s LMP v plné mife uvédomuji a pokud voli
kteroukoliv z moznosti, jejich matky ji reflektuji jako utrpeni svého ditéte. Existencialni
uzkost v kontextu nenaplnitelného smyslu Zivota se pak pro rodice a jejich potomky zda

v

bez vnéjsi intervence jako nevyhnutelna.

Z vysledka vyplyva, ze zékladni ptekazkou v osamostatnéni osob s LMP je dlouhé
a trpélivé ¢ekani rodicli na optimalni stupen vyzralosti a pfipravenosti k osamostatnéni a
hlavné pak na partnersky vztah svého ditéte. Hledani partnera dfive nebo pozdéji dospiva k
poznani mnohonasobného dilematu, kdy partner s mentalnim postiZenim je pro rodice a
jejich déti kvili svym limitim téZko pfijatelny a spolehlivy partner bez postiZzeni zase
nedostupny. Obtizna feSitelnost takového dilematu vede k rezignaci rodicti na ptivodni
aspirace a piijeti faktu zivota ditéte bez partnera. Obtiznou dosazitelnosti vlastni rodiny
dospé€lého cloveka s LMP, ktery navic sdim potiebuje podporu, se diivod k osamostatnéni
dité¢te z pohledu rodici oslabuje az odpada. Vznikd tendence ke zvySené ochrané
dospélého ditéte a postupné dochéazi k podhodnoceni jeho redlnych moznosti a potencialit,
které se tim disledkem mohou skutecné sniZzovat. Planovani samostatnosti ditéte se tak
stava s ohledem na problém osaméni starnouciho rodice i ditéte bezpfedmétné a aktualizuje
se az tvaii v tvar konci Zivota druhého z rodicu.

Jako dlsledek rozporu mezi aspiracemi a limity, mezi omezenimi a skute¢nymi
moznostmi vykazuje hodnoceni funk¢énich schopnosti osob s LMP jejich rodici

protichidné tendence. V redlnych vypovédich rodi¢i dochézi k prolindni polarit
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nadhodnoceni i podhodnoceni, pficemz dokonce mT ge | 2t O jednu schi
rozporupl n® rifadid ¢ hemstikanexecttp Si  zachovg§n2 st

z8kladn2ch podm2nek vIikonu

To mé vazny dopad na planovani celého Zivota i budoucnosti osob s LMP rodici.

4.3.1 Interpretace v terminologii E. Goffmana

Jestlize jsme si v interpretaci cesty k dospélosti osob se SMP vypujcili ze
socialniho konstruktivismu koncept prahovosti (Heider a Huk, 1999; Murphy, 1988, 2001;
Van Gennep 1997), nabizi se aplikace vychoziho pojeti stigmatua diskreditovatelnostE.
Goffmana (2003) pro porovnani a vymezeni rozdilu v pfijimani disledki SMP a LMP
rodici.

Goffman (2003) zahrnuje zdravotni postizeni pod pojem ,,stigma*, které¢ chape jako
neo¢ekavany odlisny a siln€ diskreditujici atribut, tzn., Ze je pro svoji nevysvétlitelnost v
oc¢ich pozorovatele vniman zéporné, ¢imz domnéle snizuje hodnotu jedince. Pozorovatel
pak pod vlivem efektu prvniho dojmu pfisuzuje stigmatizovanému dal$i zdporné
charakteristiky, vlastnosti, nedostatky, role, pozadavky, a ocekavani, ¢imz vznika
diskrepance mezi takto uméle vytvotfenou virtudlni socialni identitou a skute¢nou socidlni

identitou jedince.

Gofmann rozliSuje nositele stigmaty osoby s postizenim, podle vnéjSich a
napadnych projevii vady nebo jejiho stupné na osoby d i s k r e dkdyt je stignma €
zietelné nebo se o ném vSeobecné vi, a na osoby d i s k r e d j ktlycodligndstepdtrma &

neni a neni pfedem znama, nebo stigmatizovany nevi, Ze okoli je informovano o stigmatu.

Protoze dopady a disledky SMP jsou pro jeho nositele a jeho rodinu vazné a trvalé,
nemaji zacastnéné osoby jinou moznost piijeti a akceptace nez piimou a stabilni
identifikaci. Projevy SMP a jeho socialni stigmaje tak jasné a zietelné, Ze jeho nositele 1ze
v Gofmannové terminologii klasifikovat jako trvaled i s k r e diéstlize wiak doggady a
projevy LMP jsou dil¢i a proto relativizovany aspiraci a nadéji jeho nositeld a rodiny na
nor mal nviurditgch aspektech, jejich identifikace s postizenim je rozporuplna a
nestabilni. Proto je ztohoto pohledu mozné oznacit nositele LMP a jejich rodiny

v Goffmanové terminologii jako d i s k r e d i Map teralehce dvénpéstizeni skryvat,
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nevidét, relativizovat a nadhodnocovat své aspirace. Pfi jejich stfetdvani s realitou pak

dochazi k opakované diskreditaci a konfliktim sebepojeti.

44 Doporul en?2 pro praxi

Neékdy rozporuplné a nékdy nerealistické hodnoceni funkénich schopnosti osob s
LMP jejich rodiéi je potieba chépat jako ptirozenou soucast nekonciciho procesu pfijimani
lehkého mentalniho postizeni ditéte. Dopady mohou byt vazné. Jde predevsim o rezignaci
na dosazitelné a potfebné cile (napt. praktické dovednosti, ale i socidlni vztahy a
partnerstvi) a zaméteni aktivity na cile iluzorni nebo nadbyte¢né a pro kvalitni zivot malo
pouzitelné (napt. dil¢i vyjimecny vykon v intelektudlni oblasti jako domnéld kompenzace
mentalniho deficitu). Jinym projevem muze byt i prosté podcenéni schopnosti (napf.

ptesvédceni, Ze nedislednost v tklidu znemoziiuje samostatné bydleni ve vlastnim byt¢).

Ptiklad Gabiny znaseho vzorku ukazuje, jak muze pravidelna prace asistenta
s dospé€lou osobou s LMP (a s jeji matkou) v rozsahu dvou navazujicich hodin tydné uvést
hodnoceni funkénich schopnosti dcery matkou do souladu s realitou. Vysledkem je
planovani samostatnosti Gabiny ve vlastnim byté, zajiSténi pravidelnych lidskych kontaktl

s osobou asistentky a novy smysl zivota pro dceru i jeji matku.

Mimotadné dilezitym doporucenim pro praxi specialni pedagogiky a pro pfistup
spole¢nosti jako celku je podpora partnerstvi osob s LMP a pfistupu rodi¢ii k nému.
Vysledky vyzkumu ukdazaly, ze vzdjemné partnerstvi dvou osob s LMP muze byt pro
rodi¢e nekdy problematické, na druhou stranu jiné moznosti lidé s LMP moc nemaji. Zde
je podstatny nazor samotnych osob s LMP, nicméné je fakt, Ze pokusy o navazani
partnerského vztahu osobami s LMP podléhaji dasledné a piisné regulaci a intervenci
matek (srov. Strnadova, 2007). Pokud tedy c¢lovék s LMP Zije srodi¢i pod dohledem,
prakticky méa mizivou Sanci najit partnera a nedostatecny prostor k navazani vztahu.
NezbTvsg tedy mk@gipbtpoumegRuj2c2 seznamov §|
osobsL MP mi mo domov rodi| T appdpenoiu§ltrSetpar
rozva jehlhaj ow a . lefind tekdze zvysit nadéji osob s LMP na partnersky
Zivot a samostatnost, oboji je jejich smyslem zivota a pfirozenou touhou. BohuZel zde
interferuje jednozna¢né odmitavy postoj spolecnosti k rodiCovstvi osob s mentalnim

postizenim (Muzéakova, 2009).
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Dalsi dilezitd otdzka vyvstavajici z vyzkumu se pté: Jak zajistit ochranu ¢lovéka
s LMP pied ovliviiovanim jeho rozhodovani tfeti osobou za ucelem zneuziti? M¢li bychom
umét pripravit rodiny osob s LMP nejen na mozny stfet vlivu rodi¢ti s touhou dospélého
ditéte k osamostatnéni a partnerstvi ale 1 na stiet s vlivem dalSich osob na rozhodovani

dosp€lého ditéte.

A nebylo by vhodnou ochranou ¢loveka s LMP pfed zneuzitim tfeti osobou prave

zajisténi a podpora jeho vztahu s bezpecnym partnerem piimétené rovné?

Co doporucit rodi¢tim, kteti hledaji odpovéd’ na otazku: Jak zajistit smysluplnou
dospélost svého ditéte, aby se vedle prace mohlo realizovat a bezpecné rozhodovat v
oblasti partnerskych vztahti a rodinného zivota, které jsou predpokladem smysluplné

samostatnosti?

Necekat! Osamostatnéni ditéte samo nepfijde. Dospély s mentidlnim postizenim
v kterémkoliv véku a odkdzany na podporu k tomu nema vlastni prostfedky a nezavislé
moznosti. Ov§em jeho touha po samostatnosti je mimofradn¢ silna pravé proto, Ze si sam
uvédomuje jeji prekazky. Vypovédi rodict naznalily, Ze pokud rodice v€as nepodpoii
socialni, blizké, partnerské vztahy a samostatnost svého ditéte s mentalnim postizenim jako
prostor osobni svobody nezavislé na rodi¢ich, nevyhnuteln¢ nastane jedna respektive dvé

mozné¢ varianty deziluze:

Prvni moznosti je neodvratné starnuti rodict i déti, ubyvani sil a uzavirani
perspektiv, bezradnost, pocit nenaplnéného zivota s vyhledem na budouci osaméni a

utrpeni ditéte, tedy dospélého ¢loveéka s mentalnim postizenim.

Druhd moznost byva zpravidla prechodnad, ale jeji disledky mohou byt fatalni a
nenapravitelné. Pokud rodi¢e vCas nepodpoii bezpecny partnersky vztah a samostatnost
svého dospélého ditéte, podpoti jeho touhu nékdo jiny. Jde o hrozbu citového a hlavné
majetkového zneuziti ¢lov€ka s mentalnim postizenim, ktera se obvykle skryva za

neobvyklym zajmem partnerti bez postizeni.

Druh4 moznost pak zpravidla vyusti v tu prvni, v osamoceni ¢lovéka s mentalnim
postizenim. Ve vSech ptipadech je pak nevyhnutelna hluboka existencialni iizkost rodicii a
jejich déti.

Reseni existuje v piijeti véasné vnéj§i podpory rodiéi i jejich détmi. A to je vyzva

pro specialni pedagogiku. Hrozbé osaméni a zneuziti ¢lovéka s mentalnim postizenim se
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lze v€as uspésné vyhnout. Rodice osob s mentalnim postizenim vSak ¢asto nevédi, jak
samostatnost a bezpecny partnersky vztah svého ditéte vlastné podpofit. Podporu mtize
poskytnout pravé specidlni pedagog. Bezpecnému a samostatnému zivotu v partnerském
vztahu je potieba se naucit, ovSem pouze za podminek, které poskytuji clovéku
s mentadlnim postizenim prostor osobni svobody a autonomie, tedy s vnéj$i podporou,

ovsem bez nadbytecné regulace rodici.

45 Anal T z ag ik\8ao tvaskmozek e k

VéEk respondentek a n¢kdy také zrakova a motoricka kondice mély vliv na kresleni.
Vsechny respondentky obtizn¢ chapaly zadani, pravdépodobné nemély zkuSenosti se
standardem grafického zndzornéni Casu ve formé vodorovné osy sméfujici doprava. Ani
jedna zrespondentek neovladd praci na pocitaci. Zrakové a motorické indispozice
ovlivnily technické provedeni. Vyklad nékterych kiivek neni u seniorek tak jednoznacny

jako u mladsich zen. Proto slouzi kiivky pouze jako dopln€k k rozhovoru.

KSivka smhDSonpborz$eteknpPekt i ve (Gurdogie
2018). Vyjadiuje jednani. Respondent mé svijj Zivot ve vlastnich rukou, ma jasné plany a
cile. Vyklad koresponduje s pfimym a jasnym postojem respondentky.

KSi vka s mlIFSgoya2018) Gyjadfuje bezmocnost pod tihou okolnosti a

trpéni. U respondentky jde o rozhodnuti syna osamostatnit se, které nelze ovlivnit. Vyklad

u respondentky koresponduje s pfijetim Zivotniho udé€lu a zoufalstvim.

rovn

KSivka pravidelnhD oscil uj e (Elik @018si nusoi

Vyjadiuje prozivani, ptfi¢emz amplituda sinusoidy naznacuje jeho intenzitu. Zakladnim
pocitem je bezradnost azZ obavy bez konkrétniho cile a planti. U pani EliaSové jde svislé
cary nahoru ¢i doli od stiedni osy. U respondentky muze vyjadfovat bezradnost

v nékterych ohledech. Jeji vyhotoveni je vSak atypické.

KSivka budoucnosti smRSuj e nah@ladova
2018, Foglova 2018). Vyklad je shodny se =zakladni kfivkou stejného tvaru. U
respondentek koresponduje s jasnou piedstavou o budoucnosti. U pani ElidSové muze
vyjadfovat jasné odhodlani byt co nejvice platnd ve vychové syna. U pani Foglové je tomu

podobné, ovSem jeji kiivka je umisténa pod sttedovou osou v dimenzi smutku.
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KSi v k au cbnuodsot i s m{GGreigvae 2018).0MyKlad je shodny se
zakladni kiivkou stejného tvaru. Vyjadiuje bezmocnost pod tihou okolnosti a trpéni. Muze
vyjadfovat ocekdvany konec Zzivota. Respondentka ma ale jasné plany. Kiivka proto

vyjadiuje jen jeden z aspekti jejiho Zivota.

451 D2t D netrp?

Nasledujici vypoveédi matek seniorek opét potvrzuji zkuSenosti Z. Matéjcka (2000)
o tom, ze déti obavy rodicl v naro¢nych situacich neprozivaji. Potvrzuji to i kfivky zivota
ditéte z pohledu matky, které jsou pozitivnéjsi nez prozivani matek samotnych. Tento fakt

neni zavisly na ¢asové perspektive a véku rodice:

,von si myslim ze, ani
t e d @aniEliaSova a syn Emil s LMP, 57 let, E176)

, von v tom jeho

», NOo, jJ &4 to neumim jako, ja sio mgsglisitmi?z¢ :
rozumite, von si neuvedomoval Ze je nNnakej

v

po ném nechtéli, wvon meéel vSechno, my S me S
pro nej to vopravdu byl o slaundiotvkod eaa owo rk rmaél
no takze todlecto vsSechno no(Pami&dglovéaspnr o7 i v a

Filip s LMP, 40 let, F76)

, Kdy Zarsoedin a t ak v &(PaiiiGarotowh a dveyalGdbinads bMPr & .
49 let, G122)
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Z porovnani vysledkli dospélosti osob se SMP a LMP vyplyva, Ze existencidlni
strach rodi¢ii o budoucnost jejich ditéte po jejich odchodu je pfirozeny a vlastni obéma
skupinam. Jde zejména o obavy z osamoceni dospélého ditéte, z jeho stradani v dusledku
zhorSeni zivotnich podminek a péce, a v neposledni fadé ze zneuziti dospélého Cloveka

s mentalnim postizenim jinou osobou.

Rodicovské planovani osamostatnéni dospélého ditéte se SMP zacind v obdobi
prahovosti, kdy dochazi k postupnému vycerpavani ucinnych moznosti a nastroji ve
vychové v rodinném prostiedi. Tehdy dochézi k sebeprosazovani a separacnim tendencim
ditéte, k ubytku sil rodi¢li ve zvladani péce a situace se ukazuje jako dlouhodobé
neudrzitelnd. Hlubokd existencialni uzkost rodicii v souvislosti s osamostatnénim jejich
dospélych déti se SMP je spojena s dilematickym vztahem ke chranénému bydleni, které je
matkami vnimano jakoo d | 0 Z e n i (tethdn uzivany radi¢iya jakoos ob ni ,
nezvl adnuti acebdveéaVské zedacdGhroninébydhew, slomnéle
jako ustavni péce pro dité, znamend pro rodi¢e hrozbu, proti které cely Zivot bojovali a
kterd pro n€ byla cely Zivot nepfijatelnd, hrozbu otfeseni ¢i ztraty smyslu Zivota a
zhrouceni celozivotniho usili. Rozhodnuti o osamostatnéni ditéte se proto opakované

odklada.

Jako vyznamna prekdzka v osamostatnéni osob s LMP se ukazalo soustavné
hledani spolu s obtiznou dosaZitelnosti funkéniho partnerského vztahu a vyplyvajici
dasledky. Mnohostranné dilema rodi¢ti a jejich dospélych déti s LMP mezi ne snadno
pfijatelnym partnerem s mentalnim postiZzenim, ktery navic vétSinou nebyva kompetentni
plné zajistit potieby rodiny, mezi partnerem bez postizeni, u kterého nelze vyloucit spojeni
neobvyklého zajmu s Umysly zneuziti, zejména majetkového, mezi iluzi c¢ekdni na
nedostupny idedl a mezi rezignaci na partnerstvi s piijetim trvalého osaméni je mimotadné
tézké. Dilema je jeSt€ t&éz8i, protoZe si ho lidé s LMP v plné mife uvédomuji a pokud voli
kteroukoliv z moznosti, jejich matky ji reflektuji jako utrpeni svého ditéte. Existencidlni
uzkost v kontextu nenaplnitelného smyslu Zivota se pak pro rodice a jejich potomky zda
bez vngjsi intervence jako nevyhnutelnd. Rezignace na partnersky Zivot z pohledu rodict
pak s sebou nese oslabeni diivodii k osamostatnéni dospé€lého ditéte, dale pak prepolovani
puvodnich aspiraci k podhodnoceni skute€nych moznosti i funk&nich schopnosti jejich

ditéte, dospélého ¢loveka s LMP.
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U obou skupin rodi¢t Ize konstatovat, ze informace o zdravotnim postizeni ditéte
v raném véku jesté neznamend prijeti jeho skutecnych dopadt a dasledkd. Podminky a

prabeh piijeti disledki mentalniho postizeni ditéte se podle jeho stupné zasadné lisi.

Zatimco dopady SMP vyznamné ovliviiuji a omezuji zZivot celé rodiny od rané¢ho
détstvi, projevy LMP nejsou tak vyrazné a na zivot rodiny nemaji vazné&jsi omezujici vliv.
Zatimco rodice déti se SMP pfijimaji postizeni svych déti v jejich raném a détském véku,
rodice déti s LMP pocituji dopady postizeni svého ditéte az v souvislosti s piipravou na
povolani a nejcitelnéji pak v obdobi dospivani a dospélosti jejich déti v konfrontaci s limity
v oblasti partnerského, rodinného zivota a osamostatnéni dosp€lého ditéte. Stietavani
nadgje s realitou jako rozpor mezi aspiracemi a skute¢nymi limity fesi rodi¢e osob s LMP
cely zivot az do obdobi stafi.

Lze fici, ze ¢im t€z81, vaznéjsi, akutnéjsi a jednoznaénéjsi jsou dopady mentalniho
postizeni, tim je jejich piijeti rychlejsi a realnéjsi. Takové pfijeti umoznuje vysokou miru
souladu mezi nadéji a realitou, jinymi slovy pfizptisobeni aspiraci skute¢nym moznostem.
V ptipadé LMP prichézeji rozpory nadéje s realitou postupné cely Zivot a k jejich souladu,
tedy kredlnému pfijeti postizeni rodi¢i dochazi obtizn€, ba dokonce jejich soulad
v nékterych aspektech neni mozny. Divodem je aspirace, dobra nadéje osob s LMP na
n o r m&ivon (termin uzivany rodi¢i), ktera vSak miuZe zkreslovat vnimani redlnych
limitd. Redeni tohoto rozporu je bolestné a obvykle v nékterych aspektech Zivota nikdy

nekondi.

Na zéklad¢ vysledkli prace je mozné fici, Ze zjednoduseny pifedpoklad o tom, Ze
téZ81 stupen postizeni s sebou nese 1 vaznéjsi problémy v jeho pfijeti, neplati. Jinymi slovy:
zavaznost problémi pii pifijimani mentalniho postiZzeni ditéte rodici nemusi byt zavislé na
jeho stupni.

Vysledky prace ukazaly, Ze problémy v piijeti diisledkit mentélniho postizeni rodici
a v osamostatiiovani jejich dospélych déti se podle stupné postizeni 1iSi ve své kvalité.
Z toho plyne ptedpoklad dalSiho vyzkumu zaméfeného na odliSeni specifik a potieb
skupiny osob s lehkym mentalnim postizenim na jedné stran¢ od specifik a potieb skupiny

osob s mentalnim postiZenim t&ézsiho stupné na stran€ druhé.
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