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Zisky a ztraty rodict déti
s mentalnim postizenim

Ztraty:

50 let vyzkumu:

depresi a chronického zarmutku rodicd,
negativnich zdravotnich dopadu pro
matky, zatizeni sourozencdu...

Na negativné smérovanou otazku tézko
dostaneme pozitivné ladénou odpovéd’;
Opomenuti urcité ¢asti reality, exkluzivni
duraz na ztraty.

Participace vedeckeé komunity na utvareni
postoju spolecnosti

— obraz postizeni:
x A\
n

Zisky:

70 myslite vdazne?
Jak moc vazne?
Pro mé osobnée?

Neprimo: Vyzkumy post-traumatického
rozvoje, prospivani v nar. situacich...

ZkusSenost: reciprocita ve vztahu
(viz. napft. intuitivni rodiCovstvi)

Specificky: Pribyvajici studie o pozitivnim
prinosu 0sob s postizenim

— obraz postizeni:
X+ "



Clovék s postiZenim
vs. Postizeny

We can provide a most detailed phenomenal
description of catatonia without making any
reference to the feelings and motives of the
patient (as Bleuler did), but we cannot
provide an existential description of the state
without detailed analysis of the feelings and
motives of the patient.

Oliver Sacks

MUzeme podat fenomenalni, naprosto podrobny popis
katatonie bez jediné zminky o pocitech a motivech
katatonika (jako to udélal Bleuler). Ale nem{zeme
podat existencni popis jeho stavu bez detailni analyzy
jeho emoci a motivd.



Repkova (1999) Asociace k pojmu ,, zdravotni postizeni

Vyzkumny soubor lidi s postizenim, jejich rodinnych prislusnikd a lidi
bez zkusenosti s postizenim

Vysledne kategorie: Viditeln/ stranka postizeni, Znevyhodneni, Negativni prozivani (strach,
zklamani, bezimoc), Pozitivni Zivotni filosofie, Vztahové bariery, Pomoc a péce, Pozitivni vztahy,
Legislativa a Zivotni aktivity.

Lidé s primou zkusenosti s postizenim uvadi nejvice pozitivnich
asociacl a nejmene asociacl negativnich.

...vysledek je mozné chapat také tak, ze autenticka
zkusenost setkani vede k vytvoreni méné negativniho
obrazu o zivote Cloveka s postizenim a to ne poprenim
negativnich asociaci, ale spise doplnénim celkového
obrazu o dalsi, fake pozitivni charakteristiky



Kearney, Griffin (2001) ,,Mezi radosti a zarmutkem"
Zkusenost rodicd, ktefi pecuji o dité intelektovym postizenim
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~Clovék s postizenim" vs. ,Postizeny"

Lékar nema lécit nemoc, ale Clovéka, ktery je touto nemoci zasazen.
Hippokrates

Existuji nevylécitelné nemoci, neexistuje nevylécitelny ¢loveék nebo osobnost.

(?)

VSechny déti maji nekdy specialni potieby. Nase déti maji vétSinou potieby
normalni.
Otec ditéte s postizenim

Lékar ma mit znalosti a byt odbornikem na nemoc, Iéky, fyziologii a
farmakologii, ale jeho zakladni zajem musi byt o samotného Cloveka.

Sacks, 1992



Autenticka zkuSenost setkani jako prilezitost k UplnéjSimu vnimani reality.

DoplInéni castecného obrazu o dalsi charakteristiky

Vztah.

Prostor pro
setkani.

Potencial ke
Zmene.

© Milan

Skupinova identita,
skupinovy obraz =
stereotyp
jednotlivych
postizeni

Interpersonalni
percepce

(prvni informace
rozhoduje o
zajmu— nezajmu).

Sdilené predsudky

- zacCarovany kruh
strachu a odmitani

Prakticky: vztah s ¢lovékem, ktery ma jméno, svlj neopakovatelny pfibéh,...



PUvodni inspirace:
Jean Vanier (*1928)

,Lidé s mentalnim postizenim nas mohou specificky obohatit".

Pokud ano, tak: co, jak, a proC ve vztahu s nimi ,funguje"?

V urcité kontradikci K tradicnimu pohledu, ktery jim Casto vymezuje spise odliSnou
roli — tradicne spise ,objekty pece nebo charity"

Obvykle nizky status v pyramidove hierarchii. Model pyramidy jako kli¢ k
porozumeni urcité casti jejich specifického prinosu. Viz nize.

Motivace typu agency a communio.



Prinos osob s (mentalnim) postizenim

Domaci autori

Milan Chab
Zdenek Mateéjcek & Zdenék Dytrych
Bohuslav Blazek & Jirina Olmrova

Pozitivni prinos osob s mentalnim postizenim:
(celkem 12 studii, nékteré z nich téma pouze zminuiji ¢i pripousti)

Behr, Murphy & Summers (1992), Stainton & Besser (1998), Scorgie, Wilgosh & Macdonald
(1999), Scorgie & Sobsey (2000), Scorgie, Wilgosh, Sobsey & McDonald (2001?, Kearney &
Griffin (2001), Blacher & Hatton (2001), Hastings & Taunt (2002), Hastings, Allen,
I(Vlz%[())(;r)mott & Still (2002), Hastings, Beck & Hill (2005), Dykens (2005), Blacher & Baker



Milan
Chab

Pripominka hodnot
(opomijenych)
pro ,nas nedstavni®.




Zdenék Matéjcek

Matejcek a Dytrych (1997, str. 72)

Obtizné pochopitelny obrat nastava v okamziku, kdy rodice
prijmou sami sebe jako rodicCe postizeneho ditete a dite takove,
jake je

[...]

nejde pouze o vychodisko z vlastnich depresi a agresivnich
postoju k okoli, ale i o obohaceni vlastniho zivota

[...]

toto vnitrni uklidneni a vyrovnani se prenasi i do jejich okoli a je
patrno tém, kdo se s nimi, byt' i jen profesionalne, stykaji".

Ochota ke zméne, postoj otevrenosti vs. znehodnoceni reality
(V. E. Frankl)



,Pribéh o postizeni™
ve svetove beletrii:
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+[M]oznost clovéka s handicapem vyvolavat pozitivni promény v lidech
a lidskych vztazich primo, bez okliky pres tragedii.” (str. 91).

Potencial zmeény v setkani s Clovékem s postizenim napr.
Hastings a Taunt (2002) proména rodicd (transformations)
jako téma ekvivalentni ,pozitivnimu pfinosu rodic¢i*



Posttraumaticky rust

- rozvoj v dilsledku vynaloZeni viastniho Usili zamé&feného na Celeni nepfiznivé udalosti

Mozné reakce na nepriznivou udalost
(O'Leary, Alday, Ickovics, 1998)
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Oblasti posttraumatického rustu

Postoj k sobé samému
Sebedlvéra, identita ,Ten, kdo prezil“,...
Vztahy s druhymi
Ocenéni vztahd, snaha o jejich zlepSeni.
sebe-odkryti a vysSi emocionalni expresivita;
_ empatie, soucit a pomoc
Zivotni filosofie
Smysl Zivota, priority, hodnoty a moznosti...

Moudrost: rozpoznani a zvladani nejistoty,
integrace emoci a poznani, rozpoznani a pijeti
vlastnich limitd, ...

PTR jako jeden z mechanismd, ktery ve
vztahu s mentalne postizenym
clovekem funguije.



Oblasti posttraumatického r  Ustu

Vnimani sebe sama

informace o sobé samém, nékdy vysSi sebeduvéra
identita ,, Ten, kdo pfezil* vs ,Obét situace nebo jednani druhych”
¢asto pocit ,ted uz zvladnu cokoli®
nebo ,védomi zranitelnosti“ — ocenéni Zivota, priority v traveni ¢asu...

Mezilidské vztahy
vySSi ocenéni vztahu, snaha o jejich zlepSeni
sebe-odkryti a vy$Si emocionalni expresivita
empatie, soucit a pomoc druhym, sdileni osobni zkuSenosti s podobné postizenymi

Zivotni filosofie
existencialni témata napf. vnimani smyslu vlastniho Zivota, vlastni priority, hodnoty a moznosti...

ziskana moudrost, napf. rozpoznani a zvladani nejistoty, integrace emoci a poznani,
rozpoznani a pfijeti vlastnich limita, ...



Setkani s Clovekem s postizenim
ja ko Specifické osloveni (Pfinos nevyplyva pouze z PTR)

Osloveni emocionality

Spontaneita, vykroceni z konvenci
(emocionalni ryzost, zajem o Clovéka za personou, za jeho funkci...kde se bézné pohybujeme)

Hledani vztahu
(méné propracované ego-defenzivni obrany; pfijeti ,bez podminek™)

Vyzva pro ,.zpomaleni*

(chcete-li byt srozumitelni pro cCloveka s mentalnim postizenim, potrebujete zpomalit, byt
kongruentni, prizpusobit uroven vyjadrovani ...)

— v kontextu setkani s lidmi s postizenim m{zeme byt snaze ,jinak*:
Prostor pro spole¢née; akcent na communio (vs. agency);
Vykroc€eni od sdilené iluze perfektnosti a popirani limitd,
které ,nakonec nejsou smrtelné” ©



Oblasti pozitivniho prinosu vnimaneého rodici
v souvislosti s péci o vlastni postizené dité
(Hastings, Taunt, 2002)
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. Radost/uspokojeni plynouci z péce o dité

. Dité je zdroj radosti/Stésti

. Vnimani vlastni kompetence ve vykonani nejlepsi mozné péce o dité

. Sdileni lasky s ditétem

. Dité prinasi vyzvu nebo prileZitost k uceni se a k rozvoji

. Posileni rodiny a manzelstvi

. Dité dava novy smysl nebo zesiluje prozitek smyslu v Zivoté

. Rozvinuti novych schopnosti, dovednosti a pracovnich prilezitosti

. Zména v lepsiho Clovéka (k vétsi smiflivosti a toleranci, k mensimu sobectvi, ...)
. Zvyseni vlastni sily nebo sebedlvéry

. RozSifeni vztahové sité (social and community network)

. Prohloubeni spirituality

. Zména vlastni zivotni perspektivy (napf. vyjasnéni, co je v Zivoté dllezité, jasnéjsi

védomi budoucnosti...)

. Ocenéni kazdého dne, zivot v pomalejSim tempu



Stainton a Besser (1998)

Analyza 174 komentard, které napsali lidé s postizenim, jejich rodice a
dalsi pribuzni k prlpravovanemu zakonu o omezeni ékaFské péce
poskytované novorozenctim s velmi zavaznym postizenim

V pripominkach 6 kategorii vyrokd:

Clovék s postizenim jako zdroj
- lasky
- radosti
- dllezitych zivotnich lekci
- naplnéni a pozehnani
- d@vodem k hrdosti
- sily pro rodinu



Autobiografie...

Tana Fischerova (1999) Bily den...a jiné pribehy.
Praha: Troja.

Mullins (1987): 60 knih rodic{ postizenych déti
Autobiografické pribéhy jako vypovedi o mimoradnych
narocich a emocionalnim napéti, ale také vzrlstajici
smysluplnost vlastniho zivota a urcité osobni obohaceni

Hornby (1992): vypovédi otcl
Stresujici zkuSenost a negativni pocity, ale take silné
pozitivni pocity a vyroky o vlastnim osobnim rlstu.



Respekt v asymetrickém vztahu hn
s Cloveékem s postizenim J

Prostor pro osobnost. Respekt k potencialu vyvoje, ocekavani zmeny
(napr. dlouhodoby horizont pri agresivnim ]ednanl klienta...)

Dlvéra: nejen schopnosti, ale dlivéra v potencial lidsky rdst, rozvijet se,
navazovat vztahy.

Prostor pro osobitou, odliSnou formu generativity:
smysl vlastniho Zivota
nasmeérovani vlastniho Usili a energie
poselstvi o hodnote ...

VySe citované studie uvadéji rliznou podobu profitu.
Celkoveé ale shoda o prinosu ze setkani s clovékem s postizenim.



Maotizku , co povazujez a opravdovéhrdinstei® odpovédé| profesor Zdendék
Matéjeek, ze , rozhodnuti rodicvychovavat své dité s postizenim® . Profesor
MatéjZek byl take zfejmé jeden z mala odbornika, ktefl poukazovali na sku-
tefnosl, #e nesnadnd péce odité s postifenim rodiZe ménia paradoné pro né
riZe byt i uréitym zpisobem obohacujici, PredloZend price se zabyvd jak
ndrodrymi aspelty zkusenost rodith postizeny ch détr, tak také pozitiviimi
disledky, ke kterym se rodie za uréitych podminek mohou propracovat,

PhDr. Jan Vancura, Ph.D. plsobi jako odbormy asistent v Institutu sy zkurnu
déti, mlddeie a rodiny pii Fakulté socidlnich studii Masarykovy univerzity
v Bmé, Ve wizhkumu a vyuce se zamé&fuje na témata spojend s Fivotern lidi
s postizenim. ¥ oblasti péce o osoby s postizenim absolvoval zahraniéni
stiFe v Irsku, Mémecku a Rakousku. MNekolik let by | koordindtorem svépo-
mocné skupiny csob s intelektovim postiZzenim, jejich rodica a prétel.
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