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Abstrakt

Bakalarska prace je zaméfena na téma matefstvi a péfe o dit¢ s tézkym
kombinovanym postizenim. Konkrétné se zabyva normativnimi diskurzy, které toto téma
obklopuji, a jejich vlivem na pecujici matky. Prace analyzuje jak (¢i zda vibec) pecujici
matky vnimaji spoleCenska normativni ocekavani ohledn¢ mateistvi a jakymi zplisoby se
v jejich praktikach projevuji. Dale se zamétuje také na zplisoby vnimani postizeni pecujicimi
matkami v kontextu spole¢enskych normativnich ocekavani tykajicich se vyvoje ditéte a
celkové podoby a chovani jedince. V neposledni fadé€ se prace soustiedi také na specifické
aspekty matetstvi a péce o dité s postizenim, které samy pecujici matky identifikuji jako
nejzasadnéjsi. Cilem prace je tak prostfednictvim analyzy vypovédi poskytnutych matkami
pecujicimi o déti s tézkym kombinovanym postizenim pfiblizit, jaky vliv a dopady maji
normativni pfedstavy a ofekdvani spolecnosti na praktikovani matefstvi, péci a vychovu
ditéte, vnimani postizeni i zivot Zen jako takovy. Soucasti prace je také zkoumani
konkrétnich specifik péce o dité s postizenim a jejich implikaci pro zivot pecujicich matek.
Zjisténi vychazeji z tematické analyzy okoddovanych dat ziskanych z Sesti hloubkovych
polostrukturovanych rozhovorit s matkami pecujicimi o dit¢ s tézkym kombinovanym
postizenim. Analytickd cast je rozdélena do tii segmenti, které odpovidaji zkoumanym
tématiim popsanych ve vyzkumnych otazkach, ktera jsou nastinéna vysSe. Prvni ¢ast se tak
vénuje projevim normativnich o¢ekavani v praktikdch pecujicich matek a jejich vnimani
téchto oekavani. Druha ¢ast je zaméfena na vnimani postizeni pecujicimi matkami a Cast
tieti se zabyva konkrétnimi specifiky péce o dité s postizenim a jejich vlivem na Zivot

pecujicich matek.
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Abstract

This bachelor’s thesis focuses on mothering and caring for a child with severe
combined disabilities. It deals with the topic of normative discourses surrounding mothering
and disability and analyzes their impact on mother-caregiver. The thesis focuses on how (or
whether) mothers-caregivers perceive normative expectations regarding mothering and how
those expectations influence their practices. It also focuses on mothers' perception of
disability in the context of normative expectations regarding development, appearance and
behavior of an individual. Lastly, it also addresses the specifics of mothering and caring for
a child with combined disabilities. The aim of the thesis is to describe the influence and
impact that normative expectations have on mothering practices, perception of disability and
life as such of women. Findings are based on thematic analyses of segmented coded data
obtained from six in-depth semi-structured interviews with mothers caring for a child with
severe combined disabilities. The analytical part is divided into three segments, each
investigating the topic of one research question. The first segment is devoted to the
manifestation of normative expectations in the practices of caring mothers. The second part
is focused on the perception of disability by mothers-caregivers and lastly the third segment
explores the specifics of mothering and caring for a child with severe combined disabilities.

All three segments are explored in relation to the implications for mothers' lives.

Keywords

disability, disability studies, societal normative expectations, social norms, division of roles,
motherhood, intensive mothering, childcare, the specifics of caring for a child with
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Title

The specifics of mothering and caring for a child with severe combined disabilities with a
focus on the perception of the normative discourse of motherhood and child development by

the mother-caregiver.
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Uvod

Tato bakalafska prace se vénuje tématu matetstvi a péce o dité s postizenim se
zaméfenim na normativni diskurzy obklopujici matetstvi i vnimani disability. V Ceské
spole€nosti se v soucasnosti i1 pies vzrastajici diverzitu rozdé€leni rodi¢ovskych roli a
zvySovani participace otce na péci a vychove ditéte stale setkdvame zejména s tradicnim
rozdélenim rodicovskych roli, které sebou nese vysoka o¢ekavani ohledné matetstvi a péce
o dité, ktera jsou kladena zejména na matku. Zeny stale ziistavaji primarnimi pe¢ovatelkami
a v pfipad€ Zen pecujicich o déti s postizenim tomu neni jinak, naopak je v tomto piipadé
jejich role pecovatelky v porovnani s dal§imi rolemi, které plni ¢i by mohly plnit,
zdlUraznovana. V praci se zaméiuji na to, jakymi zplsoby se normativni ocekavani
spole¢nosti projevuji v praktikdch pecujicich matek a zda samotné matky tato ocekévani
vnimaji, pfipadné jak s nimi nakladaji. Konkrétné¢ se zamé&fuji na matefstvi a péci o dité
s disabilitou, kdy je od matky v pozici primarni peCovatelky ocekdvana zvysSend mira
odbornosti a expertniho védeni, ale také ¢asové vytizenosti v oblasti péce o dité s vysokou
mirou zavislosti a s neschopnosti zajisténi vlastnich zakladnich zivotnich potieb.
V souvislosti s normativnimi diskurzy se také zamétuji na zpusoby, kterymi samy pecujici
matky postizeni vnimaji a na to, zda a jakym zpiisobem toto jejich vnimani odrazi
spolecenska normativni o¢ekavani tykajici se lidského “idedlu®. Vénuji se také specifikiim
péce o dité¢ s tézkym kombinovanym postizenim a jejich implikacim pro zivot samotnych
pecujicich matek. Zajima mé tedy, zda i ptes vzrustajici diverzitu rozd€leni rodicovskych
roli a vznik novych alternativnich ptistupi ke studiu a pochopeni postizeni lze ve vypovédich
participantek nalézt jisty vliv spoleCenskych normativnich ocekavani v souvislosti s témito
tématy.

Prace je rozdélena do tfi hlavnich ¢asti: teoretické, metodologické a praktické.
Teoretickd Cast je vénovana bliz§Simu ptedstaveni témat a konceptd, o které se prace opira.
Zabyvam se v ni vyvojem mateiské role a matetfstvim jako takovym, tato témata takeé
analyzuji optikou dvou teoretickych pfistupli — esencialismu a socialniho konstruktivismu.
Soustfedim se na predstaveni konceptli normativnich o¢ekavani, které na pecujici matky
kladou vysoka spolecenska normativni o¢ekavani ohledné toho, jakym zpiisobem matetstvi
praktikovat a o dit¢ “sprdvné“ pecovat. Konkrétné ptedstavuji jeden z nejznaméjSich

diskurzii ideologie intenzivniho matetstvi od autorky Sharon Hays (naptiklad Hays, 1996 in



Verniers et al., 2022), dale také podobny souhrn normativnich ocekévani od autorti Schmidt
et al. (2023). Vramci tohoto tématu také zdlraznuji socioekonomickou podminénost
dosazitelnosti normativnich ocekavani.

V druhé poloving teoretické Casti se vice soustfedim na vnimani postiZzeni a matetstvi
a péci o dité s postizenim. Pokousim se pfiblizit alternativni sociologické diskurzy nahlizeni
na postizeni, které jsou protipélem normativnich ocekavani tykajicich se vyvoje, podoby a
chovani jedince, jako naptiklad disability studies. Opiram se zejména o praci Katefiny
Kolarové (2012), ve které prave disability studies jakozto alternativni pohled na postizeni
predstavuje. Dale prezentuji specificky upraveny souhrn normativnich o¢ekavani pro matky
vychovavajici a pecujici o dité s postizenim autorky Sophie Brock (2014), soustfedim se
také na specifika matefstvi a péce o dité s postizenim a na faze, kterymi si matky v ramci
matefstvi a péCe o dité s postizenim v pritbéhu cesty za ptijetim jeho “jinakosti* prochazi. V
souvislosti s vnimanim postiZzeni pecujicimi matkami piedstavuji také koncept filosofie
soucasnosti autorti Fishera a Goodleyho (2007), ktery méa matkdm napomoci k Zivotu
v soucasném okamziku a alternativnimu vnimani postizeni.

V metodologické ¢asti prace predstavuji cil vyzkumu a tii stanovené vyzkumné
otazky, zaméfujici se na matefstvi, postizeni, péci o dité s postizenim a jeji specifika. Dale
popisuji metody, které jsem pro svilj vyzkum vyuzila, a jejich pouziti zdivodiuji. V této
¢asti uvadim jednotlivé faze vyzkumu, metody sbéru i analyzy dat, stru¢né predstavuji také
biografie participantek a specidlni pozornost vénuji také etickym aspektliim prace.

V &asti praktické prezentuji zjiSténi vyzkumu, kterd vychazi z analyzy a interpretace
dat zSesti hloubkovych polostrukturovanych rozhovori s matkami pecujicimi o dité
s t¢Zkym kombinovanym postizenim. Ve tfech kapitolach predstavuji, jak samotné matky
vnimaji normativni o¢ekavani ze strany spolec¢nosti tykajici se matetstvi a péce o dit¢, a
jakym zpisobem se v jejich praktikdch odrazi. Déle v souvislosti s normativnimi
ofekavanimi interpretuji také jejich vnimani postizeni. V neposledni fad¢ predstavuji
specifika péce o dit¢ s postizenim, kterd ze ziskanych dat vyplynula nejvyraznéji. V zavéru
prace se veénuji predstaveni hlavnich zjisténi a jejich implikacim pro zivot samotnych

pecujicich matek.



1 Teoreticka c¢ast

1.1 Vyvoj vnimani materské role

Rodicovstvi je celozivotnim zavazkem rodi¢e vici ditéti i naopak. Jedna se o
esencialni aktivitu pro reprodukci spoleCnosti, kterd zejména v zapadnich kulturach
nyné¢jSiho postmoderniho svéta jiz neni pfimo vazana na manZelsky svazek ¢i partnerstvi.
Rodicovstvi neni definovano pouze vztahem, nybrz ,,délanim rodiCovstvi”, aktivnim
zapojenim do Zivota, vychovy a péée o dité (NeSporova a Stastna, 2022, s. 7). Sociology
byva oznaCovano za novou etapu zivotniho cyklu z divodu vyraznych zmén, které do
jedincova Zivota pfindsi, a to z nize popsanych divodi zejména pro matku (NeSporova,
2012, s. 479).

V pribéhu historie pojem rodiCovstvi nabiral riznych vyznami, s rozvojem
individualizované modernizované spolecnosti se za¢iname setkavat s formami rodiCovstvi,
jejichz rysy lze pozorovat 1 dnes (Dudova, 2005). NeSporova (2012) zdiraznuje kulturni
ustanoveni naplné rodicovstvi a nastintuje historicky vyvoj, ktery vedl ke zvyraznéni role
matky v rdmci vychovy a péce o dité. Idedl matetstvi, pfi kterém doslo ke striktnimu
rozd¢leni roli zeny a muze, stejné tak jako otce a matky, byl konstituovan na konci 19. stoleti.
Préave tehdy doslo ke striktnimu oddéleni soukromé sféry rodiny a domacnosti, které zacina
dominovat Zena, od sféry vetejné, které¢ dominuje muz jakozto pracujici zivitel rodiny. Tento
diskurz vnimani rodiny a rodiCovstvi ptetrvaval i v prvni poloving 20. stoleti. Béhem
nékolika dalSich desitek let ale vyvoj rodi€ovskych roli prosel fadou zmén. Jak vysvétluje
Markova Volejnickova (2018, s. 108), v polovin¢ 20. stoleti masové vzrostl pocet
zamg&stnanych Zen, které se staly v t€ dobé nejpocetnéjsi noveé prichozi skupinou na pracovni
trh. Spolu s ekonomickou emancipaci Zen na trhu prace doslo k viditelnym obméndm v
oblasti manzelstvi a rodiny. Vyrazné rostla rozvodovost a soucasn¢ klesala siatecnost,
jelikoz Zeny pfrestaly byt finanéné zavislé na svych partnerech. Nové formy oddéleného
zivota matek a otcli také posilily vyznam pecujiciho rodice a role matky se tak stala klicovou.
Tato klicova role ji v zapadnich spole¢nostech i pies vzristajici diverzitu rodi¢ovskych roli
nalezi dodnes, rozdily a nerovnosti mezi otcem a matkou jsou nadéle prohlubovany i pies
snahu o jejich vyrovnanost. Idedlem soucasnych zapadnich spolecnosti se stava rodi¢ovstvi

sdilené, pti kterém jsou si otec 1 matka v rdmci vychovy a péce o dit€ co nejrovnéjsi.



Konceptualizace roli rodict je v§ak hluboko zakofenénd v konceptualizaci roli muze a Zeny
obecné, odrazi tak vSechny s ni spojené genderové nerovnosti a ocekavani (NeSporova,
2012).

V Ceské republice se setkavame se specifickym vyvojem rodiGovstvi, na ktery
navazuji genderové konzervativni postoje soucasné ¢eské populace. Obdobi 50. az 70. let
bylo z hlediska genderové rovnosti pokrokové, emancipace Zen na trhu prace byla statem
podporovana. V 70. letech ale doSlo k obratu a silnému piiklonu k tradi¢nimu
konzervativnimu pfistupu k rodin€¢ a rodi¢ovstvi (LisSkova, 2016). Tento genderové
konzervativni postoj byl v 90. letech posilen prodlouzenim doby cerpani rodicovské
dovolené (tehdy pod jinym ndzvem) az na Ctyfi roky. Zaroven doslo k vyraznému poklesu
poctu vetejnych zatizeni, do kterych bylo mozné umistovat ptredSkolni déti. Ekonomicka
aktivita Zen tak byla upozadéna a tradiéni model rozdéleni rodi€ovskych byl kviili tomu v
postoji ceské spolecnosti dale ukotvovan (Haskova, 2005). To mimo jiné potvrzuje i studie
Slepickové a BartoSové (2013) zamétujici se na vniméni rodicovskych roli pohledem déti.
Ty svou pfedstavu o rozdéleni roli popisovaly prostfednictvim vlastnich zkuSenosti, “co vidi
doma”. Vysledkem bylo zjiSténi jejich postoji z naprosté vétSiny podporujicich tradicni
délbu roli - matka pecovatelka, otec zivitel.

I pfes své vzristajici pracovni vytiZeni Zeny matky stdle zlstavaji primarnimi
pecovatelkami o déti i domacnost (HaSkova, 2005), pti¢emzZ se v tomto piipade ¢asto hovofi
o pojmu “druha sména” ¢i “dvoji bifemeno”, ktery odkazuje pravé na neplacenou praci ve
formé péce o dit€¢ a domacnost. I pres vyrazné politické zmény dotykajici se zejména
ekonomického Zivota Zen v poslednich desetiletich, stale v§eobecné sdilené normy povazuji
praci v domacnosti za Zenskou. Pravé Zeny jsou stale odpoveédné za vychovu déti a péci o né
1 domécnost (Gaunt, 2008).

Zapojeni otcli v domaci sféfe je samo o sob¢ regulovdno a omezovano tradicnimi
genderovymi postoji ze strany spolecnosti. Spravedlivéjsi rozdéleni péce i vychovy mezi oba
rodice je limitovano tim, jak hluboko jsou tyto tradi¢ni pfedstavy ve spolecnosti zakofenény,
a podle nékterych autorti tak zatim nelze ocekavat stoprocentni vyrovnani roli matky a otce,
dokud nebudou castéji pfijimany netradicni genderové postoje (Bulanda, 2004). Hauser
(2012) definuje domaéci prostfedi jako jedno z dalSich bojist’ genderovych nerovnosti a
upozoriiuje, ze je role otce muzem Casto vnimana jako zprostiedkovana jejich manzelkou ¢i
partnerkou, matkou déti. PECi o déti nebo dokonce samotné potomky poté otcové mohou

vnimat jako urcité prodlouzeni jejich manzelského svazku. Jejich zapojeni do zivota ditéte



v ramci péce je chapano v souvislosti s jejich zaméstndnim a materidlnim zajisténim
potomka.

Samotna o¢ekavani v souvislosti s rodicovstvim jsou na Zeny kladena mnohem
vyraznéji nezli na muze jiz v ramci reprodukénich plani. Haskova a Pospisilova (2008, s.
144) pti svém vyzkumu faktort ovlivitujicich reprodukéni plany jedinct dosly k zajimavému
zavéru - muzi maji aZ o 88% vyssi Sanci nezli Zeny planovat zlstat bezdétnymi. Tento
vysledek autorky stru¢né diskutuji v souvislosti s normou rodi¢ovstvi, ktera jiz pravé v rdmci
samotné¢ho reprodukcéniho pldnovani mnohem vice doléhd na Zeny. Také Brock (2014)
vysvétluje existenci vSeobecného piedpokladu, Ze se divka musi se stat matkou, aby se stala
zenou. Jeji identita Zeny je tedy chapana v propojeni s roli matky, bez toho, aby se matkou
stala, nikdy nemuze byt plnohodnotnou zenou. Podobné¢ tak i Arendell (2000) vysvétluje
provazanost matefstvi s piedstavami o zenskosti. Na zdklad¢ téchto predstav se takeé
predpoklada, ze i pecovatelstvi jako takové méa byt doménou Zen, matek. Lze tedy
konstatovat, ze neexistuje ostra hranice oddé€lujici zenu a matku, spolecnost ptiklada
matefskou roli zen¢ jako samoziejmost, jako roli biologicky determinovanou a nezvratnou.
Naplnéni matefské role je od Zeny ocekdvano mnohem vyraznéji ¢i Castéji, nezli naplnéni

role otcovské od muze.

1.2 Materstvi pohledem teoretickych pristupa esencialismu a
socialniho konstruktivismu

Matetstvi a mateiska role se v pribéhu historie jistym zptisobem proméiovala a v
ruznych etapach nabirala riznych vyznami. V souc¢asné dob¢ se ve spole¢nosti setkavame s
tichou revoluci, ktera klade ¢im dal tim siln¢jsi tlak na chapani matetstvi jako pfirozenosti
(Volejnickova, 2015). Zda matefstvi je €i neni pfirozenosti, stejné¢ tak jako samotné
stanoveni a rozd¢leni roli, je mozné zkoumat optikou rtiznych teorii, které je pro kontext mé
prace dulezité predstavit.

Nejcastéji se lze v literatute setkat zejména se dvéma diskurzy chdpani matefstvi a
mateiské role. Prvni z nich, esencialismus, role a s nimi spojené pozice jedinci ve
spolecnosti povazuje za biologicky determinované, tedy vzniklé pfirozené, zalozené na
biologickych rozdilech mezi muzi a Zenami (Gaunt, 2006, s. 523). Samotné mateistvi a péce

o dité by tak tedy mélo byt pro zenu ptirozenosti, jelikoz prave jeji t€lo umozinuje narozeni



a nasledné poskytovani potravy ditéti (Arendell, 2000, s. 1193). Kojeni je jednim ze
zasadnich argumentl esencialistickych teoretikli, ilustruje Zenskou pfirozenost a
biologickou ptedurcenost jakozto savce, a je vnimano jako zéklad vztahu mezi matkou a
ditétem. Esencialisticky feminismus také chépe role muze a zeny jako striktn¢ oddélené,
ryze Zenské Cinnosti a schopnosti, ke kterym patii také matefstvi a kojeni, vnima jako
jedinecné a nenahraditelné. Jelikoz muzi tohoto aktu schopni nejsou, s ditétem dle
esencialstl nemohou navazat prave takovy vztah, jako zeny. Z téchto dvodi tak
esencialistické pfistupy povazuji Zenu za predurcenou k tomu byt matkou a pecovat, praveé
to ma byt jejim zivotnim poslanim (Volejnickova, 2015).

V opozici k esencialismu poté stoji socialni konstruktivismus, ktery argumentuje
proti esencialismu na zakladé myslenky, Ze ,,socidlni svét neni individuu, tedy socidlnimu
aktéru jako aktivnimu ucastnikovi spolecenského zivota, prosté objektivné dan jako fakt
nebo jako véc, ale je neustale znovu, kontinudlné€ konstruovan v procesu socidlni interakce
a socialni komunikace.” (Petrusek et al., 1996, s. 524). I matefskou roli Zeny a celkovou
diferenciaci roli muZze a zeny povazuje za neustale konstruovanou, siln¢ vazanou na socialni
a kulturni kontext dané spoleCnosti. Lidstvi jako takové je chapano jako sociokulturné
proménlivé, lidska prirozenost tedy neexistuje, ¢loveék sam sebe vytvaii a buduje v kontextu
spolecenského Zivota (Berger a Luckmann, 1999, s. 52). Pro konstrukcei jsou nejpodstatnéjsi
socialni interakce a komunikace. Skrze komunikaci jsou zdanlivé fakty nejen neustale
utvareny, ale také predavany. Pravé jazyk je v procesu objektivizace nejpodstatnéjsi, je
prostiedkem objektivizace reality kazdodenniho Zivota jedince, tvoti se v ném tradice, které
jsou poté ve spole¢nosti dale uplatiovany a predavany (Berger a Luckmann, 1999, s. 27,
71). V prib¢hu kazdodenniho Zivota poté dochazi k neustdlému vyjedndvani v ramci
socialnich interakci a k neustalému typizovani jednani jedinct. Tyto typy socidlnich aktért
se poté v kontextu objektivizované zasoby védéni stavaji rolemi. Tim, ze jedinec jakoZzto
socialni aktér urcitad pravidla ¢i zasady spravného vykonavani roli dodrzuje a svou roli tedy
hraje, se aktivné i€astni socidlniho svéta. Néaslednou internalizaci své role ,,se pro néj tento
socialni svét stava subjektivné redlnym” (Berger a Luckmann, 1999, s. 76). Zasady pro urcité
role a jejich hrani jsou vS§eobecné zndmy, stejné tak je znamo, ze znamy jsou, a stavaji se tak
vynutitelnymi. Socialni aktér, ktery je do urcité role typizovan, se tedy stava zodpovédnym
za jeji vykonavani a dodrzovani, a typizace i role se tak stavaji spoleCenskym kontrolnim
mechanismem (ibid.). V souvislosti s pfidélenim a hranim role je od jedince ofekavano také

typické schéma plnéni norem, hodnot i emoci (Berger a Luckmann, 1999, s. 78).



Optikou socialniho konstruktivismu lze tedy na argumenty esencialismu nahlizet z
jiné perspektivy. Jestlize jsou role sociokulturné podminénym socialnim konstruktem,
nevychazi z biologické pfirozenosti jedince. VolejniCkova (2015) vysvétluje argumenty
autorky Elizabeth Badinter proti vySe zminénym myslenkdm esencialistickych teorii. Ty své
argumenty ohledné biologické predurcenosti zakladaji mimo jiné na reprodukénich
schopnostech Zen a pfirozenosti kojeni. Autorka naptiklad upozoriiuje, Ze matefstvi ze své
podstaty nemiize byt pfirozené, instinktivni ¢i pudové, a to jiz ze své podstaty. Zejména od
roz$iteni rtznych forem antikoncepce v minulém stoleti je totiz matetstvi volbou,
specifickou zivotni situaci, ktera miize nabyvat riznych podob. Neni ale pro Zivot Zeny nutna
¢1 pudova, jelikoz k ni diky moZnosti svobodné volby nemusi dojit. Stejné tak tomu je v
ptipad¢ kojeni. Dité navic neni zavislé na potrave od své vlastni matky, historicky ve vysSich
spole€enskych vrstvach béZné dochazelo k tomu, Ze déti vysoko postavenych Zeny nebyly
kojeny jimi, nybrz kojnymi. I v tomto ohledu se tedy matetstvi ukazuje jako sociokulturni
konstrukce spiSe neZ pfirozenost. Idedl matefstvi se tak stdva proménlivym v zavislosti na
dané kultute i Casovém kontextu a chapani roli a s nimi spojenych povinnosti neni jednotné
ani biologicky determinované.

Luckmann a Berger (1999, s. 78) propojuji s rolemi také jiz zminéna ocekavani v
souvislosti s hodnotami, normami i emocemi. Pravé emocim v souvislosti s matefstvim se
ve své knize o matefské lasce a smrti déti vénuje také antropolozka Nancy Scheper-Hughes
(1992). Na zaklad¢ vlastniho pozorovani v prostfedi brazilského slumu vysvétluje, jakym
zptsobem sociokulturni kontext ovlivituje vniméani matefstvi a emoci s nim spojenych. Zeny
v této oblasti se svymi rodinami Ziji v extrémni chudobé a s absenci veskerych typt zdroja.
Ekonomickou chudobu doprovazi problematika politického reZzimu zaloZzeného na
byrokracii a korupci, ktery podporuje rozevirani niizek mezi bohatou a chudou vrstvou
obyvatelstva. Stejné tak je pro obyvatele této oblasti kazdodenni realitou byt svédky vysoké
miry nasili, které je proti chudé vrstvé obyvatel pachdno i samotnym politickym rezimem, a
smrti, kviili ¢emuz se pro né ve spolecenském kontextu stava clovek postradatelnym a lehce
nahraditelnym (Scheper-Hughes, 1992, s. 216 - 228). V disledku velmi Spatnych zivotnich
podminek je zde také extrémné vysokd mira kojenecké a détské umrtnosti. Smrt déti z této
chudinské oblasti se tak stala o¢ekavanou a béZnou soucasti Zivota (Scheper-Hughes, 1992,
s. 10, 231). K vnimani svych tél jako nahraditelnych a anonymnich vedle kazdodenniho
stfetu s nasilim a smrti dochézi mimo jiné také v diisledku vysoké miry obchodovani s lidmi

a neuctivého zachazeni s jejich ostatky (Scheper-Hughes, 1992, s. 247 - 250).



V souvislosti se vSemi témito popsanymi faktory se autorka dale zaméfuje na to,
jakym zplsobem v této oblasti zeny praktikuji matei'stvi a jakym zplisobem se v jejich
piipad¢ projevuje mateiska laska. Esencialistické pfistupy chapou tyto projevy univerzalné,
matetska laska je popisovéna jako pfirozend, neomezena a samoziejma, neberou ale v potaz
socidlni, ekonomické ani kulturni podminky, které zptisoby projevu této lasky ovliviuji.
Scheper-Hughes vysvétluje, jak moc jsou tato ofekdvani pfirozenosti urcitého zplsobu
projevii mylna. Zeny ve zkoumané brazilské chudinské étvrti si musi z diivodu extrémng
vysoké kojenecké a détské umrtnosti uréitym zpiisobem strategicky zvolit, do kterého z déti
budou své zdroje, véetné lasky, investovat, jelikoz Casto hrozi velké riziko ztraty ditéte
(Scheper-Hughes, 1992, s. 402 - 403). Ocekavani, Ze by Zena, kterd zaZiva nespocet porodi
a smrti svych potomkil, méla prozivat a projevovat “adekvatni” pocity, které jsou
normalizované ve vyspélych spolecnostech a vyssich socialnich vrstvach, chape autorka az
jako urcitou formou vykofistovani. V sociokulturnim kontextu zivoti téchto matek je jejich
zkuSenost s matef'stvim vyrazné odli$na od té, kterou zaZivaji Zeny z vysSich socialnich tfid
z téze nebo jiné spolecnosti. Pokud by Zeny z této oblasti mély podléhat emocim a vétily v
nenahraditelnost svych déti, nebyly by ochotné se o opakované t€hotenstvi a matetstvi viibec
pokouset (Scheper-Hughes, 1992, s. 406 - 410). Velmi se tak li§i i vnimani a projevovani
emoci ve spojitosti se smrti ditéte. Smrt je matkami i dal§imi pfibuznymi spiSe oslavovana
nezli oplakdvana, jelikoz véfi, Ze je potomkovi v nebi 1épe a mat¢in zarmutek by ditéti mohl
cestu do nebe znepiijemnit (Scheper-Hughes, 1992, s. 417). Jak tedy autorka popisuje,
»emoce jsou diskurs; jsou konstruovany a produkovany v jazyce a v lidské interakci. Nelze
je pochopit mimo kultury, které je produkuji. Nejradikaln&js§im prohlaSenim tohoto postoje
je, ze bez naSich kultur bychom prosté nevédéli, jak se citit.” (Scheper-Hughes, 1992, s.
431).

Zatimco esencialismus tedy v souvislosti s matetstvim stavi sva tvrzeni na myslence,
ze je zenska role matky a matefstvi jako takové biologicky predurceno a jedna se jisty rys
zenské pfirozenosti, socialni konstruktivismus vysvétluje, ze role i normy (spojené napiiklad
pravé s projevovanim emoci) jsou vytvafeny interakci a komunikaci ve spolecnosti.
Univerzalnost a pfirozenost projevii mateiské lasky z davodi odliSnych sociokulturnich
podminek v raznych spolecnostech neni realna. Matetstvi a Zenskou roli tak nelze definovat
pouze z hlediska biologického pifedurceni, je potfeba uvazovat nad komplexnimi

sociokulturnimi faktory v riznych spolecenskych kontextech, které je utvaii.



1.3 Normativni diskurzy materstvi a koncepty praktikovani
intenzivnich forem materstvi

V souvislosti s historickym vyvojem lze konstatovat, Ze matky ziistavaji i nadéle
rodicem, ktery je povazovan za primarné odpovédného za péci o dit¢ a domacnost, blaho
ditéte 1 pracujiciho manzela. V rdmci rodiCovstvi jsou na né vyvijeny vysoké naroky v
podobé¢ socialnich norem a ocekavani, ktera podporuji patriarchalni mocenské spolecenské
struktury. Spolecenské normy poskytuji jisty predobraz ¢i navod, jak by se jedinec ve
spolecnosti ¢i konkrétni socidlni skupiné mél chovat. Jeho jednani je poté bud’ odménovano
jistym pfijetim, ¢i sankciovano pomoci trestu. Odmeény i tresty jsou v tomto smyslu chapany
jako potvrzeni ¢i vyvraceni jedincova (ne)moralniho postaveni ve spolecnosti ¢i socidlni
skupin€. Matky jakoZzto socidlni aktéfi, kteti jsou soucasti spolecnosti, maji tedy také jisty
referencni bod, kterému své jednani dodrzovanim sdilenych socialnich norem podfizuji, a
vyjadiuji tim tak své vlastni moralni ja a potifebu patfit do spolecnosti ¢i socialni skupiny
(May, 2008). Tyto normy a ocekavani zkouma fada autorti, jednim z nejzndméjSich
konceptli, se kterym se lze setkat nejCastéji v literatuie z konce 20. a 21. stoleti o
normativnich ofekavanich v souvislosti s matefstvim, je koncept intenzivniho matetstvi
autorky Sharon Hays (Hallstein, 2006; Verniers et al., 2022). Lze se ale setkat také s dalS§imi
autory, ktefi se problematice vénuji. Napiiklad Schmidt et al. (2023, s. 6 - 9) identifikuji
hlavni aspekty socidlnich norem mateistvi, konkrétn¢ je rozebiraji a nasledné analyzuji
reakce samotnych matek na jejich obsah. Na zaklad¢ fady védeckych publikaci stanovuji pét
norem, které zeny v rdmeci praktikovani mateistvi obklopuji:

Norma byt pozorny k ditéti - pozornost je v tomto ptipad¢ vysvétlovana jako mira
z4jmu, kterou matka vénuje sledovani potteb svého ditéte. Od matky jsou v rdmci matetstvi
vyzadovany komplexni znalosti o touhéch 1 potiebach ditéte, matka by méla byt expertem v
péci o své dite.

Norma zajisténi uspé$ného vyvoje ditéte - matka ma poskytnutim vhodného
vychovného prostredi a stravy optimalizovat fyzicky a kognitivni vyvoj ditéte. Tato norma
¢ini matku zodpovédnou za zdravotni stav ditéte a normalizaci jeho podoby a vyvoje a také
za zajisténi vhodného prostoru k péci o dité.

Norma integrace zaméstnani do matetstvi - od matky je oekavana i ekonomicka

aktivita, ale pouze do miry, kterou negativné nezasahuje do vychovy a péce o dité. Matka



ma byt schopna optimalné skloubit zaméstnani a matefstvi tak, aby pro ni matetstvi a péce
o dit¢ bylo stale prioritou.

Norma kontroly - matka ma mit pod kontrolou jak svlij matetsky vykon, tak své dite,
a byt tak “dobrou matkou” zejména v o€ich okoli. Své chovani (v ptipad¢ t€hotenstvi také
vzhled) ma kontrolovat a podfizovat spolecensky pfijimanym normam, ma ocekavat, ze je
neustale sledovana a hodnocena svym okolim a pfizplisobovat se tomu.

Norma byt $t’astna ¢i spokojend - Zena ma byt rada, ze je matkou, nebo ma touzit po
tom se ji stat. Nema v souvislosti s matetstvim vyjadfovat negativni emoce.

Reakce samotnych matek na tato normativni o¢ekavani vztahujici se k matefstvi byla
prevazné negativni, naplnéni nékterych z nich povazuji aZ za nedosaZitelné z divodi
nedostatku finan¢nich zdroji ¢i ¢asu. Zaroven uvadély silny pocit viny a obavy z jejich
nenaplnéni (Schmidt et al., 2023).

Tento seznam normativnich ocekavani spolecnosti viici matkam a jejich praktikovani
matefstvi se zna¢nou ¢asti shoduje s jiz zminénou ideologii intenzivniho matetstvi, popsanou
Sharon Hays na zaklad¢ vyzkumu a analyzy Siroké skaly dat provedeného v devadesatych
letech minulého stoleti. Ideologie intenzivniho matefstvi ¢ini matku primarn¢ odpovédnou
za vychovu déti a tvrdi, ze fadna vychova ditéte je dulezitéjsi nez jakakoliv jina role, kterou
by Zena mohla zastavat. Matky maji prostiednictvim vychovy déti moralni odpovédnost viici
celé spolecnosti (Hays, 1996 in Verniers et al., 2022, s. 2). Tento kulturni model “vhodného
matefstvi” je zalozen na tfech principech. Zaprvé vyzaduje, aby matka byla ustfedni
pecovatelkou o dité, jelikoz je pro tuto pozici nejvhodnéjsi. Pokud to pro matku neni mozné,
ma tuto pozici zastavat jind zena, nikoliv v§ak muz otec. Ma dit¢ a jeho nevinnost chranit
pred vnéjSim svétem pomoci intenzivnich metod a vyzaduje, aby do péce o dit¢ matky
investovaly veskery svij Cas, finance, energii, lasku a pozornost. Jen tak je mozné dité
spravné vychovat a zajistit jeho bezproblémovy vyvoj. Poslednim principem je podstata
matetstvi jako neplacené prace (Hays, 1996 in Hallstein, 2006, s. 97).

Normam a spoleCenskym ocekavanim v souvislosti s matefstvim se vénuje také
koncept nového momismu. Specifikované normy jsou velmi podobné tém, které jsou
soucasti ideologie intenzivniho matetstvi od Hays, je zde vSak kladen vétsi diraz na
propojeni identity Zeny s identitou matky. Dal§imi dvéma aspekty je poté predpoklad, Ze
matka ma byt primarni pecovatelkou a vénovat plnou pozornost détem. Matka by tedy méla
do péce a vychovy investovat vSechny své dostupné zdroje (Sutherland, 2010, s. 313). K

norm¢& investic, ktera je jednim z ryst téchto popsanych konceptll intenzivnich forem
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matefstvi, se vaze také predpoklad, Ze pokud matka selZze v investovani veSkerych svych
prostiedkti do péce a vychovy ditéte, dojde u jejiho potomka k upadku socialniho kapitalu.
V souvislosti s tim jsou tedy nezddouci veskeré elementy, které¢ by matku od péce a vychovy
zdrzovaly, jako naptiklad zaméstnani (Bianchi, 2000, s. 402).

Verniers et al. (2022) v analyze maminkovskych blogli se zaméfenim na intenzivni
matefstvi uvadi, Ze i pies historicky vyvoj vyspélych spolecnosti poslednich tii desitek let,
ideologie intenzivniho matefstvi stale predstavuje hegemonicky model vhodného matetstvi.
Siln¢ podporuje hierarchii a rozdéleni genderovych roli, jelikoz zeny odrazuje od
ekonomické aktivity, ptispiva také k utvrzovani tradicnich pfedstav o genderovych rolich a
jejich striktnim oddéleni, a v neposledni fad€ podporuje nenavistnost vii¢i bezdétnym Zenam
(Verniers et al., 2022). Je tedy v rozporu s rostoucimi zavazky Zen v pracovnim prostiedi a
vyvolava tak v pracujicich matkach pocity viny z nenaplnéni jejich zavazka vici détem.
Matky, které nejsou schopny naplnit uvedend normativni o¢ekéavani, pocit'uji vinu a selhani.
Byt primarni peCovatelkou je navic stale devalvovanym socidlnim statusem a péce o déti

neni spolec¢nosti dostate¢né zhodnocovana (Damaske, 2013).

1.3.1 Matersky gatekeeping v praktikovani intenzivnich forem materstvi

V souvislosti s vyvojem rodi¢ovskych roli a spole€enskymi normami, které jsou na
zeny spole¢nosti kladeny, je potfeba definovat také jisty koncept, ktery souvisi zejména s
faktem, Ze jsou pravé prevazné Zeny stale primarnimi peovatelkami o déti a domacnost a
ze strany spole€nosti je to od nich nejen ocekavano, ale i vyzadovano. Tento koncept se
nazyvéa mateifsky gatekeeping a nejcastéji je definovan jako ptesvédceni a chovani matek,
které¢ omezuje podil otcli na péci o dité a domacnost (Gaunt, 2008). Puhlman a Pasley (2013,
s. 176) definici roz$ifuji a mateisky gatekeeping vysvétluji jako ,,soubor komplexnich
behavioralnich interakci mezi rodi¢i, kde matky ovliviiuji zapojeni otce tim, Ze pravidelné a
konzistentné pouzivaji kontrolni, facilitativni a restriktivni chovani zaméfené na otcovu
vychovu déti a jeho interakei s détmi.”.

Matka v rdmci mateiského gatekeepingu své mateistvi brani riznymi zptsoby a z
riznych divodu. Jak jiz bylo nastinéno v definici autord Puhlman a Pasley (2013), Ize
definovat tfi dimenze ¢i zplsoby toho, jak se matky v ramci gatekeepingu chovaji. Praktiky
matetského gatekeepingu mohou byt kontrolni, kdy matka uplatiiuje svou moc v oblasti

domaécnosti a rodiny jakozto rodi¢ zastavajici viid¢i pozici v roding€ na zékladé€ toho, jaké
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postaventi ji v individualni rodinné hierarchii nalezi. Dal$i dimenzi je povzbuzovani. V tomto
piipad¢ zélezi na mife, kterou matka otce k péci o déti a domécnost podporuje a nabada,
nejedna se tedy o restriktivni matefsky gatekeeping, ale naopak o gatekeeping facilitativni.
Tteti dimenzi je poté mira odrazovani otce od angazovanosti ve sféfe domacnosti a péci o
déti a kritika jeho jednani ze strany matky.

Gaunt (2008) a Hauser (2012) se naopak vénuji spiSe divodim, pro¢ k matetskému
gatekeepingu dochézi. Ob¢ autorky se fidi zejména modelem, ktery byl vytvofen Allen a
Hawkins (1999). V ramci tohoto modelu jsou definované tfi dimenze divodi, pro¢ se matky
ke gatekeepingu uchyluji. Prvni z nich je matéina neochota vzdat se své role primarni
pecovatelky a odpovédnosti v oblasti pée o déti a domacnost z divodu jeji relativni
autonomie a moci v této oblasti zivota. Matka si tim muze do urCité miry kompenzovat
nedostatek zdroji moci v jinych sférach, jako naptiklad v politickém ¢i ekonomickém Zivoté.
Z tohoto dtivodu se pak o tuto rodinnou sféru nechce s partnerem délit. Druhd dimenze je
zaméfena na mat¢ino chapani svého genderu a své matetské identity. Matka si jistym
zpusobem skrze praktikovani matefstvi potvrzuje a reprodukuje svou genderovou identitu
Zeny, aby tak spliiovala vSeobecné pfijimané normy ohledné pfiméfeného genderoveho
chovani. Vzhledem k tomu, ze je identita Zeny ¢asto velmi provazana s roli matky (Brock,
2014), tak i v tomto piipad¢ dochdzi k potfebé naplnit svou “Zenskost” skrze praktikovani
matefstvi. Vyfazeni otce z pée o déti a domacnost matkdm umoZiluje potvrzovat svou
nenahraditelnou matetskou identitu. Ttfeti dimenzi je poté chapani diferenciace roli na
zenské a muzské. Ta odkazuje na matcino tradic¢ni vnimani roli muZe a Zeny, ve sféte rodiny
poté matky a otce, a jejich jasné oddéleni ¢innosti (Gaunt, 2008).

Jedna se ale o velmi dynamicky proces, ktery autofi nedefinuji jako jednostranny,
pravé naopak. Muzi skute¢nost, Zze matka v nynéjSim spolecenském uspotradani dominuje
sféfe domacnosti a péce o déti, Casto podporuji svou neochotou ucastnit se nékterych aktivit
v ramci péce a vychovy. Tyto “pravomoce” radéji pienechavaji svym “povolanéjSim”
partnerkam, matkam déti. Do ur€ité miry si tedy prave i samotni otcové na pozadi kontroly
ze strany matek voli, do jaké miry se do péce zapoji, a v soucasnosti stale castéji nechavaji
odpovédnost za fyzickou i emocionalni stranku péce na matkach (Hauser, 2012). I pfes to,
7e matky svym chovanim v rdmci matefského gatekeepingu mohou pfispivat k udrZzovani
tradi¢niho rozdéleni roli a norem s nim spojenych, nelze tedy v tomto ohledu podceiovat
ani vliv chovani samotného otce (Gaunt, 2008). Tyto praktiky odraZzi individudlni partnersky

vztah mezi jedinci a miru ochoty i schopnosti obou rodi¢ii spolupracovat v ramci péce 1
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vychovy (Puhlman a Pasley, 2013). Neni tedy zcela jasné, z ¢eho matetsky gatekeeping
prameni. Naptikald Hauser (2013) se s dalSimi autory shoduje na tom, Ze je tento koncept
utvaifen pravé z obou stran, matetfsky gatekeeping tedy muze byt produktem i zdrojem
nizkého zapojeni otcli do vychovy, péce i domacnosti.

Casto je zastoupen zejména vzorec matky manaZerky a otce pomocnika. Matka
jakozto manazerka péfe o déti a domdcnost organizuje také otce v souvislosti s jeho
zapojenim do péce a nasledné ho také usmérnuje a hodnoti kvalitu jeho péce (Gaunt, 2008).
Matka v této souvislosti tedy otce a jeho angazovanost v péci o déti i domacnost chape jako
svého pomocnika, ne jako dal$iho primarniho pecovatele.

Matetsky gatekeeping je Castéji zastoupen v rodinach, kde se setkdvame spiSe s
tradi¢nim zplisobem rozdéleni roli na pecujici matku a ekonomicky aktivniho otce. Také se
Castéji objevuje v pripadech, kdy si zena pottebuje potvrdit svou matefskou identitu a
vymezit se jako nenahraditelnd jednotka v oblasti péce o déti a domacnost. V neposledni
fadé je poté matefsky gatekeeping Castéji uplatinovan zenami, které vnimaji, Ze prave ve sféte
domaécnosti a péce o dite¢ disponuji moci, kterou v jinych sférach zivota nemaji. Je také
potfeba zdlraznit, Ze jednani matek v ramci matefského gatekeepingu neni odborniky
povazovano za zamérné, matky si Casto duasledky svého chovani v podobé nizsi

angazovanosti otce v ramci péce neuvédomuji (Gaunt, 2008).

1.3.2 Koncept intenzivniho materstvi v souvislosti se socioekonomickym
statusem matek

Dodrzovani spolec¢enskych norem a ocekavani spojenych s matetstvim Ize dle vyse
uvedenych studii oznacit za velmi naro¢né az vycerpavajici, a to z hlediska casu, pozornosti,
informovanosti i financi. Prave proto je dulezité studovat tyto koncepty také v souvislosti se
socioekonomickym statusem ¢i tiidnim postavenim matek. Carol Vincent (2009)
zdiraziuje, ze spoleCenské normy a ocekavani, uvadéné v konceptech jako je intenzivni
matefstvi, zcela ignoruji nerovné rozdéleni kulturnich a ekonomickych zdrojti ve spole¢nosti
a pracuji pouze s pfedstavou matky jakozto heterosexualni Zeny spadajici do stfedni tfidy,
jejiz manzel je ekonomicky aktivni. Témito zdroji jsou napiiklad jiz zminény Cas, finance
ale také ptijeti role matky jakozto osoby vyhradné odpovédné za vychovu a péci o dité a vse

s tim spojené. Autorka se k tomuto problému vztahuje naptiklad v ptipadé¢ jidla. Pro kazdou
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socialni tfidu je dostupné néco jiného, stejné tak jako kazdad socidlni tfida povazuje za
“normalni” néco jiného. To se poté odrazi i ve zplisobu, jakym Zeny praktikuji matetstvi a
jak o své déti pecuji. Autorka zde uvadi konkrétné piiklad bio potravin - ,,organic food as
middle class privilege” (Vincent, 2009, s.113). S pfihlédnutim k norm¢ zajisténi uspésného
vyvoje ditéte, kterou ve své praci stanovili Schmidt et al. (2023), 1ze poskytnuti pfistupu ke
kvalitnim a vyZivové vyvazenym potravinam oznacit za povinnost “dobré matky”. Ptistup k
bio potravinam ale Vincent (2009) ve svém vyroku oznacuje za privilegium stfedni tfidy.
Ttida tedy rlznymi zpusoby ovliviiuje praktikovani matefstvi a nedosazitelnost
normativnich ofekavani je velmi Casto zpiisobena tim, Ze matka nespada do (vyssi) stiedni
tiidy. Matefstvi se stava jednou z dalSich mnoha oblasti, ve které se tfidni postaveni jedince
odrazi a skrze kterou se dale reprodukuje.

Matky se do intenzivniho matetstvi zapojuji s vyuZitim zdroj0, které maji k dispozici,
coz ovliviuyje urcité vysledky v jejich vychové a péci. Elliott et al. (2013) tuto problematiku
dale rozebird na zéklad¢ dat ziskanych hloubkovymi rozhovory s matkami ze Spojenych
stati, které se identifikuji jako cernosky ¢i Afroamericanky, jejich domacnost je
nizkopiijmova a déti vychovavaji samy bez piitomnosti partnera. Pravé vysledky jejich usili
oznacuje kvili jejich omezenému pfistupu k rliznym typlim zdrojii za nesrovnatelné s
vysledky z rodin s vy$8imi pfijmy. Poukazuje také na fadu specifickych Zivotnich ptekéazek,
které tato skupina matek musi pii vychové a péci o své déti prekondvat. Konkrétné zmiiuje
vys§i miru kriminality, nasili ¢1 diskriminaci. Normy a ocekavani tykajici se matetstvi
pracuji s velmi omezenou piedstavou o tom, kdo matka jako osoba z hlediska
socioekonomického statusu je, a s témito prekazkami vibec nepracuji a neberou je v
souvislosti s vychovou a péci o dit€¢ v potaz. Vystaci si tak s odivodnénim ,,mohou za to

matky” (Elliott et al., 2013, s. 367).

1.4 Normativni vnimani postiZeni a jeho alternativy

Normativni diskurz se vyrazné objevuje 1 v ramci studia déti a jejich “zdravého”
vyvoje, chovani 1 vzhledu. V protikladu k t€émto normativnim o¢ekavanim stoji postiZeni,
které pfinasi rozvrat naSemu porozumeéni “normalnimu” svétu. Jinakost jako takova v lidech
vyvolava strach a u postiZzeni tomu neni jinak. Pfi posuzovani normality jedince se

spole¢nost fidi ur¢itym osvicenskym idedlem ¢lovéka, ktery je ,,zdravy, racionalné uvazujici,
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sobéstacny a autonomni subjekt” (Kolafova, 2012, s. 12). Tento idedl cloveka ale témét
nikdo nenapliiuje, je totiz velmi specificky svym télesnem i1 dusevnem a odrazi historické 1
soucasné normativni idealy spole¢nosti. Tento ideal je zalozen na myslence, ze urcity jedinec
muize byt nadfazeny jinému tim, Zze je vice “normdlni”, je humanistickym ideédlem.
Antihumanistickymi se poté stavaji lidé, ktefi tento idedl nenapliiuji. Témi se stavaji i lidé s
disabilitou, jelikoZ jsou specifiéti pravé tim, ¢im nejsou. Clovék s disabilitou se tak miize
stat prikladem postcloveka, neidealizovaného jedince, ktery humanistickymi teoriemi neni
reprezentovan (Goodley et al., 2014).

Normativni o¢ekavani spole¢nosti se v pochopeni postizeni odrazela jiz v daleké
historii. Zabijeni déti s postizenim bylo historiky zmapovéno jiz v dobé€ Zivota Aristotela, v
minulém stoleti se setkavame s genocidou osob s disabilitou v obdobi nacistického Némecka
(Goodley et al., 2015, s. 2). I moderni a postmoderni spolecnosti se ale stale proti “jinakosti”
siln€¢ vymezuji, to je ddno zejména silnou identifikaci s predstavou napravovat diky
technologickému a medicinskému pokroku lidské “nedostatky”. Postizeni je v souvislosti s
technologicky progresivni dobou chépano jako pro spolecnost nepfiijatelné, jelikoz urcitym
zpusobem poukazuje na nedostatky tohoto technologického rozvoje, na nemozZnost néco
“spravit” (Kolatova, 2012).

Disability studies nabizeji formu alternativy k dominantnimu normativnimu chapéni
télesné a mentalni “jinakosti” a zduraznuji existenci postiZzeni jakoZto ideologického
konstruktu, ktery nebere v potaz individualitu lidi s disabilitou. Disability studies postiZeni
nechapou jako biologicky fakt, naopak na postizeni pohlizi jako na ,,socialné produkovany
vztah a socidlni diferenci” (Kolafova, 2012, s. 28). Usilyji o naruseni jednotného
homogenniho vnimani vzhledu a funkci lidského téla a podporuji akceptaci jeho
proménlivosti a nedokonalosti. Pravé tim se vymezuji oproti normativnim diskurztim

hegemonniho chapani postizeni (Kolafova, 2012, s. 15).

1.4.1 Specifika vnimani postiZeni u déti

Ustanoveni détstvi jako takového ma ptivod v dobé zapadni industrializace a jejiho
dopadu na sféru soukromou a vetejnou. Ustanoveni pojmu détstvi umoznilo vznik teoriim
vyvoje ditéte a jejich “normalniho” détstvi. Vnimani disability u déti ma sva specifika, ktera
tkvi zejména v péc¢i a ve vnimani jejich “nenormalniho” vyvoje. Néco jako normalni vyvoj

je studiemi nové sociologie détstvi povazovano pouze za socidlni konstrukt, ktery je
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generovan skrze automatickou replikaci kategorii. Ve skuteCnosti ¢innosti ditéte v uréitém
veéku neodrazi jeho “normalni” vék ani “normalni” ¢iny. Vyvoj ditéte je vytvoren normami,
které ho v ptipad¢, Ze je oznaCen za nenormalni, identifikuji jako problematicky (Curran a
Runswick-Cole, 2014).

Studium specificky zaméfené na détstvi déti s postizenim predstavuje posun od
normativnich diskurzii “postizeného détstvi” pievladajicich v zapadnich kulturach.
Normativnimi eurocentrickymi o¢ekavanimi o “standardnim ditéti” je zatizen kazdy rodic
jesté pred samotnym narozenim ditéte. Zamérem nového studia déti s disabilitou je zdlraznit
détstvi téchto déti, nikoliv jejich “problémy” ¢i jejich “nenormalnost”, a to zejména
zkoumanim détskych zkuSenosti, jak individuélnich, tak kolektivnich, a zvazit tak détstvi
déti s postizenim mimo vliv normativity. Podle vysledki studii je pro déti s disabilitou
zjisténi jejich “nenormalnosti” piekvapenim, jejich vztah s normou se poté postupné
odhaluje az v pribéhu détstvi a dospivani, kdy se déti uci o “problematicnosti” svych tél,
nevyhovujicich normativnim pfedstavam spolecnosti (Curran a Runswick-Cole, 2014).
Vyvojové teorie “zdravého” ditéte posiluji nerovnosti a hierarchizaci, umistuji “normalni”
déti do pozice nadfazené détem s disabilitou. Problematickd muze ale byt 1 normalizace etap
vyvoje ditéte s urCitym typem postizeni, jelikoz opétovné vytvati normy, i kdyz jiz pro

specifickou skupinu jedinct, a vytvaii tak prostor k porovnavani (Goodley et al., 2015).

1.5 Materstvi a péce o dité s disabilitou

Péce o dité s disabilitou ma sva specifika. Matky jsou i v tomto pifipadé castéji
zodpovednéjsi za péci o dité (Currie a Szabo, 2019). Zatimco matky zdravych déti mohou
prevzit dalsi role pifi péci o své déti, jako napiiklad byt ekonomicky aktivni, u matek déti s
postizenim je tato role pecovatelky casto rozsifena o mnoho funkei a prodlouzena na delsi
casové obdobi. Matky pecujici o dité s disabilitou tak mohou byt omezeny v plnéni jinych
roli, oddélenych od role pecovatelky. Tato pée muze byt chdpana (a i je tak matkami
popisovana) jako extrémné tézka, to vSak neznamend, ze je matkami vnimana vzdy
negativng, jak zeyména l¢kaiskd odborna literatura Casto popisuje (Ryan a Runswick-Cole,
2008). Existuje tada ptipadil, kdy rodice identifikuji mnoho pozitivnich aspektii vychovy
déti s disabilitou a moZnost své déti vychovavat a pecovat o né€ je pro né potéSenim (Green,

2006).
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V rédmci matetstvi a péfe o dité¢ s disabilitou je také mozné pozorovat vliv
normativnich ocekavani s matetstvim spojenych. Koncept intenzivniho matetstvi se zde
mimo jiné odrazi ve formé “matky hrdinky”. Takova matka v podstaté splituje predpoklady
a principy intenzivniho matefstvi v ramci boje za své dité s disabilitou, a to i pfes finan¢ni a
osobni prekazky (Sousa, 2011, s. 220). Normativni ocekavani jsou v tomto piipadé jesté
striktnéj$i nezli u matek pecujicich o dité, které je spolecnosti povazovéano za zdravé. Toto
nalepkovani a interpretace matek déti s disabilitou jakozto hrdinek ale miize ohrozit samotné
dit¢, dehumanizovat ho, zdiraznit jeho “jinakost” a podpofit tak vnimani jeho
abnormalnosti. Hrdinkami se vSak tyto matky staly az na zdklad¢ kulturniho posunu v
chdpani matetstvi déti s postizenim, diiv&jsi diskurz je chapal jako chladné pecovatelky
zodpovédné za zplsobeni postizeni jejich ditéte. Vina matky za “nespravné” ¢i
“nevyhovujici” matefstvi je tak v kontextu mateistvi a pé€e o dité s postizenim jesté patrnéjsi
(Sousa, 2011). Tento diskurz vsak stale pln¢ nevymizel, matky byly a ¢astecné stale jsou
obviilovany ze zplozeni “dysfunkéniho” ditéte (Ryan a Runswick-Cole, 2008). Matce je
pridélovana odpovédnost za zdravotni stav ditéte, a to Casto jesté pred tim, nez je viibec
narozeno (Sousa, 2011). Obecné jsou to pravé matky vice nez otcove, které jsou Iékarskymi
odborniky povazovany za odpovédné za nevychovavani ditéte jistym predepsanym
zpisobem (Ryan a Runswick-Cole, 2008).

Je mozné nalézt specificky upraveny souhrn normativnich oc¢ekavani pro matky
vychovavajici dité s disabilitou. Sophia Brock (2014, s. 20) popisuje koncept “dobré” matky
ditéte s disabilitou a definuje 5 zékladnich spoleCenskych ofekavani. Od matek déti s
disabilitou se zaprvé oCekava, Ze budou jejich primarnimi pecovatelkami, a to po cely jejich
zivot. Zadruhé jsou povazovany za biologicky predurcené k tomu, aby témito peovatelkami
byly. Déle je od nich ocekavano, ze nebudou ekonomicky aktivni, a s tim souvisi také dalsi
bod, své potieby maji zcela podiidit potfebam svého ditéte a osvojit si veskeré dovednosti,
které jsou k péci pottebné. V neposledni fad¢ by také nemély svym blizkym ani svému okoli
pfiznavat, Ze je jejich matefstvi odliSné od matetstvi a péce o zdravé dité. Pravé posledni
bod je ve vyrazném rozporu s jejich Zitou realitou. Jak Brock (2014, s. 33) naznacuje, prave
péce o dite s disabilitou ma na matku a praktikovani jejiho matefstvi ale i samotné vnimani
vlastni identity a zenstvi vyrazny vliv. Tato o¢ekdvani jsou v odborné literatufe povazovana
za jesté vyssi, neZ jsou ta uvedena v klasickych konceptech praktikovani intenzivnich forem

matetstvi. Matky déti s disabilitou by mély byt nesobecké, obétavé a trpélivé, stejné tak jako
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odolné, vynalézavé a az piehnané zodpovédné. M¢ly by byt schopny fesit problémy a
nachazet smysl a vychodiska v obtiznych situacich (Currie a Szabo, 2019, s. 1252).

Samotné matky pecujici o déti s postizenim vnimaji matefstvi a péci o dit€¢ s
postizenim jako specifické. Van Wyk a Leech (2016, s. 561 - 564) na zaklad¢ dat popsali
nejvyrazngj$i oblasti poskytovani specifické péce. Prvnim specifikem je osvojovani
dovednosti, které s péci souvisi, a které Ize oznacit az za technické ¢i odborné, bézné
provadéné lékaiskymi specialisty ¢i jinymi odborniky. Tato oblast se projevila jako
vyznamnd i v datech vyzkumu Currie a Szabo (2019), kdy autofi interpretuji, jakym
zpusobem je od rodicti o¢ekavano, ze budou v ramci péce fungovat jako odbornici i bez toho,
aby prosli jakymkoliv medicinskym vzdéldanim. Van Wyk a Leech (2016) také dale
upozoriiuji, Ze matky pecujici o déti s disabilitou musi vynakladat velké usili k zajiSténi
odborné I¢karské péce pro své déti. PECi o déti s disabilitou matky popisuji jako velmi ¢asove
narocnou a fyzicky i psychicky vyc€erpavajici, jelikoz je urcitym zpisobem nikdy nekoncici.
Jsou si védomy doZivotni zavislosti svych déti na pecujici osob¢, kterou ony samy chtéji byt
co nejdéle, jelikoz véri, ze svému ditéti dokazou tu nejlepsi péci poskytnout praveé pouze ony
samy. Z dlouhodobého hlediska jsou vyCerpavany zvysujici se fyzickou zatézi ve spojitosti
s péci, jelikoz jejich déti s postizenim rostou a tézknou, ale jejich potieby Casto zlstavaji
stale stejné. Matky pecujici o déti s disabilitou také ve spojitosti s vyssi pecovatelskou zatézi
casto Celi ocekavanim i okolnostem v rdmci nedostupnosti socialnich sluzeb, které je nuti
vzdat se zaméstnani a kariéry. Ve spojitosti s vyuzivanim fady specifickych pomtcek v
ramci péce se také jako problematické z vypovédi matek ukazalo premistovani a cestovani.
V neposledni fad¢ se tyto matky také vénuji jistému zaclefiovani svych déti do bézného svéta
prostfednictvim stylu oblékani ¢i aktivit, které povazuji za typické pro vek ditéte.

I pies tato specifika matky v souvislosti s péc¢i a s ni spojenymi vyzvami vyjadrovaly
zejména pozitivni emoce, pfiznavaly vSak vysokou miru unavy spojenou s neustalou
pecovatelskou zatézi. Autofi v ¢lanku také zmifluji moznost promény vhimani postiZeni z
binarniho medicinského modelu “zdravi” a “postiZzeni”. V socidlnim modelu by diiraz mé¢l
byt kladen ne tolik na 1éceni daného postizeni, ale zejména na ,,odstranéni bariér, které lidem
s postizenim usnadni fungovani ve spolecnosti bez jakékoli stigmatizace.” (van Wyk a
Leech, 2016, s. 565).

Sousa (2011, s. 226 - 231) uvadi urcité faze, kterymi si matky v rdmci procesu
vychovy a pée o dité s postizenim prochéazi. Prvni fazi je naruSeni jejich ocekavani a

normativnich pfedstav o tom, jak ma jejich dit€¢ vypadat a jak se ma vyvijet. K pochopeni

18



“jinakosti” ditéte dochéazi ve fazi druhé, v ramci diagnoézy. V této fazi matky zaroven
castecné upoustéji od predstavy vlastni viny za “jinakost” ditéte. Ve fazi tieti se matky
stavaji primarnimi mluv¢imi a obhdjci svych déti, bojuji za poskytnuti nejlepsi odborné péce
pro své dité. Na tuto fazi navazuje faze Ctvrta, pro ni je typicky boj se socidlnim systémem,
ktery se v piibéhu matek hrdinek stdva antagonistou. Pokousi se prosadit své znalosti o
individudlnich pottebach jejich ditéte proti nevyhovujicim raddm a péci odbornikti. Ve fazi
posledni dochazi k momentu pfijeti “jinakosti” déti a prehodnoceni normativnich o¢ekavani
matek o “zdravém” vyvoji ¢i podobé¢ ditéte. Na problematiku socialniho systému upozoriuji
také Ryan a Runswick-Cole (2008), matkam se nedostava dostatecné miry podpory, sluzeb
1 informaci a to 1 pies fakt, Ze sitim socidlni podpory v piipad€ péce o dit¢ s disabilitou
prikladaji velky vyznam.

Jak jsem jiz uvedla, Sousa (2011) definuje 5 rtiznych fazi, kterymi si matky v ramci
procesu vychovy a péce o dit€ s postizenim prochazeji. V rdmci druhé faze se matka
seznamuje s diagnozou svého ditéte, coz vede k jejimu pochopeni jeho “jinakosti”. Existuje
vSak jisty diskurz obvinovani matek v souvislosti s hleddnim diagnoézy. Matky jsou
kritizovany za to, Ze poskytnuti informace o stavu ditéte slouZi vice jim, nezli samotnému
ditéti. Matky ¢asto vnimaji a samy si ur¢itym zptisobem konstruuji postizeni svych déti dle
jejich 1ékatskych anamnéz, a snazi se poté dosdhnout urcitych cilli a normality svych déti,
usiluji o naplnéni ,,linedrniho modelu Zivota” (Fisher a Goodley, 2007, s. 70). Fisher a
Goodley (2007) se snazi poukézat spiSe na ptipady, kdy se matky stavi proti linearnimu
modelu Zivota, zpochybiiuji normativni ocekavani a podporuji tak inkluzivnéjsi diskurzy
vnimani postiZeni, jako napiiklad disability studies. K tomu méa matkdm napomoci tzv.
a ted’. Matky tak nebudou tolik zatizeny pohledem do budoucnosti a budou schopny své déti
ocenit zpusobem, ktery pfesahuje pfedstavu o normalité ¢i abnormalité. Ryan a Runswick-
Cole (2008) ale naopak upozornuji, ze pravé diky diagnéze je matka schopna poskytnout
ditéti adekvatni péci, otevira se ji brana k fad€ informaci, zdrojiim a podpofe, a ziskava tim
prostiedek, diky kterému mize Celit obvinénim poukazujicim na tidajnou nekompetentnost

¢1 neadekvatnost péce, kterou ditéti poskytuje.
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2 Metodologie

2.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem mé prace je za vyuZiti rozhovort s matkami nalézt specifika matefstvi a péce
o dit¢ s t€Zkym kombinovanym postizenim v souvislosti s normativnimi diskurzy matefstvi
a vyvoje ditéte, a zkoumat vliv a dopady téchto diskurzii na pecujici matku v ramci jeji
vychovy a péce o dité. Konkrétné me tedy budou zajimat zkuSenosti samotnych participantek
s matefstvim, dale pak zpisoby, jakymi jejich matefstvi ovliviluji normativni ocekavani
spole€nosti. Zaméfim se tak na jejich vnimani normativnich oc¢ekdvani, kterd spolecnost
klade na jejich samotné mateftstvi, ale také na jejich vnimani normativnich o¢ekavani, ktera
jsou kladena na vyvoj a podobu jejich déti. Chtéla bych rozklicovat jaké aspekty matefstvi
v ramci péce o dit¢ povazuji za nejpodstatnéjsi, na jaké aspekty kladou nejvétsi diraz a zda
jsou tyto specifika ovlivnéna tim, co si mysli Ze je od nich a jejich déti ocekdvano. Pokusim
se porozumét zptsobu, jakym ony samy vnimaji postizeni svych déti, a jak (¢i zda) se to v
ramci jejich matefstvi odrazi, a to jak ve zpisobech jakymi o matetstvi a péci o dité€ premysli,
tak ve zpisobech, jakymi matetstvi praktikuji.

Ceska sociologicka literatura se propojeni mateiskych diskurzi s péci o dité s
postizenim zatim pfili§ nevénuje, vétSina autorti se zaméfuje zejména na systém socialni
podpory matkam, nebo obecné rodi¢tim, pecujicim o déti s disabilitou, v nékterych ptipadech
na specifika péce. Vefim tak, ze by ma prace mohla byt pfinosné v oblasti sociologického
zkoumani samotného matetstvi i matefstvi a péce o dité s postizenim se zaméfenim na
spolecenské normativni diskurzy.

Z vyse definovanych cili jsem zformulovala nasledujici tfi vyzkumné otazky, na

které jsem se v ziskanych datech z rozhovorti pokusila nalézt odpovédi:
Jak matky vnimaji normativni ocekdvani ohledné materstvi (napriklad tak, jak je popisuje
ideologie intenzivniho materstvi) a jak se v jejich praktikovani materstvi tato spolecenska

normativni ocekavani odrazi?

Touto vyzkumnou otdzkou bych se také chtéla zaméfit na normativni o¢ekavani

spole¢nosti a jak s nimi matky v ramci svého matefstvi pracuji. Bude mé zajimat jejich
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vnimani norem spojenych se samotnym matefstvim, jak tyto Zeny vnimaji, co znamena byt
dobrou matkou, jak by se takovd matka méla chovat v rdmci péce o své dit¢ a zda je tento
ideal viibec dosazitelny. Pokusim se zjistit, zda maji tyto normy Zeny internalizované, zda

jejich ptitomnost vnimaji, ¢i nikoliv, a zda je povazuji za problematické a proc.
Jak je jejich vnimani a délani materstvi ovlivnéno spolecenskym vnimdnim postizeni?

Na zékladé této vyzkumné otazky budu ve vypovédich matek pozorovat zptsoby,
jakymi matky chapou postizeni svého ditcte, jak ho vnimaji a jak se k nému vztahuji. Bude
mé zajimat, zda pocit'uji tlak normativnich o€ekavani na zplisob vyvoje a podoby svého
ditéte, ¢i nikoliv, a v pfipadé ze ano, jakym zpiisobem s tim v ramci svého mateistvi
nakladaji. Pokusim se tedy zkoumat jak, ¢i zda viibec, zdravotni stav ditéte ovliviiuje zplisob,

jakym Zeny o matetstvi uvazuji a jak ho dé¢laji.

Jaké jsou specifické aspekty materstvi a péce o dité s disabilitou z pohledu samotnych

pecujicich matek?

Skrze tuto vyzkumnou otazku se pokusim o nalezeni specifik, ktera sebou pro matky
nese péce o déti s disabilitou. Bude mé zajimat, na co tyto matky kladou v ramci péce a
samotného matefstvi nejvétsi diiraz a co je pro né nejvetsi vyzvou. Cilem je zjistit, jak tyto
Zeny vnimaji a prozivaji sva matefstvi, popsat jejich individualni zkuSenosti, a zaméfit se na
oblasti, kterym samy déavaji nejvétsi vyznam. Za pomoci literatury bych se rada pokusila
vyhodnotit, zda jsou jejich zkuSenosti v rdmci matetstvi né¢im vylozZené specifické, jak jsem
jiZz zminila, zmapovat ty oblasti matefstvi a péce o dité, které z jejich vypovedi plynou jako

nejzasadnéjsi, a to z riznych davodu.

2.2 Metodologie vyzkumu

Vzhledem k cilim mého vyzkumu jsem se pro jeho zpracovani rozhodla zvolit
kvalitativni metodologii. Pravé ta odpovida celkovému charakteru mého vyzkumu, kterym
se pokousim porozumét hlubsimu kontextu prozivani a praktikovani matetstvi ve specifické

situaci. Kvalitativni metodologie mi umoziiuje ponofit se hluboko do Zivota participantek
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skrze jejich vypravéni a ziskat tak bohaté a komplexni pochopeni jejich zkuSenosti.
Kvalitativni metodu tedy povazuji za adekvatni nastroj k odhaleni specifik a osobnich
zkuSenosti participantek v ramci takto citlivého a osobniho tématu. Participantky budou mit
prilezitost detailnéji popsat své prozivani matetstvi i vnimani postizeni svych déti, pravé to
by v kvantitativnim vyzkumu nemuselo byt zachyceno. Lze tedy shrnout, ze volba
kvalitativni metodologie odpovida pottebé hlubsiho porozuméni zvoleného tématu, které je
velmi osobni, citlivé a miize mit mnoho podob v zavislosti na individudlnich zkuSenostech

matek.

2.3 Metoda sbéru dat

Data byla v ramci vyzkumu ziskdna provedenim Sesti polostrukturovanych
hloubkovych rozhovort v obdobi od 5. tinora do 14. bfezna s matkami pecujicimi o déti s
tézkym kombinovanym postizenim ve véku 9 az 16 let. Specifika participantek byla dana
skutecnosti, ze jejich déti navstévuji jisty denni stacionaf, ktery se specializuje praveé na péci
o déti se zminénym typem postizeni. Ziskavat participantky z tohoto konkrétniho terénu jsem
se rozhodla z divodu jejich homogenity a té¢zké dostupnosti dané tim, Ze spadaji v rdmci
Ceské republiky do uzké skupiny. Jedna z participantek jisty denni stacionaf s dcerou
nenavstévuje a ozvala se mi na zéklad¢ doporuceni ze strany anonymni informantky. Jsem
si védoma toho, ze se zprava o mém vyzkumu tedy pozdé¢ji objevovala na rtiznych
platformach, kde spolu rodice déti s tézkym kombinovanym postizenim komunikuji.

Tim, Ze participantky spadaji do velmi uzké skupiny, pro mne nebylo dale mozné
stanovit pozadavek na podobny sociodemograficky profil participantek. To je potieba
reflektovat jako limitaci mé prace, jelikoz pravé matefstvi, jeho vnimani, praktikovani a
prozivani, je timto profilem silné¢ podminéno (Vincent, 2009). VSechny participantky Ize ze

Rozhodla jsem se oslovit matky déti s disabilitou které maji velmi konkrétni
diagnozu, jelikoz prave jedinci s t€Zkym kombinovanym postizenim jsou na svém peCovateli
nejvice zavisli. Tyto déti nejsou schopny bez pomoci pecovatele, ve vétsing pripadd matek,
uspokojit své zakladni zivotni potieby. Jak ukazuji vyzkumy, prave tyto matky tedy s ditétem
a v ramci péce o néj travi nejvice Casu (naptiklad Luijkx et al., 2017; Tadema a Vlaskamp,

2010).
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Participantky jsem oslovila skrze pozvanku k vyzkumu (pozn. soucasti ptilohy),
ktera jim byla béhem ledna 2024 pifedana zaméstnanci stacionare. Eticka rizika, ktera jsou s
timto krokem spojena, dale rozebiram v kapitole tykajici se etiky vyzkumu. Pozvanka k
rozhovoru obsahovala stru¢nou informaci o tématu vyzkumu, dale predpokladanou délku
rozhovoru, ujiSténi o anonymizaci ziskanych dat a kontaktni informace na mou osobu i
vedouci prace. Participantky (aZ na jednu jiz zminénou vyjimku) byly tedy ziskany
ucelovym vybérem, specificky terén, ze kterého jsem je ziskéavala, byl predem konkrétné
stanoven.

Pfed samotnym zacatkem rozhovoru byl vzdy participantkdam pfedan k podpisu
informovany souhlas obsahujici informace o jejich pravech, rizicich vyzkumu,
pravdépodobném pribéhu rozhovoru, jeho délce a nahravani. Také v ném byly informovany
o zpusobech, jakymi se ziskanymi daty v ramci své prace budu nakladat, a byly ujistény o
anonymizaci ziskanych dat pfed zapracovanim do samotné bakalarské prace. O informacich
obsazenych v informovaném souhlasu jsem je také znovu stru¢né obeznamila na zacatku
rozhovoru.

JelikoZ se jednalo o polostrukturované rozhovory, otazky byly participantkam
kladeny na zakladé ptedem piipraveného topic guidu. Ten mi umoznil smétovat otazky k
tématiim, kterd se v ramci své bakalaiské prace pokousim otevirat a definuji je v cilech
vyzkumu a vyzkumnych otdzkach. Jelikoz se jednalo o velmi osobni a citlivé téma
rozhovort, v rdmci kterych jsem se setkala také s problematikou plisobeni urc€ité hierarchie
(dale naznacuji v kapitole o etickych rizicich mého vyzkumu), kladla jsem také diraz na
piipravu sebe sama k jejich samotnému vedeni. Cenné informace a rady, jak spravné vést
vyzkumny rozhovor, jsem ziskala z n¢kolika riznych zdroji literatury (napiiklad Abell et
al., 2006; Kaufmann, 2010; Nunkoosing, 2005; Seidman, 2006).

Ziskand data méla podobu nahravek rozhovort. Jejich délka se pohybovala v rozmezi
1 hodiny 50 minut a 2 hodin 44 minut. Oproti ptfedpokladané délce uvedené v pozvance k
vyzkumu (50 minut) se rozhovory ¢asto velmi protahly. I to reflektuji jako limitaci mé prace,
jelikoz se nejednéd o kratké protdhnuti, ale velmi vyznamné, kterému by se dalo predejit
pilotazi vyzkumného nastroje. VSechny participantky mi vSak vysly vstiic a velmi ochotné
se mnou stravily tolik ¢asu, kolik bylo k dokonceni rozhovoru potfeba. Nahravky jsem dale

zpracovavala zpUsoby, které definuji v rdmci kapitoly metod analyzy dat.
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2.3.1 Profily participantek

V této Casti uvadim kratké biografie participantek, které se vyzkumu pro mou

bakalaiskou praci ochotné zi¢astnily.!

Alice

Alici je 41 let a zije se svou dcerou a sou¢asnym partnerem, ktery neni otcem dcery,
ve vicegeneraénim domé v Praze. Alice je OSVC a zaroven je jiz pies rok piechodnou
pestounkou. Jeji nejvyssi dosazené vzdélani je vysokoskolské. Ma jednu dceru, 11letou
Amalku s tézkym kombinovanym postizenim, s otcem Amalky je Alice rozvedena a dcera

zije vyhradné s matkou. Otec se do péce zapojuje v byté Alice a jeho okoli.

Berenika

Berenika zije s manzelem a jejich dcerou v byté¢ v Praze, je ji 50 let a je
vysokoskolsky vzdélana. Je lektorkou jazykt a lektorkou dentalni hygieny, oboji vykonava
v ramci blize neupfesnéného tvazku, pracovné je velmi flexibilni. Jeji jediné biologické
dcefi Barunce je 16 let a ma té¢Zké kombinované postiZzeni. ObCasné manzelsky par pecuje a
vychovava také 21letou dceru BedfiSku z manzelova ptedchoziho svazku, ktera zije v

zahranici.

Daniela

Daniele je 48 let, zije v rodinném domé v Praze se svymi tfemi détmi a manzelem,
se kterym je nyni ve slozité partnerské situaci. Jeji nejvySsi dosazené vzdélani je
sttedoskolské s maturitou, neddvno se vratila po 21 letech pée do zaméstnani. Pracuje na
zkraceny Uvazek zhruba 18 hodin tydné v oblasti administrativy. Daniela ma tfi déti ve véku
21 let (syn), 19 let (dcera) a 16 let (dcera). Jeji nejmladSi dcera Dianka ma tézké

kombinované postizeni.

Ester

Ester je matkou dvou déti, patnactiletého syna a desetileté dcery, které vychovava se

svym manzelem. Je ji 45 let a s rodinou Zije v byté v okrese Praha - vychod. Jeji nejvyssi

! Vechna jména jsou za icelem zachovani anonymity participantek a jejich blizkych zcela smyslena.
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dosazené vzdélani je stfedoskolské s maturitou. V soucasné dobé je zaméstnand v oblasti
administrativy, do prace se pred nc€kolika mésici vratila po 10 letech péce o dceru. Jeji

desetileta dcera Eliska ma t¢Zké kombinované postiZeni.

Iveta

Iveté je 48 let a se svym manZelem a jedenéctiletou dcerou zije v byté€ v Praze, planuji
se vSak odst€éhovat do Stfedoceského kraje. Jeji dcera Irenka ma t€Zzké kombinované
postizeni a Iveta o ni jiz 11 let peuje. Na Ufadu prace je vedena jako osobni asistentka
dcery, do svého plivodniho zaméstnani se po narozeni dcery jiz nevratila. Jeji nejvyssi

dosazené vzdélani je stiedoSkolské s maturitou.

Hana

Hana je matkou dvanictileté¢ho syna a devitileté dcery, se kterymi spolu s manZelem
bydli v byté v okrese Pfibram ve StfedoCeském kraji. Hané je 37 let a neni zaméstnana,
vénuje se jiz 9 let péci o dceru Helenku s tézkym kombinovanym postizenim. Hany nejvyssi
dosazené vzdélani je odborné sttedoSkolské. Hana jako jedniné z particiapntek neni z Prahy
a okoli a nenavstévuje se svou dcerou denni stacionaf, ktery navstévuji dcery ostatnich

participantek.

2.4 Metoda analyzy dat

Participantky souhlasily v rdmci informovaného souhlasu s nahravanim rozhovort.
Diky tomu jsem mohla pfistoupit k doslovnému ptepisu vSech rozhovori, coz mi po dalSim
zpracovani umoznilo provést jejich podrobnou analyzu. V procesu piepisu rozhovorti bylo
zapotiebi materidly opakované dikladné kontrolovat za pomoci opétovného poslechu
nahravek. Piepsané vypovedi participantek jsou v samotné praci stylisticky a jazykové
upraveny za ucelem zlepSeni Ctivosti textu.

Data v podobé piepsanych rozhovorl jsem potfebovala dale redukovat a rozlisit tak
segmenty, které jsou pro milj vyzkum podstatné. Uchylila jsem se tedy k otevienému
koédovani prepsanych rozhovort, kdy jsem kody predem stanovila dle oblasti, o které se mj
vyzkum zajima a stanovila jsem je jiz v teoretickém ukotveni, cilech a vyzkumnych

otazkach, a ke kterym se vztahovaly i samotné otazky, které jsem si doptedu pfipravila v
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podobé diskuzni osnovy. Kody se tedy tykaly zejména oblasti specifik matefstvi a péce o
dit¢ s disabilitou, vnimani a praktikovani matetstvi pecujici matkou, a v neposledni fadé
vnimani disability ditéte pecujici matkou. Kodovani lze definovat jako ,,postup, pii kterém
se jednotlivym kval. udajim, ziskanym pfi sbéru informaci v procesu empir. vyzkumu,
ptifazuji kody, vétSinou v podobé Cisel, pismen, event. urcitych znacek, aby informace
mohly byt zpracovany a vyhodnoceny.” (Petrusek et al, 1996, s. 493). Pfedem stanovené
kody jsem poté hledala v datech, uryvky z vypovédi, které jim odpovidaly, jsem tak
oznacovala, a data tedy segmentovala. Zaroven jsem ale vyuzivala i induktivni zptisob
koédovani, kdy jsem nékteré kody vytvarela az na zakladé vyplynuti z dat. Proces
deduktivniho i induktivniho kédovani a zanaSeni dat do tabulky mi umozZnil uttidit vypovédi
pospolu dle tématu, ke kterému se vztahuji. Déle jsem je tak mohla 1épe porovnéavat a
interpretovat.

Pii kédovani a segmentaci jsem kladla diraz na individualitu vSech vypovédi a
zkuSenosti samotnych participantek, jelikoz se jedna o vypovédi a zkuSenosti velmi
ruznorodé, a rozhodné je nelze né¢jakym zpiisobem kvantifikovat ¢i unifikovat. PokouSim se
pouze o odhaleni podobnosti, které se ve vypovédich objevuji, a o identifikaci vyraznych
témat, které se napfic vypovéd'mi prolinaji. Zvolenim otevieného kédovani jsem také méla
moznost oznacovat delsi pasaze z rozhovord, coz bylo pro mlj vyzkum klicové, jelikoz
vypovedi matek, ve kterych popisovaly své zkuSenosti a pocity, byly velmi komplexni. V
ramci kodovani jsem tak vytvofila zcela novy dokument v podobé¢ tabulky, do které jsem
zaznamenavala okodované pasaze z rozhovori a ttidila je také pomoci vytvofeni kategorii,
které shlukuji kody s podobnym tématem tak, abych je poté mohla lépe interpretovat.

Klicovym krokem v ramci prace s daty byla tedy dale jejich analyza a nasledna
interpretace. Data jiz v podobé okddovanych pasazi jsem analyzovala za pomoci tematické
analyzy. Jedna se o deskriptivni analyzu, kterd umoziiuje identifikovat a popisovat urcita
témata, ktera se v datech objevuji. Za témata jsou v ptipadé¢ této analyzy oznaCovana urcita
integrovana data v kategorie, které se konkrétné vztahuji k oblasti zdjmu stanovené ve
vyzkumné otazce. Sousttedi se na individudlni zkuSenosti a jejich vyznamy, dale na zptsoby,
jakymi je ovlivituje socialni kontext (Braun a Clarke, 2006). Za pouziti tohoto zpiisobu
analyzy je tak moZzné identifikovat a interpretovat nejvyznamnéjsi témata objevujici se v
datech, v tomto piipadé ve vypovédich participantek. Diky analyze jsem tedy schopna
prezentovat ¢i interpretovat zavéry, které vychazeji ze ziskanych dat z rozhovorl s

participantkami.
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2.5 Etické aspekty prace

V ramci informovaného souhlasu (pozn. soucasti ptilohy) participantky souhlasily s
pofizenim nahravky z rozhovoru, dale jim byla sd€lena predpokladand délka rozhovoru a
zpusoby, jakymi bude nakladédno se ziskanymi daty. Dale byly informovany o tom, Ze
ziskana data budou pted zavedenim do samotné bakalatské prace anonymizovana, aby doslo
k zamezeni jejich ptipadné budouci identifikaci. Byly pouceny o svych pravech a rizicich
vyzkumu. Bylo jim také stru¢né predstaveno téma, kterého se nésledné¢ kladené otazky
tykaly. Realizace projektu je ale i tak spojena s nékolika potencionalnimi etickymi riziky.

Jelikoz se jedna o velmi citlivé téma, béhem rozhovori participantkdm mohla byt
zpusobena urcitd emociondlni Gjma. Otazky v ramci rozhovorti tedy musely byt citlivé
vybirdny 1 pokladany, samoziejmosti poté bylo ukonfeni dotazovani, pokud by se
participantka necitila komfortn¢, ¢i moznost na otdzky neodpovédét. V rdmci jednoho
rozhovoru doslo k vypjatéj$i emocionalni situaci, kdy se participantka v prubéhu vypraveéni
rozplakala. Tuto situaci jsme ale s participantkou zvladly vytesit a po kratké pauze jsme po
opétovném vyjadfeni souhlasu ze strany participantky v rozhovoru pokracovaly. V
souvislosti s citlivosti tématu bych také rdda zminila urCitou vys$8i miru naroc¢nosti
zpracovani dat. V prubéhu prepisii a kédovani jsem opakované poslouchala a prochazela
silné piibéhy participantek a i ja jsem tak pocitovala jisty emociondlni tlak. Doufam tedy,
Ze tato skutecnost neovlivnila naslednou interpretaci dat.

Etické riziko mohlo byt také vyvolano faktem, Ze jsem vyzkum za tGcelem ziskani
pristupu k participantkam (které ve snaze ziskani homogenniho vzorku spadaji do uzké a
Spatné dostupné skupiny) komunikovala se zaméstnanci denniho stacionare, kam matky s
détmi s tézkym kombinovanym postizenim dochédzi. Konkrétné mi ke vstupu do terénu
pomohla osoba z mého blizkého okoli, kterou tak lze povaZovat za getekeepera. Nase
spojitost skrze jméno mohla u participantek navodit pocit spojitosti mezi mym vyzkumem a
samotnym stacionaiem, dale ale také ohrozit ur¢itou miru upfimnosti vypovédi ze strachu z
roz§iteni informaci, které mi sdéli, k pracovnici tohoto stacionaie. Také hrozila moznost, ze
se participantky budou citit pod natlakem ¢i “nuceny” se na vyzkumu podilet. Problematické
je to zejména z toho ditvodu, Ze jsou zévislé na sluZzbach tohoto stacionare a urcitym
zpusobem zde tak existuje hierarchie - v ramci zachovani dobrych vztaht a neohrozeni
moznosti, aby jejich dité stacionadi dale navstévovalo a vyuzivalo jeho sluzby, mohly s

participaci na mém vyzkumu souhlasit i pfes to, Ze toto rozhodnuti stoprocentné nevychazi
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z jejich vlastniho presvédceni. VErim, ze se mi podaftilo takové skutecnosti predejit zpiisoby,
které popisuji v ndsledujicich fadcich.

Tato etickd rizika jsem jesté¢ pfed samotnym zahdjenim sbéru dat konzultovala s
vedouci své bakaldiské prace a pokusila jsem se najit zplisoby, jakymi jim co nejlépe
predejit. Ucinila jsem tak nékolik opatfeni. Za prvé jsem kontaktovala samotného feditele
stacionafe, informovala ho o svém vyzkumu a poprosila ho o svoleni a pomoc pfi jeho
realizaci, a to ve form€ umoznéni kontaktovani jeho klientek, tedy matek, které do stacionare
se svymi détmi dochdzeji. O vyzkumu informovalo své klienty vice zaméstnancu stacionaie,
tento krok byl podstatny k zajiSténi sniZeni rizika ocividnosti mé spojitosti s gatekeeperem,
¢i problematiky hierarchie. Také jsem zamé&stnance pozadala, aby klientky o mém vyzkumu
informovali pouze formou predani pfedem vytvofené pozvanky, ptipadné sd€lenim strucné
informace o vyzkumu a pfedanim mych kontaktnich informaci. Timto zplisobem jsem se
pokusila zamezit tomu, aby potencionalni participantky vnimaly mij vyzkum ve spojeni se
samotnym stacionafem. Strachu participantek z roz§ifeni informaci, které mi pfi rozhovoru
sd¢li, a pro mé tak riziku ziskani nepravdivych ¢i neuptimnych vypovédi, jsem se pokusila
pfedejit ujiSténim participantek o anonymizaci dat a nasledném smazani nahravek
rozhovord. I pfesto ale v ramci této oblasti shledavam jisté limitace ur¢itych nepsanych
normalizovanych moralnich pravidel a ocekavani, socidlnich norem, stanovujicich “jak by
se mé&lo” o matetstvi a péci o deti hovofit.

V tuto chvili si nejsem védoma toho, Ze by nékteré z popsanych potencionalnich
etickych rizik bylo naplnéno, a véfim tedy, Ze se jim implementaci popsanych opatieni
podafilo predejit. Jind etickd rizika by meéla byt oSetfena v ramci jiz zminéného

informovaného souhlasu a jeho soucésti.
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3 Prakticka cast

3.1 Vnimani normativnich ocekavani tykajicich se materstvi a

jejich projevy v praktikach pecujicich matek

V této kapitole se vénuji datlim, ktera se vztahuji k prvni stanovené vyzkumné otazce.
Tato otazka pojednava o vnimani spole¢enskych normativnich ofekdvani v souvislosti s
matefstvim samotnymi pecujicimi matkami, dale poté o zplisobech, jakymi se tato ocekavani
v jejich chapani i1 praktikovani matetstvi odrazi.

Intenzivni formy praktikovani matefstvi jsou charakterizovany nékolika rliznymi
aspekty, které ztélesnuji spolecenska ocekavani ohledné toho, jak by se méla “dobra” matka
chovat, vypadat, jak by méla své déti vychovavat a jak by o né¢ méla pecovat. Tyto aspekty
jsou riznymi autory specifikovany odlisn€, vétSinou se svym vyznamem ale pirekryvaji.
Mezi tato oCekavani patii predpoklad, ze je matka primarni peCovatelkou o dité a domécnost
(Brock, 2014, s. 20; Hays, 1996 in Hallstein, 2006, s. 97; Hays, 1996 in Verniers et al. 2022,
s. 2), je v ramci péce povazovana za expertku (Schmidt et al., 2023, s. 6), kterd se neustale
vénuje zdokonalovani svych dovednosti (Brock, 2014, s. 20). PécCi a zdokonalovani se v ni
veénuje veskery sviij Cas, lasku, energii 1 finan¢ni prostfedky (Hays, 1996 in Hallstein, 2006,
s. 97; Hays, 1996 in Verniers et al. 2022, s. 2). Je zodpovédna za zajisténi uspésného vyvoje
svych déti, tedy za zajisténi vhodného vychovného prostiedi nebo napiiklad stravy (Schmidt
et al., 2023, s. 7 - 8). PéCe pro ni ma byt vzdy prednéjsi nez ekonomicka aktivita, kterou
praveé péci musi podridit (Brock, 2014, s. 20; Schmidt et al., 2023, s. 7 - 8). Od matky je
oc¢ekavano, ze bude mit neustale pod kontrolou jak sviij matetsky vykon, tak vzhled. Dale
by méla v souvislosti s matefstvim a péci projevovat pouze pozitivni emoce a vyhnout se
jakymkoliv negativnim vyrokiim, které péci a matefstvi jako takové neglorifikuji (Schmidt
et al., 2023, s. 8 - 9). Matka nema byt za svou praci v ramci péce o déti nijak financné
odménovana (Hays, 1996 in Hallstein, 2006, s. 97; Hays, 1996 in Verniers et al. 2022, s. 2)
a také se predpoklada, ze tuto roli vykonava ze své pfirozenosti, k péci je biologicky
preduréena (Brock, 2014, s. 20). V ramci spolecenskych ocekavani v souvislosti s
matefstvim v pfipadé matek pecCujicich o dit€¢ s disabilitou se také setkavame s normou
nepfiznavat odliSnost péce o dit¢ s disabilitou od péce o dité¢ spoleCensky povazované za

zdravé (Brock, 2014, s. 20).
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V nasledujicich odstaveich se vénuji jednotlivym zminénym norméam ¢i o¢ekavanim,
ktera se ve vypovedich participantek v ramci praktikovani jejich matefstvi odrazi. Je ale
potieba stejné jako v Casti teoretické upozornit na socioekonomicky aspekt této
problematiky. Koncepty intenzivnich forem matefstvi pracuji s velmi omezenou definici
zeny, matky, kterou 1ze z hlediska socioekonomického statusu zatadit do sttedni tiidy a vySe
(Elliott et al., 2013; Vincent, 2009). VSechny participantky svymi profily do této definované
skupiny spadaji, pfedpokladam tak, ze pravé proto se fada z vySe definovanych aspektl v

jejich vypovédich o tom, jak matetstvi praktikuji, hojné vyskytuje.

3.1.1 Nadrazenost péce nad ekonomickou aktivitou

péce v porovnani s ekonomickou aktivitou participantek se v ramci rozhovort objevovaly v
riznych formach, tato norma se ale jasné¢ prolind vSemi piibehy participantek. Vice ¢i méné
kazdé z nich omezila svou ekonomickou ¢innost za ti€elem poskytovani “lepsi” péce ditéti
s disabilitou. V konceptech popisujicich aspekty intenzivnich forem matefstvi se setkdvame
s riznymi pohledy na téma ekonomické aktivity matek, spolecny vSak maji zejména diraz
na veétsi dulezitost péce oproti ekonomické aktivité. Pravé tento diraz je v ramci vypovedi
participantek znatelny. Naptiklad Alice s Berenikou popsaly situaci, kdy ucinily volbu mezi

péci a kariérou:

vvvvvv

(Alice)

,»NO a vlastn€ jsem se potom rozhodla, Ze abych mohla d¢€lat tu jednu praci, za coz jsem v tu
chvili povazovala tu péci o to dité pofadné, tak se asi do té své ptivodni prace uz nevratim.”

(Berenika)

Alice zminuje ve spojitosti s upfednostnénim péce své vzdélani i kariéru, kterou se
rozhodla pro péc¢i omezit. Stejné tak se vyjadiuje také Berenika, ktera svou ekonomickou
aktivitu omezila, jelikoZ nebyla jako primarni pecovatelka o dceru schopna vénovat se

obéma cinnostem podle jejich ptfedstav. Dalsi z participantek, Daniela, poukazuje i na
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negativni disledky, které vefi, ze ekonomicka aktivita matky v rdmci péce o dité na potomka

muze mit:

»(-..) mame maminky, které jakoby chtéji si udrzet tu svoji kariéru a tak jako, ale myslim si,
ze jako to vibec neodsuzuju, to jako kazdy at’ si déla co chce, to je hodné individualni, ale
myslim si, ze jako Ze pfijdou o n¢&jaké véci, které jako se jim pak nevrati v zivoté, no. Jako

je to prosté pak znat na téch détech strasné Casto.” (Daniela)

Daniela ve své vypovedi uvadi, Ze rozptylenost matky od aktivit spojenych s péci
muZze mit na dit€ negativni vliv. Jeji vypoveéd’ Ize chapat v souvislosti s myslenkou upadku
socialniho kapitalu déti v disledku zvySovani zaméstnanosti matek (Bianchi, 2000, s. 402).
Zatimco Schmidt et al. (2023) zminuji potfebu schopnosti matek do matetstvi a péce o dité
ekonomickou aktivitu integrovat, a to v mife, kterd na jejich matefskou roli nebude mit
negativni vliv, Brock (2014) v ramci souhrnu normativnich ocekavani od matek
vychovavajicich konkrétné dit€ s disabilitou zminuje kompletni omezeni ekonomickeé
aktivity. V obou pfipadech se ale od zen matek ocekava ptizptsobeni jejich ekonomické
aktivity ditéti a péci o n¢j a dliraz na péci jakoZto prioritu v zivoté matky. Piib&éhy o
ekonomické aktivité participantek jsou individudlni, vétSina z nich je v soucasnosti vice ¢i
méné ekonomicky aktivni, z vypovédi ale vyplyva, Ze za prioritu v tomto piipad€ povazuji
péci o dit€. V ramci rodinnych souziti jsou hlavnimi ¢i vyhradnimi pecovatelkami a v
souvislosti s materidlnim zajiSténim se ve vétSin€ piib&éhl setkdvame zejména s tradicnim
rozdélenim rodicovskych roli, kdy domdacnost materidlné zajiStuje zejména otec déti
(Nesporova, 2012).

V souvislosti s tradicnim rozdélenim roli a faktem, Ze participantky z hlediska
dilezitosti davaji prednost péci je ale potieba reflektovat i socioekonomicky status
participantek. Koncepty jako ideologie intenzivniho matefstvi v souvislosti se
socioekonomickym statusem pracuji pouze s uzkou skupinou rodinnych uspotradani. Tyto
spolecenské normy a ocekdvani ignoruji nerovnost rozdéleni rtiznych typa zdroji napiic
spole¢nosti, a tedy i rodinami (Vincent, 2009; Elliott et al., 2013). Iveta uvadi, ze pro ni v
soucasnosti neni variantou byt k pecovani o dceru také ekonomicky aktivni. Upozoriiuje ale

také na specifika své individualni Zivotni situace v souvislosti s materidlnim zajisténim:

31



»Dostavam dost Casto (pozn. pracovni nabidky), ale jako odmitam to, protoze mné to za to
nestoji. Proste ta péce o tu Irenku je u mé na prvnim misté. (...) Samoziejme asi kdybysme
neméli takovej finan¢ni pfisun z manzelovy prace, asi by to tieba bylo jinak, Ze by nas to

nutilo.” (Iveta)

Ve své vypovédi tedy 1 samotna participantka Iveta poukazuje na svou
socioekonomickou pfislusnost, diky které se jejich rodina dokéaze uréitym zptisobem obejit
bez druhého pfijmu praveé z jeji strany. I v matefstvi se tedy zdsadné odrazi individudlni
ttidni postaveni jedincii a nasledné je dale reprodukovano skrze strategie v péci, vychové i

rozdéleni roli v domécnosti, které si rodice voli (Vincent, 2009).

3.1.2 Matka primarni pecovatelkou

K uptfednostnéni péce nad ekonomickou aktivitou matek se vaze dalsi aspekt
intenzivnich forem praktikovani matefstvi, ktery lze ve vypovedich sledovat. Jedna se o
predpoklad, ze je matka primarni peCovatelkou o dit¢ a domacnost. Hays (1996 in Verniers
et. al., 2022, s. 2; 1996, in Hallstein, 2006, s. 97) v rdmci popisu normativnich o¢ekavani
ustanovuje matku primarné odpovédnou za vychovu déti, stavi ji do pozice ustfedni
peCovatelky a povazuje Zeny za jediné vhodné pro péci o déti. Tento aspekt se v zivotech
participantek odrazi zejména v ramci rozdé€leni péce o dité€ v prub€hu prozivani béznych dnt,
ale také v rozdéleni roli matky a otce a s nimi spojenych ¢innosti a povinnosti. Ester
napiiklad popisuje, jak doneddvna obstaravala péci o dceru a domécnost béhem celého dne,
mezitim co byl jeji manzel v zaméstnani. Nyni se situace ¢astecné lisi, jelikoz se nedavno
po deseti letech, co doma pecovala o dceru s postizenim, vratila do zaméstnani. I pies to se
jeji napli dne co se tyce péce (vyjma doby, kdy je dcera ve Skole, a ona tak mize stravit

nékolik hodin v zaméstndni nez ji vyzvedne) nezménila:

»(...) no vstavame jakoby v Sest vétSinou, protoze manzel taky vlastné odjizdi n&jak po pul
sedmé jakoby do prace, vétSinou bere sebou syna na vlak. Ja se vétSinou jakoby vypravim
nejdiiv jako ja, pak vétSinou budim Elisku, protoze ona tfeba se budi az v pul sedmy, ve
trictvrté na sedm. Ted’ jako nez ji oblecu, nez ji nakrmim, cela jako vyprava mé, ji, tak jako
to je hodina a ptl. Tak jako v ptil osmy jsme schopny se vyhrabat a vozim ji vlastné do skoly
teda, coz je tak jako Ctyficet minut, padesat jakoby rano. (...) Pak jsem se vétSinou vracela

dom, nebo jsem se stavila na nakup (...) a pak teda jako né¢jaka ta domacnost, Ze néco uvatit,
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uklidit a tak, néco na tom pocitaci udé€lat. Pak ona tam letos uz vlastné je do ptl tieti. To
znamena, Ze ja jsem tfeba pred druhou pro ni jela. KdyZz jsme mély cviceni, tak uz ji musim

vyzvedavat v pll druhy, to znamena pted jednou pro ni jet.” (Ester)

Ester podrobné popisuje ¢innosti, se kterymi dcefi béhem dne poméahd a jakym
zpusobem o ni pecuje, stejn¢ tak popisuje také jak se béhem dne vénuje vykonavani praci
domacich. V jeji vypovédi se objevuji i prvky specifik péce o dité s disabilitou. Za prvé se v
ramci péce o dceru musi vénovat 1 ¢innostem, které se v péci o desetileté dit¢ bez disability
jiZz nevyskytuji. K tomu se ptidavaji i1 specifické Cinnosti, jako rehabilitace a rizné dalsi
terapie, kterych se s dcerou Ucastni pravé ona. Pozice matky jako primérni pecovatelky se
dle vypovédi participantek odrazi zejména v mnozstvi aktivit a casu, ktery ditéti béhem dne
vénuji - to je demonstrovano pravé v ramcei popisu priabéhu bézného dne participantek, jak
je prezentovano na piikladu Ester. V ramci péce jako primarni pecovatelky uspokojuji
fyzické i psychické potieby ditéte. Stejné tak 1ze sledovat tradi¢ni rozdéleni roli otce a matky
na pracujiciho muze a primarné pecujici zenu, které odrazi genderové nerovnosti a o¢ekavani
spojené s konceptualizaci role Zeny a muze (NeSporova, 2012). VSechny participantky se
samy povazuji za primarni pecovatelky a do této pozice se ¢asto samy pasuji, jako naptiklad

Alice:

»J& jsem na to tak zvykléd a prosté jdu nakrmit Amalku Zejo, jo. A kdyZ zrovna nemizu a
Amalka se tvati hladové, tak poprosim nékoho kdo je tady v okoli (...) ale ja vétSinou jako
muzu, protoze i Amalka ma néjakej svlj rytmus, mame to hezky néjak uz nacvi¢eny vsechno

(...)" (Alice)

Otec se vétSinou podili na péci bud’ ve ve€ernich hodinach v ramci vSednich dnd,
nebo o vikendech. Jinak je tomu v pfipad¢ Hany a Daniely, které v pozici primarnich
pecovatelek setrvavaji i o vikendech. Hana naptiklad vysvétluje argumentaci svého manzela
v souvislosti s ne tak vyznamnou G¢asti na péci tim, Ze neni “rodinny typ” a v péci o dceru

neexceluje tak, jako pravé Hana:

,»No, diive mi vadilo hodné, Ze si tieba tatinek s détma nehraje, nebo ze pry neni ten rodinnej
typ jak mi fekl *smich*. (...) Ze nebude ten, kterej bude vymyslet ty vylety a zabavu pro n¢

o vikendu a takhle no. (...) On mi na to vzdycky fekl, Ze j& tomu rozumim lip a umim to i lip,
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coz me vzdycky nastvalo jesté vic. Ja fikam no to je pravda, ale ja jsem taky neméla na vybeér,

taky jsem si ty informace musela zjistovat jo.” (Hana)

Hana s jeho tvrzenim v zésad¢ souhlasi, poukazuje ale na skuteCnost, Zze primarni
pecovatelkou a expertkou na péci o svou dceru se stala u¢enim, nepovazuje to za svou
vlastnost ¢i pfedurcenost. Jeji piesvédceni tak stoji v opozici proti jedné z dalSich norem
intenzivniho mateftstvi, ktera predpoklada, Ze je matka k péci biologicky pfedurcena. Daniela
v ramci popisu rozdéleni roli v domacnosti také zminuje, ze veskera zodpoveédnost za péci o

déti lezi pouze na ni:

»(...) vSechnu tu jako zodpovédnost prosté fakt jako (pozn. otec déti) nechal na mné no, co
se tyce jako téch déti no, jako i praktickou. (...) kdyz jako v noci (pozn. dit¢) breci, kdyz ho

nezvednu j4, tak ho nezvedne nikdo proste (...)” (Daniela)

Nézory participantek na idealni rozdéleni rodi¢ovskych roli se 1i8i, nékteré povazuji
za “tu spravnou” tradi¢ni formu, v rdmci které jsou role rodicl jasné oddé€leny na pracujiciho
otce a peCujici matku (NesSporova, 2012), nékteré mezi rolemi zadny rozdil nevidi. V ptipadé
Daniely, ktera dle svych slov vnima role rodi¢t jako tradi¢nim zpisobem jasné oddélené, se

ale 1 tak setkdvame s touhou po vétsi pfitomnosti otce v rdmci vychovy a péce o déti:

,(...) ale neni to Ze by to mélo byt jenom na ni (pozn. na matce). Ze by mél byt schopen
(pozn. otec) 1 to dité znat, jako znat ty signaly jako co se dé€je, nebo jako to ze place, Ze ho
muze vzit i on nebo nemusi ¢ekat jako se na mamu, mize vstat v noci i on, to si myslim ze

jo. Ze by mé&l byt schopny pokryt i ty jeji povinnosti, kdyz to tak n&jak nazvu jo.” (Daniela)

Nejdiive ve své vypoveédi uvadi, Ze otec by mél rodinu zajist'ovat zejména materialné
a v ramci péce byt spiSe oporou matce, kterd je pecovatelkou primarni. Vzapéti vSak v
uvedené citaci vysveétluje, Ze 1 samotny otec by ale mél byt schopen zastoupit matku v jeji
pozici primarni pecCovatelky. Ackoli tedy povazuje své vnimani rodiCovskych roli za
tradiCni, vEétsi angazovanost otce déti v péci o né, ve vychové ¢i celkovém zajmu o jejich
zivoty, by uvitala. Jedna z participantek, Iveta, méla na rozdéleni rodicovskych roli velmi
silny tradi¢ni pohled, ktery byl neménny 1 v jejim pohledu na angazovanost otce v ramci

péce. Ekonomicka role otce a pecujici role matky jsou pro ni jasné danymi neménnymi
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povinnostmi. Stejné tak otcovskou roli povazuje za autoritativni a viildcovskou, zatimco

matefskou za empatickou a pecujici:

»Myslim si, Ze by ta maminka vzdycky méla byt maminkou a takovouhle jako drsné&jsi
stranku nechat na toho otce, ktery by mél byt autorita v ty rodin¢ a myslim si, Ze ty principy
zazity byly a mély by tak zlstat. Prost¢ kdyz pfijde tata, tak ma pfijit tdita a ne aby tomu
doma jako velela Zenska. Ja jsem v tomhle taky dost tradi¢ni, mam rada klasickou rodinu,

roli moji, roli Zeny prosté (...) ” (Iveta)

Zajimava je Ivetina interpretace toho, jak vnima svou matefskou roli. V posledni véte
vySe uvedené citace zminuje, Ze ma rada svou roli v roding, roli zeny. Lze zde tedy sledovat
nejasnou hranici oddéleni vlastni genderové identity od mateiské role. Ackoli zrovna Iveta
ve svém vypravéni zminovala, ze by si dokazala predstavit naplnény Zivot bez ditéte, i tak
pozdéji tematizovala své matetstvi jako samoziejmost v souvislosti s propojenim se svou
zenskou identitou tak, jak to popisuje napiiklad Sophia Brock (2014).

Normativni o¢ekavani ohledné toho, kdo ma byt primarnim pecovatelem déti, se
odrazi také ve zptisobu, jakym k rozdéleni roli na pecujici matku a otce zivitele v nékterych

z domacnosti participantek doslo. To je mozné sledovat naptiklad v pfibéhu Daniely:

»(-..) u nas se ty role tak jako neverbaln¢ rozd¢lily, ze vlastné on se stard o takovou tu ja
nevim materialni stranku (...) a ja jsem jako pokryvala veskery prosté to prosté od jako

domacnosti a spoustu jako véci.” (Daniela)

Daniela ve svém vypravéni popisuje, jakym zplsobem si s partnerem role stanovili.
Stejné jako v ptipadé dalSich participantek se jednalo spiSe o neverbalni domluvu, kteréd
vyplynula ze situace, z normalizované “tradice”, ktera je v ¢eské spolecnosti stale vyrazné
pritomna (NeSporova, 2012). I v ptipad¢ dalSich participantek se poté vyskytuji podobné
pribéhy, Casto je nastup participantky na rodi¢ovskou dovolenou odiivodiiovan také vyssim
vydélkem ze strany manzela. Ac¢koli jsou situace matek v ramci rozdéleni péce o dit¢ a
domadcnost rizné, stejné tak jako jejich ndzory, ve vypovédich se setkdvame s vnimanim

skutecnosti, ze kdyz otec o dité pecuje, pomaha vlastné s pé¢i matce, primarni pecovatelce:

»~Pomaha mi s Barunkou i jako fyzicky opravdu jakoZe pomaha ji koupat, oblékat, krmit

(...)” (Berenika)

35



,» 10 on mi jako pomdhal, to zase jako on umi vafit, umi péct jako (...)” (Ester)

Berenika s Ester vnimaji pé¢i o déti a domacnost ze strany otce jako pomoc, coz
odkazuje ke Gauntovu (2008) rozdéleni pozic manazerky a pomocnika v ramci konceptu
matefského gatekeepingu. Ten je vétSinou definovan jako presvédéeni a chovani matek,
které omezuji podil otcli na péci o dit€ a domacnost (Gaunt, 2008). Ve vypovédich
participantek lze pozorovat obdobné diivody takového chovani, jak je popisuji Allen a
Hawkins (1999), a ve svych textech je dale rozebiraji naptiklad také Gaunt (2008) ¢i Hauser
(2012). Z vyse uvedenych citaci je ztetelny zejména diivod tradi€niho chapani diferenciace
roli muze a Zeny a v souvislosti s tim také matky a otce. Gaunt (2008) vysvétluje, Ze se v
ramci domacnosti Casto objevuje zejména zminény vzorec matky manazerky a otce
pomocnika. Matka je tedy tou, kterd organizuje otce v rdmci jeho zapojeni do péce, a zaroven
kvalitu jeho péce posuzuje. Toto jednani ale neni zdmérné, matky si casto disledky svého
chovani v podob¢ niz§i angazovanosti otce v rdmci péce neuvédomuji. Tento aspekt se v
rozhovorech objevoval piimo pravé v odkazovani na péci ze strany otce déti - matky jejich
zapojeni chdpou jako pomoc. Tento aspekt vnimani péce ze strany otce jako pomoci sice
neni pifimo v konceptech intenzivnich forem matefstvi zmiiovdn, poukazuje vSak na
vnimani matky sebe sama jako primarni pecovatelky, kterd je za péci o dit€¢ i domacnost
odpovédna tak, jak to uvadi naptiklad Hays (1996 in Verniers et al., 2022, s. 2), nebo Sophia
Brock (2014, s. 20).

3.1.3 Matka expertkou

Matka jakoZto primarni pecovatelka ma byt dle diskurzii intenzivniho matefstvi
expertkou, ktera je pozorna k ditéti a jeho potiebam (Schmidt et al., 2023, s. 6 - 9), a také si
osvojuje vSechny potfebné dovednosti k péci o n€j (Brock, 2014, s. 20). I tyto aspekty se ve
vypovédich participantek Cetné objevovaly. Naptiklad Daniela se soustiedi na to, aby své
dcefi s disabilitou poskytla co nejlepsi péci, a proto se pokousi riznymi zpusoby v péci

zdokonalovat:

»No a jinak tak porad néjak se jakoby ze mam i piehled v téch ja nevim edukativnich

pomiickach a takovy, v terapiich a tak no, ale to tak né&jak jakoby prosté¢ vyplynulo z toho,
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Ze jsem se o to jako zajimala, Ze jsem chtéla ji nabidnout prosté to nejlepsi, no. (...) protoze
jajsem se tam naucila jako znakovat, ja jsem tam jako Ze jsem védéla vSechno co tfeba (pozn.
ve Skolce) délaji za néjaky nevim pisnicky, basni¢ky, jsme pak délaly to samé doma a tak.”

(Daniela)

Specificky se zamé&iuje na dovednosti, které povazuje za dulezité pii péci praveé o
dceru s disabilitou. Jsou jimi napiiklad znakova fe¢, kterd jim poté umoziuje lepsi
komunikaci, informuje se ale i o dalSich specifickych aspektech péce, jako naptiklad o
terapiich a edukativnich i dal$ich pomuckéch. Stava se tak zminovanou expertkou. Tento
aspekt je zasadni pfedevsim praveé v piipadé péce o déti s postizenim, tak ho také Sophia
Brock (2014, s. 20) definuje. Matka pecujici o dit€ s disabilitou se musi stat odbornici proto,
aby ditéti dokéazala poskytnout velmi specifickou az odbornou péci. Tento ukol je pro ni
tedy musi stat expertkou v mnoha oblastech, které se v ramci péce o dit¢ spoleCensky
povazované za zdravé nemusi viibec objevovat. Od rodict déti s disabilitou je ocekavano,
ze budou v ramci péce fungovat jako odbornici a do jisté miry jejich pozici zastoupi alespon
v domdacim prostiedi (van Wyk a Leech, 2016, s. 561). To je od nich o¢ekavano bez toho,
aby napftiklad prosli odbornym vzdélanim. Tuto cestu k expertyze si casto musi probojovat
sami (Currie a Szabo, 2019, s. 1255), a to také z diivodu nedostatku informaci a socidlnich
¢i 1ékarskych sluzeb (Ryan a Runswick-Cole, 2008).

V ramci popisovani zplsobt, jakymi matky o své déti pecuji, své dovednosti ¢asto
povazuji pravé za ty pro dité¢ nejvhodngjsi. Samy se tedy do role expertek stavi, a to 1 v
piipad¢ konkrétni otazky na to, zda se expertkou byt citi, ale také pravé v popisu béznych

¢innosti v rdmci péce:

»Jako v drtivé vetSin€ ptipadl ji krmim jenom jé, protoZe na to mam nejlepsi grif, protoze ji
nakrmim nejrychleji samoziejmeé. (...) (pozn. otec deery) nakrmi ji, dé ji léky, vykoupe ji,
prevlékne ji, dostane ji do postele, jo. KdyZ na to nekoukam, tak je to ipIn¢ v poradku, kdyz

na to koukam, je vidét ze ta péce je takova humpolacka...” (Alice)

»(...) protoze to je ve dne v noci, ona se i v noci budi, chce mamu, neuklidni ji nikdo jinej

nez to, ze ja vstanu, dojdu si pro ni do pokojicku (...)” (Hana)
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Alice 1 Hana tematizuji své schopnosti a dovednosti jako matky expertky v ramci
péce v urcitych momentech na pozadi nedostacujici ¢i neuspokojujici péce ze strany otce
ditéte. Povazuji otce za schopného déti 1 péci o domacnost obstarat, s vysledkem v§ak nemusi
byt vzdy spokojeny. I tady tak lze sledovat urcitou formu mateiského gatekeepingu, kde je
pravé matka manazerkou péce o dit€ a otec je pomocnikem, ktery je matkou organizovan,
ale také hodnocen a kritizovan (Gaunt, 2008). V téchto vypovédich se odrazi dalsi z diivodi,
ktery autofi (naptiklad Allen a Hawnikns, 1999) v souvislosti s chovanim matefského
gatekeepingu definuji - Zena vnima prave oblast rodiny a péce jako vlastni doménu, kde ma
moznost uplatiovat moc vice, nezli v jinych oblastech, a potvrzuje si svou identitu skrze
vysvétlovani vlastni nenahraditelnosti. Pravé proto tedy matka miiZze tematizovat péci ze
strany otce jako, dle slov Alice, humpolackou.

Participantky povazuji své schopnosti v ramci péce o jejich dité¢ za ty nejlepsi,
nejefektivngsi, svym détem a jejich potiebdm dle svého nazoru rozumi nejlépe, jsou
expertkami. V souvislosti s expertizou svého pecovani a schopnosti souvisejicich s
matefstvim a péc¢i o dit€ s postizenim participantky vyjadfovaly jisty pocit jistoty se sebou
samymi v této pozici. Jejich role pecovatelek, konkrétné pecovatelek o dité s postizenim,
jsou pro n¢ jistym zdrojem sebevédomi a pozitivniho sebepojeti. Skrze svou mateiskou roli,
kterd je v jejich zZivotech az specificky vyrazné€ zastoupena z divodu vysoké pecovatelské
z4téze, jsou tak schopné budovat v tomto ohledu i svou Zenskou identitu.

Jak zminuji naptiklad Schmidt et al. (2023, s. 6 - 9), matky bedlivé sleduji potieby
svych déti a pfizpisobuji tomu svou péci, dle svého nazoru pravé ony disponuji
komplexnimi znalostmi o touhach a potfebach svého vlastniho ditéte. Tento nazor ale

vnimaji 1 ze strany svého okoli, jak popisuje naptiklad Ester a Alice:

»(...) a tam mi pani doktorka fikala no jo, ale vy jste ten nejvétsi odbornik na ni, vy jste s ni

jakoby zejo.” (Ester)

,,L€kati mi vétSinou feknou vy jste maminka, vy vite nejvic co dét’atko potiebuje. Zaroven
maji pravdu, protoze oni dét’atko vidi jenom na dvacet minut a nevi jak reaguje na léky a tak

dale.” (Alice)

Ob¢ participantky popisuji, jakym zptsobem je jim predkladano ze strany lékari, ze

jsou na své déti a v rdmci péci o n€ prave ony nejveétSimi odborniky. Tato domnénka ze
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strany 1ékafil je vysvétlovana zejména faktem, Ze praveé ony s détmi travi nejvice Casu. To
l1ze vnimat na pozadi skutecnosti, Ze vétSinou, v piipad¢ tohoto vzorku participantek vzdy,

pravé matky stale setrvavaji v pozici primarni peCovatelky.

3.1.4 Investice

S osvojovanim potiebnych dovednosti a stdvani se expertkami v rdmci péce tzce
souvisi také dalsi aspekt intenzivnich forem praktikovani matetstvi, kterym jsou investice.
V ramci této normy je od matek o¢ekavano, ze do péce investuji veskeré své zdroje Casu,
energie, lasky 1 financi. Prave tak mohou dle téchto konceptl zajistit bezproblémovy vyvoj
ditéte (Hays, 1996 in Verniers et al., 2022, s. 97; Hays, 1996 in Hallstein, 2006, s. 97;
Sutherland, 2010, s. 313). V ptfipad¢ zminovan¢ho osvojovani potfebnych dovednosti se
setkdvame zejména s investici ¢asu a energie, omezeni ekonomické aktivity Ize jako investici
do péce spatiovat také. Naptiklad Daniela ve své vypovédi vysvétluje, jakymi zpiisoby do

péce investuje (nejen) lasku:

»(-..) ja jsem prosté chtéla vzdycky zit jakoby, jak bych to nazvala, jejich zivoty jo.”
(Daniela)

Ve vypovédi Daniely lze sledovat investici celkoveé sebe sama, v rdmci svého Zivota
chee zit zivoty svych déti, prozivat s nimi jejich uspéchy i netispéchy, byt obezndmena s
jejich kazdodennim zivotem, s jejich kamarady. Hana v souvislosti s investicemi oproti tomu

poukazuje na potiebu stanoveni jisté hranice v ramci pe¢ovani:

»(...) takovy postaveni nebo jakoby motto, a to zni: udélame pro nasi dceru vse, co je v naSich
silach, ale ne vic nez dost. Coz kdyz vysvétlim, tak jakoby budeme se snazit, ddme ji v§echno

proste nejvic, ale nebudeme Zit jenom a jenom na prvnim misté pro ni.” (Hana)

Vysvétluje, ze se s manzelem pokousi najit balanc mezi poskytovanim té nejlepsi
péce pro svou dceru a zaméeienim se na vlastni potfebu seberealizace, coz s normativnim
oc¢ekavanim ve spojitosti s investicemi matek do péce neni v souladu. Poukazuje na to, Ze je
pripravena do péce investovat vSechny prostiedky, kterymi disponuje, ale ne vice, nez je

sama schopna zvladnout. Nelze ale opomenout ani investice financni, jez jsou v ramci péce

39



o dité s postizenim vSudyptitomné. Dle vypovédi participantek se péce o dit€ s postizenim
projevuje jako velmi finan¢né nakladna, i tomu se tedy v ramci péce o déti piizpusobuji a

pokousi se potiebam ditéte v tomto ohledu vyhovét:

»(--.) 0 Amalku je postarano rovna se jdu pracovat. Nerovnalo se to teda nikdy jdu si délat
cokoliv jiného, rovnalo se to jdu vydélavat, protoze péce o Amalku samoziejmeé stoji spoustu

penéz, to je jasny uz z podstaty véci.” (Alice)

,»Jako ono to na jednu stranu vypada jezi$ ten ma velkej plat, ale my strasn€ moc taky jako

musime z toho vydat. To znamena ve findle nam nezbyde az tak moc jo.* (Berenika)

Jak popisuji nejen Alice a Berenika, nakladnost péce je v tomto piipad¢ spojovana
zejména s jeji specifiCnosti tykajici se postizeni ditéte. Prave specifikiim péce, se kterymi je

toto téma siln€ provazano, se budu vénovat v posledni kapitole.

3.1.5 Biologicka predurcéenost

Brock (2014) v rdmci vymezeni norem a spoleCenskych ocekavani tykajicich se
matefstvi a péce o dité zminuje i spolecensky predpoklad, Ze je matka biologicky preduréena
k tomu, o dité i domacnost pecovat. Tento piedpoklad vychéazi z esencialistického chapani
rozdéleni muzskych a Zenskych roli. Zeny tedy mohou od utlého véku vnimat potiebu
naplnit matefskou roli, jelikoz zde ze strany spolecnosti existuje jisty pifedpoklad toho, ze
pokud Zena chce byt zenou plnohodnotnou, musi se pravé matkou stat. Hranice mezi
identitou zeny a jeji roli jakoZto matky je poté velmi nejasna, to Ize sledovat i ve vypovédich

nekterych participantek:

»(-..) janevim jak to popsat, ale ja jsem byla mama vzdycky jako jo (...) To je smysl mého
zivota jako kdyz to tak vezmu, byt mama. Ale bylo to asi fakt odjakziva, kdyz se vnimam

jako dfiv.” (Alice)

»(...) mn¢ piijde, Ze to mame jako vrozeny (byt dobrou matkou) (...)” (Daniela)
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Daniela konkrétné zminuje schopnost pecovat o dité a byt matkou jako néco, co ma
zena vrozené. Alice také vyjadiuje urcity pocit “vrozeného matetstvi”. Tato skutecnost miize
souviset také s faktem, ze Zeny maji oproti muzim vyrazné nizsi Sanci zistat bezdétnymi,
coz autorky HaSkova a Pospisilova (2008) davaji do souvislosti s normou rodicovstvi, ktera
v ramci jiz pouze reprodukéniho planovani vyraznéji doléha pravé na zeny tim zpiisobem,
7e je od zen Castéji ocekdvano naplnéni matetské role. Tato jejich mateiska role se tak stava
neoddélitelnou soucasti jejich identity jakozto zeny samotné stejné tak, jak to popisuje 1
Brock (2014).

Predpoklad a samotné vnimani matek matetstvi jako néeho vrozeného ale stoji v

opozici naptiklad s pocity Hany:

,On mi na to vzdycky fekl, Ze ja tomu rozumim lip a umim to i lip, cozZ mé vzdycky nastvalo
jesteé vic. Ja fikam no to je pravda, ale ja jsem taky neméla na vybér, taky jsem si ty informace

musela zjisStovat jo.” (Hana)

Tuto ¢ast Haniny vypovédi jsem jiz interpretovala v souvislosti s ditvody, pro¢ jsou
prave participantky primarnimi pecovatelkami o své déti a domdacnost. Hanu roz¢iluje, kdyz

2%
1

si jeji manzel vysvétluje jeji schopnosti a dovednosti jako néco, co “lépe umi”, cemu “lépe
rozumi”. Klade naopak diraz na to, ze dovednosti v ramci péce si musela také osvojit,
pozd¢ji v rozhovoru také vyjadiila domnénku, Ze kdyby ona sama z néjakého ditvodu o déti
a zejména dceru s postizenim pecovat nemohla, véfi, Ze by se to jeji manzel, otec déti, naucil
a péci by détem poskytoval srovnatelnou.

Lze tedy ve vypovédich participantek sledovat v rdmci vnimani vlastni biologické
predurcenosti k tomu byt matkou a peCovat o déti a domacnost jisty paradox - na jednu stranu
se v n€kterych vypoveédich setkdvame s tvrzenim, ze v nich samotnych byla role matky
odjakziva zakodovana, na druhou stranu vnimayji, Ze je potieba se této roli ur¢itym zptisobem
ucit. Je zde znatelny konflikt mezi esencialistickym a konstruktivistickym vnimanim role
matky i samotného matefstvi a vSeho, co s nim souvisi. Daniela i Alice popisuji svou
zkuSenost s matef'stvim a matetskou laskou tak, jak na ni l1ze nahliZet optikou esencialismu.
Ten matefstvi 1 rozdéleni roli chape jako biologicky determinované, jako piirozenost zeny
(naptiklad Gaunt, 2006, s. 523). Oproti tomu Hana zdUraziiuje proces uceni, ktery je
zohlednén spise socialnim konstruktivismem, ktery role chape jako vytvotrené spolecnosti v

socialnim kontextu komunikace a interakci (Berger a Luckmann, 1999).
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3.1.6 Zajisténi uspéSného vyvoje ditéte

Odpovédnost matky za péci o dité se odrazi také v o¢ekdvani zajisténi uspésného a
bezproblémového vyvoje ditéte (Schmidt et al., 2023). Tato norma ¢ini matku odpovédnou
za zdravotni stav ditéte, coZ je pravé u matek pecujicich o déti s postizenim velmi
problematické, jelikoZ u nich takové o¢ekavani miize vyvolavat pocit viny v souvislosti s
disabilitou jejich ditéte. Alice a Ester naptiklad konkrétné popisuji zplisoby, jakymi se v

prvotnich momentech po narozeni dcer i pozdéji po zjisténi diagndzy obvinovaly:

,No pak (pozn. po zjisténi diagnozy dcery) jsem se zaCala obvinovat samoziejme, co jsem
udélala Spatné, ja jsem ji blbé€ porodila, ja jsem méla jinak dejchat, ja jsem si neméla, v srpnu

jsem si dala kafe, ja jsem neméla, jo. To uz ¢lovek 1ika, jo.” (Alice)

»(...) spis jakoby ted s tim s ohledem na to, co se stalo vlastné s Eliskou, tak si spi$ fikam,
jestli jsem jako nebyla moc sobecka a neméla jsem se tieba jakoby vykaslat na tu praci, na
ten navrat po té€ch tiech letech, a mit je tfeba teda za sebou. Prosté tieba diiv, ne téch pét let,

ale tfeba ty Ctyfi nebo ty tii, a tfeba by se to nestalo. Tfeba mohla byt zdrava.” (Ester)

V ptipadé Alice Ize sledovat obviniovani sama sebe a svého chovani v téhotenstvi,
poukazuje na mozna “pochybeni” (naptiklad v piipadé stravovani), kterd dle jejiho nazoru
mohla zapfiinit postizeni dcery. Je ale tfeba zdUraznit, Ze dale v ramci vypravéni Alice
vysvétluje, ze takové pocity jiz v souvislosti s postizenim své jedenactileté dcery Amalky
nezaziva. S pocitem vlastniho pochybeni se s postupem casu dokédzala vypotadat. Oproti
tomu lze ve vypovédi Ester, jejiz dcefi s disabilitou EliSce je nyni deset let, stale pozorovat
odkazovani na vlastni pochybeni. V tomto ptipad¢é se ale jedna spiSe o pochybnosti nad
zvolenou zivotni dréhou. Ester se po ukonceni rodi¢ovské dovolené se svym prvnim ditétem
rozhodla navratit do prace a s rozhodnutim mit dal§iho potomka jesté néjakou dobu vyckat.
Zamysli se tak nad svou volbou mezi kariérou a matetstvim, pravé volbu navratit se do
zaméstnani a v disledku toho odlozit druhé téhotenstvi do pozdéjsiho véku povazuje za
aspekt, ktery mohl pfispét k postizeni dcery. V ramci vnimani odpovédnosti za zajisténi
uspésného vyvoje ditéte tak 1ze sledovat také vliv jiz zminéné normy tykajici se nadfazenosti
péce a matetstvi nad ekonomickou aktivitou (Brock, 2014; Schmidt et al., 2023).

Ackoli se v soucasnosti setkavame s diskurzem, ktery popisuje matky pecujici o déti

s disabilitou jako hrdinky, dfivéjsi diskurzy €inili matky odpovédné za disabilitu ditéte. Tato
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vina méla spocivat v nespravném ¢i nevyhovujicim praktikovani matefstvi ¢i chovani v
prubéhu téhotenstvi. Matky tak byly chapany jako zodpovédné za “dysfunkcnost” jejich
ditéte, nékdy dokonce i samotnymi I¢kaii (Ryan a Runswick-Cole, 2008). I kdyz je tento
diskurz obvinovani matek v literatuie povazovan za prezitek, ze zkuSenosti Alice i Ester a
jejich vypovédi je zfejmé, ze v matkach tento pocit viny spolecenské o¢ekavani mohou stale

v urcitych Zivotnich fazich vyvoldvat.

3.1.7 St’astna matka

V neposledni fadé Schmidt et al. (2023) identifikuji také aspekt intenzivniho
matefstvi, ktery nazyvaji “norma byt $tastna”. V ramci této normy je od Zeny oc¢ekavano, zZe
bude $tastnd, Ze je matkou, nebo mé pfinejmensim touzit se ji stat. Zaroven podle této normy
zena nema vyjadiovat jakékoli negativni emoce ve spojitosti s péci o dit¢ a domacnost a
matefstvim. V tomto piipad¢ se v ramci vypovédi participantek setkdvame i s fadou ne ptimo
pozitivné¢ konotovanych vypovédi v souvislosti se zatézi matetstvi. Participantky vyjadiuji

pozitivni emoce v souvislosti s matefstvim, jsou rady, Ze maminkami jsou:

»(--.) ja jsem se opravdu jako zacala vénovat tomu ditéti a hrozné jsem si to uzivala. Jako
strasné¢ m¢ to bavilo a fikala jsem si ted’ jako ted” se budu vénovat tomu ditéti (...)”

(Berenika)

,»Takze jsem se nasla v té jakoby roli, proste tak jakoby v tom, jak to bylo nastavené prostg,

jako spokojenost a $tésti no.” (Daniela)

priznavaji ale také pritomnost uskali, pochybnosti a tézkosti, které s matetstvim a
péci o dité (konkrétné 1 s postizenim) pfichdzi a popisuji zplsoby, jakymi se s nimi pokousi
nakladat. Jak zminuji Berenika i Daniela, fesi zejména balanc mezi peCovanim a osobnim

zivotem a seberozvojem:
,Jakoze mam n&jak pocit, Ze peuju uZ vic, neZ Ziju. Ze se snazim ted’ka najit n&jakej takovej

ten balanc mezi tim, aby to bylo v n¢jaké rovnovaze pro me, to peCovani a to ziti. Miij osobni

rozvoj, moje né&jaka seberealizace, mij volny Cas.” (Berenika)
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»Pak jsem taky vlastné diky tomu projektu Proces osamostatiiovani, jsem vlastné taky ziskala
jakoby podporu psychoterapeutickou (...) Ze jsem tak jako postupné si tekla, ze jakoby
nemuzu jenom tim jako zit, ale Ze jsem se vratila tfeba k ¢innostem, co jako mam rada jo.
Ze prosté jako ktery jsou jakoby dileZity v mém Zivoté a abych prosté 1épe jako mohla

fungovat, tak je potieba prosté si dopravat no.” (Daniela)

Vsechny participantky poukazuji na potfebu seberozvoje, na nutnost pée sama o
sebe a na nutnost nalézt balanc mezi peCovanim a Zitim. Lze zde spatfit odkaz na balancovani
zivota matky s Zivotem Zeny, nepropojovani téchto roli, naopak jejich nutné oddéleni v rdmci
zachovani vlastni identity participantek. Daniela napiiklad zmifiuje i vyhledani pomoci
psychoterapeutické, kterd ji s témito aspekty pomaha. Stejné tak tuto potiebu seberealizace
a péce o sebe sama participantky spojuji 1 s ndsledné lepsi schopnosti peCovat o své déti.
Naptiklad Hana se nechava slySet, Ze ,,Pokavad’ neni v klidu méma, tak je to v prcicich
opravdu jako, tak i zbytek rodiny je na nervy.”. Koncepty intenzivnich forem matefstvi se
proti vyjadfovani potieb a negativnich pociti matek v souvislosti s matefstvim vymezuji a
oc¢ekavaji naprostou zainvestovanost matek pouze do vychovy a péce o dité
(naptiklad Hays, 1996 in Hallstein, 2006, s. 97). Matky vSak péci sama o sebe popisuji
zpusobem, ktery nemusi znamenat rozptyleni matky a zhorSeni jeji schopnosti poskytovat
ditéti kvalitni péci. Jak samy participantky zminuji, efekt této péce sama o sebe na schopnost
pecovat o dit¢ muze byt kladny.

Ve vypovédich participantek Ize tedy sledovat fadu prvkl ¢i aspektl, které jsou
definovany jako zasadni v rdmci matefstvi v ideologiich intenzivnich forem matefstvi. Tato
skutecnost mtize jejich zivoty ovliviiovat riznym zplisobem, zejména je ale omezena jejich
schopnost plnéni jinych roli nez role matetské a jejich omezeny prostor pro seberozvoj a
seberealizaci. Zeny s normami nakladaji riznymi zptsoby, ale velkou ¢ast z nich v ramci
péce n¢jakym zplisobem praktikuji a poddavaji se jim, a to at’ uz védome, ¢i nikoliv. Pravé

na tuto védomost ¢i nevédomost se zametim v nésledujici ¢asti této kapitoly.

3.1.8 “Dobra” matka

V ramci rozhovort byla v§em participantkdm poloZena jedna otdzka tykajici se jejich
individudlniho ndzoru a vnimani toho, co déla z matky “dobrou” matku, jak by se takova

matka podle nich méla chovat, jak by méla o déti pecovat a jaké jsou jeji povinnosti. Déle
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jim byla poloZena otazka také na to, zda vnimaji ze strany spolecnosti n¢jakd pravidla ¢i
ocekavani, kterymi by se v ramci matetstvi mély tidit, a zda pocituji urcity tlak tato pravidla
dodrzovat. Odpovédi na tyto otazky byly velmi riznorodé a nékteré z participantek zejména
v ptipad¢ otdzky na vnimani ocekdvani ze strany spolec¢nosti odpoveédélo, ze zadné takové
aspekty nevnimaji a ani si nemysli, Ze existuje n¢jaky prototyp “idealni” matky. Toto zjiSténi
je prekvapivé vzhledem k tomu, jaké mnoZstvi praktik odraZejicich normativni ocekdvani
spolecnosti v souvislosti s matefstvim lze v jejich vypovédich a praktikovani matetstvi
identifikovat, jak bylo prezentovano v ptedchozi ¢asti této kapitoly.

Alice, Berenika i1 Iveta uvedly, Ze zddna ocekavani ze strany spoleCnosti spise
nepocit'uji. Berenika zdlraziovala, Ze se v tomto ohledu o nazory okoli viibec nezajima. U
vlastniho nazoru na to, zda existuji urcité kvality, které by “dobra matka” meéla mit, Alice
kladla daraz zejména na schopnost s ditétem komunikovat. Zajimavosti ve vypovédi
Bereniky ale v ramci této druhé otazky bylo to, ze ackoli tvrdila Ze se o ndzory okoli v
souvislosti s matefstvim nezajima a nenechava se jimi ovliviiovat, pozdé€ji v rozhovoru
popsala proces, v ramci kterého se pokusila nalézt balanc mezi tim, co vSe pro dité v ramci

péce obétovat, aby byla spokojend v zivote 1 ona sama:

»(...) kdyZ byla Barunka mensi, tak jsem jako byla lehce postizena v tom, Ze jsem se snazila
s ni délat vSechno jo. Tak jeziSmarja ty cvici to, ty délaji to, dieta, prosté vSechno jo. Ale ve
finale jsem méla pocit, Ze tim trapim sebe i to dité. Takze ¢im je to dité jako starsi, tak se ja

snazim se zit podle toho, aby jsme jako ob¢ byly spokojeny.” (Berenika)

Ve svém piib¢hu odkazuje na to, Ze se diive uréitym zptisobem porovnavala se svym
okolim v souvislosti s tim, jak ma o dceru pecovat. Lze tedy pocitovani urcitého tlaku ze
strany okoli identifikovat, a to konkrétné v souvislosti s investicemi - jak totiz zmifuje
naptiklad Hays (1996 in Verniers et al., 2022, s. 2), matka ma dle jedné z norem intenzivniho
matefstvi do péCe investovat veskery sviij Cas, energii nebo také finance a lasku, potieba
vlastniho seberozvoje a peCovani o sebe sama je tak zcela opomenuta.

Podobné jako Berenika se vyjadtila také Hana. Ta se na ptimou otdzku ohledné toho,
zda vnima néjaka ocekavani ze strany spolecnosti v souvislosti s matetstvim, rozhodla
neodpovédét, pozdéji ale uvedla, ze dfive pocitovala jisty tlak ze strany 1ékatti na zpisob,

jakym o svou dceru s disabilitou pecovat:
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» (..) (pozn. po uvédomeni si co povazuje za diilezité, a co nikoliv) ze i ja jsem byla v klidu,
7e jsem nebyla vystresovana z toho, Ze musim tohle, tohle, tohle, Ze bych méla tohle, tohle,

tohle.” (Hana)
(...)

A dokazete fict, z ceho pramenil pfedtim ten vas pocit, Ze musite vSechno zvladat, délat,
tohle, tamto?” (Tazatelka)

»Vefila jsem tém doktortim a az s postupem casu jsem zjiStovala, Ze ono to nejde vSechno.
(...) A prost¢ tak néjak jsem zjistila, Ze takhle to dal neptjde jo. Stresovalo mé to a bylo toho

hodné a musela jsem trosku polevit.” (Hana)

Stejné jako Berenika, i Hana vypravi urcity piibeh o tom, jak postupem casu zacala
omezovat mnozstvi ¢asu i energie, které¢ do péce investovala, aby se mohla zaméfit také na
svij vnitini klid a seberozvoj. Dle vypovédi Bereniky i Hany tak ofekavani ze strany
spolecnosti 1ze povazovat za faktor zplsobujici stres, v pfipad¢ jeho nedostate¢ného plnéni.
Naopak Ester a Daniela ve svych vypovédich uvedly, Ze urCitd ofekavani spole¢nosti
vnimaji. Ester konkrétné zminila o¢ekdvani ohledné¢ toho, ze z rodicu to je pravé zena, od
které je oCekavano ze nastoupi na rodicovskou dovolenou a omezi svou ekonomickou

aktivitu tak, jak to popisuji naptiklad Schmidt et al. (2023) nebo Brock (2014, s. 20):

,No asi podle mé tady jako funguje takovy ten jakoby ten stereotyp, jakoby Ze ta zena jakoby
ze je teda s tim ditétem tfi roky na matetské. Kdyz se vraci nékdo diiv, tak je to trosku divny

zejo, kdyz odejde jakoby ja nevim ve dvou letech. (...) To si myslim, ze jsou takové furt jako

.....

Ester popisuje toto ocekavani jako stereotyp, ktery ale vefi, ze se v budoucnosti
zmeéni. V rdmci posuzovani svého ndzoru na to, co by spravna matka méla délat, zmifluje
zajisténi veskerych fyzickych potteb ditéte 1 poradku v domacnosti. Zdiiraziuje ale, Ze si

nemysli, Ze je toto vSechno ukolem pouze matky:

»No tak jako to dit¢ nakrmit, umyt, no ta hygiena asi, ty navyky jako a to jidlo. To mi piijde
takovy jakoby ty povinnosti. (...) No a takovy jako Ze aby nebyl GpIné bordel doma, né&jaky
Cisty prostiedi, no.” (Ester)

,»A myslite si, Ze ty povinnosti toho tatinka jsou jiné?” (Tazatelka)

,, 10 je asi to samé jako.” (Ester)

46



Otec by mél dle jejiho nazoru byt schopen obstarat v ramci péce o déti a domacnost
stejné Cinnosti jako matka, jeho povinnosti se dle Ester od téch mat¢inych v tomto ohledu
nelisi, coz jde proti tradi¢nimu rozdé€leni rodi¢ovskych roli, které je v rdmci spolecenskych
norem stale povazovano za nejvhodnéjsi a v ¢eské spolecnosti prevazuje (Haskova, 2005;
Nesporova, 2012). Kdyz tedy Ester popisuje povinnosti “dobré” matky, popisuje spise
povinnosti “dobrého” rodice, v tomto ptipadé€ jeji vlastni o€ekavani ohledné matefstvi nejsou
chapana v piimé souvislosti s genderem ¢i identitou zeny.

Za velmi zajimavou povazuji také vypovéd’ Daniely, kterd vnima ocekavani
spole¢nosti ohledné toho, jaka by méla byt “dobra” matka, a dokonce hovofi i o o¢ekavanich

kladenych na samotné Zeny:

,Myslim si, Ze na Zeny vieobecné prosté jsou kladena velka o¢ekavani. (...) Ze vlastné to
musi zvladnout, musi zvladnout péci vlastn¢€ o to miminko, musi mit skvéle uklizeno, musi
vypadat jako dobfe jesté. Nemély by jako se sebezanedbavat, mély by néjak se prezentovat,

mély by zvladnout spoustu aktivit a tak. TakZe si myslim, ze ten tlak tam jako je.” (Daniela)

Hned nékolik aspektl, které zminuje, je pfimo obsazeno v souhrnech norem
intenzivnich forem matefstvi. Pocituje pfitomnost ocekdvani ohledné kontroly vlastniho
vzhledu a vykonu (Schmidt et al., 2023), zarovent zminuje 1 nutnost zvladat péci o dite 1
domacnost, byt primarni pecovatelkou (Brock, 2014, s. 20; Hays, 1996 in Verniers et al.,
2022, s. 2; Sutherland, 2010, s. 313). Nasledné ve své vypovédi uvadi, ze i pfes to Ze tato
o¢ekavani vnima, nemysli si, Ze se jimi nechava ovliviiovat. Tvrdi, Ze tlak nepocituje a nijak
tato oCekavani v pé¢i nezohledinuje. Sama na sebe pry klade vlastni naroky dle toho, co praveé

vvvvv

klade podobna ocekavani jako ta, ktera vnima ze strany spolecnosti, poté uvadi:

,No kladu, no, protoze mam rada, ja jsem bohuzel jako to, Zze mam rada poradek prosté,

takze jako Ze mam rada dodélany véci (...)” (Daniela)
Jeji vlastni ocekavani a ta, kterd vnimé ze strany spolecnosti, se tedy castecné

piekryvaji i pies to, Ze dle svych slov Daniela o¢ekavani spolecnosti nebere v potaz a pecuje

tak, jak sama uzna za vhodné. Hluboko zakofenéné socidlni normy tak mohou na matky
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pusobit bez jejich povSimnuti. Daniela také povazuje za podstatné stile se v rdmci

praktikovani matetstvi vzdélavat:

»(...) Cist a vzdelavat se, ja si myslim Ze jako neskute¢né. Protoze nikdo jako fakt nikdy
nespadl z nebe uceny nebo uceny z nebe, a myslim si, ze je dobré jako na sob¢ pracovat a i

v té roli té mamy no.” (Daniela)

Poukazuje tedy na to, Ze by se “dobrd” matka méla vénovat vzdélavani se a
osvojovani vSech dovednosti potfebnych k tomu, aby “dobrou” matkou byla. Je zde tedy
znatelné souvislost s jednou z norem, které¢ uvadi Sophia Brock (2014), kterd od pecujici
matky vyZaduje neustalé ziskdvani novych informaci a osvojovani novych dovednosti v
souvislosti se specifiky postizeni jejiho ditéte.

Jisté normativni aspekty matei'stvi mohou byt dle ptibehi nékterych participantek do
jejich vlastntho vnimani a praktikovani matefstvi integrovany prostiednictvim
mezigenera¢niho prenosu urcitych vzorcii fungovani rodiny, domdacnosti i organizace
vychovy 1 péfe o déti. V prabéhu poslednich desetileti sice dochazi ke zvySovani miry
participace otce v rdmci vychovy a péce o dité, 1 ptes to tradi¢ni vzorec diferenciace roli na
matku pecovatelku a otce zivitele v nasi spole¢nosti stale dominuje (napiiklad Gaunt, 2008;
Hauser 2012; NeSporova, 2012). Nékteré z participantek ve svém piib&hu pfinejmensim
nastinily ¢erpani urcité inspirace v praktikovani rodiCovstvi ze svého socialniho okruhu
pratel a znamych, ale také pravé ze zkuSenosti z vlastniho détstvi a dospivani. Vzpominky

na détstvi popisovaly v pozitivnim smyslu, jak vysvétluje napiiklad Berenika:

»Ale myslim si, ze hodné jsem ovlivnéna tim, v jaké jsem vyrustala roding, jaké jsme jako
m¢éli nastavené hodnoty. (...) Jako mame i hezky vztahy dodnes, takze si myslim, Ze jsem
jako hodné asi ¢im se inspiruju je asi tim svym vlastnim détstvim a tim vlastnim prozitkem,

tou vlastni zkuSenosti.” (Berenika)

Inspiraci ve vychove a péci o svou dceru Cerpa z vlastniho prozitku détstvi a zivota
se svymi rodi¢i, ur€itym zpisobem tak navazuje na jejich vzorec péce a vychovy, ktery
uplatiiuje dale, a v souvislosti s tim mtize také dochézet k prenosu celkového chapani toho,
co je v ramci rodinného uspoiadani “normalni”’. Vzorce rodinného souziti a usporadani se

tak mohou pirenasSet prostiednictvim vlastni zkuSenosti a z ni plynouci inspirace ze starsi
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generace rodicl dale. Zazité normy se tak dale predavaji skrze komunikaci a interakci mezi
jedinci (Berger a Luckmann, 1999) prave i v prosttedi rodiny.

Jak dle participantek vypada a pecuje “dobrd” matka se tedy velmi 1isi, stejné tak
jako jejich vnimani spole¢enskych ocekavani ohledn¢ tohoto tématu. I pfes to se v jejich
vypoveédich objevuje fada prvkii obsazenych v normativnich ocekavanich spolecnosti
ohledné matetstvi. To, zda tyto normy participantky dodrzuji a praktikuji védomé ¢i
nevédomé, je individudlni a zfejmée to ani nelze objektivné zhodnotit. Nekteré vSak tlak ze
strany spolec¢nosti v tomto ohledu pfinejmensim pocit'uji a jejich reakce nejsou kladné. Za
dilezité také povazuji zdlraznit ptitomnou linii udrzovani tradice skrze inspiraci z vlastni
rodiny participantek a jejich partneri ¢i manzeld, kterd je samoziejmé& propojena také s

vyvojem spolecnosti, ocekavanimi a normami.

3.2 Vnimani postiZeni pecujicimi matkami

V ramci této kapitoly se zamétuji na interpretaci dat, ktera jsou kli¢em k zodpovézeni
mé druhé vyzkumné otazky. Skrze tuto otdzku je mym cilem odhalit, jak samotné pecujici
matky vnimaji disabilitu svého ditéte, zda je jejich vnimani ovlivnéno spoleenskym
normativnim vniménim postiZeni, a jak se v souvislosti s disabilitou jejich ditéte proménuji
zpusoby, jak o matefstvi uvazuji a jak ho praktikuji. Téma jako takové povazuji za velmi
citlivé, i v rdmci interpretaci je k nému tak potieba pfistupovat obezietné.

V normativnich ptredstavach o ¢lovéku existuje jisty idedl. Tento “idealni” clovek je
ztélesnénim zdravého, raciondlné uvazujiciho a samostatného subjektu (Kolarova, 2012, s.
12). Goodley et al. (2014) takového jedince oznacuji za humanisticky idedl, kterého v
podstaté neni mozné dosdhnout. Svou charakteristikou odraZi spolecenské normativni
idealy, ztélesnuje zdravého jedince ve vSech smérech, tedy v souvislosti s jeho psychickou i
fyzickou strankou. V ramci cesty k dosazeni nebo spise alespon piiblizeni se tomuto idedlu
jedinci podstupuji jisté procedury zdokonalovani, které maji jejich “jinakost™ odstranit. Svou
roli v tomto procesu snahy o dosazeni jistého socidlné vykonstruovaného lidského ideélu
hraje také technologicky a medicinsky pokrocilé obdobi, v ramci kterého spole¢nost ve snaze
o opravu vseho, co je opravit mozné, nenachazi pro “jinakost” a “neopravitelnost” pochopeni

(Koléatova, 2012). Tento ideal zdravého jedince, specificky poté zdravého ditéte, se silné

projevuje v normativnich ocekévanich o “normalnim” ditéti. I samotni rodice jsou jistymi
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pfedstavami o tom, jak by jejich potomek mél vypadat (ve smyslu nejen vzhledu jako
takového, ale také chovani a vyvoje), zatizeni jesté pied jeho samotnym narozenim (Curran
a Runswick-Cole, 2014). Rodi¢e déti s postizenim si v ramci cesty za piijetim “jinakosti”
ditéte mohou prochédzet riznymi fdzemi od naruSeni jejich ocekdvani a piedstav o
“normalnim” ditéti az po piehodnoceni téchto ocekavani a pfijeti zminéné “jinakosti”
(Sousa, 2011). K odpoutani se od ptedstav linearniho modelu Zivota a snahy o dosazeni
normality svych déti mize rodi¢tim pomoci filosofie soucasnosti, ktera zdiiraznuje dilezitost
zivota ted’ a tady a vyhyba se soustiedéni se na budoucnost. Odkazuje tak k inkluzivnéjsim
zpusobim vnimani postizeni (Fisher a Goodley, 2007), které usiluji o naruseni normativniho
vnimani vzhledu a funkci lidského téla, a naopak podporuji akceptaci individuality a
proménlivosti (Kolarova, 2012, s. 15).

Pro pochopeni soucasnych pocitii a vnimani postiZzeni participantkami, stejné tak
jako pro pochopeni vyvoje, kterym jejich vnimani postizeni proslo, je potieba zaméfit se na
jejich individudlni ptibehy. Autorka a doktorka filosofie Amy Sousa (2011) na zakladé
vyzkumu stanovila pét fazi, kterymi si matky v procesu vedoucimu k pfijeti disability ditéte
prochazi. Tyto fdze mi poslouzi jako zéklad pro interpretaci piib&ht participantek, jelikoz
jsem jejich chronologickou posloupnost v nékterych ptipadech sledovala jiz béhem prace s
daty. Neznamena to vSak, ze se zcela presné chronologické pfijeti postizeni dle stanovenych
fazi Sousy (2011) projevovalo ve vSech piibézich participantek, riizné faze se né€kterymi
ptibéhy prolinaly 1 neuspofddang. Tento proces tak na zakladé analyzy stale povazuji za

proménlivy a individudlni.

3.2.1 NaruSeni normativnich predstav a ofekavani

Faze prvni je obdobim zjistovani “jinakosti” ditéte, dochdzi v ni k naruSeni
normativnich pfedstav a ofekavani. Piibehy participantek se v pfipadé momentu zjisténi
“jinakosti” 1i8i zejména na zaklad€ toho, kdy k nému doslo. V pfibézich Hany, Ester a
Daniely se setkdvame jiz pfi narozeni ditéte s pritomnosti zdravotnich potizi, které¢ Casto
urcitym zpisobem souvisely s disabilitou, ptipadné pozd¢jsi diagndzou. Tyto participantky
se tedy sttetly s naruSenim vlastnich o¢ekdvani a normativnich pfedstav (Sousa, 2011, s.
226) ihned po narozeni jejich déti, nejprve ale spiSe v souvislosti s jejich zdravotnim stavem,

nikoliv pfimo postizenim. Ester popsala situaci, kdy se po bezproblémovém porodu
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necekané objevily dcefiny problémy s dychdnim, kvili kterym stravila az n€kolik tydnl v

nemocnici na jednotce intenzivni péce:

»Byla to takova jako tleva, Slo to rychle, v pohodé¢ vsechno to (...) s tim, Ze vlastn¢ Elisku
ale odvezli rovnou na tu jipku, Ze vlastné Spatné¢ dychala a vlastn¢ jsem ji nemohla mit u
sebe. (...) ze dycha jakoby hiif a Ze ji teda daji do inkubatoru, nebo na kyslik prosté. A ze ji

budou monitorovat, no.” (Ester)

Ester primarné oc¢ekavala, ze se jeji dité po bezproblémovém téhotenstvi a porodu
narodi zdravé a disabilitu, stejné jako ostatni participantky, nepiedpokladala. K tomuto
normativnimu “idealu” ditéte se ve svych vypovédich participantky 1 pies odlisné zkuSenosti
a chapani “jinakosti”, postizeni a matetstvi ditéte s disabilitou, ke kterému individudlnimi

cestami dosly, stale urcitym zplsobem vztahuji:

»(...) samoziejmé, ze bych chtéla zdravou Amalku a to, ale my uz si tak jako rozumime.”

(Alice)

,»J0 j& ho (pozn. dit¢ s disabilitou) samoziejm¢ miluju takovy, jaky je, ale kdybych ja to

dneska mohla zménit, tak to vzdycky zménim jo.” (Berenika)

Alice 1 Berenika v rdmci vypravéni identifikovaly ur€itou miru souznéni s jejich
zivoty a disabilitou jejich dcer, 1 pfes to se objevily 1 odkazy na “ideal” zdravého ditéte. Je
ale potfeba upozornit na skutecnost, ze déti participantek maji ke své diagndze ptidruzenou
fadu zdravotnich potizi, jako naptiklad epilepsii ¢i velmi slabou imunitu, které pro né¢ mohou
byt Zivot ohrozujici. Neni tak moZzné vypovédi participantek interpretovat pouze jako
vnimani “jinakosti” jejich dcer, ale také jako projev jejich boje s komplexnimi Zivot
ohrozujicimi zdravotnimi problémy jejich déti. Jejich perspektiva spolecensky
vykonstruovaného “idealu” ditéte muze byt silné¢ ovlivnéna obavou o jejich zdravi (ve
smyslu nemoci spiSe nez disability) a bezpeci. Jak sama v souvislosti s postizenim své dcery
Barunky upozoriiuje Berenika, ,,Je handicapovand, ne nemocnd, m{j muz to nema rad, on
vzdycky tikd Barunka neni nemocna, ona je prosté jina, méa handicap, ale nebereme to jako
nemoc prosté.”. I pfes to, Ze Berenika vysvétluje pochopeni postizeni jeji dcery jako urcité
“jinakosti”, Casto ve svém vypravéni pouzivala (stejné jako ostatni participantky) bindrni

pojmy zdravéd a nemocna, a to 1 pravé v piipad€ popisu disability, nikoliv pouze nemoci. To
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muze byt zplsobeno faktem, Ze je vniméni disability jako nemoci ve spolecenskych
normativnich predstavach o “idealn¢” vypadajicim a jednajicim jedinci velmi silné
zakotenéno (Kolafova, 2012).

V piibézich Alice, Bereniky a Ivety zacala byt jinakost tématem az v prubchu
postupného pozorovani “nenormalniho” vyvoje ditéte. Berenika své prvni setkani s dcerou
popsala jako setkani, které ocekdvala, jako setkani se zdravym miminkem, jehoz

“parametry” a “hodnoty” byly “normalni”:

,Ono se to stalo tak, Ze ona se narodila zdrava, vSechny ty parametry, nebo ty hodnoty
tabulkovy, ktery to dit¢ ma mit, nasSe Barunka byla ipIné zdrava. To znamena my jsme s ni

odesli z porodnice a Barunka rostla a rozvijela se normalné.” (Berenika)

Berenika v citaci tematizuje “normalni” vyvoj své dcery. “Normdalni” vyvoj je
studiemi nové sociologie ozna¢ovan za socialni konstrukt vytvoieny automatickou replikaci
kategorii. Existuje tak jista linearni fada milniki, stanovujicich “co” by “kdy” dit€¢ mélo byt
schopné délat (Curran a Runswick-Cole, 2014). B&Zné€ se tak jedinci setkdvaji se stanovenim
milnik® Cinnosti i schopnosti, ale také s tabulkami “spravné” vysky ¢i vahy, které by dité
mélo vuréitém véku dosdhnout. Alice, Berenika i Iveta si postupem ¢asu zacaly v§imat prave
nelinearity vyvoje svych dcer v porovnani s témito pfedurCenymi ¢i stanovenymi, ve
spole¢nosti zakofenénymi, milniky. Na zdkladé svého pozorovdni a porovnavani s
vrstevniky svych déti se rozhodly zkontaktovat 1ékate a podstoupit fadu vySetfeni, aby nasly

1P

odpovédi na své otazky ohledné “jinakosti”. Jak popisuje naptiklad Iveta:

,»No prvni moment bylo to, Ze Irenka nechtéla chodit. Ale to nam potad vysvétlovali tim, ze
ve ¢trnacti mésicich, jakmile se zacala stavét k nabytku a zacala tak jako troSicku chodit, tak
si piisedla nozi¢ku u gauce a zlomila si nohu, méla Sest tydnt sadru. (...) ta chiize, ztrata feci

(...) Irenka pak v lednu 2015 ztratila uchop, ze ptestala pouzivat rucicky.” (Iveta)

Do dvou let véku dcery Iveta popsala vyvoj Irenky jako normalni, naucila se chodit,
mluvit 1 sama jist. Pozdéji si ale Iveta zacCala vS§imat, Ze vyvoj prestal postupovat linearné, a
Irenka zacala ztracet naucené schopnosti. Situaci vysvétluje v souvislosti s urazem, ke
kterému dcera v této dobé pfisla, a ktery zejména lékafi, které kontaktovala, povaZzovali za
davod Irenc¢ina preruseni linedrniho vyvoje. Podobnou situaci v souvislosti s nelinearitou

vyvoje popsala také Berenika, pro kterou se stalo klicovym, Ze ,,ona uz to uméla a zapomnéla
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to, to je divny.”. S posuzovanim (ne)normalniho vyvoje jde tedy ruku v ruce jisté
porovnavani s vrstevniky. To se objevilo 1 v pfibézich participantek, které se s “jinakosti”
svého ditéte stietly ithned pfi jeho narozeni. Naptiklad Daniela popisuje situaci, kdy si v roce
své dcery s postizenim Dianky uvédomila, ze nedéla stejné véci, jako v tomto veku délaly

jeji dvé starsi déti:

»(...) nejvetsi jakoby krizi jsem méla kdyz ji bylo rok. To bylo takovy jako takovej milnik,
kdy jsem si uvédomila, co vSechno jako ned¢la a méla by délat, a ze vlastné déti moje dvé
star$i byly strasné Sikovny, a co vSechno jako umély uz, a Ze ona to v tom roce jesté jako

nema (...)” (Daniela)

K jistému porovnavani vyvoje a schopnosti ditéte dochazelo ve vice ptibézich
participantek. Nej€ast&ji pozorovaly své okoli, své vlastni déti ¢i déti ptibuznych a ptatel, v
piipad¢ vypravéni Hany poté bylo zietelné porovnavani i cizich osob pii béznych dennich
interakcich. Celkové participantky tedy Casto ve svych vypravénich propojovaly vek se
specifickymi schopnostmi a aktivitami, které k nému “patfi”. Naptiklad Berenika
popisovala, jakym zptsobem si mysli, ze by byl Zivot jeji Sestnactileté dcery s postizenim

jiny, kdyby v jejim soucasném veku disabilitu neméla:

»(...) samoziejmé ja bych ji radsi vidéla jako vas proste, zdravou, Stastnou, tieba ze by méla
v Sestnacti néjakou prvni lasku, Ze by asi délala prost¢ jiny véci, nez déla ted’. Studovala by,
tteba by cestovala, tieba by mluvila tfema jazykama. Jako ale komunikovala aktivné jo. M¢la

by né&jakyho kluka mozna, co ja vim.” (Berenika)

Urcitym zpiisobem lze sledovat ocekavani ze strany Bereniky v souvislosti s tim, jak
je ve spoleCnosti vniman “normalni” zivotni cyklus jedince. Tento ocekavany a
normalizovany zivotni cyklus je typicky pro svou jiz zminénou linearitu a progresivitu
(Featherstone a Hepworth, 2005, s. 147). Lidské chovani a jeho vzorce jsou fizeny
institucemi dané spolecnosti, pravé sociokulturni kontext dané spolecnosti je velmi
podstatny pti predurcovani jistého zivotniho sméru (Berger a Luckmann, 1999, s. 58), ktery
poté pravé také rodice ocekavaji v Zivotech svych déti. Jakmile déti tato oCekdvani o
linearnim Zivotnim sméru nenapliiuji dosahovanim sociokulturné stanovenych milnikd,

vznikd “problém”.
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Prvni faze, kterou Sousa (2011, s. 226) popisuje, se tak v ptibézich participantek
objevuje v prvnich mésicich az letech od narozeni jejich déti s postizenim. Dochazi v ni k
naruseni spolecenskych normativnich ofekavani a piedstav rodi¢i o tom, jak ma dité
vypadat a jak by se mélo linedrné a progresivné vyvijet. Stfet s postizenim, neocekavanou
realitou, je pro rodice, v tomto piipadé matky, né¢im novym, s ¢im na zéklad¢ spolecenskych
1 vlastnich ocekéavani nepocitaly, a ¢emuz musi své matefstvi a péci ptizpisobit metodami,

o kterych diive neuvazovaly.

3.2.2 Diagnoza a pochopeni “jinakosti”

Pro f4zi druhou je zdsadnim momentem diagno6za a nasledné pochopeni “jinakosti”
ditéte. Diagnéza mé v tomto piipad¢ rodi¢im slouzit jako urcita jistota v jejich dosavadni
nejistoté¢ ohledn¢ ditéte a jeho vyvoje (Sousa, 2011, s. 226 - 227). Ve vypravéni vSech
participantek 1ze identifikovat ur¢itou cestu za diagn6zou, tedy postup, jakym se matky ¢i
rodice spolu s Iékaii prostiednictvim riznych vySetfeni, ale 1 vlastniho vyhledavani
informaci, pokouseli “jinakost” ditéte pojmenovat a rozkli¢ovat, pro¢ vyvoj ditéte neni
“normalni”, tedy linearni a progresivni, takovy, jaky ho o¢ekavaly (Curran a Runswick-Cole,
2014). Naptiklad Alice, jejiz dcefi Amalce byl klinicky diagnostikovan Rettliv syndrom,
popisovala vySetieni, kterd dcera pred stanovenim diagnézy musela podstoupit bez toho, aby

tato vySetieni disabilitu prokazala:

»Neurologie furt nic né¢jak neodhalovala, i kdyz prosté se tam tvarila n&jak zvlastné. EEG
odhalilo teda Ze néco tam je, ale nevi se co. A pak byl problém dostat Amalku nékam na
vySetieni vétsi do nemocnice. Ten jeji stav se zhorSoval, bylo ji uz ja nevim kolem pul roku
necelého, a uz jsem tady méla hadrovou panenku kterad se koukala prost¢ do rohu a nic
nedélala. Prosté tady lezelo dét'atko, ktery teda podle neurologickyho vysetfeni je vlastné v

potadku.” (Alice)

Ackoli tedy vysledky vySetfeni neprokdzaly “abnormalitu” Amalky, participantka
stale hledala odpovéd’ na to, pro€ se vyvoj jejiho ditéte s normalizovanymi etapami (Goodley
et al., 2015) neshoduje. Samotné reakce na stanoveni diagndzy u déti participantek samy
popsaly jako velmi emotivni. Pfevladaly emoce strachu a uzkosti, které ale na druhou stranu

doprovazel urcity pocit tlevy z jistého nabyti jistoty, jak popisuje napiiklad Berenika:
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,No tak velkd uleva, protoze my jsme jako asi byli nejvic zdrceni z toho, Ze jsme nevédéeli
co jije. (...) TakZe potom jsme se dozveédéli Ze je to Rettliv syndrom, a vlastné v tu chvili se
nam jako obéma na jednu stranu ulevilo v tom smyslu, ze jsme védéli tak je to Rettiv
syndrom, ted’ vime co to je a ted’ to mizeme zacit tak n&jak jako nechci Fict fesit, ale tak

n¢jak s tim zacit zit jo.” (Berenika)

Diagnoza Berenice a jejimu manzelovi dala jistou miru pocitu jistoty, z neznadmého
se stalo znam¢jsi, z abnormalniho normalné;si. Ziskali informaci, na zakladé které si mohli
vyhledat informace a ujistit se, co jejich dcera v ramci péce a vychovy potiebuje, a Castecné
také informace o mozZné budoucnosti. Oteviela se jim brana k informacim, zdrojim 1
moznostem podpory (Ryan a Runswick-Cole, 2008). Jednani rodicti v radmci snahy o ziskani
diagnozy je vSak nékterymi diskurzy také kritizovano. Pracuji totiz s myslenkou, Ze zjisténi
diagndzy a s tim spojenych informaci slouzi vice rodi¢i nezli samotnému ditéti, a naopak
muze rodi¢e ur¢itym zpisobem podporovat ve snaze o “napravovani” ditéte a pfibliZzeni se
linearnimu modelu zivotniho cyklu i vyvoje (Fisher a Goodley, 2007, s. 70). V souvislosti s
vypovéd'mi participantek, které se ticastnily pravé mé prace, se ale diagndza prokazala jako
dilezitd zejména pro nastaveni ur¢itého jasného rezimu a uklidnéni rodici, zaroven také
rodic¢tim i odbornikiim umoznila détem poskytovat takovou péci, kterd pomahé predchazet
zavaznym zdravotnim potiZzim. V souvislosti s diagnoézou je tedy potieba brat v potaz Zivot
ohrozujici zdravotni potize, kterym diky ni rodi¢e i odbornici mohou prostiednictvim
spravn¢ nastavené péce 1épe predejit.

Ne ve vSech piipadech vSak k pojmenovani “jinakosti” prostfednictvim diagnézy
dochdzi. Dceram participantek Daniely a Ester nikdy konkrétni typ postizeni diagnostikovan
nebyl. Jejich piistup se v pribéhu snahy o zjisténi konkrétni diagndzy proménoval a vyustil
jistym piijetim nevédomosti. Zejména poté v piibéhu Daniely Ize sledovat urcité prvky

filosofie soucasnosti (Fisher a Goodley, 2007):

»(-..) mUj postoj je, Zze ja jakoby do nekonecna nebudu po zbytek myho Zzivota se snazit
pojmenovat né€jakou jakoby nemoc moji dcery (...) chci zit, Ze si chci uzivat jako Zivota, ze
se nebudu bat toho, co by mohlo byt, nebo nemohlo, nebo co ma, nema, ale trosku to jakoby

nechavam tomu jakoby volny pribéh.” (Daniela)
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Filosofie soucasnosti je koncept, ktery pojmenovavaji Fisher a Goodley (2007) v
souvislosti s obviniovanim matek kviili hledani diagnozy ditéte. Stoji v opozici k linearnimu
modelu zivota a je zalozena na myslence zivota tady a ted’. Rodi¢ ditéte s disabilitou ma zit
v soucasném okamziku a nebyt zatizen myslenkami na budoucnost, které mohou posilovat
jeho vnimani spolecensky vykonstruované (ab)normality ditéte. Daniela ve svém vypravéni
popisuje, jakym zplisobem se snazi zit okamzikem a nezamétovat se na skutecnosti, které
sebou muze, ale pravé také nemusi, nést budoucnost, coz je typicky prvek pravé popsané

filosofie soucasnosti. Velmi podobné smysleni popsala také Hana:

»(-..) ve svy podstate je to vlastn€ jedno na co novyho ji pfijdou nebo jak to pojmenovat nebo
tak, protoze ve finale ta dcera, ta Helenka, stejné bude potiebovat péci takovou, jakou bude
potfebovat. (...) Ve svy podstaté ona ma takovy tézky postizeni stejné. Jestli to ja budu mit

cerny na bilym né&jak jinak nazvany, tak stejné se nic jakoby nezméni.” (Hana)

Haning dcefi sice diagndza stanovena byla téméf ihned po narozeni, postupem casu
ji ale byla zjisténa i pfidruzend mozkova obrna. V souvislosti s tim Hana vysvétluje, Ze pro
ni neni podstatné, co vSe bude dceti diagnostikovéno, dilezité pro ni je, aby dcefi v
soucasnosti 1 v budoucnu poskytovala kvalitni péci. Prvky filosofie soucasnosti (Fisher a
Goodley, 2007) se objevuji 1 v dalSich ptfibézich participantek, na ty se vice zamé&fim v
souvislosti s patou fazi a pfijetim “jinakosti” (Sousa, 2011). V rdmci druhé faze tedy
prostfednictvim diagnozy, ¢i pouze jejiho hledani, dochazi k pochopeni neocekdvaného a

nasledné adaptaci matefstvi, péce i1 celkove zivota participantek na novou Zivotni situaci.

3.2.3 Mise, obhajovani zajmii a boj se socialnim systémem

Pro fazi tieti a Ctvrtou je typickd pozice matky jakozto primarni pecovatelky, zaroven
obhajkyné zajmia vlastniho ditéte a bojovnice se socialnim systémem a nevhodnymi
podminkami pro zivot ditéte (Sousa, 2011, s.227 - 229). V téchto fazich se objevuji také
spolecenska oc¢ekavani tykajici se zainteresovanosti matky do matetstvi a péce o dit¢, matka
by se méla stat expertkou na péci o dit€¢ a jeho disabilitu a osvojit si veskeré potiebné
dovednosti tak, jak to popisuje napiiklad Sophia Brock (2014, s. 20). Ve vypravéni

participantek se urCity boj za prava ditéte s disabilitou a prosazovani vlastnich expertnich
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znalosti objevoval velmi hojné. Alice naptiklad popsala jakym zptsobem se pokusila pro

svou dceru vyjednat vstup do vifivky:

,»Takhle jsem Amalku dostala do vifivky. Nasla jsem si tady vifivku. Dostat vozickare do
vifivky, aby vam ho tam vzali z bezpe¢nostnich divodu, neni Gplné jako bézny (...) ja jsem

tam parkrat byla, zkousela to vyjednat, az se nam to povedlo.” (Alice)

Ve vypovédi Alice 1ze pozorovat, jakym zpltisobem muze byt ve vnimani rodict
pecujicich o dité¢ s postizenim neptizplisobivé okoli neptitelem. Rodi¢, v tomto piipadé
matka, je tedy pravé bojovnici a obhajkyni, kterd je zodpoveédna za nalezeni optimalnich
feSeni ¢i moznosti pro své dité a jeho potieby, a to nejen v prostiedi domacnosti, ale i ve
vetejném prostoru. V souvislosti s prosazovanim a hajenim z4jmu ditéte se také projevuje
vlastni odborna znalost matek, kterou prosazuji jako naptiklad Berenika v ramci specifické

péce:

,»Prosté¢ moje dit€¢ by mélo nosit ortézu na spani. Ale j& kdyz to dit€¢ do té trupové ortézy
polozim, je to hriiza, krunyt prosté, je to hrozny. Ona mtize spat jenom na zadech, nemize
se otocit. Moje dité neni schopny za bdélyho stavu, kdyz nespi, nic udélat samo jo. Nesedne
si samo, nelehne si samo. (...) Jedina doba, kdy je schopny néco samo udélat, je kdyz usne.
To znamena ze kdyz ona usne a ja ji polozim na zada, tak ji tfeba najdu na bfichu. (...) A ja
najednou jsem dostala doporuceni, Ze aby neméla skolidzu, tak musi spat v ortéze. Takze ja
jsem to zacala délat, ale zjistila jsem, Ze jak ji tam polozim, tak tam zase leZi jo. A Ze ztratila
ten posledni kousek svobody, ktery jako méla v tom spanku. (...) Takze jsem se prosté

rozhodla, ze ji do ty ortézy nebudu davat.” (Berenika)

Berenika popisuje jakym zptsobem véii vlastnimu tsudku z diivodu jeji kazdodenni
angazovanosti v péci o dceru. Pravé ona sama svou dceru a jeji reakce na rizné metody a
pomitcky pozoruje nejvice, dle svého usudku poté tidi i jeji péci. Pomiicku doporuc¢enou
Iékaii se rozhodla nahradit jinymi metodami, konkrétné¢ cvicenim, pficemz ji poté na
samotné kontrole u lékaiského specialisty bylo sdéleno, ze se skolidza dcery nezhorSuje.
Urcitym zplsobem se tak stale ujistuje, ze zvolené metody ditéti nijak neublizuji. Zaroven
se jeji zvolené metody do urcité miry opiraji o ideu “normalniho” chovani ditéte. Berenika
se nechce vzdat momentd, v ramci kterych je jeji dcera schopna samostatného pohybu. Jak

sama popisuje, s doporuc¢enou pomickou tuto svobodu ztraci, zdroven s tim také ztraci sama
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Berenika moZnost pozorovat jist¢é zmény Baruncina béZného chovani, které se jistym

zpusobem priblizuji normativnim ocekavanim v souvislosti s vyvojem ditéte.

3.2.4 Prijeti “jinakosti” a prehodnoceni normativnich predstav

Rodice déti s disabilitou se ale bojovniky a obhdjci svych déti stdvaji 1 béhem
béznych dennich interakci ve vefejném prostoru. Alice svou zkuSenost popsala v souvislosti
s negativnimi reakcemi, které ji napomohly k pfijeti “jinakosti” dcery a k pfehodnoceni

normativnich ocekévani, coz Sousa popisuje v ramci faze paté (2011, s. 229 - 231):

,Ale diiv teda jsem opravdu slychavala jako kdyz jsem jela s Amalkou jesté ne na voziku,
ale v kocaru: ,,jezis to je nestésti”. Opravdu jsem to slySela ty starsi pani si tam. Ja jsem méla
sto chuti se otocit a fict: ,,a vite Ze neni?” (...) Ja jsem si mozna v ten okamzik moc dobfe

uvédomila, Ze to neni nestésti.” (Alice)

Participantkdm obdobi prvnich ¢tyt fazi napomohlo k tomu, aby dospély k pochopeni
svych déti a jejich disability a nezameétovaly se pouze na jejich linedrni progresivni vyvoj.
Sousa (2011, s. 230) upozoriiyje, Ze tento proces neni typicky tim, Ze by matky prestaly
vyhleddvat nové intervence pro své déti a nedoufaly v jistd zlepSeni prave tak, jak je zietelné
pii vztahovani se k “idedlu” zdravého ditéte, jak jsem interpretovala vySe na ptikladu
Bereniky. Ta by i pfes ujisténi, Ze svou dceru miluje takovou, jaka je, dala cokoliv za to, aby
jeji disabilitu mohla zménit. Jistého smifeni matek s disabilitou ditéte je tedy stejné jako
popisuje Sousa (ibid.) dosazeno, aniz by se matka musela odchylit od snahy dosahnout
a jejich vztahu k détem a alespon o ¢astecné oprosténi se od normalizovanych spole¢enskych
o¢ekavani. V sociokulturnim kontextu jsou stale zatizeny touhou vychovéavat “typicky”
vypadajici dit€ které se “typicky” vyviji. Proto také participantky ve svych vypravénich

vysveétluji nemoznost smifeni se s postizenim, spise se jedna o pfijeti ¢i sziti:

»(...) mUj nazor je, ze rodi€ se s tim asi nikdy nesmifi, Ze to jeho dit€ neni zdravy. Ale kdyz
se mu podaii se s tim po n¢&jaké dobé szit a jakoby zvyknout si na to a jakoby v t€ hlaveé néjak
to pfijmout, tak si myslim, Ze pokavad’ se tohle rodicim podafi, tak maji obrovsky Stésti.”

(Hana)
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S touto sociokulturné podminénou touhou ale urcitym zplisobem bojuji ¢i ji
transformuji. Pravé Hana pozdé&ji v ramci rozhovoru konkrétné prevypravéla, jakym

zpusobem v jejim ptipad¢ ke sziti s disabilitou dcery doslo:

,»A jak téch Ctrnéct dni jsme stravily spolu, opravdu jenom jedna pro druhou, nic vic jsem
okolo nefesila, tak se néco zlomilo ve mn¢ a najednou prosté asi jsem to ptijala nebo nevim.
Prost¢ najednou se néco zlomilo a ja jsem se vic jako uklidnila, byla vic v pohodgé, to dité to
vycitilo no a Helenka zacala razem délat pokroky dopiedu prosté jo. (...) od té doby s ni tu
vychovu nebo to, co by méla, nejedu fakt tabulkové tohle by méla tohle, tohle, tohle. (...) A
ona si pojede svym tempem a je to tak spravné prosté a ona si ptjde tak, jak ji to bude
vyhovovat, jak ona na to bude zrala. Ja budu vic v pohodé¢, nebudu ve stresu a vlastné od té

doby to takhle jakoby funguje. TakZe ja se nikam Gplné extrémné nezenu.” (Hana)

Hana se zacala vice zamétovat na to, aby se jeji dcera vyvijela a posouvala podle
vlastnich pravidel, podle vlastnich pociti a pomoci schopnosti, kterymi disponuje. Ackoli
na matky vliv normativnich o¢ekavani stale doléhd, diky schopnosti pochopeni svych déti
spolecensky normalizované vyvojové milniky nejsou jedinym bodem, na ktery se soustiedi,
a ur¢itym zplsobem je transformuji a adaptuji na svou individudlni Zivotni situaci. Alice
zduraznuje dulezitost toho, aby se jeji dcera citila $t’astna a spokojend bez ohledu na to, kam

bude jeji vyvoj smefovat:

»Nejsem si Gplné jista, jestli bude schopna se dostat jakoby vyvojové dal nékam, ale ja si
myslim, Ze jestli je takhle spokojena a jestli jako neni nervdzni z toho, Ze ji jako néco nejde,
tak ja jsem v pohodg¢, at’ to nikam dal nejde jo. Budu nejradsi kdyz ptjde, ale ono vzdycky

zélezelo na ni upfimné.” (Alice)

“Jinakost” vyvoje dcery tedy nechape jako urcity opak idedlu, vyjadiuje vici ni
pochopeni a akceptuje a respektuje jeji individualitu. Tvrdi, Ze dceru bude podporovat v
kazdém ptipadé, sama bude $tastnd, kdyz bude $t'astna jeji dcera. Alice si tak vytvafi novy
socialni kontext emoci a citovych pravidel, transformuje podminky toho, na ¢em jsou
pozitivni emoce v souvislosti s matef'stvim a disabilitou zalozeny. Transformuje vyvojova
oc¢ekavani i podminky “dobrého” matefstvi (Sousa, 2011, s. 230) a vymezuje se proti
linedrnimu modelu zivota (Fisher a Goodley, 2007). “Dobra” matka mé dle normativnich

ocekavani spolecnosti zajistit bezproblémovy “normalni” vyvoj ditéte (Schmidt et al., 2023),
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v tomto piipad¢ participantky bezproblémovy vyvoj ditéte transformuji dle individualnich
schopnosti déti na Stastny a spokojeny. Podobné¢ se tak transformuje jejich identita matek
peCovatelek. Z nastroje déti, ktery ma zajisStovat veskeré jejich potieby, se z nich stavaji

jejich zivotni privodkyné ¢i partnerky:

»Ja jsem vnimala diiv to, Ze musim zabezpecit za kazdou cenu, aby Amalka prosté byla
najedena v pravy &as v poradku, 1éky, vykoupana, nalajnovéano, piesné v nula pét. Ze ja
musim byt stroj, ja jsem nastroj Amalky, aby ona mohla fungovat. (...) Ted’ka je takovej muj
dalsi tihel pohledu, Ze ja ji pomaham v tomhletom. Ja jsem jeji jakoby pravodce. J4 ji nemtizu
vSude furt tahat, ma tficet kilo jo. Ale mizem si spolu zajit na ob&d, pro¢ bysme nemohly.
(...) A najednou jsem zjistila ze jakozto partak, tak pojd’, tak co si chce$ dat. A ona mi to da
inajevo v té restauraci tieba. Oni mi tu polivku i rozmixujou, kdyz se dostatecné jako kouknu

na né. (...) Ale prosté jakoby stala jsem se jejim partnerem, kdyz to tak vezmu.” (Alice)

Alice popisuje jakym zplUsobem se proménilo jeji vnimani vlastni identity ve
spojitosti s péci o dceru s disabilitou, jakym zplisobem se z robota stala partnerkou své dcery.
O matefstvi nejdiive uvazovala jako o praci, prostfednictvim které musi uspokojit v§echny
potieby své dcery. Jeji matei'ska role spocivala v tom byt mechanickym nastrojem dcery v
souvislosti se zajisténim zakladnich zivotnich potfeb, nyni se pokousi vice zaméfovat na
spole¢ny kvalitn€ prozity ¢as, ktery s dcerou mize travit béznymi zplisoby. Svou dceru vice
zapojuje do ¢innosti, které jsou ji zndmé z vlastniho Zivota, jeji spolecensky konstruovanou
abnormalitu integruje do spolecensky konstruované normality bézného zivota. Podobné s

dcefinou “jinakosti” v bézném Zzivoté pracuje také Berenika:

»(...) jezdime na dovolenou, chodime mezi lidi, bereme ji na koncert. Kdyz vidime, zZe se ji
libi George Ezra, tak nechceme si fict: ,,jezis ale ona z toho asi nic nemad, protoze nemluvi
nebo jo a chodi spat diiv, tak nepijde.” Ne. (...) ja chci, aby byla hezka, aby byla jednou
tteba namalovana, aby byla prost¢ jako Smrncovni, aby méla zdravy krasny Cisty zuby, aby
prosté s nama cestovala. Koukame se s ni na fotbal, koukdme s ni na pohadky, prosté¢ bereme

jina dovoleny, aby prosté zila jako normaln¢ jo.” (Berenika)
Obdobnym zplsobem smysli také Daniela, kterd podotykd, Ze si diky dcefi s

postizenim uvédomila, ,,Ze ten Zivot vlastné mize byt nedokonalej, ale piesto Ze mize byt

nedokonalej, tak mtze byt hrozné krasnej.“. Jeji vypoveéd je mozné chéapat jako odkazovani
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na skutecnost, ze jeji Zivot v souvislosti s disabilitou dcery neni takovy, jaky si ho na zaklad¢
sociokulturn¢ determinovanych normativnich ofekavani predstavovala, ale to neznamena,
ze by ho vnimala jako ménécenny ¢i méné kvalitni.

Na pozadi fazi cesty k pfijeti jinakosti a pfehodnoceni normativnich o¢ekavani
tykajicich se postizeni, které¢ ve svém dile popsala Amy Sousa (2011), jsem se pokusila o
interpretaci individudlnich pfibéhli participantek a jejich vnimani disability. To proslo
béhem jejich dosavadniho Zivota vyraznymi zmeénami a v ur€it¢ mife kazdd z nich
prehodnotila sva ocekavani dosla k pfijeti ¢i sziti se s “jinakosti” ditéte. I pies to, Ze jsou
stale zatizeny touhou vychovavat “typické” dit¢, postupné piijimaji inkluzivnéjsi diskurzy
vnimani postiZeni a postupné se odpoutavaji od svych primarnich normativnich a pfedstav a

oc¢ekavani.

3.3 Specifika materstvi a péCe o dité s postiZenim

V posledni kapitole praktické ¢asti mé prace navazuji na tfeti stanovenou vyzkumnou
otazku, kterad je zaméfena na specifické aspekty matetstvi a péce o dité s disabilitou. Diky
vypoveédim participantek mohu interpretovat jejich vlastni zkuSenosti jakozto primarnich
pecovatelek svych dcer s disabilitou. Konkrétné se tedy v této kapitole zamétuji na oblasti
péCe a matetstvi, kterym samy participantky v ramci rozhovorii davaly nejvétsi vyznam.
Zajima m¢ zejména co a z jakého diivodu je pro né€ v ramci péce o dit¢ s disabilitou nejvetsi
vyzvou a jaké to ma implikace pro jejich zZivoty.

To, ze sebou “jinakost” ditéte 1 jeho zdravotni stav v rdmci péce nese urcita specifika
naznacuje uz jen samotny fakt, Ze i normativni ocekdvani spolecnosti v souvislosti s
matefstvim s touto Zivotni situaci pracuji jinak, nezZ u matek déti spolecensky povazovanych
za zdravé (Brock, 2014). Matky déti s disabilitou jsou stejné jako v ptipadé matek pecujicich
0 “zdravé” déti primarnimi pecovatelkami odpovédnymi za péci i vychovu ditéte Castéji nez
otcové a tato pozice je od nich ze strany spolecnosti ocekdvana (Currie a Szabo, 2019).
Ackoli matky péci o dit€ s disabilitou popisuji jako extrémné tézkou praci, nachazi v ni také
pozitiva, radost a Stésti (Green, 2006; Ryan a Runswick-Cole, 2008). I samotné matky
pecujici o déti s disabilitou popisuji své zkusenosti jako specifické. Van Wyk a Leech (2016)
provedli studii, kde pfezkoumali fadu odbornych publikaci a ¢lankt z riznych zemi svéta

(konkrétné se jednalo o €lanky z USA, Spojen¢ho kréalovstvi, Irska, Brazilie a Belgie), v
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ramci kterych byly vyuzity rizné metody zkoumani a zamétovaly se na matetstvi a péci o
déti s disabilitou a jeji specifika. Na zaklad¢ vlastnich ziskanych dat budu na pozadi této
studie mapovat, jaké jsou zkugenosti matek s pé¢i o déti s postizenim pravé v prostiedi Ceské
republiky.

Péce o déti s postizenim se na zdklad€ vypovédi participantek ukazala byt specificka
v souvislosti s objemem a odbornosti ¢innosti, které vyzaduje. Péce v tomto ptipad€ zahrnuje
velmi Sirokou Skalu ¢innosti, kterou dité s tézkym kombinovanym postizenim neni schopno
provést samostatné bez jakékoliv pomoci. Pravé matky pecCujici o déti s tézkym
kombinovanym postizenim tak dle vyzkumi travi péci nejvice Casu, jelikoz musi v rdmeci
péce zajistit uspokojeni i zdkladnich potieb ditéte, a to nezavisle na jeho véku (naptiklad
Luijkx et al., 2017; Tadema a Vlaskamp, 2010). Jak popisuje naptiklad Berenika, jeji dcera

je na ni v ramci péce a sebeobslouzeni odkazana i pies to, ze je ji Sestnact let:

,»Ona je jako kompletné odkdzana jako na nasi pomoc jo. To znamena moje dité ja jsem jeho

ruce, oci, pusa prosté dvacet ctyfi hodin, sedm dni v tydnu, 365 dni v roce.” (Berenika)

Vek déti v souvislosti s mirou pecovatelské zatéze matek, které participovaly na mé
praci, neni rozhodujici. Ackoli nejsou schopnosti vSech déti s disabilitou participantek
stejné, shoduji se ve vysoké mife nesamostatnosti a neschopnosti obslouzit samy sebe v
ramci zajiStovani zdkladnich Zivotnich potieb. V pfipadé, Ze je tedy matka primarni
pecovatelkou ditéte s disabilitou, coZ je od ni ze strany spole¢nosti o¢ekavano (Brock, 2014,
s. 20; Hays, 1996 in Hallstein, 2006, s. 97; Hays, 1996 in Verniers et al. 2022, s. 2) a vSechny
matky z mého vzorku participantek tuto roli zastavaji, jeji peCovatelskd zatéz je neptetrzita
ve dne 1 v noci, jak popsala pravé napiiklad Berenika.

Od matek pecujicich o dité s disabilitou je o¢ekavano, ze si osvoji veskeré potrebné
dovednosti k vyhovujici péci o dité (Brock, 2014, s. 20) a do péce i jejiho zdokonalovani
investuji veskeré své dostupné zdroje (napiiklad Hays, 1996 in Hallstein, 2006, s. 97). Tyto
dovednosti jsou Casto velmi odborné, bézné ukony, ke kterym jsou takové dovednosti
potiebné, provadéji 1ékarsti specialisté s adekvatnim vzdélanim. Od matek pecujicich o déti
s disabilitou je ale o¢ekavano, Ze i tuto specifickou péci budou zastavat prave ony, a to ¢asto

bez potiebného vzdélani (Currie a Szabo, 2019, s. 1255; Van Wyk a Leech, 2016, s. 561).
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Participantka Hana naptiklad ve svém piib&hu konkrétn& popisovala pomticky jako peg? ¢i
otevieny piistup do priidusnice po tracheostomii’®, se kterymi v ramci péée o dceru musi

denn¢ manipulovat:

»(...) jl museli operovat chirurgicky tracheostomii, takze ma vlastn¢ v krku trubicku, méla
jednu plici zmensenou a neudychala by to sama, coz teda bylo pro nas taky narocny, ale szili

jsme se s tim, naucili jsme se odsavat (...)” (Hana)

Hana zminuje proces u€eni této nové dovednosti, kterd v ramci péce o “zdravé” dité
neni bézna. Matky se nejen musi naucit manipulaci se specidlnimi pomtickami a riznym
dalsim ukonim, které jsou bézné provadéné akreditovanymi zdravotniky, cCasto je také
potieba, aby byly schopné vyhodnotit situace, které pro jejich déti mohou byt zivot

ohrozujici:

»10 je takovd moje vyzva, kdy mam volat zachranku, kdy mam podat diazepam. Ja

nepoznam néktery zachvaty u ni. U ni jsou ty epilepticky zachvaty Spatné vidét.” (Alice)

Alice popsala situaci, kdy ma na zakladé své neodborné znalosti (ve smyslu
nepodlozené medicinskym vzdélanim) rozpoznat epilepticky zachvat u dcery, rozhodnout
se, kdy podat 1é¢ivo které ho utlumi, a ptipadné rozpoznat, kdy je dcefin stav pii zachvatu
tak vazny, Ze by méla pfivolat zdravotnickou zachrannou sluzbu. V podobnych situacich,
ale 1 v situacich v ramci bézné denni péce, jsou matky v poskytovani té€ “spravné” péce
limitovany omezenymi moznostmi komunikacnich kandlli mezi nimi a jejich détmi. Jejich
déti své potieby nejsou schopny artikulovat normalizovanym zptisobem pomoci feci, nékteré

pouzivaji pouze urcita slova, nékteré znakovou fe¢ a nékteré komunikuji pouze pomoci feci

téla a prostfednictvim zvuk, jako naptiklad Barunka, dcera Bereniky:

,Protoze komunikace je velmi komplikovana jo. My nemame zédnej komunikacni kanal. U
nas nefunguji, Barunka nemutze znakovat, Barunka prost¢ nema piimej o¢ni kontakt,

nemluvi, takze je to velmi jako obtizny. Ja si myslim, Ze je to opravdu hodn¢ o takovym tom

2 PEG je trubice zavadéna do Zaludku pacientd k alternativnimu zajidténi piivodu tekutin, stravy a lékd.
Vyuziva se v pfipad¢ dlouhodobé nemoznosti samostatného stravovani (Oddy et al., 2007).

3 Tracheostomie je zdkrok pii kterém se do dychacich cest zavadi trubice zajidtujici jejich priichodnost (Durbin,
2010).
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napojeni na sebe jo, ze Clovék musi se jako naladit na jeji vinu a respektovat i ji jako

individualni bytost jo, individuum.” (Berenika)

Berenika konkrétné zminuje nutnost kompletné se napojit na svou dceru, aby byla
schopna porozumét jejim potiebdm i1 bez toho, aby ji je Barunka mohla artikulovat
normalizovanym zplUsobem. Jedna se ale o urCity proces uceni, ktery popsaly i dalsi
participantky, kdy se matka na své dité a péc¢i o néj stdva postupn¢ odbornikem. Od matek
pecujicich o déti s disabilitou je tedy ocekavano, Ze si osvoji vSechny potiebné dovednosti,
a to 1 ty odborné, aby svym détem mohly poskytnout vhodnou péci, jelikoz jsou na jejich
pomoci i v ramci zajisténi zakladnich Zivotnich potieb zcela zavislé. Iveta a Daniela své
pocity v souvislosti s naprostou zavislosti jejich dcer na vypomoci ve svych vypravénich

popsaly take:

»(...) fakt, Ze je na vas neskutecné totaln¢ zavisla prosté¢ a Ze nemate tu svobodu, ze vliibec

nemate, ze nejste vlastné svobodnej clovek.” (Daniela)

»(-..) j& jsem porad jako otrok Zejo. I tim, jak je Irenka specificka, tak potad s ni musi nékdo

byt.” (Iveta)

Ve vypovédich Daniely a Ivety se objevily odkazy na pocity nedostatecné svobody.
Participantky jsou specifickou péci, kterou jejich déti vyzaduji, siln€é vazany na svou roli
matek, coz je miZze omezovat v ramci plnéni roli jinych. Stejné tak mize byt zastinéna jejich
identita zen, hranice mezi Zenstvim a matefstvim 1 pecCovatelstvim se miize stat méné
rozpoznatelnou (Arendell, 2000; Brock, 2014). Tim, ze ve vlastnich zivotech kvili vysoké
pecovatelské zatézi, kterd je z ¢asti dana také nedostupnosti socidlnich zafizeni a sluZzeb,
nejsou “svobodnymi”, jsou omezeny napiiklad v rdmei své ekonomické aktivity (Van Wyk
a Leech, 2016, s. 562). Berenika se napiiklad vzdala po narozeni dcery svého piivodniho
zamg&stnani, aby ji byla schopna poskytovat takovou péci, kterou sama povazuje za

vyhovujici:

»(-..) j& jsem nedokdzala se starat o tu dceru a d¢lat tu praci dohromady jako tak, jak ja bych

si predstavovala, tudiz jsem tenkrat jako dala vypoveéd’ (...)” (Berenika)
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V omezeni ekonomické aktivity Zen v disledku toho, Ze jsou primdrnimi

N 24

vvvvvv

kariéra a ekonomicka aktivita (Brock, 2014, s. 20; Schmidt et al., 2023, s. 7 - 8). Témér
vSechny participantky, které se na mé praci podilely, jsou v soucasnosti ekonomicky aktivni,
Casto se ale jedna o pracovni zavazky velmi flexibilni a zkracené, jelikoz svou ekonomickou
aktivitu stale prizptisobuji ditéti a péci o n¢j. Ester pii popisu procesu hledani zaméstnani po
deseti letech pecovani o dceru v domacnosti naptiklad zminila, ze se zamétovala zejména
na to, ,,aby to (pozn. zamé&stnani) bylo casové flexibilni v tom, Ze prosté kdyZ ona onemocni,
tak ja s ni musim byt doma prosté.”.

Z vypovédi participantek ale vyplynulo také omezeni matetské a pecovatelské role v
souvislosti s péci o jejich dalsi déti, které disabilitu nemaji. Hana v souvislosti s vlivem,
ktery ma specifickd péce o dceru na jejiho star§iho syna, napiiklad uvedla, jakym zplisobem

se situaci musi prizpusobovat i samotny syn:

»Jako i on musi, aniz by chtél nebo musel, ty ohledy prosté brat. No jak jsem fikala pfedtim,

jak ty sourozenci na to doplaci, i kdyZ jsou v tom plné nevinné no vlastn¢.” (Hana)

Hana ve svém vypravéni pozdéji konkrétné popisovala situace, v ramci kterych pfi
traveni kvalitniho ¢asu pouze se synem musi “odbihat” k dcefi z divodu ndrocné a neustalé
péce a vysvétlovala, Ze tato vyruSeni mohou negativné ovlivilovat synovy zazitky z jejich
spole¢nych aktivit. Z diivodu vysoké pecovatelské zatéze spojené s péci a vychovou ditéte s
disabilitou se nékteré z participantek také rozhodly pro omezeni svych reprodukénich plani

a po zkuSenosti s matefstvim a péci o dité s disabilitou jiz dalsi potomky nemély:

»(-..) jsem to teda obrecela, ale dneska jsem rada, protoze ja jsem s Irenkou potad nekde na
cviceni, v laznich prosté, jezdime Zejo na cely 1éto pry¢, coz bych s tim jako druhym zdravym

ditétem tolik tfeba se ji ani nemohla vénovat.” (Iveta)
Iveta vysvétluje, ze 1 kdyz pro ni bylo ucinit toto rozhodnuti té¢zké, je za néj nyni

rada, jelikoz ji dalo prostor se dcefi vice vénovat a poskytovat ji potfebnou péci. Dal§im

faktorem pfi rozhodovani pro ni byla i vyssi pravdépodobnost disability u dalsSiho mozného
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potomka. Lze tedy sledovat, Ze participantky vnimaji péci o své déti jako velmi Casové
naro¢nou a v disledku toho omezujici pro jejich dalsi role, nebo v nékterych piipadech 1
samotnou roli matefskou v souvislosti s péci o jejich déti bez disability.

Péce o dité s disabilitou se také prokazuje jako velmi fyzicky i psychicky narocna, a
to také z toho diivodu, ze uréitym zptisobem nikdy nekonc¢i. Matky jsou si védomy toho, ze
na nich, ¢i jiné pecujici osobé&, budou jejich déti do konce Zivota zavislé. Tuto zodpovédnost
na sebe dobrovolné¢ piebiraji, jelikoz veéri, ze praveé ony dokdzou svym détem poskytnout tu
nejlepsi péci (Van Wyk a Leech, 2016, s. 562). Citi se tak byt za své dité z divodu jeho
disability a tim urcené nesamostatnosti zodpovédné i v jeho dospélosti, jak popisuji

napiiklad Berenika a Hana:

»(...) to je prosté navzdycky pro mé, jo. To je do posledniho vydechu. At to bude nastaveny
jakkoli, az tfeba nebudu moct, porad budu zodpovédna za to, jak se to moje dité ma, protoze
to moje dité je dano tou diagnézou na mné jako do smrti zavislé. Ne zavisle, ale ja jsem za

n¢j do smrti prosté zodpovédna, tak to asi ja citim.” (Berenika)

»(...) u Helenky si myslim, ze asi samostatna upln¢ nikdy nebude (...) Takze o ni se budeme

starat dokavad’ tady budem. (Hana)

Jak ale upozoriuji pravé van Wyk a Leech (2016), k tomuto aspektu dozivotni
zodpovédnosti se vaze problematika zvySovani zejména fyzické zatéze. Potfeby déti s
tézkym kombinovanym postizenim zistavaji v podstaté stejné po cely jejich Zivot, a to 1 pres
fakt, Ze stale rostou a té¢zknou. Stejn¢ tak jako starnou déti, starnou 1 jejich pecujici rodice,
konkrétné poté primarni peCovatelky matky, a jejich fyzicka sila klesa, zatimco fyzicka zatéz
péce stale roste. Tuto skutecnost ve svych vypovédich zdlrazitovaly vSechny participantky,

naptiklad Berenika a Ester aktudlni situaci popsaly nasledovné:

,Ja taky starnu a Barunka je vétsi a prosté ja jsem opotiebovanéjsi, ale ona ma ty potieby

potad stejny. (...) s postupujicim veékem ta jeji fyzicka bezmocnost. To znamena je t&zsi a to

samoziejme je takova ta opravdu ta fyzicka manipulace, ta je narocna (...)” (Berenika)

,No tam byl vlastn& ona je furt mate furt jakoby vlastné to mimino jakoby jo. Ze ona se sama

nenaji, sama se nenapije, sama se neoblikne, neptfevlece, takze mate jakoby furt vlastné

66



mimino. (...) Furt mate prosté n¢jaky devitimésicni mimino, ale uz ma sto ctyficet centimetri

a tficet kilo.” (Ester)

Ackoli participantky chadpou péci o své déti s disabilitou jako dozivotni odpovédnost,
kterd lezi pravé na nich a pfipadné také na otci ditéte, jsou si védomy toho, Ze se z divodu
zvysujici se fyzické zatéze a paraleln¢ k tomu ubyvajicich vlastnich fyzickych sil budou
muset své primdrni peCovatelské role postupem Casu vzdat. V souvislosti s tim silné
tematizuji nedostate¢nou socidlni podporu a nedostatek socialnich sluzeb a pecovatelskych
zafizeni pro déti 1 dosp€lé osoby s postiZzenim, stejné¢ tak jako nedostatecnou sit’ socidlni
podpory zmitiuji 1 participantky ze studii popsanych van Wyk a Leech (2016). V soucasné
dob¢ dcery péti z Sesti participantek navstévuji denni stacionaf v ramci né¢hoz funguje také
zékladni skola, do které zde dochazi. V tomto stacionafi vSak mohou setrvat pouze do
ukonceni povinné Skolni dochazky a participantky tedy fesi, jakym zplisobem se situaci v

budoucnu nalozZi:

,»Asi jakoby komplexné kdyZ bych fekla, tak jakoby co nas asi trapi jakoby vSechny, je ten
nedostatek téch socidlnich sluzeb. Pak i vlastné potom uz pro ty, dobfte, tak ted’ se da jakoby
najit Skolka specialni, skola, ale potom teda, pak jak déti nejsou déti a jsou dospéli, tak co

pak jako.” (Ester)

»3pis bych potfebovala vic jako odlehCovacich sluzeb tady, coz si myslim, ze uplné jeste
nefunguje. (...) Irenka ve skole miize byt po dobu skolni dochazky, ale pak jako co dal. (...)
Jeste nejhorsi, co tak je, Ze ty poradniky tady do téch zafizeni odleh¢ovacich jsou prosté na

dekady, to neni jako ze si date potadnik a za rok vas tam vezmou.” (Iveta)

Ester i Iveta vysvétluji, jak vnimaji soucasny stav (ne)dostupnosti socialnich sluzeb
a zafizeni, kterd by jim s péci o déti s disabilitou mohla pomoci. V sou€asné situaci sice maji
stalé misto v jistém stacionafi a s nim spojenou zakladni Skolou, o budoucnost se ale musi
zajimat jiz nyni, jelikoz ¢ekaci lhiity v potadnicich dalSich odleh¢ovacich zatizeni jsou velmi
dlouhé, jak uvadi Iveta, ,,jsou prosté na dekady”. Ackoli ma prace neni zameiena na socialni
politiku, povazuji za dilezité zminit i tuto popsanou problematiku, jelikoz do zna¢né miry

muze ovliviiovat soucasny i budouci vyvoj Zivota participantek. Z diivodu nedostupnosti

socialnich zafizeni, kam by své déti mohly na rtizné ¢asova obdobi v soucasnosti i budoucnu
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umist’ovat, mohou byt dlouhodobé zatizeny fyzicky i psychicky narocnou péci, ktera je miize
omezovat v plnéni dalSich zivotnich roli, jak bylo popsano vyse.

Se zvySujici se fyzickou zatézi v souvislosti s rastem déti participantky casto
zminovaly také problematiku pfemistovani a cestovani. Toto téma se vyrazné objevovalo
také v rdmci studii zkoumanych van Wyk a Leech (2016). Dcery participantek vyuZzivaji
fadu specifickych pomiicek, kterymi jsou béhem cestovani a pfemistovani kvuli Casto
nepfizplisobivému vetfejnému prostoru limitovany. Cestovani a pfemistovani se tak stava

problematickym pro celou rodinu, jak popisuje Hana:

»Jsme omezeny ne jenom ja, ale i jako rodina, je vSechno, nechci si st€Zovat, Ze je to t€zsi,
ale je to tak. Tim Ze dcera nechodi, musime ji vSude pfenaset, je to vSechno takovy
zdlouhavy. Nebo kdyz nékam jedeme na vylet, prosté schody, musi to bejt bezbariérovy.

Tim, Ze se sama nenaji, Ze ji musime krmit specialni vyzivou, je to taky zdlouhavy.” (Hana)

Hana vysvétluje, jakym zplsobem se pro ni 1 jeji rodinu i planovani bézného
vikendového vyletu stdva komplikovanym. Musi vyhledavat bezbariérové lokality kvuli
piistupnosti pro vozik a pfepravovat s sebou i dcery specialni stravu. Samotné specidlni
pomtucky, jako jsou naptiklad voziky ¢i specialni zidle a schodist'ové plosiny, ale 1 fada
terapii a rehabilitaci, jsou pro rodice také velmi finanéné vycerpavajici. Rodic¢e tak musi
Cerpat vedle statnich ptispévkil podporu ze strany neziskovych organizaci a nadaci.
Participantky v souvislosti s Zadostmi o podporu z nadaci a s vytvafenim dobrocinnych
sbirek na urcité pomucky casto vyjadiovaly pocity nevole. Naptiklad Berenika vysvétlovala,
ze ackoli s manzelem nejsou ve financni tisni a neciti se socialn¢ slaba, pomiicky jsou tak
drahé, ze si 0o pomoc Zadat bude muset, a v souvislosti s tim se neciti komfortné. Podobné se

vyjadfila také naptiklad Alice:

»(...) néktery véci shanét jako je docela problém jako finan¢né. Nékdy se zakousnu udélat
sbirku a fict si pravé o tu pomoc, to jako nebylo ipln€ jednoduchy a vlastné musel to ud¢€lat
nekdo za mé, protoze jsem si furt prave fikala nemtzu si fikat o pomoc, kdyz se snazim

vyd¢lavat tfeba jo. Ale ono sezente milion no.” (Alice)

Finan¢ni nakladnost péce a s ni spojend potfeba Cerpani penc¢z z nadaci a sbirek tak
v participantkach vyvolava negativni pocity, ale projevuje se jako nutna. Na zaklad¢

vypovédi participantek 1ze zkonstatovat, Ze v soucasné dob¢ systém socialnich davek a dalsi
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pomoci ze strany statu neni nastaven takovym zptsobem, aby potieby rodicu a jejich déti s
disabilitou zcela pokryl. Toto téma by mohlo byt dale zkoumano se zamétenim na socialni

systém Ceské republiky.
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Z.avér

V bakalarské praci jsem se vénovala tématu matefstvi a péce o dit€¢ s tézkym
kombinovanym postizenim. Za vyuziti dat ziskanych Sesti hloubkovymi polostruktorvanymi
rozhovory s matkami pecujicimi o dit¢ s téZkym kombinovanym postizenim jsem se
zaméfila na zplsoby, jakymi se v praktikdch pecujicich matek odrdzi spolecenska
normativni ocekavani tykajici se matetstvi a disability, zda je matky vnimaji ¢i nikoliv, a jak
s nimi v rdmci matefstvi nakladaji. Zaméfila jsem se také na specifika matetstvi a péce o dité
s tézkym kombinovanym postizenim a na jejich implikace pro Zivot matek jakoZzto
primarnich pecovatelek.

Zjisténi mé prace vychazi z vypovedi Sesti participantek, kterymi se staly matky
pecujici o dit€¢ s t€zkym kombinovnaym postizenim ve véku 9 az 16 let. Tato zjiSténi
odpovidaji na tfi stanovené vyzkumné otdzky, kazdé z nich byla také vénovéna jedna
kapitola priktické Casti prace. V prvni kapitole jsem se zamérovala na matef'stvi a normativni
ocekavani, kterd ho obklopuji. Ve vypovédich participantek jsem se pokouSela nalézt prvky
typické pro intenzivni formy praktikovani matetstvi dle dila Sharon Hays (naptiklad Hays,
1996 in Verniers et al. 2022), Schmidt et al. (2023) a Sophie Brock (2014). Samotnych
participantek jsem se v radmci rozhovori také dotazovala na jejich vnimani spolecenskych
normativnich o¢ekdvani 1 na jejich vlastni o¢ekavani ohledné toho, jak by se dobra “matka“
meéla chovat a jakymi zplsoby by matetstvi méla praktikovat. Nékteré z participantek
popsaly, Ze si zadnych normativnich o¢ekavani ze strany spolecnosti védomy nejsou, nékteré
naopak normy vnimaji, dle jejich ndzoru se jim vSak nepodfizuji. VSechny participantky
popisovaly, ze strategie v ramci péce a vychovy ditéte voli dle svého vlastniho uvazeni.
Ackoli tedy zadna z participantek sva vlastni ocekavani nedévala v souvislost s normami
spoleCnosti, ve zplsobu, jakym matefstvi a péci praktikuji, se vice ¢i méné¢ vyrazné
objevovaly aspekty popsané v konceptech intenzivnich forem praktikovani matetstvi, které
jsou sestaveny na zakladé normativnich o¢ekavani spolecnosti. Participantky Ize v tomto
ohledu rozdé&lit do dvou skupin na ty, které o¢ekdvani nevnimaji a svou péci dle svého nazoru
ni¢emu nepfizpuisobuji a na ty, které si ocekavani védomy jsou, ale v ramci péce se jimi takeé
dle vlastniho nazoru netidi. Na zaklad¢ toho, ze se ale v jejich vypovédich objevily vétSinou
vSechny prvky popsané v konceptech intenzivnich forem praktikovani matetstvi, je ale
zajimavé sledovat, jakym zplGsobem se normativni ocekavani spolecnosti projevuji

v praktikovani matefstvi participantek, aniz by si toho nékteré z nich musely byt plné¢
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védomy. Tato skute¢nost poukazuje na to, jakou silou jsou normativni o¢ekéavani tykajici se
matefstvi ve spole¢nosti ukotvena. To se projevovalo také ve zptisobu, jakym participantky
svou roli primarni pecovatelky o dité ptijaly. Tato pozice od nich byla okolim, ale i sebou
samymi, ofekavdna a povazovana za samoziejmou. V souvislosti stim byl vyrazné
zastoupen 1 vliv mezigenera¢niho pfenosu urcité tradice a s ni i tradic¢ni formy rozdéleni
rodi¢ovskych roli. To lze chapat v souvislosti se sociokulturnim utvafenim reality a jejiho
pienosu skrze interakci a komunikaci.

Dodrzovani norem v sousvislosti s matef'stvim Zzivoty matek ovliviiuje riznymi
zpusoby. V prvni fadé dodrzovani ocekéavani kterd vyzaduji, aby pravé matka pecovala o
dit¢ v ramci rodi¢ovské dovolené (ktera je v Ceské republice abnormalné dlouha) a
pokracovala poté dale v této roli primarni pecovatelky, ovliviiuje angazovanost Zen na
pracovnim trhu. VSechny participantky svou ekonomickou aktivitu vice ¢1 méné podtizuji
pravé péci o dite. To muze vést k fadé znevyhodnéni, jako je naptiklad pfevaha chudoby
mezi Zenami, konkrétné poté mezi Zenami samozivitelkami (Hasmanovd Marhankova,
2011). Z tdaji Ceského statistického ufadu vyplyva, e mira zaméstnanosti Zen se v
poslednich letech pohybuje okolo 50 - 51%, zatimco mira zaméstnanosti muzl az okolo 66
- 67%. Dalsim problematickym faktorem této oblasti je poté nadale vyrazna gender pay-gap,
ktera v Cesku v roce 2021 ¢&inila az 15% (CSU, 2023). Zaroven také dochazi ke splynuti
identity Zeny s jeji matetskou roli, coz ji dale miize omezovat v osobnim Zivot€ a seberozvoji,
na ktery samy participantky kladou velky diraz. Zminovany diraz na odpovédnost matek
za zdravotni stav ditéte poté miize Zenam zplsobovat potize v souvislosti s vnimanim
disability jejich ditéte jako néceho, co samy zpisobily, coz se ve vypovédich nékterych
participantek také projevilo. DodrZovanim norem intenzivnich forem matefstvi dochazi také
k upeviiovani tradi¢niho striktniho oddéleni roli a s nimi spojenych ¢innosti na muzské a
zenske.

Za podstatné povazuji blize se vénovat silnému dlirazu, ktery participantky kladly na
pottebu vlastniho seberozvoje a seberealizace. Néco podobného koncepty intenzivnich
forem matefstvi zcela odmitaji, jelikoz se dle jejich prvki ma matka soustfedit vyhradné na
péci o dite. Pariticipantky ale v tomto ohledu spatiuji pozitivni vliv nejen na vlastni Zivoty,
ale 1 na zivoty jejich déti, kterym dle svych slov jako odpocaté a uvolnéné diky vénovani
Casu vlastnimu seberozvoji a seberealizaci mohou poskytovat kvalitngjsi péci.

Skrze druhou vyzkumnou otazku jsem se zaméfila na vnimani postizeni pecujicimi

matkami. Zajimalo m¢, jak je jejich vnimani postizeni 1 délani matefstvi v této specifické
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zivotni situaci ovlivnéno normativnimi pedstavami o podob¢ a chovani “idedlniho* jedince,
které ve spolecnosti dominuji. V piibézich participantek bylo velmi zajimavé sledovat jisté
cesty, v ramci kterych se jejich vnimani postizeni a péce o dité s postizenim transformovala
a vyvijela. Jistym zptisobem jsou matky stéle zatizeny urcitou touhou vychovavat “zdravé*
¢i “typické™ dité, Casto se ale v souvislosti stim vztahuji hlavné ke zdravotnim zivot
ohrozujicim potizim svych dcer. V piibézich participantek se vSak vice ¢i méné projevilo
odpoutani se od linedrniho modelu vyvoje a Zivota a soustfedéni na zivot v soucasném
okamziku. Postupnym uvédoménim si neménné specifické zivotni situace a ustalenim své
pozice v ni se pfiblizuji filosofii soucasnosti, konceptu, ktery Fisher a Goodley (2007)
definuji jako alternativni ptistup k nahlizeni na disabilitu a Zivotu s ditétem s postizenim,
ktery se ptiblizuje inkluzivnim zpsobiim vnimani disability. Pecovatelské pozice a identita
matek se promeénila z nastrojli zajist'ujicich potieby vlastnich dcer k partnerské pozici, ktera
je privodcem ditéte v rdmci jeho kazdodenniho zivota. Matky samy pietvaii sociokulturni
kontext toho, co je “normalni* péce, “normalni* podoba a vyvoj ditéte a “normalni pocity
spojené¢ s vnimanim postizeni. Vytvafi si nova pravidla pociti a emoci, transformuji
podminky toho, na ¢em jsou v souvislosti s matefstvim a disabilitou pozitivni emoce
zaloZeny.

Normativni diskurzy chapani postizeni a jinakosti na matky ze strany spole¢nosti
plsobi a jejich vlastni pfedstavy a vnimani tak stile zatézuji, samotné participantky ale
nachazi zpusoby, jak snimi uritym zplisobem bojovat a nastoluji vlastni pravidla
v souvislosti s pochopenim postizeni i matetstvim a péci o dité s disabilitou.

V posledni kapitole bylo mym cilem odpovedét na tieti vyzkumnou otazku, kterd je
zaméfena na specifika péce o dité s postizenim. Toto téma jsem mapovala na pozadi studii
ze zahranicCi, zkuSenosti ¢eskych matek v souvislosti se specifiky péce se prokdzaly jako
velmi podobné. V disledku neschopnosti sebeobslouzeni déti s t€Zkym kombinovanym
postizenim jsou jejich matky, primarni peCovatelky, zatizeny neustalou nekon¢ici odbornou
pecovatelskou cCinnosti, kterd je psychicky i fyzicky vyCerpdvajici. Expertni Cinnosti
medicinského charakteru matky vykonavaji bez adekvatniho vzdélani a mohou tak celit
velmi stresujicim situacim a rozhodnutim v souvislosti se zdravotnim stavem ditéte.
Osvojeni téchto Cinnosti je pro n€ nezbytnosti stejn¢ jako osvojeni dalSich potfebnych
dovednosti, zejména v oblasti komunikace se musi soustfedit na vyhledavani jinych nez
pouze feCovych komunikaénich kanalt mezi nimi a jejich détmi. V disledku velmi casové

naro¢né péce jsou omezeny v plnéni jinych roli, jako naptiklad role ekonomické i mateiské
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ve vztahu ke svym ostatnim détem. Dochazi také k rozostfeni hranice mezi jejich matef'skou
roli a identitou zeny v disledku nedostatku ¢asu a prostoru pro seberozvoj a seberealizaci.
Samy sebe chapou jako dozivotné zodpoveédné za své déti, v disledku ubyvajicich fyzickych
sil ale stale stejnym potiebam ditéte i pfes jeho zvySujici se hmotnost se vSak uchyluji
k moznosti ustavni péce ruzného typu. Zduraziuji vSak nedostatek socidlnich sluzeb,
odlehCovacich sluzeb, tstavii a stacionail, ktery zptisobuje jejich nejistotu v souvislosti
s budoucnosti jejich déti, ale 1 budoucnosti vlastni. Péce je navic velmi ndkladna a ziskavani
financi z dobro¢innych sbirek a od nadaci v matkéch ¢asto vyvolava negativni pocity.

Matky jsou tedy z divodu své pozice primarnich peCovatelek, kterd je od nich
spolec¢nosti ocekdvana, zatiZzeny specifickou, velmi ¢asové naro¢nou, psychicky i fyzicky
vyCerpavajici péci. Tato péce je také velmi finan¢né nékladnd a v souvislosti s potiebami
ditéte v pribéhu jeho Zivota neménnd a nekoncici, a to 1 z diivodu nedostate¢né dostupnosti
pecovatelskych zafizeni. Tato specifika je nuti upozad’'ovat jejich dalsi role, ¢astecné také i
identitu Zeny a vlastni seberozvoj. I pfes to ale matky vyjadiuji také pozitivni emoce
v souvislosti s péci a jsou rady, Ze matkami svych déti mohou byt. PotéSeni v matefstvi a
péci o dit¢ s disabilitou nachazi i diky pfehodnoceni normativnich piedstav a ocekavani 1
samotnych matefskych praktik a pfiblizeni se filosofii soucasnosti, kterou jsem blize
rozdebrala v rdmci odpovédi na druhou vyzkumnou otazku.

Vysledky mé prace naznacuji, Ze ackoliv se v praktikach matek setkavame se silnou
podminénosti normativnimi ocekavanimi ve form¢ aspekti konceptll intenzivnich forem
praktikovani matetstvi, v souvislosti s vnimanim disability jsou pohledy matek velmi
pokrokové a pfiblizuji se spiSe alternativnim formam vniméni postizeni, nezli tém
normativnim. V souvislosti se specifiky matefstvi a z toho vyplyvajicimi implikacemi pro
zivoty matek se vyrazné oblasti prolinajici se ptfib&éhy participantek velmi podobaji tém
mapovanym 1 v prostfedi jinych evropskych 1 zamotskych stata.

Véfim, Ze by ma prace mohla byt pfinosnd v prohloubeni znalosti v souvislosti
s matefstvim a péci o dité s postizenim a vlivem normativnich diskurzi a ocekavani v ¢eské
spolecnosti. Bylo by jisté pfinosné témata zminéna v mé praci zkoumat i v souvislosti se
socialni politikou Ceské republiky, dale by bylo zajimavé zaméfit se na vniméni postiZeni
lidmi, ktefi s nim b&zné€ neptichazeji do styku, i to se pravé ve vypovédich matek pecujicich
o dité s disabilitou prokézalo byt vyraznym tématem. V neposledni fad¢ by se také budouci
vyzkum podobné oblasti mohl zamé&fit na pecujici otce a ocekavani a normy, které jsou

kladeny na jejich vykony i pozici v rdmci rodiny a pecovatelstvi.
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Summary

This bachelor's thesis focuses on mothering and caring for a child with severe
combined disabilities and on the normative discourses that surround both mothering and
disability. It also focuses on the specifics that mothering and caring for a child with disability
entails for the primary caregiver and addresses their implications for mothers' lives. The aim
of my work is therefore to find the specifics of motherhood and care for a child with severe
combined disabilities in connection with the normative discourses of motherhood and child
development, and to examine the influence and impact of these discourses on the mother-
caregiver in the context of her mothering practices and life.

In the theoretical part of my work, I focused on the topics of motherhood and the
division of parental roles and responsibilities, as well as on the concepts of intensive forms
of practicing mothering. Furthermore, I dealt with normative aspects of the perception of
disability and their alternatives, such as disability studies. I also focused on the specifics of
caring for a child with disability and the stages that mothers go through in the process of
accepting their children' disability.

I used qualitative research methods to investigate the topic of my thesis. Thanks to
conducting in-depth semi-structured interviews with six mothers caring for a child with
severe combined disabilities and subsequent coding, segmentation and thematic analysis of
the thus obtained data, I had the opportunity to interpret the very individual and personal
statements of the participants, for whom the topic of my research is a daily lived reality.

In the analytical part, I devoted myself to the interpretation of data in connection with
three established research questions. The results of my research showed a strong influence
of normative expectations and societal norms in practices of caring mothers. However, it
was interesting that mothers are often partially or completely unaware of the influence of
these norms. However, I am of the opinion that awareness or unawareness in this case cannot
be evaluated objectively. In connection with motherhood and caring for children with
disabilities, the mothers demonstrated a significant deviation from the normative way of
understanding and dealing with disabilities, their ways of practicing motherhood are closer
to alternative forms of perception of disabilities, such as the philosophy of the present and
becoming described by Fisher and Goodley (2007). Based on the mothers' statements, the

care of a child with disabilities was shown to be specific, its specifics affect the mother
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especially in the area of the possibility of self-development and the fulfillment of roles other
than their mother role, such as their economic role.

In future research, it would be interesting to observe the attitudes and perceptions of
disability by people who do not ordinarily come into contact with disability. Furthermore, it
would be beneficial to focus on the specifics of caring for a child with disabilities from the
point of view of the social policy of the Czech Republic. It would also be interesting to
explore the stories of caring fathers and the normative expectations associated with their care

and position in family and household.
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Ptiloha €. 1 Pozvanka k vyzkumu

Véazené maminky,

jsem studentkou bakalarského programu sociologie na Univerzit¢ Karlové a
momentalné pracuji na své bakalaiské praci zaméfené na matefstvi a péci o déti s tézkym
kombinovanym postizenim. Pokud pecujete o dité s t€Zkym kombinovanym postiZenim ve
véku 6 az 18 let, rada bych Vas touto pozvankou oslovila ke sdileni VaSich cennych
zkuSenosti v rdmci rozhovort.

Individualni rozhovory budou trvat zhruba 50 minut. Mohou probihat osobné nebo
online prostrednictvim riznych dostupnych platforem (Skype, FaceTime, Zoom...). Zalezi
na Vasich Casovych moznostech a na tom, co je pro Vas nejpohodInéjsi. Jsem pfipravena
pfizpisobit se Vasim preferencim ohledné mista setkani a terminu, abych Vam zajistila co
nejpiijemnéjsi prostiedi pro vyjadieni Vasich zkusSenosti.

Rozhovory budou nahrdavané, nemusite se vSak ni¢eho obavat, k nahravkam budu
mit pfistup pouze ja a to za i¢elem moZznosti jejich piepisu. V samotné praci se poté mohou
objevit pouze prepsané uryvky z Vasi vypovédi, které budou zcela anonymizovany, aby
nedoslo k mozné spojitosti s Vasi osobou. Po dokonceni prace budou nahravky smazany.

Pokud byste méla zdjem o ucast, nebo byste chtéla ziskat dalsi informace, prosim,
nevahejte mne kontaktovat emailem na novakviktorie@gmail.com. Vase i€ast by pro mé
byla nesmirné cenna a piispéla by k rozvoji nejen mé prace, ale také k prohloubeni znalosti
v oblasti matefstvi a péce o déti s tézkym kombinovanym postizenim. D&kuji Vam za Vas

Cas a za Vas pripadny zajem o spolupraci.
S Gctou a pranim pékného dne, Viktorie Novakova
Vedouci prace:

PhDr. Mgr. Jaroslava Hasmanova Marhankovéa, Ph.D., jaroslava.marhankova@fsv.cuni.cz
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Ptiloha €. 2 Informovany souhlas

Dé&kuji Vam, ze jste se rozhodla zac¢astnit mého vyzkumu v ramci bakalaiské prace
se zaméfenim na matefstvi a péci o déti s t€Zkym kombinovanym postizenim. Cilem
dne$niho rozhovoru bude zjistit, jak Vy individudln€ vnimate a prozivate matetstvi, VaSe
zkuSenosti a ndzory jsou pro mne velmi cenné.

Rozhovor bude trvat pfiblizné 50 minut a bude nahravan. K nahravce budu mit
ptistup pouze ja, zpracovatelka bakalarské prace. Nahravka bude pfepsana a nasledné
analyzovana. Uryvky tohoto piepisu se mohou objevit v samotné praci, Vase jméno zde bude
anonymizovano, stejné tak jako dalsi jména, kterd ptipadné zminite, aby nedoslo k mozné
spojitosti s Vasi osobou. Nasledné bude nahravka smazana. Jedna se o zcela anonymni
vyzkum. Vase ucast v tomto vyzkumu je zcela dobrovolna a kdykoli se mizete rozhodnout
ji ukoncit. V pribéhu rozhovoru je pouze na Vas, jaké informace se mi rozhodnete sd¢lit.
Pokud Véam bude nepiijemné odpovidat na jakoukoli otdzku, nemusite tak ucinit. Stejné tak
je Vasim pravem kdykoli pferusit nahravani, sta¢i, kdyZ mi své rozhodnuti sdélite. Ucasti ve
vyzkumu nevznik4 narok na odménu. Rizika Gcasti ve vyzkumu jsou srovnatelnd s riziky
spojenymi s béznym rozhovorem.

Jesté jednou Vam dékuji za Gicast a VaSe odpovédi, pomahate tak prohloubit znalosti
v oblasti matefstvi a péce o déti s tézkym kombinovanym postizenim. Pokud budete mit
jakékoli dalsi dotazy, nevahejte mne kontaktovat na novakviktorie@gmail.com. Podepsanim
tohoto informovaného souhlasu davate najevo, ze jste si tyto informace piecetla a jste s nimi

srozumeéna.

Tazatelka: Viktorie Novakova, novakviktorie@gmail.com

Vedouci bakalarské prace:

PhDr. Mgr. Jaroslava Hasmanova Marhankova, Ph.D., jaroslava.marhankova@fsv.cuni.cz
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Priloha €. 3 Teze bakalarské prace

Predpokladany nazev prace:
Specifika matetstvi a péce o dit€¢ s t¢zkym kombinovanym postizenim se zaméfenim na

vnimani normativniho diskurzu matetstvi a vyvoje ditéte matkou pecovatelkou.

Predpokladany nazev prace v angli¢tiné:
The specifics of motherhood and caring for a child with severe combined disabilities with a
focus on the perception of the normative discourse of motherhood and child development by

the mother-caregiver.

Kli¢ova slova:
postizeni, disabilita, disability studies, normativni diskurz, normativni ocekéavani, matefstvi,
diskurzy matefstvi, rodiCovstvi, gender, intenzivni matetstvi, péfe o dité, matka, dit¢,

socialni podpora

Kli¢ova slova v angli¢tiné:
disability, disability studies, normative discourse, normative expectations, motherhood,
mothering discourses, parenting, gender, intensive motherhood, childcare, mother, child,

social support

Vedouci prace:

PhDr. Mgr. Jaroslava Hasmanova Marhankova, Ph.D.

Namét prace

Rodina, rodiovstvi a samotnd péfe o dit¢ je jednim z vyznamnych témat
sociologického badani. J& bych se ve své bakalaiské praci rada vénovala matefstvi,
konkrétné se planuji vénovat specifiklim matefstvi a péce o déti s té¢Zkym kombinovanym
postizenim se zameéfenim na vnimani normativnich diskurzi matefstvi a vyvoje ditéte
matkou pe€ovatelkou. Pomoci rozhovori bych se zameéfila na zité zkuSenosti matek
pecujicich o tyto déti, zaroveii bych jejich vypovédi porovnala s vypovéd'mi matek, které

pecuji o déti splnujici normativni predstavy spolecnosti o zdravém ditéti. To by mi poskytlo
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prostor k porovnani a zjisténi, jakd specifika sebou matetstvi a péce o dit¢ s disabilitou
piinasi. Mym cilem bude ve vypovédich pecujicich matek hledat odkazy na normalitu, na
spoleCensky piijatelnou predstavu toho, jak vypada zdravé dité¢ a jak vypada dité s
disabilitou, a jak se na zakladé tohoto vniméni normality lisi jejich zkuSenosti, pfipadné
zjistit, zda matky pecujici o dit¢ s disabilitou tlak normativnich ocekdvani viibec pocit'uji.
Pokusila bych se tedy zkoumat nejen specifika matefstvi a péce o dité s disabilitou, ale také
spojitost téchto specifik s normativnim diskurzem matetstvi a vyvoje ¢i “podoby” ditéte.

Matky v nyn¢jsi postmoderni zapadni spole¢nosti nadale zistavaji rodic¢em, ktery je
povazovan za primarniho pecovatele o dité i domacnost (NeSporova, 2012; Haskova, 2005).
V ramci praktikovani matefstvi a péfe o dit¢ se setkdvaji s mnoha normativnimi
spoleCenskymi ocekdvanimi, jinak tomu neni ani v pifipadé matek pecujicich o dité s
disabilitou (Schmidt et. al., 2023). Tato normativni ocekavani, podporujici patriarchalni
mocenské struktury a posilujici genderové nerovnosti, jsou v piipadé mateistvi a péce o dité
s disabilitou jesté posileny vyssi mirou zavislosti ditéte na matce (Sousa, 2011). Aspekty
socidlnich norem matefstvi jsou siln¢ zaméfeny na bezkonkuren¢ni obétavost matky vici
jejimu ditéti a u samotnych matek, dle provedenych vyzkumt, vzbuzuji silné pocity viny,
obavy a pocity selhdni v pfipad¢ jejich nenaplnéni (Verniers et. al., 2006). Sharon Hays
(Hays in Hallstein, 2006) tato ocekéavani popisuje ve formé ideologie intenzivniho matefstvi,
kterd na matky klade veskerou odpovédnost za vychovu a prosperitu ditéte. V radmci
matefstvi a péce o dité s disabilitou je vliv ideologie intenzivniho matetstvi velmi dirazny a
paradigma intenzivniho matefstvi se zde odrazi ve form¢ “matky hrdinky” ale také protéjSiho
diskurzu “obvinovani matek” (Sousa, 2011).

Stejné tak jako existuji spoleCensky normativni aspekty matefstvi se normativni
diskurz vyrazn¢ objevuje i v rdmci studia déti a jejich “zdravého” vyvoje, chovani, vzhledu.
Tyto dva normativni diskurzy jsou velmi siln€ propojeny, jelikoZ v rdmci normativnich
o¢ekavani matefstvi je také kladen dlraz na zajiSténi zdravého kognitivniho vyvoje ditéte
matkou pecovatelkou (Hays in Verniers et. al., 2022). Pfi posuzovani normality jedince se
spolecnost fidi urcitym osvicenskym idealem Cloveéka (Kolafova, 2012). Tento evropsky
ideal clovéka ale téméf nikdo nenapliuje, je totiz velmi specificky svym télesnem 1
dusevnem a odrazi nejen historické normativni idedly, ale také normativni idedly soucasné
spole¢nosti (Braidotti in Goodley et. al., 2014). Disability studies nabizeji formu alternativy
k dominantnimu normativnimu chapani télesné a mentéalni “jinakosti” a zdiiraziiyji existenci

postizeni jakozto ideologického konstruktu, ktery nebere v potaz individualitu lidi s
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disabilitou (Kolafova, 2012). Vnimani disability u déti ma sva specifika, kterd tkvi zejména
v péci a ve vnimani jejich “nenormalniho” vyvoje. Néco jako normalni vyvoj je studiemi
nové sociologie détstvi povazovano pouze za socialni konstrukt, ktery je generovan skrze
automatickou replikaci kategorii. Ve skutecnosti ¢innosti ditéte v urc¢itém véku neodrazi jeho
“normalni” vék ani “normélni” ¢iny (Burman in Curran and Runswick-Cole, 2014). Vyvoj
ditéte je vytvofen normami, které ho v pfipad¢ “abnormality” identifikuji jako problematicky
(Davis in Curran and Runswick-Cole, 2014).

Velké mnozstvi odborné literatury popisuje péci o dité s disabilitou jako negativni
zkusenost (Ryan and Runswick-Cole, 2008). Ve skutecnosti ale existuje fada ptipadi, kdy
rodice identifikuji mnoho pozitivnich aspektli vychovy déti s disabilitou a moZnost své déti
vychovavat a peCovat o n¢€ je pro n¢ potésenim (Green, 2006). Prave tento fakt je zakladem
mé motivace se tématu vénovat. Rada bych zmapovala Zité zkuSenosti matek pecujicich o
déti s disabilitou, rozklicovala jejich pohledy na péci a zjistila, jak vnimaji normativni
o¢ekavani matefstvi 1 vyvoje ditéte a jak se v jejich praktikdch tyto normativni diskurzy
odrazi. Myslim si, Ze je dulezité predstavit nové alternativni diskurzy, které se jako vétSina
zejména l¢katské odborné literatury nevénuji “utrpeni” matek pecujicich o dité s disabilitou,
ale nabizeji nové pohledy na postizeni, jako napiiklad disability studies (Kolarova, 2012).
Ceska sociologicka literatura se propojeni mateiskych diskurzii s pééi o dité s postizenim
ptili§ nevénuje, vétSina autorti se zaméiuje zejména na systém socidlni podpory matkam,
nebo obecné rodictim, pecujicich o déti s disabilitou. VE&fim tak, ze by ma prace mohla byt
pfinosna v oblasti sociologického zkoumani samotného matetstvi 1 matetstvi a péce o dité s
postizenim se zamétenim na spolecenské normativni diskurzy. Mym hlavnim cilem by tedy
bylo odpovédét na nasledujici vyzkumnou otazku — Lisi se specifika matetstvi a péce o dité
s disabiliotu od specifik mateistvi a péce o dité splnujici normativni predstavy spolecnosti o
zdravém jedinci v zavislosti na tom, jak spole¢nost, a tedy 1 samotna matka, vnima dité v

ramci posuzovani jeho (ab)normality?

Predpokladané metody zpracovani

Data k vyzkumu by byla ziskdna provedenim prozatim neur¢ené¢ho poctu
polostrukturovanych rozhovori s pec€ujicimi matkami spadajicimi do dvou piedem
stanovenych skupin. Do prvni skupiny by byly zatazeny matky déti s tézkym kombinovanym

postizenim ve véku 6 az 15 let. Tyto respondentky by byly vybrany ucelovym vybérem na
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zakladé toho, ze vyuZzivaji sluzeb nejmenovaného détského integracniho centra pro déti s
tézkym kombinovanym postizenim, se kterym svlij vyzkum komunikuji. Vzorek
respondentek a vek jejich déti by tak byl urcen podle toho, jaci jedinci vyuzivaji sluzeb
tohoto integra¢niho centra. Do druhé skupiny by byly zafazeny matky déti spadajicich do
stejné vékové kategorie, které splituji spolecenskou normativni predstavu o zdravém ditéti.
Vzorek respondentek této druhé skupiny by byl vybiran pfilezitostnym vybérem z mého
vlastniho okoli, zarovenn bych ale respondentky hledala na zaklad¢ podobného
sociodemografického profilu jako je ten, kterym disponuji respondentky ze skupiny prvni.
Jen tak totiz bude mozné pozdé&ji spolehlivé porovnat zkuSenosti obou téchto skupin matek.
Ziskana data z rozhovorl by poté byla okddovéana induktivnim otevienym koédovanim a

posléze analyzovana s vyuzitim tematické analyzy.

Etické souvislosti zvaZovaného projektu

Realizace projektu je spojena s nékolika potencionalnimi etickymi riziky. Jelikoz se
jedna o velmi citlivé téma, béhem rozhovort by participantkdm mohla byt zptisobena urcita
emocionalni jma. Otazky v ramci rozhovort budou tedy muset byt citlivé vybirany i
pokladany, samoziejmosti poté bude ukonceni dotazovani, pokud se respondentka nebude
citit komfortné. Dalsi etické riziko miiZze byt vyvoléno i faktem, ze vyzkum za i¢elem ziskéani
pfistupu k respondentkam spadajicim do prvni skupiny komunikuji se zaméstnanci
integrac¢niho centra, kteti mi pfislibili svou pomoc v jejich oslovovani. Respondentky se tak
budou moci citit pod natlakem ¢i “nuceny” se na vyzkumu podilet. Preventivné bych tedy
zaméstnance pozadala, aby potenciondlnim respondentkdm piedavali pouze mnou
piipraveny “letak” s informacemi o vyzkumu a kontaktem a aby je v ptipad¢ jakychkoliv
otazek odkazali na mne. Timto zplUsobem bych rdda zamezila tomu, aby vyzkum
respondentky probiraly se zaméstnanci a potencionalné si ho tak pomysiné propojily se
samotnym centrem. Jind etickd rizika by méla byt oSetfena v ramci informovaného souhlasu,
ktery by byl respondentkam pied samotnym zacatkem dotazovani poskytnut k podpisu. Ten
by mél obsahovat informace o cilech vyzkumu, o pouzitych procedurach, o pravech
respondenta, o rizicich vyzkumu a o nakladani se ziskanymi daty. V ramci ochrany

respondentek by ziskana data byla anonymizovana.
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