Préaci, kterou praveé zainate Cist, lze zaroven chapat jako piibéh netradi¢né
utvafené rodiny, v niz predstavuji nejmladsi Zenu z Zen tii generaci. Ustfednim
tématem této - jak jiz vyplyva - mé rodiny je v poslednim roce a pul téma domaci
péce. To bylo zintenzivnéno urazem a zhorSenim zdravotniho stavu zeny stiedni
generace, kterou lze objektivizovat jako nositelku diagnozy roztrousené sklerdzy.
Pro jeji pojmenovani ve zbytku textu bych vSak rad€ji pouzivala subjektivniho
,mamka ‘. AC ptitomnost této Zeny je Ustfedni pro to, aby bylo mozné mluvit o
domaci péci, nelze opomenout také dalsi aktéry nasi rodiny, tedy ,, babicku “, Zenu
nejstar§i generace, a mého partnera, novacka v aktérstvi nas$i rodiny. VSichni
zminéni byli soucésti rozhodovani o tom, zda po ro¢nim pobytu mamky v LDN
z divodu zminéného urazu a zhorSeného zdravotniho stavu zvladneme navazat na

do doby hospitalizace probihajici doméaci péci.

To, co ovlivnilo nase rozhodnuti ve prospéch domaci péce, bylo rozsireni
dostupnosti socialnich sluzeb v ramci jejich probihajicich inovaci a transformaci.
»Mamka * prochazela dvéma procesy, kterym jsme méli a mame moznost prihlizet
a které jsou zaroven klicové pro pochopeni logiky vybéru vyzkumnych cili a
otazek. Jsou jimi proces deinstitucionalizace a proces normalizace, které lze do

jisté miry vnimat jako vzajemné se prekryvajici ¢i na sebe navazujici.

Prvni z nich lze definovat jako ,,proces, ve kterém dochazi k prechodu od
ustavni (institucionalni) péce o osoby se zdravotnim postizenim k péci poskytované
v prirozeném prostiedi. Cilem je zkvalitnit zZivot lidem se zdravotnim postizenim a
umoznit jim zit bézny Zivot srovnatelny s zivotem jejich vrstevnikii. “ [MPSV, 2013].
Nésledkem tohoto procesu lze uvazovat o tom, Ze mamka prosla také procesem

normalizace, ktery lze ptibliZit jako ,, Proces, ve kterém se clovék zaclenuje do

komunity bez ohledu na jinakost, nedostatecnost c¢i omezeni. Clovek se snazi



uplatnit jako c¢len spolecnosti a spolecnost by mu toto méla umoznit, aniz by byl

pritom stigmatizovan. ““ [Vybiral, & Roubal, 2010:480].

Témito procesy se mamka po piijezdu do domaciho prostfedi pln¢ vratila do
svych rodinnych roli i roli v ramci komunity ptatel a vzdalenych ptibuznych, tedy
do roli aktivnéjSich, nez kterou byla role pacientky. Zaroven vsSak setrvala v roli
piijemkyné péce - jak ze strany poskytovateli socidlnich sluZeb, tak také ze strany
blizkych rodinnych ptislusnikti a ptatel. Ptikladem par excellence takovéhoto
sttetavani roli je asymetricky vztah matky k dcefi a opacné asymetricky
pecCovatelsky vztah dcery k matce, na zaklad¢ kterého by m¢ bylo moZno nazvat

mladou pecovatelkou.

Ptehled vyvoje zabyvani se timto tématem, konkrétné tedy tématem mladych
pecovateli neboli Caregiving Youth ptindseji sociologové Aldridgeova a Becker
[1999]. Piiblizuji nejprve prvni, tedy medicinsky model ve zkoumdani této
problematiky, ktery pecCovatelskou roli ditéte/mladého clovéka nahlizi optikou
patologie, onu patologii pak spojuje s pfitomnosti nemocného rodice v rodin€. Lze
ho nahlizet jako diskriminujici vii¢i rodi¢im, a to pod zaminkou ochrany prav
ditéte. V opozici vi¢i medicinskému modelu 1ze chapat nasledné se rozvijejici
socialni model problematiky Caregiving Youth, ktery rekonstruuje koncept
postizeni, zaméfuje se na prava nemocnych rodici a diskriminujicimi
spolecenskymi Ciniteli. Neumyslné zlehcuje pecovatelskou roli ditéte. Tento model
budu déale pojimat jako makrosocialni, abych mohla lépe vykreslit dalsi, a to
nejmladsi model. Ten se zamétuje na rodinny kontext, tedy na souhru faktord, které
utvaii unikatni Zivotni styl rodiny. Dale ho nazyvam jako model mikrosocialni a
ilustruji jim na$i rodinnou situaci, ve které se postizeni stalo samoziejmosti a

ztratilo vyznam patologie, a které spiSe facilituje vytvafeni Siroké komunity kolem



nasi rodiny, nez aby nds znevyhodnovalo. Jako vyznamné se vSak jevi nuance

v rodinnych vztazich, kterymi zZijeme svou kazdodenni realitu.

Jako predstavitelku mikrosocidlniho modelu chiapu Rhodu Olkin [2000],
psycholozku zabyvajici psychologii zdravi a postizeni a zaroven Zenu toto téma
osobn¢ prozivajici, kterd ve svém prispévku kromé vyctu onéch faktord, které
mohou utvafet unikatni rodinny kontext popisuje také scénu ze svého osobniho
zivota — stigmatizujici pohledy kolemjdoucich zatimco ji jeji dcera podavala berle a
pohrévala si snimi zpisobem, ktery na rozdil od onéch kolemjdoucich
predstavoval pro autorku a dceru zdbavné straveny cCas. Implicitné tak autorka
popisuje také faktor vzajemné komunikace, prfedev§im pak komunikace vyznamu

jednotlivych udalosti domaci péce mezi ditétem a rodicem.

Do souvislosti s popsanou scénou si kladu zavéry studie Polsové [2006, Pols
citovana in Synek, Carboch, 2014], kterda prostiednictvim postupti umyvani
pacientli v psychiatrickych 1é¢ebnach ilustruje rtizné podoby obcanstvi. Jednim
z téchto postupti, ktery - a¢ byl ptivodné popséan v instituciondlnim prostredi - lze
piirovnat ke kontextu domaci rodinné péce, je umyvani jako vztahova zalezitost.
Jedna se o postup, ktery je typicky absenci (profesiondlni) autority naopak
pritomnosti jejiho neustalého vyjednavani, které¢ se odviji od proménlivého
kontextu. V souladu s Douglasovou [citovdna in Pols, 2006], na kterou se
odvolava, Polsovd nechdpe umyvani pouze jako cestu k udrzovani Cistoty, ale
odkryva jeho dalsi vyznamy, kterymi mlize byt utvateni spolecnosti. Pod tou si lze
predstavit mikrosocietu, tedy v piipadé této prace rodinu véetné jeji kultury.

V navaznosti na vySe zminéné autory si kladu nekolik cildi, pfi jejichz

stanovovani sleduji mné sympatické déleni na cile intelektualni, praktické a

personalni [Svaiicek, Sedova 2014]. Intelektualnim cilem mi je optikou



mezigeneraCnich vztahli pfinést porozuméni prab&hu deinstitucionalizované
domaci péce. Konkrétné tomu, co je vyznamné v kazdodenni realité aktérti domaci
péce, tedy to, kolem jakych aktivit je péCe strukturovana. Dale pak tomu, jak je tato
péce aktéry komunikovana a jaké nese vyznamy. Zajimad mé tak, zda se jako
vyznamné ukdzou i jiné aktivity, nez kterym je vySe popisované umyvani, a i jiné
vyznamy téchto aktivit, nez kterym je v rodinném prosttedi snadno ocekavatelny

vyznam vzajemnych vztaht.

Praktickym cilem mi je detabuizovat téma domaciho peCovatelstvi, které
povétSinou byva zprostiedkovdvané pouze pomoci self-report vypovédi (zde

dohledam zdroje to dokazujici).

Neméné¢ vyznamnym cilem je mi cil personalni, konkrétné¢ nachazeni smyslu
v kazdodenni rodinné realité, kterd doposud mohla pouze minimalné

korespondovat s realitou vysokoskolského studia.

Naplnit tyto cile planuji prostfednictvim zodpovézeni si vyzkumné otazky,
ktera se zamétuje na to, jak je vyjednavana autorita ve vztahu matky s dcerou pfti

poskytovani domaci péce(?).

Na zaklad¢ pozorovani zjistuji, ze se zkuSenost domaci péfe mé rodiny
odviji od dvou udalosti, v rdmci kterych lze pozorovat kontinuum opakujicich se
epizod. Jsou jimi vychazky s mamkou a jeji umyvani. Témito udélostmi lze hlavni
vyzkumnou otdzku dale specifikovat. Stejné tak otazkou po tom, jakou roli v tomto

vyjedndvani hraji kompenzacni pomucky a jiné predméty.

(Pozorovanim vsak dochdzim také k tomu, Ze ,,autorita“ nevystihuje pln¢ to,
s ¢im se v jednotlivych rodinnych epizodach setkavam. UvaZzuji nad dal§imi

terminy, kterymi mohou byt sobé&stacnost, samostatnost, autonomie ¢i pro mé



prozatim novy koncept agency, dale nad jejich vzajemnymi vztahy. S konceptem

»agency* se teprve seznamuji [viz Schlosser, 2015].)

Pfi svém autoetnografickém psani jsem inspirovana Murphyho [2001]
knihou Umlicené télo. Vychazim z kazdodenniho pozorovani pievazné domaci
scény, kde jsou jednotlivé epizody rozehravany. Ty pak zachytavam ve svych
poznamkach, které zamyslim s jednotlivymi aktéry dale diskutovat. Kromé téchto
se opiram také o rodinné fotografie. Pomoci toho, jak zachazim s fotografii, lze
blize objasnit mou pozici v ramci celé této prace. V kontextu fotografie 1ze mluvit
o dédictvi expresivni fotografie [Edwards citovan in Stavenik 2015]. Hlasim se
k préci se subjektivitou, ve které se sttetava ma pozice aktérky s pozici té, ktera ma
tuto pozici reflektovat. O stietu mluvim v piipadé€, kdy tato dvojnd role ptinasi
mozné slabiny jako prehliZeni tabu a samoziejmosti rodiny. Mohu vSak také mluvit
o splyvani téchto pozic, tedy o ptinosech v podobé odkryvani vyznamu, které by

bez aktérstvi zistaly skryty.

(VySe uvedeny text kopiruje do velké miry pozndmky k vyzkumnému
projektu a uryvek odevzdané préace k fotografii, odrazi tak aktualni Casovy stres,
ktery na mé psani pusobi kontraproduktivné. Proto se v textu jest¢ nezabyvam
analyzou pozndmek ani ctenim textu k ,agency“, na to bych se rada
v nadchazejicich dnech zaméfila a tento text tim rozsitila. Prozatim mi vSak psani
kazdy den pftilis ,,nesedi®, jsem zvykla psat nepravidelng, a to delsi text, do kterého

se muzu v prubéhu psani ponofit.)
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