8.-12.5.

Praci, 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 sklerozy.
Pro jeji pojmenovani ve zbytku textu bych vSak radéji 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 domaci 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 ptekryvajici ¢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 prostredi. Cilem je zkvalitnit Zivot 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 ¢ omezeni. Clovék 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 rdmci komunity ptatel a vzdalenych ptibuznych, tedy
do roli aktivnéjSich, nez kterou byla role pacientky. Zaroven vSak 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 moZzno 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 vi¢i rodicim, a to pod zaminkou ochrany prav
ditéte. V opozici vi¢i medicinskému modelu 1ze chapat nasledné se rozvijejici
socidlni 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 dale pojimat jako makrosocialni, abych mohla Iépe 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 nasi rodinnou situaci, ve které se postizeni stalo samoziejmosti a



ztratilo vyznam patologie, a které¢ spiSe facilituje vytvareni Siroké komunity kolem
nasi rodiny, nez aby nds znevyhodnovalo. Jako vyznamné se vSak jevi nuance

v rodinnych vztazich, kterymi zijeme svou kazdodenni realitu.

Jako predstavitelku mikrosocidlniho modelu chapu Rhodu Olkin [2000],
psycholozku zabyvajici psychologii zdravi a postizeni a zaroven Zenu toto téma
osobn¢ prozivajici, kterd ve svém piispévku kromé vyctu onéch faktorl, které
mohou utvaiet 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, pfedevSim 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 (profesionalni) autority naopak
pfitomnosti 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 mliZze byt utvareni spolecnosti. Pod tou si lze

predstavit mikrosocietu, tedy v ptipad¢ této prace rodinu véetné jeji kultury.

V ndvaznosti na vySe zminéné autory si kladu nékolik cilt, pii jejichz

stanovovani sleduji mné sympatické déleni na cile intelektudlni, 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 ukéazou i jiné aktivity, nez kterym je vySe popisované umyvani, a i jiné
vyznamy téchto aktivit, nez kterym je v rodinném prostiedi snadno ocekavatelny

vyznam vzajemnych vztaht.

Praktickym cilem mi je detabuizovat téma domaciho peCovatelstvi, které
povétSinou byva zprostiedkovavané pouze pomoci self-report vypoveédi (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 zékladé pozorovani zjistuji, ze se zkuSenost domdaci péce 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

vyjednavani hraji kompenza¢ni pomicky a jiné pfedmeéty.

(Pozorovanim vsak dochdzim také k tomu, Ze ,,autorita” nevystihuje pIn¢ to,

s ¢im se v jednotlivych rodinnych epizodach setkavam. Uvazuji nad dal§imi



terminy, kterymi mohou byt sobéstacnost, 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 zachytdvam 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 piehlizeni 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 ptusobi kontraproduktivné. Proto se v textu jest¢ nezabyvam
analyzou poznamek 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 mizu v prib&éhu psani ponofit.)

12. 5.-16.5.



Dnes, tj. 12. 5. bych se rada zase vratila k psani a zaméfila se na zatim velice
obecnou analyzu mych poznamek, mym cilem je podivat se alespoii na jednu
z onéch udalosti, které jsem popisovala jako mozna zGzeni vyzkumné otazky. Po
vikendu mam prvni zkousky, proto text nepiSu pravidelné, ale vzdy se ho snazim
nadepsat o par stranek vic tak, abych nemusela tfiStit pozornost mezi u¢enim a

psanim.

Jednim z moznych z0Zeni vyzkumné otdzky, které se mi v soucasné dobé¢
jevi jako zajimavé a jsem tak nejvice motivovana do jeho psani, je ona role
kompenzacnich pomiicek a jinych pfedmétt ve vyjednavani (napf. autority) mezi

dcerou a matkou pfi poskytovani domaci péce.

Nejprve se divdm na to, o jaké pfedméty se miize jednat — vozik, servirovaci
stolek, ovladani postele, postel, mobil, notebook, kabelka, 1éky — ¢ekdm, Ze tento

soupis budu jesté rozsirovat.

Na prvni pohled nejvyraznéjSim piedmétem je invalidni vozik.
Z dosavadnich poznamek vyplyva, Ze na néj lze nahlizet jako na neutralizacni
prvek ve vztazich a dale jako na jakysi ,teplomér blizkosti vztaht. Prvni jsem jiz

ilustrovala poznamkami k fotografii, ty zde pfejimam.

Jednd se o spolecnou novorocni vychdzku maminky, mé a partnera. Rozhodli jsme se vydat
se na kopecek nad nasi ulici, coz znamend vytlacit vozik do strmého kopce po prirodni ceste s
koreny. To vyzaduje zapojeni znacné fyzické sily, kterou v pripadé této vychdzky zastal povetsinou
partner. Fotografie je pak vystrizkem situace, kdy partner odpociva a ja sebejisteé prebiram tlaceni
voziku, abych zahy zjistila, Ze s nim po prirodni zledovatélé cesté stézi pohnu. Mad prehnand
sebejistota je ndsledovana smichem pritelovym i mamky. Nasledné i mym, coz mi ubirda dalsi sily.
Fotografie vystihuje moment, kdy se v této situaci snazim s vozikem jesté pohnout, ac marné.

Nasledné se zastavujeme, odpocivame, pak pokracujeme dal. Ja prebiram fotaik, partner vozik.



Tuto scénu jsem popisovala tak, ze v ptipadé nasich rodinnych interakci
vzdy mluvime o voziku (nejede, je tézky...), nikoliv o0 mamce na voziku. Vozik
zde nahlizim jako neutraliza¢ni prvek naSich vzdjemnych vztahi, kdy si jejich
jakékoliv dalsi vyjednavani ulehcujeme pienesenim odpovédnosti na relativné

neutralni véc.

Dal$im vyznamem voziku mutze byt ,teplomér® blizkosti vztahii. Tento

vyznam zakladam na poznamkach posledni doby.

3.5. Navstéva nezvykle neanarchistickda — odpoledni hodiny

Na navstévu prichazi syn mamciny kamaradky, nas rodinny pritel, ktery klade diraz na své
anarchistické smérovani, které kromé castych slovnich vyjadieni dava najevo také jeho styl oblékani
s Cetnymi nasivkami a plackami, tetovani a piercingu. DFive predtim, nez se rozhodl cestovat po
svéteé, o cemz nam jde vypravet, travival nékdy cas s moji mamkou, se kterou chodil na vylety a byl
schopny ji vzit i do nepristupnych terénii. Prichdzi vSak po dlouhé dobe, a to v case, kdy se vracim
z Brna a jsem unavend, trochu zameérné vyuzivam toho, Ze stoji u mamciny postele a nabizim mu, at’
si k ni sedne. Nabizim, at si klidné prisune mamky vozik, ktery stoji nejbliz, nebo at’ si vezme Zidli,
kterd je ve vedlejsi mistnosti. Vozik bézné k sezeni vyuzZivame. Nechavam vSak na kamarddovi
rozhodovani a predpokldadam, Ze vyuzije voziku, protoze je blizko. Kupodivu se viak tomuto zamérné
vyhybd. Rozpacité — v jeho pripade neobvyklé — koukda na mamku a sdéluje ,,tak radsi abych si vzal
tu zidli, ne? “ Na to odpovidam tim, Ze mu prinasim zidli k sednuti. S mamkou si zacinaji povidat, ja

si jdu tentokrat lehnout.

V kontrastu k této epizod€ stoji navstéva pecovatelky

25. 3. 17 18.30 Navstéva pecovatelky

Prichdzi k nam pecovatelka, usmévava pani v mamky letech a s podobnym naladeénim i
zkuSenostmi. Jde o Zenu, se kterou si mamka z dosavadnich pecovatelek nejlépe rozumi. Predtim,
nez zacne provadet rutinni ukony, s mamkou si dlouze a vrele povidaji, vzdjemné se oslovuji
zdrobnélymi jmény. Pecovatelka, mamky kamarddka si automaticky k mamciné posteli prisunuje

vozik a caj, ktery jsme ji uvarili, stavi na mamdcin servirovaci stolek. V tu chvili prochazi kolem



Tomas, ktery ukazkou této odvahy zbystril ,, No konecnée se nékdo odvazil pouzivat nasich sakralnich

[ RT]

predmetii (pecovatelka sedi na voziku, caj na servirovacim stolku).

Pecovatelka tak, aniz bychom ji k tomu nékdy predtim nabadali, prejala nasi

béznou domaci praxi vyuzivani kompenzaénich pomicek celou rodinou:

9. 5. Spolecné psani e-mailu, odpoledni hodiny, navrat ze Skoly

Vracim se ze Skoly, jsem dost unavena po cesté jako vidy, a tak nejsem prilis nadsSena, kdyz
mi mamka hned ode dveri sdéluje, Ze by potrebovala v nasledujicich dnech koupit léky v lekarné.
Ted' co nejdrive jesté napsat mail neurolozce, ve kterém maji byt vypsany kody pro zdravotni
pojistovnu jednotlivych kompenzacnich pomiicek. Ty mame totiz stale pujcené z Charity. Mamka
s timto méla velké zarizovani, prvné se informovala u neurolozky, kterd ji odkdazala na pojistovnu,
pojistovna ji po telefonu odkdzala zpétné na neurolozku. Mamka se tak rozhodla neurolozce napsat
mail, ktery vSak nestihla dopsat, nebot prijely charitni sestricky a presadily ji z voziku do postele.
Nyni uz lezi v posteli, ze které mail napsat nezvlada. Rozhoduji se tak, Ze si sviij obvykly klidek po
prijezdu udélam u psani mailu. Varim si kafe a chystam si jidlo, to vSe pak spolecné s mamky
notebookem prendsim na mamky servirovaci stolek, sedam si na mamky vozik. Oteviram mail,
zatimco mi mamka diktuje, jak by si mail predstavovala, co mam smazat apod. Konecnou formu
mamce ukazuji tak, Ze notebook naklanim smérem k ni, se spolecnym vysledkem je spokojend. Mail

odesilame. Ja pak dale dopijim kafe, schoulend v neprilis pohodlném voziku u servirovaciho stolku.
Kompenzac¢nich pomuicek vyuzivame my, ktefi k mamce mame blizsi vztah.
Tim, ze bézn¢ vyuzivame kompenzacnich pomicek, stirame jejich spjatost
s onemocnénim, a tak moznou hranici mezi ndmi a mamkou, a tak taky mozné
asymetrie, které by z jeji nemoci mohly vyplyvat. Spole¢né s vozikem tuto ulohu

zastava 1 servirovaci stolek.

V ptipad€ (vy)uzivani notebooku, ¢i 1ékl, které také figuruji ve vyse
popsané epizodé, pak mamka je tou, kterd piebira zodpovédnost za starost o né a ja
funguji jako jakési prodlouzend ruka mamky a spiSe podporuji jeji sobéstacnost

v téchto tlohach, neZ abych je sama vyfizovala.



Obecné mamka vyuziva notebook k internetovému bankovnictvi a k psani
maill, a to spiSe v kratSich ¢asovych intervalech, kdy sedi na voziku — tedy mezi
odchodem pecovatelky a naslednym piichodem charitky. Pokud tento interval neni

dostacujici. Vystupuji na scénu ja jako ona prodlouzena ruka.

Mobil mamka vyuziva ke kontaktovani ptatel a pfibuznych, se kterymi nema
moznost se tak cCasto vidat. Je to jakysi prostfedek udrzeni si kontaktu
se spoleCenskym okolim. Zaroven nds jim ptivolava v ptipadé€, Zze potitebuje nasi
pomoc a my nejsme pobliz, napt. v dob¢€, kdy nema pobliz ovladani postele, kterym

by méla moznost se sama polohovat (k jidlu, k televizi, apod.).

Namisto voziku je pak postel tim prfedmétem, ktery v naSi rodiné nese
symboliku nemoci, jednd se o difevénymi zdbranami ohrani¢eny ptredmét, jehoz
vyuzivani pro ostatni ¢leny je témét nemozné, zaroven se z postele mamka nema
moznost dostat sama a krom¢ onoho ovladéani je odkazana na naSi pomoc. Postel
pak — zda se — vnasi asymetrie do naSich vztaht, kdy se stavame poskytovateli péce
a nemame moc prilezitosti, jak tuto asymetrii neverbaln¢ komunikovat. Miizeme ji
vSak vyjedndvat vzidjemnymi rozhovory, a tak pomysiné¢ bourat ony dievéné

zébrany.

4. dubna 2017 Vecerni hovor 7 kuchyné do obyviku

Mamka se mi zda smutnda, houknu na ni z kuchyné do obyvaku: ,, Mami, co je?“ Mamka
reaguje: ,,Nic, a co by melo byt? . Rikdam: ., Prijdes mi smutnd?* Mamka mi odpovida: ,,To ja
nejsem, ale jak mam asi jinak vypadat, kdyz tady lezim pordd jen v posteli? “* Ptam se: ,, Myslis jako,
Ze uz ta postel automaticky v druhych evokuje zdani smutku? “ Mamka tuto otazku uzavira: ,,No, tak
jen si vzpomen, kdy naposledy jsi vidéla nékoho, kdo cely den lezi v posteli a prisel ti vesely. “ Hovor

konci, na nikoho takového jsem si skutecné nevzpomnéla.

Kdy neni tieba dalSich slov porozuméni, jsme na stejné lodi...
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