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Abstrakt

Bakalaiska prace se zabyva potfebami rodin pecujicich o osobu s mentalnim
postizenim. Cilem prace bylo zmapovat, zda a do jaké miry jsou uspokojovany potieby
rodin pecujicich o osoby s mentalnim postizenim v kontextu socialniho fungovani.
Pecujicimi rodinami byli mysleni rodice, sourozenci, pfipadné jini ptibuzni Zijici

Vv jedné domacnosti a podilejici se na pé¢i o 0S0bu S mentalnim postiZzenim.

Teoreticka Cast je zaméfena na vymezeni pojmu mentalni postizeni a
charakteristiku rodiny s ditétem s mentalnim postizenim. Velka mira pozornosti byla
vénovana problematice lidskych potfeb a moZnostem podpory osob s mentalnim

postizenim.

Pro vyzkum byla pouzita kvalitativni vyzkumnd strategie s pouzitim metody
dotazovani a techniky polostandardizovaného rozhovoru. Data byla analyzovéna
metodou vytvafeni trsi. Vybérovy soubor tvofilo sedm rodin, které pecuji o osobu
S mentalnim postizenim, vybranych na zéklad¢ dostupnosti. Pro zmapovani vySe
zminéné problematiky byla poloZena vyzkumnéd otazka: Jaké jsou potieby rodin

pecujicich o osoby s mentalnim postizenim v kontextu socialniho fungovani?

Zvysledklt vyzkumu vyplynulo, Ze nejméné jsou uspokojeny potieby
informovanosti, uznani, bezpeci, a potfeba vyjadirovat se a byt vyslechnut. Dalsi rezervy
v saturaci svych potieb rodiny shledavaji v potfebé ekonomického zabezpeCeni a

potieb¢ seberealizace.

I pfesto, Ze se tato problematika v poslednich letech dockala urcité pozornosti a
podminky rodin, které pecuji o osobu s mentdlnim postiZzenim, se zlepSuji, je vhodné
dalsi zkoumani této problematiky. Prace ptiblizuje problémy, se kterymi se rodiny

nejcastéji setkavaji, pojmenovava jejich potieby a zjistuje miru jejich saturace. Prace



muze byt pouzita jako podklad pro dal§i zkoumani a vysledky mohou vyuzit ve své

praci organizace a instituce zabyvajici se touto cilovou skupinou.
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pyramida potieb



Abstract

This bachelor thesis addresses the needs of families caring for children with
mental disabilities. The aim of the study was to explore whether, and to what extent the
needs of families caring for people with mental disabilities are satisfied in the context of
social functioning. Caring families means the parents, siblings, or other relatives living

in the same household and involved in the care of individuals with mental disabilities.

The theoretical part focuses on the definition of mental disability and the
characteristics of families with a child with mental disabilities. A great deal of attention

was paid to the human needs and ways of supporting people with mental disabilities.

A qualitative research strategy, with applied methods of questioning and semi-
standardized interview techniques, was used for the research. The data was analyzed
using the clustering method. The sample consisted of seven families who care for
people with mental disabilities, selected on a basis of availability. To map the
aforementioned problems the following research question was asked: What are the
needs of families caring for people with mental disabilities in the context of social

functioning?

The results of the survey indicated that the least met needs are the needs of
awareness, recognition, security, and the need to express oneself and to be heard. The
families find other reserves in the saturation of their needs in the need for economic

security and the need for self-realization.

Even though this issue has received some attention in recent years and
conditions for families caring for people with mental disabilities are improving, it is
appropriate to explore this issue further. This work describes the problems that the
families most often encounter, addresses their needs and determines the degree of their

saturation. This work can be used as a basis for further investigation and the



organisations and institutions dealing with this target group can use the results for their

work.

Keywords:

Mental disabilities — social functioning needs - family — Maslow's hierarchy of

needs
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Seznam pouzitych zkratek

DDRS — denni détsky rehabilitacni stacionar

M — matka

MSMT — Ministerstvo $kolstvi, mladeZe a télovychovy

O - otec

SPC — speciané pedagogické centrum

ZTP - prikaz osoby se zvlast’ t¢Zkym zdravotnim postizenim

ZTP/P - prikaz osoby se zvlast’ t¢Zkym zdravotnim postizenim s potiebou privodce
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UvVOoD

V Ceské republice Zije ptes deset miliont lidi, z toho piiblizng 300 000 tvoii lidé
s mentalnim postizenim. Tito lidé tvofi nejvétsi skupinu mezi zdravotné postizenymi
obcany, a ptesto o nich vime pomérn¢ malo. Predstavy vétSinové spolecnosti jsou Casto
opiedeny rtiznymi myty a obavami. Uroven péde a vztahu k osobam s postizenim je
vSak jednim z ukazatelt spoleCenské a kulturni vyspélosti zemé. Kulturni spole¢nost by
se mé¢la naucit s témito jedinci komunikovat a zit. Trendem poslednich let se stala
integrace téchto jedinc do bézné spolecnosti, k cemuz piispiva vétsi informovanost a
uprava legislativnich podminek. Zaroven se zménil pohled na vychovu mentalné
postizenych lidi. Jesté pfed nedavnem se soudilo, ze pro takového jedince je nejlepsi
ustavni vychova. Dne$ni pohled je uz jiny - dochdzi k deinstitucionalizaci vychovy a
posileni role rodiny.

Rodina je nejpfirozenéjSim vychovnym prostfedim pro kazdé dit¢ a pro mentalné
postizeného zvlasté. Zde ziskava pocit jistoty a bezpeci, zde nachazi 1 emocionalni
oporu.

Narozeni mentalné postizeného ditéte do rodiny je vSak pro rodinu znacné
zatéZujici a stresujici. Tento stav ¢asto méni celou rodinu, pfinasi problémy a specifické
potieby. Je potteba, aby kazda rodina byla informovana o tom, na koho se muze
Vv takovém piipad¢ obratit a kde ziska pomoc.

V ramci své bakalaiské prace jsem se snazila nahlédnout do fungovani rodin, které
pecuji o osobu s mentdlnim postizenim. Cilem prace bylo zmapovat, jaké jsou potieby
takovych rodin, zda jsou uspokojovany a do jaké miry jsou uspokojovany. Pecujicimi
rodinami byli mySleni rodie, sourozenci, pifipadné jini piibuzni Zijici v jedné
domacnosti a podilejici se na péfi o 0Sobu S mentalnim postizenim.
Polostandardizovanym rozhovorem jsem zjistovala, do jaké miry jsou saturovany

potieby téchto rodin a zda se u nich objevuji dalsi specifické potieby.
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TEORETICKA CAST

1 MENTALNI POSTIZENI

V populaci se vyskytuji piiblizné tfi procenta mentalné postizenych lidi a v Ceské
republice tvofi nejveétsi skupinu mezi zdravotné postizenymi jedinci. Navic pocet osob
S mentalnim postizenim u nds rok od roku roste. Tento rist mize byt do jisté miry
relativni, jelikoZ mize byt zplsoben lepsi mirou evidence téchto lidi. Vzrhst byva
vysvétlovan 1 lepsi péci o noveé narozené déti a zdchranou déti, které by bez 1¢karské
péce nepiezily. (28) V nasledujici kapitole se pokusim objasnit pojem mentalni
postiZzeni a mentalni retardace a zamé&fim se na klasifikaci a charakteristiku jednotlivych
stupiit. mentalniho postizeni. Zaroven se zaméiim na vzdélavani déti s mentalni

retardaci, protoze to je pro kvalitni zivot mentalné postizené jedince velmi dulezité.

1.1 Vymezeni pojmu mentalniho postiZeni

Mentalni retardaci 1ze vymezit jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti
demonstrujici se pfedev§im snizenim kognitivnich, fe€ovych, pohybovych a socialnich
schopnosti s prenatalni, perinatalni i Casné€ postnatélni etiologii, kterd oslabuje adaptacni
schopnosti jedince. (33 s. 30) Zaroven ji lze oznadit jako trvalé snizeni rozumovych
schopnosti, které vzniklo v disledku poskozeni mozku. Mentalni postiZzeni je stav
charakterizovany celkovym sniZzenim intelektovych schopnosti Jedna se o stav trvaly,
ktery je bud’ vrozeny, nebo ziskany. (26 s. 289) Americka asociace pro mentalné
retardované pro zménu pouziva definici: Mentalni postizeni je podstatné omezeni

stavajiciho vykonu vyznacujici se podprimeérnou urovni intelektovych schopnosti se
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souasnym omezenim v nejméné dvou z nasledujicich adaptacnich dovednosti —
komunikace, sebeobsluha, socidlni dovednosti, bydleni ve vlastnim domé, vyuziti
sluzeb obce, sebeurCeni, zdravi a bezpecnost, Skolni vykon, volny cCas a prace.

(18's. 111)

Valenta (33) ale upozoriiuje na to, ze pojem mentalni postiZzeni nema status coby
terminus technicus, je ale v oblasti pedagogickych véd ¢asto pouzivanym, stejné tak
jako se snim bézné¢ operuje v fadé zakonu, a Ze psychiatii a zdravotnici pouzivaji

termin mentalni postizeni jako synonymum k mentalni retardaci.

V oblasti psychiatrie dochazi €asto k revizi termind, a to pfedevSim proto, ze to co
bylo pivodné terminem, se stdva nadavkou. Se stejnym problémem se potyka pravé
I mentalni retardace, a proto je u nas nahrazovana pojmem mentalni postizeni.
V soucasné dob¢ se Casto setkdvame s pojmenovanim ¢loveék s mentalnim postizenim.
(28) V zahraniéi se zase misto pojmu mentalni retardace bézné uziva pojem intellectual

disability nebo learning disabilities. (27).

111 Klasifikace jednotlivych stupii mentalni retardace

Hloubku mentélni retardace je moZné urcit pomoci inteligencniho kvocientu, ktery

ukazuje Groven rozumovych schopnosti.

Svétova zdravotnickd organizace WHO klasifikuje nemoci v¢etné nemoci
dusevnich tzv. Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN). V Ceské republice od roku
1993 plati 10. revize této klasifikace (MKN — 10, mezinarodni oznaceni ICD-10). Dle ni
klasifikujeme (26):

A) Druh postizeni
o F 70-79 Mentalni retardace

13



B) Stupen postizeni
e F 70 Lehka mentalni retardace (IQ 69-50)
e F 71 Stifedné t€zka mentalni retardace (IQ 49-35)
. F 72 T¢zka mentalni retardace (1Q 34-20)
. F 73 Hluboka mentélni retardace (IQ19 a nize)
. F 78 Jind mentalni retardace

e F 79 Nespecifikovand mentalni retardace (nelze vysetiit)

C) Typ postizeni
o  Ereticky (nepokojny, drazdivy)
e Torpidni (apaticky, netecny)

e Nevyhranény

1.1.2 Charakteristika jednotlivych stupiii mentalni retardace

Lehka mentalni retardace - je opozdén vyvoj feCovych a komunikativnich
dovednosti, hlavni problémy se vyskytuji s nastupem do Skoly (omezené logické
mysSleni, slab$i pamét, slabne analyza a syntéza, porucha koordinace a opozdéna
motorika). VétSina jedinci je plné nezavisla v sebeobsluze a je schopna vykonavat
jednoduchd zaméstndni. V socialn€ nenaroéném prostiedi se dokdzi pohybovat bez

omezeni a problémi. Velky vyznam ma rodinné a vychovné ptsobeni.

Stifedné tézka mentalni retardace - mysSleni a fe€ jsou vyrazné omezené,
schopnost kombinace a usuzovani je slaba a doprovazi ji vyrazna neobratnost.
Samostatnost v sebeobsluze je pouze ¢asteénd. Rada jedinci je emocialng labilni.
Postizeni psychického vyvoje je casto kombinované epilepsii, neurologickymi,
télesnymi, smyslovymi a dal$imi dusevnimi poruchami. Tito lidé zvladaji jednoduché

pracovni zafazeni, nej¢astéji pod dohledem nebo v chranéném prostiedi.

14



Tézka mentalni retardace — je vyrazné opozdén psychomotoricky vyvoj, casto
doprovazeny somatickymi vadami a ptiznaky celkového poskozeni CNS. Dochazi
k minimalnimu rozvoji komunika¢nich dovednosti a vyrazn¢ je naru$ena afektivni sféra.

Moznosti sebeobsluhy jsou vyrazné a trvale limitované, potieba celozivotni péce.

Hluboka mentalni retardace — charakterizuje ji tézké omezeni motoriky,
stereotypni automatické pohyby, Casto t€zké senzorické a motorické postizeni a tézké
neurologické poruchy. Komunikaéni schopnosti jsou maximalné na urovni porozumeéni
jednoduchym pozadavkiim a nonverbalnich odpovédi. Nutnd trvald péce i

Vv nejzakladnéjsich zivotnich tkonech. (26, 34)

1.2 Systém vychovy a vzdélavani déti s mentalnim postiZenim

Vychova a vzdélavani lidi s mentalnim postizenim je chapédna jako celoZivotni
proces. Kognitivni procesy u mentalné postiZzenych probihaji pomaleji, a proto potiebuji

permanentni rozvijeni, stalé opakovani a prohlubovani znalosti a dovednosti.

V predskolnim vzdélavani mohou byt déti s mentélni retardaci s ohledem na stupen
jejich stupenl postizeni integrovani v béznych tfidach matetské Skoly nebo mohou byt
vzdelavany ve specidlnich matefskych skolach nebo tfidach, kde je program uzptsoben

postizeni ditéte a vyhodou je zejména vyskoleny personal skoly.

Déti s mentdlni retardaci véku povinné Skolni dochdzky se mohou vzdélavat
v né¢kolika formach — formou individuélni integrace, formou skupinové integrace, ve
Skole samostatné ziizené pro zaky se zdravotnim postiZeni (specialni, praktické) nebo

kombinaci forem. (28 s. 85)

Zakladni Skola praktickd je ur¢ena pro Zéky s lehkou mentélni retardaci a jejim

poslanim je vhodnymi prosttedky dosahnou u zdka co nejvys$Si urovné znalosti,
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dovednosti a osobnich kvalit. Je vzdy respektovana individualita zaka. Zakladni skola
specidlni vychovava a vzdelava zaky stredniho az tézkého stupné mentalni retardace.
Takové vzdélani vyzaduje odborné specialné pedagogické vzdé€lani, ale také vhodné
pomucky, niz§i pocet zakti ve tfidach, a vhodné bezpecné prostfedi. Obé Skoly

ptipravuji zaky pro dalsi vzdélavani.

Soucasti specidlni skol byvaji zpravidla specialné pedagogicka centra pro mentalné
postizené, kterd ziizuje MSMT. Jejich vznik byl vyvolan potfebou koordinované

pedagogické, psychologické a zdravotni péce pro postizené a jejich rodice.
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2 RODINA

vvvvv

je nezastupitelnd. Vzhledem ktomu, ze vzdélani a vychova osob s mentalnim
postizenim neni pouze institucionalni, lezi nevétsi bfemeno péce a odpoveédnosti prave
na rodinach. V této kapitole budu charakterizovat rodinu a zaméfim se predevsim na
vliv narozeni ditéte s postizenim do rodiny a na problémy, které ptichod mentalné

r~r v

postizeného ditéte do rodiny pfinasi vSem jejim ¢lendm.

2.1 Rodina a jeji vyznam

Aristoteles kdysi nazval rodinu zakladni bunikou stitu, v dneS$ni dobé je rodina
nazyvana nejmensi socidlni jednotkou. Vyznam obou pojmil se piekryva. Stabilita
rodiny zéavisi na stabilit¢ jedince a vSech jejich ¢lenti a tento vztah plati i naopak,
protoze stabilita jedince je dana stabilitou rodiny jako celku a neproblemati¢nosti
vzajemnych vztah. V rodinném Zivoté je velké mnoZstvi zmén, které plsobi na
jednotlivé Cleny rodiny 1 na celou spole¢nost. Kvalita populace zavisi na kvalité rodiny

a kvalita spolec¢nosti na kvalité populace. (36)

Neni snadné najit jednoznané vymezeni pojmu rodina. Je moZzné zaméfit se
napiiklad na zakladni funkce rodiny — reprodukéni, emociondlni, materidlni a
vychovnou. Z nichz nezastupitelnou a jen téZce nahraditelnou funkci je pravé funkce
emocionalni a vychovna a také funkce socializa¢ni. (11,12) Dité se v ramci socializace
uci poznavat vazby mezi jednotlivymi ¢leny rodiny a skrze né navazuje vztahy s dalSimi
osobami v blizkém nebo vzdaleném okoli. Podle fady autori neni mozné rodinu

nahradit jinymi socializacnimi ¢initeli. MoZny poukazuje na to, Ze rodina nemd na
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socializaci svych déti monopol. Stupné k dospélosti jsou také stupni k autonomii od

rodicovského vlivu, a vlivy odjinud vstoupi do détského svéta velmi zahy. (23 s. 144)

Jiny pohled na rodinu nam nabizi Matousek. Ten se na rodinu divé pfevazné
z ekonomického a citového hlediska. Dité je v soucasnosti pfedev§im citovou investici.
Z cist¢ ekonomického hlediska je dité investice velkd a nevratnd. Proto je pecliveé
zvazovana, a proto se v rozvinutych zemich rodi déti stdle méné. V dobéch, kdy o staré
a nemocné nepecoval socialni stat, byly rodiny s mnoha détmi nutnosti — tehdy se
musely starat o své nemohouci ¢leny. Pieziti bez této podpory bylo pro lidi jakkoli
hendikepované téméf nemozné. (19 s. 182) Zaroven uvadi, Ze model rodiny tvofené
rodici, détmi a popiipad¢ prarodi¢i vykazuje velkou stabilitu ve vSech spole¢nostech a
vSech etapach vyvoje lidstva. Zdlraznuje, ze kazda spolecnost se opira o rodinu jako
osvlj zakladni clanek. Rodina je nepostradatelnd instituce jak pro dité, tak pro

dospélého ¢loveéka. (20 s. 10)

2.2 Vliv narozeni mentalné postizeného ditéte do rodiny

Mentalni postiZzeni nepiisobi jen individualné na détského pacienta, jeho matku,
otce a sourozence, ale méni strukturu a funkci celé rodiny jako nedélitelné jednotky.
Rodina je chapana jako otevieny systém a dojde-li ke zmén¢ funkce jednoho ¢lena
rodiny, dochézi ke zmén¢ rovnovahy celé rodiny. Problém postiZeného ditéte pfinasi
nutn¢ zménu zivota celé rodiny. (24) ,,Reakce rodiny na zjisténi mentalni retardace u
ditéte je analogicka reakci rodiny na umrti jejiho ¢lena.* (20 s. 123) Matousek ve své
knize vysvétluje, Z7e jsou tfi faze pfijeti narozeni ditéte s mentdlnim postizenim.
V prvnim obdobi rodi¢e tuto skuteCnost popiraji, podeziivaji napiiklad zdravotniky
z mylné diagnozy. Teprve potom piichadzeji vyrazné emocni reakce a az za ¢as po nich
jisté smifeni. Poukazuje na to, Ze profesionalové by méli tuto posloupnost respektovat.

Doporucuje se, aby v prvnich dvou fazich s rodinou sdileli jeji zoufalstvi a teprve ve
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treti fazi, kdy je trama jiz zpracovano, davali specifické pokyny tykajici se vychovy

ditéte. (20)

Reakce rodict na postizeni ditéte detailnéji charakterizuje E. Kiiblerova-Rossova,
ktera mluvi o 3 fazich. Prvni fazi je podle nich faze $oku a popieni. Sok je prvni reakci
na nepfijatelnou, traumatizujici skutecnost a pfinasi rodi¢iim bezprostiedné prozitek
stresu. V této dobé se rodice musi nejprve s danou informaci vyrovnat a pak premyslet

0 dalgich krocich.

Druhou fazi je postupna akceptace reality a vyrovnavani se s problémem. Tyto
reakce jsou umoznény ziskanim vét§tho mnozstvi informaci, pochopenim charakteru

postizeného ditéte a moznosti jeho dalsiho, i kdyZ tfeba omezeného rozvoje.

Tteti a posledni fazi je dosazeni vice ¢i méné realistického postoje k dané situaci.
Takového postoje vSak nejsou schopni vSichni rodice. U nékterych dojde k aktivovani
tzv. obranného mechanismu. Ten muze zahrnovat zafixovani nékteré neadekvatni,
maladaptacni varianty. Jsou to napt. hyperprotektivni, nekritické, ochranitelské postoje,
které jsou zaroven i omezujici, protoze udrzuji infantilni chovani ditéte za okolnosti,

kdy by to nebylo nutné. (10, 16, 31)

Nékdy dochazi k pretrvavani ambicidznich a nepfiméfené narocnych vychovnych
postojti, které naopak nerespektuji omezeni ditéte, pietézuji je a jsou V podstaté

vyrazem nepiijeti ditéte jako takového. (31, 16)

Pozdéji Vagnerova rozdéluje toto obdobi dokonce do péti fazi. Prvni ,,faze Soku a

popieni“, druhd ,faze bezmoci®, treti ,,faze postupné adaptace a vyrovnavani se

S problémem®, ¢tvrta ,,faze smlouvani* a pata ,,faze realistického postoje*. (31)

Potvrzeni odchylky stavu né&jakou diagnézou a dobu, kdy je dit¢ definitivné

povazovano za postizené lze oznacit jako krizi rodi¢ovskeé identity. (30, 31)

Skute¢nym krajnim Unikem je odlozeni postizeného ditéte do péce n€koho jiného,

¢1 odchod z rodiny. Tato forma obrany, kdy jedinec unika z nepiijatelné situace tak, ze
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se vzdava svych cill, se d4 nazvat rezignaci. Dosti ¢asto byva rezignace doprovazena

depresi ¢i apatii. (30)

Narocné je i situace pro sourozence postizeného ditéte. Postaveni sourozence
v rodiné se méni a zdravy sourozenec miize nést stigma rodiny jako své vlastni a
védomi odlisnosti ovliviiuje jeho postoje a chovani. Nékdy se zdravy sourozenec muiize

citit znevyhodnény. (31 s. 169)

2.3 Problémy a rizika rodin s mentalné postiZzenym ditétem

Rodiny pecujici o mentdlné postizené se snadno dostavaji do spolecenské izolace.
Naro¢na péce o déti jim Casto znemoziuje piirozené a volné budovat mezilidské vztahy
a muze zaroven znehodnotit vazby diive vytvofené. V neposledni fadé je mohou
omezovat fyzické nebo finanéni prostiedky a pak jsou limitovany jejich moznosti
odpo€inku a traveni volného casu. Touto problematikou se blize zabyvala jiz
Murrayova. Ta vymezuje obvyklé problémy, kterym zpravidla celi rodice déti
s mentalnim postizenim. Prvnim z nich je ,,ptijeti faktu postizeni ditéte*. Akceptace této
skuteénosti je vysoce individualni. N¢kteti rodice postizni svého ditéte popiraji, jini se
snazi hledat pfi¢inu postizeni, hledaji obétni beranky a rtizna teSeni jejich ,,problému* a

jen néktefi jsou schopni ,,zralého uznani skute¢nosti a piijeti ditéte. (31, 35)

Jako druhy problém zminuje finanéni problémy. V nékterych ptipadech se rodice
snazi hledat jiz zminéné feSeni postizeni svého ditéte a to riznymi alternativni
metodami nebo zazra¢nou léCbou a vSechny penize vkladaji do 1écby svého ditéte.

Finance by ale mély byt rozvrzeny tak, aby byly pokryty potieby celé rodiny.

Ttetim problémem je Celni tenze plynouci z emociondlni zatéze, kterou rodice
povazuji za nesdélitelnou ostatnim. VSichni rodice, vcetné téch, ktefi jsou schopni

postizeni svého ditéte pfijmout, vnimaji své pocity, prozitky a n¢kdy i smutek jako
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nesdélitelny a nevysvétlitelny ostatnim. Zv1ast’ se tak déje u rodin, jejichz nejblizsi okoli

neni schopné situaci vstiebat a zdrahaji se s rodici o jejich postizeném ditéti mluvit.

Jako dalsi Murrayova uvadi vyfeseni teologickych konfliktii. Podle ni je smrt nutna
soucast zivota a podobné jsou piijimany i urcité fyzické potize nebo nemoci. Mnohem
obtiznéjsi je ale Celit skutecnosti postizeni svého vlastniho ditéte. Dusledky, které zde

vyvstavaji pro jejich pohled na zZivot, nazyva prave ,teologickymi konflikty*.

Patym problémem rodict déti s mentalnim postizenim je rozhodnuti o zabezpeceni
péce pro dalsi zivot ditéte. Rozhodovani o dlouhodobém zabezpeceni péce pro

pravdépodobné a nékdy i jisté, ze dit€ bude péci potiebovat cely zivot.

Sestym poslednim problémem je neobratna nebo $patné natasovana profesionalni
pomoc. Vétsina rodict se podle ni setkd s urcitou neobratnosti na strané profesionali.
Zpisobeno to muze byt obtizemi, které maji profesiondlové se sdélovanim

nepiijemnych informaci, ale i prozatimni nevyrovnanosti rodi¢ii se skute¢nosti. (31, 35)

NejcCastéjsi faktory ovliviiujici chovani, postoj a Zivotni aktivitu rodicli mentalné
postizen¢ho ditéte jsou definovany tfemi skupinami faktord. A to akutni a
posttraumatickou stresovou poruchu. Akutni stresova porucha muze vzniknout pfi
prvnim sdélovani diagnozy, v okamziku sdélovani prognéz vyvoje atd. VIiv mize mit
neSetrné sdélovani informaci bez nasledné podpory. Posttraumatickd stresova porucha
(nebo také posttraumaticky stresovy syndrom) piinaSi pfechodné poruchy zahrnujici
pfiznaky s projevy napi. vyrazné Uzkosti, hnévu, neadekvatni hyperaktivity nebo

nekontrolovatelného zarmutku, poruchy spanky, koncentrace atd.

Druhou skupinou jsou dlouhodobé stresové nebo krizové stavy rodic¢t, které souvisi
s nejistotou a neporozuménim, co se s jeho ditétem dé&je, co potiebuje, S frustraci rodice
z dlouhodobych netspéchti svého ditéte. To logicky rodi¢ bere jako své selhani.
Dlouhodobé stresové stavy ovliviwji fyzicky stav (nemocnost, aktivitu rodice), vnimani,
vzajemnou spolupraci se slozkami péce a podpory. Rodi¢ mnohdy neumi formulovat

zakazku (co chce, co potfebuje, cemu nerozumi nebo pro¢ se zlobi atd.)
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Do tfeti skupiny se zafazuje neporozumeéni informacim a neschopnost s nimi
pracovat. Je tieba ziskat spravné informace, ve spravny Cas, na spravném misté, aby
rodi¢ mél pro vzdélavani se ve specialni péci o své dité¢ a o sebe kvalitni informac¢ni
zdroje, ke kterym se mulze vracet a pracovat s nimi. Mohou to byt knihy, Casopisy,
internetové stranky. Nestaci vSak jen soubor informaci. Rodi¢ zpracovava sdélované
informace prostfednictvim zkuSenosti prozitku, to je postupnym prozivanim

jednotlivych etap vyvoje svého ditéte. (1)

Mnoha rodicim chybi hlavné sympatizujici piistup zdravotnického personalu.
Zdravotnicky persondl je prvni, s kym se rodice setkdvaji. Pravé od néj oc¢ekavaji ticast
Vv nestésti, které rodinu potkalo a odpovédi na otazky. Ale nejen to. Dulezité pro né je i
partnerstvi a symetrie v komunikaci. Casto si stézuji na to, Ze jim zdravotnicky personal
neodpovidd na pifimé dotazy. Z druhé strany ale ovliviiuje komunikaci mezi rodic¢i a
zdravotniky 1 skutec¢nost, Ze rodiCe se negativni informaci brani a odmitaji ji.
Nespokojenost se zptisobem podani informaci, mize tedy vyplyvat i z vnitini obrany
traumatizovanych rodicti. Pravé tyto obranné mechanismy, objevujici jak na pocatku,

tak i v prib&hu dalsiho zivota, chape Vagnerova jako dalsi vyznamny problém. (30)

Psychoanalytici mluvi v pfipadé narozeni handicapovaného ditéte o narcistickém
traumatu matky, které je srovnatelné s traumatem po zohyzd’ujicim urazu. V téchto
chvilich byva snaha najit a urcit jakéhosi vinika. Oznaceni vinika miize byt disledkem
Jiz existujicich vztahil v roding, ale 1 jejich pticinou. Podobna ptedstava mlze vést az
k odmitani takto oznaceného cClov€éka a pravé odmitani je povazovano za méfitko
stigmatizace. Byva vétsi k matce postizeného ditéte nebo dokonce i jen k Zené obecné
nez ve vztahu k otci. Oznaceni nositele chorobné vlohy mize vést k jeho socialné

psychologickému poskozeni. (30)

Lepsi situace je u rodin, ve kterych dojde k vzniku defektu az v dob¢, kdy je
identita ditéte jiz n€jakym zpusobem stabilizovana a dit€ ma jiz zafixovanou roli
normalniho jedince. Rodi¢e vychazeji z predchozi normality ditéte a pozdéji ziskany

handicap nezméni jejich vnimani ditéte ani chovani k nému. Ziskany defekt je obecné
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z hlediska postoju i Siroké vefejnosti akceptovatelnéj$i nez vrozeny, protoze je

srozumitelngjsi. (30, 34)

Matéjcek sepsal pro rodice déti s mentdlnim postizenim jakési Desatero, které
obsahuje zasady a doporuceni, jak se vyrovnat s problémy a jak pracovat s postizenym

ditétem. (16)

2.4 Postoje spole¢nosti k osobam s mentalnim postiZenim a jejich

rodinam

Osoba s postizenim ¢asto musi vyvijet Gsili, aby si ve svété vydobyla misto jako
samostatny a hodnotny jedinec. Kazda spolecnost ma svoji vlastni tradici pfistupu
Kk lidem, ktefi se odliSuji at’ uz svymi projevy chovani, potfebami nebo inteligenci. Tato
tradice je zakotvena ve sdileném systému hodnot, v dosazeném poznani o dané
problematice, v kazdodennim kontaktu a v praxi péci, ktera je témto lidem nabizena.
Spolecenskd shoda o tom, co je obvyklé, bézné a Zadouci ve vztahu k lidem

S postizenim, se z ur¢itého thlu pohledu velmi rychle vyviji a méni. (37)

V minulém stoleti jest¢ doporucovali odbornici, aby postizené déti byly odkladany
do ustavni péce, po rozsifeni poznatkli o této problematice doslo k pfehodnoceni a
obratu. Dnes jiz velka Cast takto postizenych déti vyrista v rodinach. Vancura zaroven
pfipomind, Ze evropska tradice md vétsi tendenci k vyluCovani postizenych nez
naptiklad tradice afroamericka a cituje Staintona, ktery vyslovuje domnénku, Ze postoje
vi¢i mentdlné postizenym v evropském prostoru jsou zakotveny v na$i tradici
poznavani, poukazuje na definici lidskych ctnosti u Platona a Aristotela a na to, jak
zasadni vyznam pro chépani hodnoty ¢loveka maji v této tradici intelektudlni schopnosti
¢lovéka. Déle predpoklada, Ze skutecné uznani rovnopravnosti lidi s intelektovym

postizenim miiZze vyplynout pouze ze zmény na této tirovni. (35)
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V Ceské republice doslo k fadé vyznamnych zmén v oblasti péée o lidi s mentalnim
postizenim piedev§im po roce 1989. Vznikla fada instituci, které umoznuji odliSny
zpusob péce, nez jaky se uplatiioval v dfive tustavech socialni péce. Zvysila se
informovanost spolecnosti 0 jednotlivych druzich mentalniho postizeni, potiebach, které
maji postizeni i ti, ktetfi o né pe€uji a o problémech, které rodiny postizenych provazeji.
(35)
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3 POTREBY RODIN PECUJICICH O OSOBY
S MENTALNIM POSTIZENIM

Cilem socidlni prace je pomahat jednotlivcim a socidlnim systémim zlepSovat
jejich socialni fungovani a ménit socialni podminky tak, aby nedochazelo k potizim ve
fungovani. Socialni fungovani vychazi z interakce mezi jednotlivci a prostiedim.
Prostiedi klade na cloveéka urcité pozadavky a Clovék je nucen na né reagovat.
V idealnim ptipad¢ je mezi pozadavky prostiedi a clovékem rovnovéaha. Problém vznika
tehdy, jestlize clovek pozadavky prostiedi dostateéné nezvladd a rovnovéha je narusena.
Pticnou problému mize byt napiiklad nepfiméfenost pozadavkl prostiedi nebo
nedostatek schopnosti ¢lovéka si s pozadavky prostredi poradit. (13) V ptipadé, Ze je

socialni fungovani naruSeno, byvaji problémy s naplnénim potieb jedinct i skupin.

Uspokojovani potieb lidi je predpokladem jejich socidlniho fungovani. Potieby
rodin, potazmo jejich ¢lend, pecujicich o postizeného se nelisi od potieb ostatnich lidi,
rozdilna je jen mira jejich uspokojeni v souvislosti s péci o postizeného. V této kapitole

se proto zameétuji na to, co je to potieba a jaké potfeby maji rodiny postizenych.

3.1 Definice potieb

,Potfebou se nerozumi pouze néco, co Clovéku chybi, ale také hlavné to, k cemu
Clovék skrze ni smétuje. Potfeba je urcitd sila, kterd ¢lovékem hybe a posunuje ho
smérem k ¢lovéku, pfedmétu nebo Cinnosti. Potieba je projevem bytostného pfani.” (25
s. 36) Potieba a zadost by se ale nemély smé$ovat. Clovék sice normalné vyjadiuje své
potieby zadosti, ale existuji ptipady, kdy je tfeba potiebu ze zadosti deSifrovat, protoze

vyslovené prani vzdy neodrazi potiebu jedince. (14)
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Jeden z nejdikladngjSich ptehledd lidskych potfeb podal dénsky psycholog
K. B. Madsen v roce 1972. D¢lil lidské potieby od tzv. biologickych a fyziologickych
az po potteby specificky lidské (od tzv. nizsich po tzv. vyssi potieby). Pod toto déleni
spadaji potieby jako hlad, Zizen, sex, matefsky pud péce o dit€, udrzovani télesné
teploty, vyhybani se télesné bolesti, piijem kysliku, odpocinek a spanek, aktivita,
bezpeci, agrese, socialni kontakt, vykon, prestiz a vlastnictvi. Odpovédét na otazku,
které z téchto potieb jsou zakladni a diilezité a které uz tak dulezité nejsou, se pokusil

psycholog A. H. Maslow. (9)

3.2 Maslowova pyramida potieb

Maslow rozdélil lidské potieby do dvou skupin. Do prvni skupiny zafadil ty, které
se vztahuji k pocitovani nedostatku néceho pro zivot dilezitého. Piikladem miize byt
hlad, ktery je tfeba ukojit, podobné& jako spanek, odpocinek atp. Tim, Ze se tyto potieby

uspokoji (saturuji), prestava byt jejich ukojeni naléhavé. (9)

Do druhé skupiny patii potieby, které jsou na tom opacné — vychazeji z volni
iniciativy Clovéka, z potteb poznéavani, tvorby a estetické¢ho citéni. Dale upozornil na
skutecnost, Ze v prib&hu Zivota, od détstvi do stari, vystupuji do poptedi rizné druhy

potieb. (9 s. 32)

Maslow sestavil tzv. Hierarchii (pyramidu, ¢i Zebfi¢ek potieb), kde jsou potieby

cv v
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Potieha
seherealizace

Potieha uznani,
dcty

-

PotFeha lasky, prijeti,

-

snolupatricnosti

Potieha hezpeci a jistoty

Zakladni télesné, fyziologicke potfehy

Obrazek 1: Maslowova pyramida potreb

Zikladni télesné a fyziologické potieby se hodnoti jako zdkladni potieby lidského
organismu s nejvyssi prioritou. Tvofi je napiiklad hlad, spanek, odpocinek, vylu¢ovani,

dychani, pohyb,....

Poti‘eba bezpedi a jistoty - je mozné rozd¢lit ji do 3 stupn:

Potieba ekonomického zabezpecleni, ktera zahrnuje dostatek prostiedkd na
zivobyti, jistotu zaméstnani, jistotu ptijmu. Pokud neni tato potieba naplnéna, clovek se

neciti bezpe¢né a ma strach z budoucnosti.

Potieba fyzického bezpeci znamena jistotu v pohybu, bezpecny prostor, ochranu

ptfed nasilim agrest, ...
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Potieba psychického bezpeci se da charakterizovat jako pocit jistoty (moralni

jistota, jistota rodiny, jistota zdravi), orientace v prostoru , ¢asu,..

Potieba lasky, prijeti a spolupatfi¢nosti — tyto potieby jsou nazyvany také
socialni nebo spolecenské potieby a reprezentuji citové vztahy jako napiiklad pratelstvi,
partnersky vztah, potfeba mit rodinu. Zaroven zahrnuje potfebu informovanosti, potiebu

nalezet k néjaké skuping, potiebu vyjadiovat se a byt vyslechnut.

Potfeba uznani a ucty — v ptfipad€ uspokojeni této potteby se zvysSuje sebedliivéra
a sebepojeti. Projevuje se snahou o dosazeni uspéchu, uznani, respektu, samostatnosti,

vaznosti, pozornosti okoli, pochvaly, vefejného uznani, povérovani odpovédnosti atd.

Potieba seberealizace, rozvoj vlastni ¢innosti — vyjadiuje potfebu nalezeni
smyslu Zivota, pocitu uzitecnosti,... Je hodnocena jako nejvyssi potieba, ktera vyjadiuje
snahu o naplnéni zdmér a predstav jedince. Seberealizovany clovék se snazi byt co
nejlepSim, pfijimé sebe sama a vSe V zivoté, je spontanni, tvofivy, zajima se o feSeni

problémd,...(9, 25)

A nelze nez souhlasit s tim, Zze vSechny lidské potieby tvoti celek, ktery spojuje

fyzickou, psychickou a socialni stranku ¢loveéka, jez jsou od sebe neoddélitelné.
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3.3 Potreby rodici pecujicich o mentalné postiZeni dité

Ukoly, které pro rodi¢e mentalné postizenych déti z jejich situace vyplyvaji, u nich
vytvari také mimotadné potteby. Jednou ze zasadnich potieb rodici déti s postizenim,
kterou Matgjcek (15) oznacuje jako ,,prvni psychohygienicky pozadavek®, je moznost
vhodného odpocinku. Kazdodenni starost a péce, kterou dité¢ s intelektovym postizenim
vyzaduje - Casto ve velkém rozsahu a po dobu mnoha let - mohou vést k vycerpani
rodict. Vychovatel¢ ditéte s postizenim jsou tak ohrozeni jednostrannym vycerpanim.
Dulezité misto v péci o dité ma tedy podpora $irsi rodiny a instituci, diky kterym mtize
o dit¢ ¢ast dne pecovat nékdo jiny nez matka, potazmo rodina. Vzhledem Kk tomu, ze

vétsina péce o dité spociva na matkach, byvaji tyto casto velice vyéerpany. (3, 15)

Aby nedochézelo k pfetéZovani nékterych Clenii rodiny, je dilezité, aby se cela
rodina na situaci adaptovala. Idealni adaptace rodiny znamena uspofadani rodinného
zivota tak, aby byly naplnény potieby ditéte s postizenim, ale i potieby ostatnich ¢lenti
rodiny. Dulezita je potfeba vhodné informovanosti, emocionalni podpory a finan¢ni

a socialni podpory. (2)

Poskytnuti informaci o postizeni ditéte je pro rodinu jeden z nejstéZejnéjSich
okamzikd. Rodina by méla byt informovana co nejdiive. Emocionalni podporu mohou
zajistit odbornici formou psychoterapie. Finanéni podpora je také velmi dulezita. ZvIast
vV dne$ni dobé&, kdy je snaha neumistovat déti do instituciondlni péce, je potiebna
podpora rodiny od specialisti. Napt. zfizovani dennich zatizeni, moznost kratkodobého
umisténi mimo rodinu, osveétova ¢innost ve spolecnosti, ktera stale neni pfipravena na

integraci osob se zdravotnim postizenim. (26)

Z vyse uvedeného vyplyva, ze rodice mentalné postizenych osob maji potieby
stejné jako kterykoli jiny ¢loveék, pouze né€které potieby jsou vzhledem k postizeni jejich

ditéte aktualng&jsi a hiife uspokojitelné. (34)
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4 PODPORA OSOB S MENTALNIM POSTIZENIM

Mentalni retardace byva spolecnosti chapdna jako stigmatizujici postizeni.
Hlavnim problémem mentalné postizenych lidi byva jejich vyclenéni z majoritni
spoleCnosti, nékdy muzeme hovofit az o diskriminaci. Jednim z dGvodu je urcité
omezena schopnost jedince dorozumét se, odlisSnost jeho chovani od normy,
nestandardni reakce a velka zavislost na okoli. Socialni status mentalné postizenych
byva velice nizky, pro ostatni jsou to mnohdy jen ,,blbci, ktefi stejn€ nic nechapou a na
néz neni tieba brat ohled. (31 s. 306). Z toho divodu se v této kapitole zabyvam pravy
0sob s mentalnim postizenim a zarovein moznostmi podpory osob s mentalnim
postizenim a jejich rodin, protoze piichodem mentalné postizeného jedince do rodiny se
méni fungovani a potieby celé rodiny a pro rodinu byva leckdy velmi slozité se na

danou situaci adaptovat.

4.1 Prava osob s mentalnim postiZenim

Prava 0s0b s mentalnim postizenim jsou v Ceské republice zakotvena predevsim
v Ustavé CR a Listiné zakladnich prav a svobod. Pé&e o mentalné postizené déti a jejich
rodiny spadd predevS§im do kompetence tii resortli: Ministerstva zdravotnictvi,
Ministerstva prace a socidlnich véci a Ministerstva Skolstvi, mladeze a télovychovy.

(24)

Mezinarodni dokumenty, které az dosud specificky upravovaly lidské prava osob se
zdravotnim postizenim, meély pouze nezavazny charakter v podobé deklaraci
a doporuceni. Mezi nejvyznamngj$i z nich patfil Svétovy akéni plan pro osoby se
zdravotnim postizenim a Standardni pravidla pro vyrovnavani ptilezitosti pro osoby se

zdravotnim postizenim.
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Obecné zavazna je Umluva o ochrané lidskych prav a zékladnich svobod (evropska,
1953), Evropska timluva o lidskych pravech a biomediciné (1999, pro CR 1. 10. 2001),
Evropska socialni charta, Rada Evropy 1961 (¢.14/2000 Sb. m.s., kterou ¢eska republika
ratifikovala s vyhradami) Evropsky zakonik socidlniho zabezpeceni (sdéleni MZV
¢.90/2001 Sb.), Evropska umluva o zabranéni muceni a nelidskému ¢i ponizujicimu

zachazeni, 1987 (sdéleni MZV ¢.9/1996 Sb.). (29, 33)

Dale naptiklad Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim je zaloZena na
principu rovnopravnosti, nezavadi zadna nova specificka prava, zarucuje osobam se
zdravotnim postizenim plné uplatnéni vSech lidskych prédv a podporuje jejich aktivni

zapojeni do zivota spolecnosti. (29)

Pro predstavu, podivame-li se na prava zminéna v Evropské socialni charté, ma
mentalné postizeny cClovék pravo na socialni zabezpecCeni (udrzovani a nasledné
zvySovani urovné systému socialniho zabezpeceni), socialni a Iékafskou pomoc (davky
socialniho zabezpeceni, nemocenské péce, poradenstvi...), vyuzivani sluzby socialni
pé€e (podpora socidlnich sluzeb, podpora jednotliveti a dobrovolnych organizaci pfii
zakladani sluzeb socialni péce), na socialni, pravni a hospodaiskou ochranu rodiny

(ekonomicka, pravni a socialni ochrana — rodinné davky, danova opatieni...) aj. (7)

4.2 Formy pomoci osobam s mentalnim postiZenim a jejich rodinam

Rodice, kterym se narodi postizené dit€, potiebuji odbornou i emocni podporu,
kterou v dnesni dobé poskytuji mnohé centra a poradny pro postizené déti. Je dobré, ze
se tyto organizace snazi navazat kontakt srodi¢i co nejdiive po narozeni takto
postizeného ditéte, nebo po urceni diagnozy, protoze se v rodinach nezafixuji Spatné

postoje a zptisoby chovani.

Jednu z hlavnich roli v pé¢i o osoby s mentalnim postizenim by mél sehrat socialni

stat pomoci socidlnich sluzeb, socialniho zabezpeceni, poradenské ¢innosti apod.
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V pééi o rodiny se zdravotné postizenym ditétem doSlo v poslednich letech

k vyraznému posunu.

Valenta (34) vytvaii piehled souCasné podpory poskytované rodicim osob

s mentalnim postizenim. Jde o:

Legislativni podporu- zakony, vyhlasky, metodické pokyny upravujici vzdélavani a
moznosti pracovniho uplatnéni mentalné¢ postizenych. Dulezité je, aby rodic¢e veédéli, o

co mohou zadat.
Financni podporu — socialni ptispévky a davky

Operativni podporu - napt. osobni asistence, kompenzacni pomtcky. Jde o

zastteSujici pojem pro materidlni podporu v dob¢ vzdélavani a pracovniho uplatnéni
Poradenska podporu — poradenstvi v oblasti 1ékaiské, psychologické a pedagogické

Vzdelavaci podporu — ve Skolach, specidlné pedagogickych centrech, pedagogicko-

psychologickych poradnach
Informacni podporu — zdroje informaci o postizeni, o praci s jedincem

Svépomocna podporu — zasteSujici pojem pro aktivity samotnych rodicl, rizna

sdruzeni ¢i kluby (34 s. 201)

4.2.1 Socialni sluzby

Socialni sluzby jsou poskytovany lidem spolecensky znevyhodnénym s cilem
zlepsit kvalitu jejich Zivota, v maximalni moZzné mife je do spolecnosti zaclenit, nebo
spolecnost chranit pted riziky, ktera tito lidé nesou. Socidlni sluzby proto zohlednuji jak
osobu uZivatele, tak jeho rodinu, skupiny, do nichZ patii, pfipadné z4jmy SirSiho

spole€enstvi. (17, 21)
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V Ceské republice vymezuje socidlni sluzby zakon 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach. Tento zakon rozdéluje socialni sluzby na sluzby socidlni péce a sluzby
socialni prevence a charakterizuje socidlni poradenstvi. Sluzby socialni péce
napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost, s cilem umoznit
jim v nejvys$i mozné mife zapojeni do bézného zivota spoleCnosti, a zajistit jim

dastojné prostiedi a zachazeni.

Ze sluzeb socialni péce se na osoby s mentdlnim postizenim zamétfuje Osobni
asistence; pecovatelska sluzba; privodcovska, predCitatelska a tlumocnicka sluzba;
podporované bydleni; odlehcovaci sluzby; centra dennich sluzeb; Staciondie denni a

tydenni; domovy pro osoby se zdravotnim postizenim a chranéné bydleni.

Sluzby socialni prevence napomdhaji zabranit socialnimu vylouceni osob, které
jsou jim ohrozeny. Cilem sluzeb socidlni prevence je napomahat osobam k prekonani
jejich nepfiznivé socidlni situace a chranit spolecnost pfed vznikem a Sifenim

nezadoucich spolecenskych jevi.

Ze sluZeb socidlni prevence se osob s mentdlnim postizenim tykaji sluzby rané
péce; socidlné aktivizatni sluZzby pro seniory a osoby se zdravotnim postiZzenim;

socialn¢ terapeutické dilny a Socialni rehabilitace.

Socialni sluzby se poskytuji osobam bez thrady nakladi nebo za ¢asteCnou nebo

plnou thradu naklad.

Poskytovatelé socidlnich sluzeb jsou vzdy povinni zajistit zdkladni socidlni
poradenstvi. Socialni poradenstvi je charakterizovano jako zékladni nebo odborné.
Zakladni se poskytuje bez uhrady, odborné socialni poradenstvi je poskytovdno se

zamétenim na potfeby jednotlivych okruht socialnich skupin a poskytuje se za thradu.

(6)
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4.2.2 Socialni pomoc

Osoby se mentalnim postizenim mohou mit rizné specifické potieby. V této situaci
je potieba rodiné poskytnout i financni pomoc. Osobam se zdravotnim postizenim mize
byt poskytnut piispévek na mobilitu, ktery ¢ini mésicné 400 K¢, prispévek na zvlastni

pomiicku (pfispévek na auto) a ptispévek na péci. (5, 6)

Prispévek na péci se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby.
Maji pomoci zajistit potiebnou pomoc. Narok na piispévek ma osoba, ktera vzhledem
ke svému zdravotnimu stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pii pééi o vlastni

osobu a pii zajisténi sobéstacnosti v rozsahu stanoveném stupném zavislosti. (6)

Pro posouzeni stupné zavislosti se hodnoti schopnost osoby zvladdat zékladni
zivotni potieby V oblasti mobility, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a
obouvani, t¢lesné hygieny, vykonu fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity

a péce o domacnost. (5)

4.3 Integrace 0sob s mentalnim postiZenim

Lidé s postizenim jsou Casto vylouceni z vétSinoveé spolecnosti. Diskriminace ma
riznorodé podoby od upirani prava na zékladni vzdélani po méné napadné formy, jako
je segregace a izolace postizenych uplathovanim fyzickych a socidlnich bariér.
Uvedenymi jevy trpi i celd spolecnost, nebot’ ztrata tak ohromného lidského potencialu
znamena ochuzeni lidstva. Aby bylo dosazeno zmény vnimani postizenych, je nutno

zménit hodnoty a zvysit porozuméni na vSech Grovnich spolecnosti. (4)

Zakaz diskriminace je uveden mj. v nasledujicich zakonech: zakon ¢. 262/2006 Sb.,
zakonik prace; zakon ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti; zakon 198/2009 Sb., 0 rovném
zachazeni a 0 pravnich prostfedcich ochrany pfed diskriminaci a 0 zméné nékterych

zakonu.
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zdravotniho postizeni je Narodni plan vytvafeni rovnych pfilezitosti pro osoby
se zdravotnim postizenim na obdobi 2010 — 2014, jehoz posledni novelizace probéhla

v roce 2011. (37)

Napftiklad vzdélani je v souc¢asnych demokratickych spolecnostech chapano jako
zékladni lidské pravo. V Ceské republice se v souladu s platnymi pravnimi piedpisy
vzdelavani uskuteciiuje na demokratickych principech rovného pfistupu ke vzdélavani
bez jakékoliv diskriminace, v¢etné zdkazu diskriminace z diivodu zdravotniho stavu ¢i
pohlavi, s respektem ke vzdélavacim potfebam jednotlivce. Je tedy snaha piizpiisobit
podminky vzdélavani tak, aby bylo pfistupné vSem. Vzdélavani osob se zdravotnim
postizenim upravuje zakon ¢.561/2004 Sb., o piredskolnim, zdkladnim, stfednim,

vy$8im odborném a jiném vzdélavani. (37)
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PRAKTICKA CAST

5 CIL PRACE A VYZKUMNA OTAZKA

5.1 Cil prace

Cilem prace bylo zmapovat, jaké jsou potieby rodin pecujicich o osoby
s mentalnim postizenim, zda jsou uspokojovany a do jaké miry jsou uspokojovany.
Pecujicimi rodinami byli mysleni rodife, sourozenci, pfipadné jini ptibuzni Zzijici

V jedné domdacnosti a podilejici se na péci o osobu s mentalnim postizenim.

5.2 Vyzkumna otizka

V souvislosti s cilem prace byla stanovena vyzkumna otazka:

Jaké jsou potfeby rodin pecujicich o osoby s mentalnim postizenim v kontextu

socidlniho fungovani?
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6 METODIKA PRACE

6.1 Pouzita metodika

Pro sbér dat byl pouzit kvalitativni vyzkum. Kvalitativni vyzkum je nckdy
povazovan za pruzny, protoze se mohou ménit nejen vyzkumné otdzky, ale i hypotézy,
vyzkumny plan, sbér dat a jejich analyza atd. Zatimco kvantitativni vyzkum potvrzuje ¢i
vyvraci teorii, u kvalitativniho vyzkumu teorie Casto vznikd. Kvalitativni vyzkumnik
predem neznad zavéry vyzkumu a vyzkum se mu ,,tvoii pod rukama®. Vyzkumnik
analyzuje ziskané informace, provadi induktivni a deduktivni zavéry, pracuje piimo
Vv terénu a snazi se nevynechat zadnou podstatnou informaci k objasnéni problému. Sbér
a analyza dat trvd déle a probihaji soucasn¢. Kvalitativni vyzkumnik sbird data,
analyzuje, podle vysledki rozhodne, kterd data potiebuje a zacind opét od zacatku.

Béhem téchto cykli vyzkumnik své domnénky a zavéry stale prezkoumava. (8)

Kvalitativni vyzkum obsahuje naptiklad podrobny popis mista zkoumani,
rozsahlé citace z rozhovorti v terénu, fotografie, audio a videozdznamy, deniky,
osobni komentare tfedni dokumenty nékdy mtize vyzkumnik zohlednit nazor
ucastnika rozhovoru na jeho vyzkumnou teorii. Nelze vSak nezminit nevyhody
kvalitativniho vyzkumu — ziskana znalost nemusi byt zobecnitelnd na populaci, analyza
dat 1 jejich sbér jsou casové naro€né a vysledky jsou snadnéji ovlivnitelné

vyzkumnikem. (8)

Hendl (8) oznacuje polostukturovany rozhovor jako rozhovor pomoci navodu.
Tento rozhovor je veden do hloubky a badatel pfi jeho uZiti pouzZiva pfedem pfipraveny
seznam otazek nebo oblasti, na které se chce informanta ptat. Takto provedeny rozhovor
ma zajistit, Ze se skutecné dostane na vSechna pro tazatele zajimava témata. Je na
tazateli, jakym zptsobem a v jakém potadi ziska informace, které osvétli dany problém.

ZUstava mu 1 volnost pfizpisobovat formulace otazek podle situace

37



6.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor je tvofen rodinami 0S0b s mentalnim postiZzenim, které byly
vybrany na zékladé dostupnosti. Oslovila jsem nékolik rodin z denniho stacionafe, ve
kterém pracuji jako dobrovolnik a na zdklad¢ jejich doporuceni a svych dalSich
kontakti jsem doplnila vyzkumny soubor, ktery tvofi sedm rodin pecujicich 0 osobu
s mentalnim postizenim star$i 15 let. Kazdy z Gi€astnikli byl informovan o tcelu sbéru
dat, o ochrané jeho osobnich udajt, byly jim zodpovézeny dotazy a poskytnuta lhiita na
promysleni souhlasu o mozné spolupraci. VSichni osloveni souhlasili sucasti na
vyzkumu. Rozhovory probihaly smatkami o0sob s mentalnim postizenim
vV domécnostech rodin za pfitomnosti vétSinou vSech pecujicich c¢lend rodiny.
Kvalitativni data byla zaznamenavana ve form¢ poznamek z rozhovoru a na diktafon ve
form¢ audiozaznamu. Jejich transkripce byla provadéna technikou shrnujiciho
protokolu. Seznam okruh pokladanych otazek a piepisy rozhovora jsou uvedeny

Vv ptiloze mé bakalatské prace.

Tabulka 1: Vyzkumny soubor

vek osoby
: vydélecné
obarodice | sourozenec | s mentilnim | opatrovnik o
o cinny
postizenim
rodina A X X 17 0O M
rodina B X X 15 M o, M
rodina C - X 27 M -
rodina D X X 31 M -
rodina E X X 29 M O
rodina F - X 41 M -
rodina G - X 38 B M

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Rodina A

Tvofi ji oba rodice a dvé déti. Stars$i syn (17 let) ma diagnostikovanou stfedné
tézkou mentalni retardaci. Matka (43 let) pracuje na plny uvazek. Otec (50 let) je
opatrovnik mentaln¢ postizeného starSiho syna, nepracuje, stard se o né¢j — vozi do
Skoly, ze Skoly, travi s nim ¢as vzhledem K tomu, Ze syn potiecbuje dohled. Mladsi syn

(14 let) navstévuje zakladni Skolu. Rodina A Zije v rodinném domé v malém mésté.
Rodina B

Rodinu tvofi oba rodice. Starsi dcera (15 let) ma diagnostikovanou stiedné tézkou
mentalni retardaci a détsky autismus. Nemluvi, vydava pouze jednoduché zvuky,
ukazuje, ale rozumi. Casto se dorozumivaji pomoci piktogramii. Matka (45 let) pracuje
na ¢aste¢ny uvazek — dopoledne, kdyz je dcera ve Skole, je opatrovnikem své dcery.
Otec (48 let) pracuje na plny Gvazek. Starsi dcera (18 let) studuje stiedni $kolu. Rodina

Zije v byt¢ v malém mésté.
Rodina C

Rodina neni tplna. Otec brzy zemiel. Matka (55 let) je v domacnosti a stara se
0 starSiho syna (27 let), kterému byla diagnostikovana stiedné tézka mentalni retardace.
Ve stejné domacnosti bydli i mladsi dcera (26 let) s vanuckou (5 let). Matka ma vétSinu

¢asu na starost i svou vnucku. Rodina bydli v rodinném domé ve velkém méste.
Rodina D

Rodinu tvofi oba rodice. Matka (65 let) je v dichodu a je opatrovnikem svého
mlad$iho syna (31 let) se stfedné tézkou mentalni retardaci. Otec (72 let) je také
v diichodu. Do rodiny patii jesté star§i syn (46 let), ktery uz ale nebydli ve spole¢né

domaécnosti. Rodina bydli v byté ve velkém mésté.
Rodina E

Rodinu tvofi oba rodice. Matka (52 let) nepracuje, je opatrovnikem svého mladsiho

syna. Mladsi syn (29 let) ma diagnostikovanou stiedné tézkou mentalni retardaci a
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détsky autismus. Otec (55 let) pracuje na plny Gvazek. Do rodiny patii jesté starsi dcera
(31 let), ktera uz ale nebydli ve spoleéné domacnosti. Rodina bydli v domé ve velkém

meste.
Rodina F

Rodina neni Gplna. Otec od rodiny odeSel, kdyz byla dcera jesté dit¢ a nedavno
zemiel. Matka (67 let) je v dichodu a je opatrovnikem své dcery (41 let), ktera ma po
prodélanych operacich mozku diagnostikovanou lehkou mentalni retardaci. Do rodiny

patii jesté starsi syn (43 let), ktery jiz ale nebydli ve stejné domacnosti.
Rodina G

Rodina neni Gplna. Otec rodinu opustil. Rodinu tvofi matka (58 let), ktera pracuje
na plny uvazek, babicka (81 let), ktera je v diichodu a je opatrovnikem svého nejstar§iho
vnuka s mentalnim postizenim. Nejstar$i syn (38 let) ma diagnostikovanou stfedné
tézkou mentalni retardaci. Do rodiny jesté patii mladsi syn (32 let) a nejmladsi dcera

(27 let), kteti uz ale neziji ve spole¢né domacnosti.

6.3 Analyza dat

Pro vyhodnocovani vysledkti byla pouzita metoda vytvareni trsi. Podstatou této
metody je seskupeni a konceptualizace urcitych vyrokli do skupin zékladé jejich
podobnosti napt. tematické, casové, prostorové. V ziskanych datech jsou vyhledavany
opakujici se vzorce, na jejichz zakladé jsou nésledné tvofeny obecnéjsi kategorie (trsy).
(22)
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7 VYSLEDKY VYZKUMU

7.1 Informovanost rodi¢u

Informovanost patii do potieb, které rodiny nejvice zminiovaly. Rozd¢lila jsem ji do
tfi podskupin — informovanost danou lékatfi pii sdéleni diagnoézy a jejim odhaleni,
informovanost socidlnimi pracovniky na ufadech a pedagogickymi pracovniky

z praktickych Skol nebo SPC.

V ptipad¢€ informovanosti o zdravotnim stavu svého ditéte 1€kati byly rodiny velmi
nespokojené. VétSina rodich se shodla, Ze uz prvni informace nedostavali tak, jak by si
predstavovali, ba dokonce bylo velice obtizné viibec n&jaké informace ziskat. Rodiny G,
A, E uvadgji, Ze ony samy si zaaly v§imat problémi u svého ditéte v riznych fazich

vyvoje a lékati jim nevéfili a nechtéli je poslat na vySetfeni.

,Zacali jsme si vSimat, Ze nemluvi, nechodi, vyviji se trosku jinak nez jeho
vrstevnici. Ale bylo to prvni dité, nevedeli jsme, jestli nedélame néco Spatné. Porad
dokola jsem se ptala détského lékare. Byl vidycky protivny a otraveny z mého vécného
ptani se a upozornovani na to, zZe je syn pomalejsi. Div mi vzdycky nevynadal. * (rodina
G) ,,0d dvou let jsem Fikala détské doktorce, Ze je néco spatné, ze ani nemluvi. Mavla
vzdy rukou...* (rodina A) ,,Détsky doktor s nami mluvil strasné. Byli jsme podle néj
paranoidni, Sileni, hystericti, nechdapal nasi , touhu neustale to dité tahat po
doktorech”, bézné jsme slychali véty typu: ,, Nechodi? No tak bude. Nemluvi? Bude. Co

na néj porad tak spéchate?!** (rodina E)

Rodina D uvedla, Ze oc¢ekavala po narozeni viditelné postizeného ditéte, ze ziska
thned informace od lékafti nebo od socidlni pracovnice, ale nestalo se tak. Naopak

matka byla zdéSena o¢ekavanim lékare, Ze se ditéte vzdaji.

41



. Myslela jsem, ze nam treba poradi hned lékar, nebo treba socialni pracovnice. Ale
bohuzel... Na zacatku to bylo hrozné. Predstavte si, Ze se mé po porodu, hned po
porodu, doktor zeptal bez naznaku jakékoli emoce: ,,Nechate ho tady, ne?!* Nechtéla

Jjsem tomu vérit, na chvili jsem prestala myslet. “ (rodina D)

Na neodborny pristup 1ékafu si stézovala i rodina B, ktera naopak vyzdvihovala

praci zdravotnich sester.

., ...hodné poradily sestricky, doktori ne...dcera jim nezapadala do tabulek, proto si
S ni ani zde nevedeéli rady. Na zacatku mi dokonce rekli, Ze dcera ma mentalni retardaci,

ale to ze se vyléci. © (rodina B)

Z pohledu rodici nebyl ptistup 1€kaiti profesiondlni. Rodice maji pocit, ze 1ékaii
sami nejsou dostatecné informovéani o projevech mentalniho postizeni a informace

rodi¢tim nechtéji nebo neuméji predat.

Velka shoda panovala 1 vnazorech na poskytovani informaci socialnimi
pracovniky. Rodice byli zklamani z neochoty socidlnich pracovnikli pomoci, poradit,
podat potfebné informace. Rodice ¢asto ocekavali jasné informace a nasmérovani, kam
se obratit o pomoc. To se vétsin€ rodin nesplnilo. Rodina C, E si stéZuje, Ze na Gfadech
jim neporadi, ze je tieba jit s jasnymi pozadavky a nedat se odbyt a Ze Casto maji pocit,

ze socialni pracovnice davaji davky ,,ze své kapsy*. S nimi souhlasi i rodina G.

,,Jak Fikam, na uradech, kde maji sedeét osoby vzdélané a povérené k tomu, aby vam
poradily, tak se nedozvite nic. Je tady mylna predstava, Ze kdyz néco nevite, nebo
potiebujete poradit, zeptate se na prislusnéem uradeé a tam vam poradi. Neporadi. Co
nemusi, to nereknou. Kdyz nejdete s jasnymi informacemi, nemate Sanci. Misto, aby vam
poradili, jesté délaji, jako by to Slo z jejich kapsy... Musite si za tim tvrdé jit. “(rodina
C),, ...to vite, dneska vam zZdadny odbornik nic nerekne. Zvlast nic navic. Ja uz se tieba
na urady vitbec ptat nechodim, vsichni urednici mi prijdou uplné ,,zabednéni*, viibec
nevi, o co jde. Musite byt bud’ ten typ clovéeka, ktery se nedd hned napoprvé odpalkovat.

Kdyz vas vyhodi dvermi, vracite se oknem. Jinak to dnes prosté nefunguje. (rodina E)

42



,Obcas jsem se snazila jit ne néco zeptat socialni pracovnice. Ale to bylo vzdy
absolutné k nicemu. Ti nereknou nic, na co se konkrétne nezeptate, takze si veSkeré
informace musite ziskat nekde predem. Uz to nedélam, dnes jdu za socidlni pracovnici

jediné s jasnym pozZadavkem. * (rodina G)
Spatnou zkusenost se socialnimi pracovniky na tfadech ma i rodina D.

., Myslela jsem, Ze nam treba poradi hned lékar, nebo treba socialni pracovnice. Ale

bohuzel. ** (rodina D)

Rodina A piiznava, Ze cestu na urad podnikla nékolikrat, nez vibec ziskala prvni

potfebné informace o socidlnich davkach.

., ...znama poradila, abych zaZadala o prispévek na benzin. Socialni pracovnice, mi
to odsouhlasila, nechala mé odejit. Kdyz mi po néjakém case poradili opét znami, Ze
muzu ziskat prispévek na auto, vrdtila jsme se. Ta mi to opét odsouhlasila a takhle to slo

V zacatku asi ctyrikrat. Nikdy mi neporadili, na co bych jesté méla narok... * (rodina A)

Zaroven rodina ale dodava, Ze v posledni dobé je na ufadé novéa socialni

pracovnice a komunikace mezi rodinou a Gifadem se vyrazné zlepsila.

. Ted ale musim uznat, Ze je na uradeé nova socialni pracovnice a pri posledni
navsteve se mi snazila poradit, byla velmi ochotna a nepripadala jsem si jako

,vyzirka ™. (rodina A)

Vétsina rodin kladné rodiny hodnoti informace, které ziskaly od pedagogickych
pracovnikil z praktickych Skol a SPC. Rodina B kladn¢ hodnoti pracovnici SPC, ktera

poradala fadu kurzl pro rodice a poskytla rodin€ dilezité informace a zkuSenosti.

,Hodné nam pomohla jedna pani ztoho posledniho SPC, kde jsme zistali.
Poraddala rizné kurzy a setkavani rodicii. Ucastnime se s manzelem oba a mame rizné

certifikaty, ,, atestace* a plno diilezitych informaci a zkusenosti. ““ (rodina B)
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Podobnych vzdélavacich kurzi se zucasthovaly i dalsi tii rodiny, pro které kurzy
a informacni schlizky pofadala ucitelka praktické Skoly a jejiz pomoc rodice velmi

ocenuji, zvlasté pii ziskavani informaci.

A hodné nam pomohla pani ucitelka ze skoly, kam chodil C. Té jsem moc vdeécna.
Poradala napriklad schiizky, kde nam vsem vekla o ruznych zméndch, které probéhly a
0 co si miizeme jit zazadat a kam. * (rodina C) ,, Ostatni informace taky vetsinou od lidi,
kteri s tim maji zkuSenosti a pak od té pani ucitelky z praktické skoly... Pani ucitelka
nam neskutecné pomohla a pomadha dodnes. Pordda riiznd setkani rodicu (nejen rodicu
zdkii Skoly, ale muzZe se zucastnit kazdy) a tam informuje o novinkdach, noveldch,
vetsinou privede néjakého odbornika jako psychologa, psychiatra, socidlniho
pracovnika, ... a ti s nami mluvi a my se jich miizeme ptat.* (rodina D) ,, ...hodné nam
pomaha pani ucitelka z E specidlni skoly, ktera porada setkdni rodicii (nejen rodicii
zdkit) a na setkani pokazdé vodi néjakého odbornika. Myslim jako socialni pracovnici,

psycholozku, ...a povida nam o novinkach a hodné radi. “ (rodina E)

Jedna rodina byla naopak s informacemi podanymi SPC nespokojena. M¢la
problémy se ziskanim informaci a v€asné zaslanymi materidly z vySetieni, kde byla

uvedena zcela jina diagndza.

,, Ve 4 letech jsme z viastni iniciativy vyhledali SPC, protoze A nemluvil, chtéla jsem
poradit, co mam délat lépe. Udélali mu malé vySetieni, ale nic moc mi nerekli. Pani
reditelka tenkrat prohlasila: , Pocitejte s tim, Ze budete mit velké problémy*... Presli
jsme do nového SPC, poslali nas na vySetreni, ustné mi rekli, Ze ma znaky autismu, ale
Ze to musi vyhledat v tabulkich a ze by A mél nastoupit do specialni skoly. Zadnou
zpravu jsem nedostala, az po deviti tydnech a bylo tam napsano, Ze nema autismus,

vo6

vitbec, ale mentalni postizeni — bez stupne. “( rodina A)

S postizenim a znami.

,, ...narok a vse jsem musela zjistit pres znamé. “ (rodina A) ,,I o SPC jsme se prvné

dozvedeéli od rodinné znamé. “ (rodina B) ,,Jd jsem vsechny informace vidycky méla od
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znamych a rodicu déti, kteri uz meli diagnostikované postizeni.” (rodina C)
., O prispevku na péci jsem se dozvédela od nejaké maminky v cekarne... Ostatni

informace taky vétsinou od lidi, kteri s tim maji zkusenosti...“ (rodina D)

Osloveni rodi¢e pfipominaji, Ze v dobé narozeni svého ditéte neméli piistup
k internetu. Uvadéji, Ze dnes je situace diky informa¢nim médiim uz jina, je jednodussi

informace najit a najit si organizace, které jim mohou pomoci.

,,Dnes to ty matky maji jednodussi v tom, ze maji pristup k literature, k internetu,
predndskam...to za nds nebylo... Hledam na internetu, bavime se na rodicovském
sdruzeni...” (rodina E) ,, ...informace. Ty vam nikdo nedal. Ono se o tom moc

nemluvilo. Ted’ uz je to asi lepsi pro ty maminky. Je plno ruznych organizaci, internet,

knizky,...(rodina F)

7.2 Informovanost okoli

Postaveni rodin s mentalné postizenymi détmi neni ve spole¢nosti jednoduché.
Dotazované rodiny shodné uvadéji, Ze by uvitaly vétSi informovanost vetejnosti
0 mentalnim postizeni. Neznalost a nevédomost okoli jim Casto znepfijemiiuje Zivot.
Pottebu vétsi informovanosti uvadi Sest ze sedmi rodin. Jedna rodina uvadi, ze ma pocit,
ze by se pii vétsi informovanosti vefejnosti vyhnuli posméskiim a nadavkam a mozna se

dockali i n¢jakého uznéni za péci, kterou postizenému vénuji.

, Myslim, Ze nejvetsim problémem je porad neinformovanost verejnosti. Meéli
bychom to hned jednodussi, kdyby byla informovanost na vyssi mire pocinaje u lékarii a
u obycejnych lidi konce. Mozna bychom nemuseli Celit posméskum a naddavkam a
naopak se treba dockali Spetky uznani. Treba by nas lékari i vanimali, kdyz Fikame, Ze je

«

s ditétem néco Spatné a treba by bylo i vic vhodnych sluzeb a zarizeni pro nasSe deéti.*

(rodina E)
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Podobny nazor sdili i dalsi dvé rodiny, z nichz jedna matka byla dokonce naf¢ena

ze Spatného zdravotniho stylu v dobé t€hotenstvi.

»Myslim, Ze to je potieba, aby lidi vedeli, aby meli alespon zakladni informace. Pak
Jje to pro nds lepsi.” (rodina G) ,, ...kdyz si Spitali na hristi, Ze jsem musela v téhotenstvi
,,chlastat”, a nebo brat drogy, kdyz mam takové dité...Nic o tom nevi a dovoli si Fikat

takové veci. * (rodina D)

Dulezitost informovanosti vefejnosti vnimaji i dal$i dvé rodiny, které zaroven

priznavaji, ze spolecnost 1épe toleruje néjakym zptisobem viditelné postiZeni.

.S Cizimi je to horsi. Na C neni na prvni pohled nic moc videt. A o to je to horsi.
Kdyz maji déti treba Downuv syndrom, to hned kazdy pochopi. Ale u C to hned
nepoznaji, a kdyz se pak néjak vic projevi, koukaji, otdci se, Septaji. C nema rad, kdyz
nékdo pomlouva. Hned se rozcili a nadava nahlas ... Nema smysl nic vysvétlovat. Lidi to
slyset nechtéji. Moznad, kdyby o tom vedéli vic, mohli to vidét, snadnéji si to
vysvetlit...(rodina C) ,,Nékdy mam pocit, zZe lidé toleruji snadnéji télesné postizeni, nez

mentalni, moznd proto, ze je to na prvni pohled viditelné... “ (rodina A)

7.3 Potieba uznani

Péce o mentalné postizeného je pro pecujici rodi¢e naro¢na fyzicky i psychicky,
a proto potfebuji ve svém Zivoté uznani, kterého se jim vSak dostdva v nedostatecné
mife. Tuto potfebu nevyslovuji rodiny piimo, ale je Casto zaSifrovana mezi tadky.

V mém vyzkumu ji pfimo zminila pouze jedna respondentka.

»Do rodiny negativné zasahla babicka...vzbuzuje pocit, Ze nedélam pro syna
maximum. Matcino uzndni mi chybi, protoze mam pocit, ze praci, kterou jsem vykonala,

nevidi a vidét nechce* (rodina A)
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Neptimo ji rodiny zminuji pfedevsim ve vztahu k vefejnosti a odbornikiim. Vétsing
rodin chybélo uznani od Iékait. Jedna rodina uvadi, Ze 1 pfesto, ze se matka angazuje
v obCanskych sdruzenich a organizacich, kde pomahd ostatnim a zaroven vyrabi

pomicky pro svého syna, uznani se ji nedostava.

,Délam prvni posledni. Myslim, Ze snad maximum. Jsem i V obcanskem sdruzeni
rodicii a organizuji ruznd setkani. E riizné pomiicky od mala vyrabim, zjistuji, jak s nim
nejlépe pracovat a na to, ¢im nds strasili, myslim, Ze udélal obrovsky pokrok a my
vSichni obrovsky kus prdce. Ale to nikdo neoceni. Kdyz uz, tak poslouchame posmésky

nebo riizné vyrazy nepochopeni a podobné... “(rodina E)

Vyrazem pocitu neuzndni je i1 skutecnost, ze tfem rodindm je spolecensky

nepiijemné zadat si o socialni davky.

Bylo nam vidycky hloupé a trapné, Zadat si o jakékoli prispevky. Ted ale musim
uznat, ze je na uradé nova socialni pracovnice a pri posledni navstéve se mi snazila
poradit, byla velmi ochotnd a nepripadala jsem si jako vyzZirka... Vite, ja nezadam
0 vSechno, na co mam narok, ale kdyz vam ted’ rikam, jak vysoky bere syn prispevek,
mam vycitky, jestli neberu moc.* (rodina A) ,, My s manzelem oba pracovali, brali jsme
si protichiidné smeény a Slo to. Nikdy jsme nic moc nechtéli. Byli jsme udreni, ale bylo
ndam to tak trochu ,,blbé* jit si pro davky...* (rodina D),,...ja mam vzdycky pocit, Ze jdu

Zebrat, kdyz mam takhle nékam jit... “ (rodina F)

7.4 Potfeba vyjadiovat se a byt vyslechnut

Potieba vyjadiovat se a byt vyslechnut je jednou ze zékladnich lidskych potieb.
Rodiny mély pocit, ze je casto nikdo neposlouchd, Ze nemaji mozZnost fici si

k problematice svého ditéte své a kdyZz uz se vyjadrily, bylo jejich nazory ¢asto
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opovrhovano, odbornici jim nepiikladali Zadnou vahu, nckdy byli rodi¢e i

zesmesnovani. Nejvetsi problém rodiny shledavaji v komunikaci s 1ékafi.

., Od dvou let jsem Fikala détské doktorce, zZe je néco spatné, ze ani nemluvi. Mavla
vzdy rukou, zZe do tii let casu dost, at’ se poradd nestresuju... (rodina A) ,, ... hodné dlouho
Jjsme zZadali naseho praktického lékare, aby nas poslal na néjaké vysetreni, Ze neni néco
V poradku. Viibec mé neposlouchal. Nazval mé hysterickou matkou, ktera nezvlada
vychovu svého ditete. Vynadal mi, Ze mam potiebu dceru neustdle zbytecné tahat po
doktorech, Ze je to absolutné zbytecné, at se uklidnim a jsem rada, Ze ji mam. Dal nam
dost jasné najevo, Ze s nami nesouhlasi, Ze je to zbytecné a dceru zbytecné tahdame po
doktorech. (rodina B) ,, Détsky autismus byl dceri diagnostikovan az v 5,5 letech. Ja
jsem se venovala néjakemu samostudiu, navic od téch tri let jsme objizdeéli ta rizna
SPC, takze jsem leccos vedéla a uméla si spojit. Ale jak lékari, tak v SPC nam vikali, Ze
urcité autismus nemd a nechtéli nas ani poslat na vysetreni. (rodina B) ,, ...s doktory,
to bylo horsi. Zvlast na zacatku, kdyz jsme tusili probléem. Ale nas prakticky lékar mé
porad poucoval, Ze nemam pravdu, Ze je vse v poradku, Ze jsem na syna akorat malo
prisnd. Nechtél nas nikam poslat. Zadala jsem o néjakd vySetient, co by nam feklo vic,
abychom vedeli, jak s C pracovat, stale dokola. Az ve tiech letech jsem si to vyprosila.
(rodina C) ,, Détsky doktor s nami mluvil strasné. Byli jsme ,, paranoidni, Sileni,
hystericti“, nechapal nasi ,,touhu neustale to dité tahat po doktorech*, bézné jsme
slychali vety typu: ,,Nechodi? No tak bude. Nemluvi? Bude. Co na néj porad tak
spéchate?!““(rodina E) ,, Porad dokola jsem se ptala détského lékare. Byl vidycky
protivny a otraveny z meho vécného ptani se a upozornovani na to, ze je syn pomalejsi.
Div mi vidycky nevynadal. SnazZila jsem se délat prvni posledni a porad méla pocit, Ze

selhavam, ze nedélam dost a ze mé nikdo neposloucha. “ (rodina G)

Dvé rodiny zminuji potfebu odborného vyslechnuti a nasledné pomoci. Jedna
matka uvadi, ze se dostala do stresové situace v obdobi smifovani se se zdravotnim

stavem ditéte a velmi ji pomohl psycholog, ktery ji vyslechl.

., Néjak jsem uz nemohla dal. Miij manzel mi tenkrat domluvil psychologa. Diky

bohu za to. Konecné jsem nékomu mohla rict vsechno. Jak se citim, co si myslim, jak mé
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Stve pristup lékarii,...A on mi to vysvétlil a Fekl mi asi to, co jsem chtéla slyset. Ze se
musim sebrat a zit dal. Zvlast' kvali tomu ditéti, které mé ted potrebuje a manzelovi,
ktery se tak stard a dava mi lasku. Ze jsem silnd Zena a Ze to prece viechno zvladnu.

Musim. To jsem potiebovala! Opravdu potrebovala. “ (rodina D)
Druhé rodina naopak uvadi, ze by tuto sluzbu opatrovnik ditéte potteboval.

, Zpocatku jsme jako rodina fungovali dobre. Kdyz ale manzel prisel o praci
azacal se starat pouze o syna, vztahy v rodiné se zhorsily. Manzel by potreboval
vyhledat odbornou pomoc psychologa...asi by nebylo sSpatné, kdyby s nami obcas

promluvil odbornik. “ (rodina A)

Tti rodiny ocenuji praci stacionafe, protoze se zde mohou vyjadfit, jsou vyslySeny

jejich ndzory a nasledné se jim dostdva i pomoci.

,Stacionar porada trikrat rocné sezeni i s nami rodici. Ucastni se ho rodic
(rodice), klient a klicovy pracovnik a povidame si vSichni. Zahrnou do toho i nase
pocity. Jak se mame, co se zlepsilo, jaky vidime pokrok, jak fungujeme jako rodina,
Jjestli nepotrebujeme s nécim pomoct nebo poradit. To ocenuji. “ (rodina D) ,, Neustdle
nas podporuji a motivuji a informuji, trikrat za rok mame schiizku, na které jsme my
rodice, E a klicovy pracovnik. Bavime se o E, o tom, jak mu to jde a v ¢em se zlepsil a
jak s nim ddle pracovat a pak se ptaji i nas, jak to vidime, co si myslime, jestli nam
mohou s néecim poradit. To je k nezaplaceni. Kdo jiny s vami dnes takhle jednd. “(rodina
E) ,,4 taky stacionar, ktery pordada setkani rodicu a klientit s klicovym pracovnikem. Na
téchto sezenich se miiZeme vyjadrit K cemu potrebujeme a k cemu chceme, coz je moc
dobré. Snazi se sndmi resit i naSe problémy, nebo alespon nds nasmérovat a

vyslechnout. (rodina C)

Jedna rodina se navic zminila o tom, Ze je rada, Ze se o jeji situaci zajimam ja jako

¢lovék zvendi.

,Mam par kamaradek, s kterymi miizu mluvit, ale to vite, ne vsim chcete okoli

zatézovat a ne vsechno chce okoli poslouchat. Ja vim, vy si ted rikate, stara baba se
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potiebovala vypovidat...ale musim vam vict, Ze jsem opravdu docela rdada, Ze vas to

zajimd. *“ (rodina F)

7.5 Psychické bezpecdi (nejistota v budoucnosti)

Potieba vétsiho psychického bezpeci se u rodin projevuje predevSim v otdzce
budoucnosti. Rodi¢e si uvédomuji, Ze budoucnost je problémem jejich mentalné
postizeného ditéte a zaroven i celé jejich rodiny. VétSina z nich se shoduje, ze zatim
nema silu fesit, co bude dal. Zvlast’ z divodu, Ze informace a zkuSenosti jejich okoli,
popiipad¢ jejich vlastni zkuSenosti schranénym bydlenim a rOznymi jinymi

organizacemi nejsou pozitivni.

., Vime, zZe ve mésté kousek od nas je dilna, ale tam je to strasné, v podstaté to
funguje proto, Ze na né berou penize a davaji jim minimum. Odradilo nas to a zatim se
dal nezajimame.* (rodina A) , Premyslime i co bude ddl. Byli jsme se podivat
V Chraneném bydleni...ale C mi tam rekl, Ze tady nebude, Ze chce byt doma se mnou. ,,
(rodina C) ,,O chrdanéném bydleni mi vitbec nemluvte. Ji vim, Ze bychom méli. Méli
bychom o tom premyslet, ale ne! Jak o tom muzu premyslet?! Vsude v televizi a vSude
slysite, jak tam nékoho okradli, chovali se k nim strasné, ... Ne! Nevim, co bude dal, ale
ted’ to prosté nebudu resit!” (rodina E) ,, Byli jsme se i podivat na jedno chranéné
bydleni, ale D se tam nelibilo...a popravdé ani mné... “(rodina D) ,, ZkuSenosti, co
mame s chranénym bydlenim a informace, které se K nam dostanou od cizich, nejsou

nijak pozitivni. Nemam silu to ted resit.* (rodina F)

Rodi¢e zaroven uvadéji, Zze 1 kdyby se rozhodli pro chranéné bydleni nebo
stacionafe, je jich nedostatek a hlavné nereflektuji rozdilné potieby klientli. Kazdy

mentalné postizeny ma jiné naroky a nevyhovuje mu to, co vyhovuje druhému.
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,Je tézké néco najit. Rikate si, to je dobré, tady maji teplo, hezké prostiedi, daji mu
najist a napit, bude mit uspokojené takové ty fyziologické potreby, ale viastne na
zacatku nikoho nenapadne, Ze tam nebude moci byt z néjakych na prvni pohled méné
diilezitych divvodii — jako nap¥iklad, Ze je to mald mistnost a v ni hodné lidi. Ze ma
prosteé kazdy néjaké své specifické potreby... Doufam, Ze az bude cas, kdy to budeme
muset néjak resit, bude vetsi vybeér sluzeb. Nam tady proste chybi takova ta nasledna
péce. Jako do budoucna, az my nebudeme. Je malo chranénych bydleni, a kdyz se na to
podivdte, jak uz jsem rikala, nikdo nekouka na to, Ze mentalné postizeni lidé se nedaji
charakterizovat vsichni stejné a zZe kazdy ma své potreby. Zvlast treba prave autiste,
kteri maji velice specifické potreby uz vzhledem k prostoru. (rodina E) ,,V jiném mésté
Jje stacionar, ale tam pracuji predevsim s papirem, stiihaji, maji keramiku, a to neni nic
pro syna — nevyhovuje to jeho postizeni.* (rodina A) ,, Skoda je, ze nikde v okoli neni
vhodné zarizeni pro autisty, vétSinou jsou tam stari lidé spolecné s dusevné nemocnymi

a ruzné zdravotné postizenymi.** (rodina B)

Sest ze sedmi rodin také fesi, jestli se o mentaln¢ postizeného bude v budoucnu
starat jeho sourozenec. Tti rodiny pocitaji s tim, Ze po nich sourozenec prevezme péci

0 mentalné postizeného bratra nebo sestru.

., Déti se maji moc rady, opravdu do dneska mezi sebou maji krasné vztahy. Vim, ze
dcera si G vezme k sobé, az bude tieba, s tim pocita uz od mala. Takz jsme raddi, Ze se 0
G budoucnost nemusime bat. Nechtéla bych byt v situaci, kdy budu muset spoléhat na
to, ze se o mé dité snad postaraji cizi lidé.* (rodina G) ,, 4 obé holky se maji moc rady.
Starsi dcera je rozhodnuta, zZe si v pripadé potieby vezme B k sobé. Je neskutecna.
Opravdu verim tomu.” (rodina B) ,,Snazime se ale, aby byly mezi nimi vztahy co

nejlepsi, protoze jednou se bude mladsi syn muset o A postarat. * (rodina A)

Dv¢ rodiny jsou pfesvédceny, ze se sourozenec postara za urcitych piedpokladi a
pouze Vv omezené mife (naSetfené finan¢ni prostiedky na budoucnost mentalné

postizeného,...).
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., Syn ma sestru rad, ale k sobé by si ji nevzal. Kdyz bude mit dostatek penez, zaridi
nejpotiebnéjsi véci, ale ,,na krku* by ji mit nechtél. Oni by se zabili.” (rodina F)
., S bratrem maji vztah normadlini. Ten rekl, at hlavné naSetiime D dost penéz, jinak se uz

postara.“ (rodina D)
A pouze jedna rodina uvadi, ze se sourozenec o mentalné postizeného nepostara.

,, Ale trapi mé, co bude dal. Dcera ma prace s vauckou dost, ta by si ho nevzala

k sobé, takze se k reseni toho chranéného bydleni asi budeme muset vratit. “ (rodina C)

7.6 Ekonomické zabezpeceni

Tabulka 2: Prehled socialni pomoci jednotlivym rodinam

Ptispévek na
ZTP,
Ptispévek na Ptispévek na pofizeni
. ZTP/P N
péci mobilitu motorového
vozidla
rodina A X X X X
rodina B X X X X
rodina C X X - -
rodina D X X X -
rodina E X X X X
rodina F - X X -
rodina G X X - -

Zdroj: Vlastni vyzkum

Vétsina rodin se shoduje, ze dokdze pokryt nezbytné zakladni vydaje rodiny, ale

zadné prostfedky neusetii. Rodiny uvadéji, Ze pobiraji pfispévek na péci, ptispévek na
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mobilitu a néktefi dostali pfispévek na potizeni motorového vozidla. VSichni

Z dotazovanych uvedli, ze jim maji prikaz osoby se zdravotnim postizenim (Viz

tabulka).

., Bereme prispévek na péci, ten nejvyssi a mame karticku ZTP/P a prispévek na
mobilitu a prispévek na auto jsme dostali. Vyskakovat si ale moc nemiizeme, obcas nam
prispéji rodice.” (rodina A) ,,Dlouhou dobu, od tech B tri let, jsme méli priznany
3. stupen prispevku na péci, pak nam to dokonce zvedli na 4., prispévek na auto
(mobilitu) tech 400 K¢ a dostali jsme i prispevek na koupi auta (porizeni motorového
vozidla), ... Potrebovali bychom jesté néjaké prispevky na vsechny ty pomiicky. Je to tak
drahé vsechno, to si nedovedete predstavit.* (rodina B) ,,Na C pobiram prispévek na
péci, ten treti stupen. Potom 400 K¢ na dojizdeni. A potom tu ZTP/P karticku, za tu jsem
rdda, protoze C nemiize dojizdet sam...Od té doby, co neni manzel, to nemdme s penézi
jednoduché.” (rodina C) ,,Mdame ZTP/P karticku, prispévek na péci — 3. stupen a
prispevek na mobilitu 400 K¢. A dostali jsme prispévek na porizeni motorového vozidla.
Myslim, Ze to pokryje, zdkladni véci, ale na sporeni moc nezbyvd, spis nic nez moc. “
(rodina E) ,, Prispévek na péci mame az poslednich 7 let, co jsme v diichodu... ZTPIP
karticku, prispévek na mobilitu. “* (rodina D) “Mame prispévek na mobilitu 400 K¢, ZTP
kartu... Ja jsem uz v diichodu, takze co vam budu povidat, vic penéz by se hodilo. Zvlast
S temi problémy, co mame.* (rodina F),, Jinak mdame ZTP/P karticku a prispévek na

péci 3. stuperi... Zdadné sluzby nevyuZivame... Nemdam na to finance... “ (rodina G)
Jedna rodina uvadi, ze by potifebovala mit plat, ktery by byl pouze pro peCovatele.

Jestli vam mam Fict, co bych opravdu hodné chtéla, je nejaky plat, ktery by byl
primo pro mé. Cely Zivot pecuju o C a prispévek na péci je urcen pro C. Taky to tak
delam. Bavili jsme se s dalsimi maminkami, Ze tohle bychom potiebovali. Cist penéz,

ktera by byla pro nds. Vzdyt je to v podstaté takova nase prace. Téch penéz neni dost. “

(rodina C)

Tti rodiny se navic shodly, Ze je jim nepfijemné o davky Zadat.
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., Bylo nam vzdycky hloupé a trapné, Zadat si o jakékoli prispevky. (rodina A) ,, My
s manzelem oba pracovali, brali jsme si protichiidné smény a slo to. Nikdy jsme nic moc
nechtéli. Byli jsme udieni, ale bylo nam to tak trochu ,,blbé* jit si pro davky... “ (rodina

D),,...ja mam vzdycky pocit, Ze jdu zebrat, kdyz mam takhle nekam jit...  (rodina F)

7.7 Potieba seberealizace

Rodice uvadégji, ze nalezli smysl zivota v péci o dité. Volnocasové aktivity sladili
s potfebami vSech ¢lent rodiny. Jsou schopni se v péci vystiidat a vyjit si vstfic,
respektuji své vlastni zajmy. VSechny rodiny uvadéji, Ze jezdi na spole¢né dovolené,
vylety a dalsi akce a hledaji kompromisy. Ptizplisobuji aktivity moznostem mentalné
postizeného, ale i vS§em ostatnim ¢lenim. Nekteré rodiny lyzuji, jezdi na kole, podnikaji

turistické vylety atd.

., Ve volném case podnikdame vSechny véci spolecné — chodime na vylety, jezdime na
kole, lyzujeme,... Samozrejmé prizpiisobujeme aktivity obema détem.” (rodina A)
., Vsichni si pomdhdame a vSichni se vidy néjak vystridame a vyjdeme si vstric.
Potrebujeme své viastni zajmy, pratele, néjaky seberozvoj. Jezdime spolecné na
dovolené, na vylety a riizné akce. Treba lyzovat. B samoziejmé nelyzuje, ale bereme ji
S sebou... Vzdycky jeden z nds néjaky cas ziistane s ni pod kopcem a pak se vystridame.
Snazime se vzdy najit kompromis mezi potirebami kazdého z nas. ** (rodina B) ,, Vsechny
konicky mam s detmi. Teda jako s C a vauckou. Chodime na houby do lesa, na vylety,
koukame na televizi... Schazime se s nékolika rodinami ze stacionare, tam ma C dobré
kamardady, ucastnime se spolecné s nimi i riuznych akci.  (rodina C) ,, Manzel pomdhal
hned od zacatku hodné. Je to zlaty clovek. Dokonce mé dostrkal dodelat si skolu,
S detmi pomahal,... A na starda kolena zacal studovat zase on. Vychazime si vstric.
Jezdime na dovolené, na vylety...” (rodina D) ,,...kdyz potiebuju, vidycky se néjak
vystridame. Ale da se to. Chodime s E na prochazky, na vylety, a tak. VZdycky jsme Zili
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aktivni Zivot. Jezdili jsme na dovolené po Cechdch, na vylety, vystavy, hrady,...E jezdil
vSude s nami. Je skvély. Vsechno zvlada a moc rad je v prirodé... A ja tim Zila s nim. A
Ziju dal. (rodina E) Vim ale, Ze kdyz je tieba, s babickou se domluvime, dcera nam taky
pomiize, takze kazda mame i chvilku pro sebe - precist si knizku, pustit si televizi, dojit
ke kadernikovi, na kavu s kamaradkami,... (rodina G) ,, Manzel odesel, myslim, Ze
neunesl celou rodinnou situaci. Od té doby se o dceru viitbec nezajima. Byla jsem tedy
sama na vSechno a i dnes v podstaté jsem. Ale dcera na tom neni tak Spatne. Je
V podstaté docela samostatna, takze mam cas treba i na sebe, nebo ted na

vas. “(rodina F)

Dale uvadi, ze potiebu seberealizace uspokojuji napiiklad praci v riznych
rodicovskych sdruzenich a jinych organizacich, popfipad¢ Sifenim informaci

0 mentalnim postiZzeni ve spolecnosti.

,,JSem V ruznych rodicovskych sdruzenich a pomdaham studentkam, jako jste vy,
S pracemi. To mi dava pocit, Ze delam néco navic. Zjistila jsem, Ze vzdélavat sebe v této

problematice a pomdhat vzdélavat se ostatnim, mé — jak to rict — naplnuje. “ (rodina E)
Jen dvé rodiny uvadéji, ze by uvitali trochu vice ¢asu na sviij osobni zivot.

,,Ale jako treba na kavicku s kamardadkou cas nemam. Vlastniho casu pro sebe moc
nemadm, akorat 3x tydne, kdyz C chodi na par hodin do stacionare a to se snazim vyridit,
co je potieba. To vite, jsem na néj sama, ja si odpocinek nemuizu dovolit. Ani pracovat
bohuzel. To je hodné slozité.” (rodina C) ,, Ve volném case podnikdame vsechny véci
spolecné — chodime na vylety, jezdime na kole, lyZujeme, ... Samoziejmé prizpiisobujeme
aktivity obeéma détem. Nekdy bychom s manzelem potrebovali i cas jenOm sami pro

sebe, ale to bohuzel nejde. (rodina A)

Dvé rodiny uvadéji, ze jim chybi seberealizace V pracovnim procesu, vzhledem

k tomu, Ze cely den pecuji o své dité s mentalnim postizenim.

,» ... Nekdy bychom s manzelem potrebovali i cas jenom sami pro sebe, ale to

bohuzel nejde. Zvlast manzel by potreboval néco, kde by byl uspésny. Ja se realizuji
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V prdci. On ale bohuzel tuhle moznost nemd. “ (rodina A) ,, To vite, jsem na néj sama, jd

si odpocinek nemiizu dovolit. Ani pracovat bohuzel. To je hodné slozité. “ (rodina C)
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8 DISKUSE

V bakalarské praci jsem se snazila nahlédnout do problematiky potieb rodin
pecujicich o osoby s mentalnim postizenim. Cilem prace bylo zmapovat, jaké jsou jejich
potieby, zda jsou uspokojovany a do jaké miry jsou uspokojovany. Pecujicimi rodinami
byli mysleni rodice, sourozenci, pfipadné jini piibuzni zijici v jedné domadcnosti
a podilejici se na péci o 0sobu s mentalnim postizenim. Vyzkumny soubor tvofilo sedm
rodin, které¢ pecuji o osobu s mentalnim postizenim. Rodiny byly vybrany na zakladé

dostupnosti. Mira uspokojeni potfeb byla vyjadiena subjektivnim nazorem rodin.

V souvislosti s cilem prace byla stanovena tato vyzkumna otazka: Jaké jsou potieby

rodin pecujicich o osoby s mentalnim postizenim v kontextu socidlniho fungovani?

Pro vyzkum jsem zvolila kvalitativni vyzkumnou metodu s pouzitim techniky
polostandardizovaného rozhovoru. Ziskand data jsem kategorizovala a popsala

jednotlivé kategorie.

Vysledky vyzkumu jsou ovlivnény celou fadou rozli¢nych okolnosti. Nemaly vliv
jisté sehrava samotny vybér vyzkumného souboru. I kdyz jsem se snazila o pestrost, tfi
ze sedmi rodin navstévuji stejny stacionaf. Z hlediska zobecnéni ziskanych udaji miize
dochazet k urcité zkreslenosti. Zaroven pét ze sedmi rodin zije v uplném kvalitnim
manzelstvi, coz nebyva v téchto pripadech zcela bézné, a proto i zde mize dojit
K nékterym zkreslenim pfedev§im v potiebach bezpe¢i, ekonomického zabezpeceni
a uznani. Navic by se u netplnych rodin mohly objevit i dalsi specifické potieby, které
z vyzkumu nevyplynuly. A v neposledni fadé jsem vedla rozhovor pouze s matkami
mentalné postizenych a to 1 v ptipade€, ze opatrovnikem ditéte byl otec nebo babicka.
Ostatni ¢lenové rodiny byli sice ve vétsSing piipadii u rozhovoru pfitomni, ale objektivné
musim zhodnotit, Ze veskeré informace mi poskytovaly matky. Pro dal§i vyzkum by

bylo zajimavé zjistit 1 ndzory otcul.
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Volba techniky polostandardizovaného rozhovoru se mi zdala zpocatku idealni. Pfi
piepisu rozhovort jsem vSak doSla k zavérim, ze si rodice v nékterych odpovédich
protife¢i. Pro dal$i vyzkum bych proto doporucovala techniku hloubkového rozhovoru
spojenou s pozorovanim. Limitujicim byla i ma nezkuSenost s vedenim rozhovort
a z tohoto divodu jsem mozna nezachytila a nevyhodnotila vSechny potieby, které

doty¢né rodiny maji.

Rodiny, které se zapojily do vyzkumu, vychovavaji osobu s mentalnim postizenim
a zarovei jeden z Clenil rodiny je opatrovnikem doty¢ného. Naroky, které plynou z péce
o takového jedince, vytvareji u opatrovnika a celé rodiny specifické potieby. VétSina
autort, ktefi se zabyvaji potfebami rodin pecujicich o mentaln¢ postizené, uvadi jako
nejdulezitéj$i potiebu, potiebu informovanosti rodiny o postizeni. (15, 2, 26)
S informovanosti o zdravotnim stavu svého ditéte mély oslovené rodiny velmi Spatnou
zkuSenost. Z rozhovoru vyplynulo, Ze ptistup 1ékait byl ¢asto neprofesiondlni, Ze sami
1ékati nejsou dostateéné informovani o projevech mentalniho postizeni a informace
rodi¢im neuméji predat. Casto byla vySetieni odkladana, obavy rodi¢a byly
bagatelizovany, ba dokonce v jednom piipadé¢ bylo rodicim feceno, ze mentalni
postiZzeni se vylé¢i. Je mozné, ze vypovédi tazatell jsou Castecné ovlivnény obdobim,
kdy se o mentalnim postizeni dozvidaji, nebo jej alespon tusi. Toto obdobi byva
nazyvano obdobim hledani vinika. (16) I fada autorti zabyvajicich se problematikou
mentalniho postizeni uvadi, ze problémem je neobratna nebo Spatné nacasovana
profesiondlni pomoc. VétSina rodict se podle nich setkdva s urCitou neobratnosti na
stran¢ profesionald. Zpusobeno to muze byt obtizemi, které maji profesionalové se
sdélovanim nepiijemnych informaci, ale i prozatimni nevyrovnanosti rodi¢d se
skutecnosti. (31, 35) I pfes tuto polehéujici okolnost byla shoda tazateld v otazce Spatné

profesionalni péce a obtizi, do kterych se dostavali ve styku s 1ékafi témét stoprocentni.

Spatné uspokojena potieba informovanosti neprovazela rodi¢e pouze v zaGatcich,
v dobé zjisténi postizeni, ale po celou dobu, kdy potiebovali ziskat informace, jak

s ditétem pracovat, jak zabezpecit rodinu, ktera peCuje o postizeného.
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Velka shoda panovala i Vvnazorech na poskytovani informaci socialnimi
pracovniky. Rodice byli zklamani neochotou socialnich pracovnikii, nemoznosti ziskat
potifebné informace, nejednotnosti a to predevsim v zacatku péce o dité. Podivuji se nad
tim, Ze co plati na ufadé¢ v jednom mésté, neplati v sousednim. Rodi¢e dochazeji
k zavéru, Ze si musi pfedem zjistit, co vlastné presné¢ ocekavaji a pak na ufad¢ trvat na
svém a nedat se odbyt. N&kteii dodavaji, Ze dnes uz je prace socidlnich pracovnikl lepsi
nez v minulosti. K podobnému zavéru dosel ve své praci i Vancura, ktery poukazuje na
to, ze se rodi¢e nemohou spolehnout na pomoc druhych a musi se naucit presné
definovat, co potiebuji. (35) Ovsem orientace ve vSech zakonech a vyhlaskach neni pro

rodi¢e jednoducha.

Naopak vétsina rodin kladné hodnoti informovanost od pedagogickych pracovnikii
z praktickych 8kol, kteti jim poskytovali a dale poskytuji nadstandartni sluzby. Je dobfe,
ze SPC pii specidlnich Skolach vznikla (28) a plni tak sviij ucel, chvalyhodny je i postoj
ucitelek Skol, které nad rdmec svych povinnosti poskytuji sluzby zakiim a predevsim

jejich rodinam.

Témét vSechny rodin se shoduji, Ze vétSinu informaci ziskaly od jinych rodin, které

pecuji o dité s mentalnim nebo jinym zdravotnim postizenim.

Osloveni rodic¢e zaroven uvadéli, Ze v dobé narozeni svého ditéte neméli pristup
K internetu, Ze dnes je situace diky t€émto informa¢nim médiim leps$i, protoze umoziuje
lepsi pfistup k informacim, rychleji se navazuji kontakty se skupinami feSicimi podobny

problém a Iépe se vyhledavaji i organizace, které jim mohou pomoci.

V souvislosti s potiebou informovanosti se vétSina rodi¢i shodla na potiebé vétsi
informovanosti spolecnosti o mentadlnim postizeni. Rodiny, které pecuji o mentalné
postizen¢ho, byvaji kvili narocnosti péfe, projevim postizeného a nevyhovujicim
sluzbam pro své dité ¢asto vylouceny ze spolecnosti. (12, 30) Neznalost a nevédomost
okoli jim Casto znepfijemiiuje zivot, jejich déti nejsou cizimi pochopeny a rodiny céeli

¢asto posmeSktim nebo opovrhovani. VétSina rodin sice udava, ze si na danou situaci uz

59



zvykly a Ze se snazi vyhledavat spolecnost, ktera je toleruje, ale pfesto je to pro né

vyrazné ovlivnéni jejich zivota a dastojnosti.

Vétsi informovanost spolecnosti souvisi zdroven i s potfebou uznani, ktera vesmes
vSem rodinam chybi. Rodiny potfebuji uznani vetejnosti, odbornikti — I¢kait, uciteld,
socialnich pracovnikii a pfedevsim své Sirsi rodiny. Jak uvadi Matouska, je fada rodict

,,odborniky* na postizeni svého ditéte. (20)

Zde se nabizi saturace potieby vyjadfovat se a byt vyslechnut, jelikoz vétsina rodin
méla pocit, ze je 1€kaii neposlouchaji a ze nemaji moznost fici si k problematice svého
ditéte své. Jak uvadi Murrayova (31, 35) emocionalni zatéz rodin pecujicich o mentalné
postizeného je veliké a rodice ji Casto povazuji za nesdélitelnou ostatnim, ostatni podle
nich nejsou schopni pochopit jejich pocity a prozitky. V této oblasti rodiny kladné
hodnoti praci stacionaii, kde s nimi socialni pracovnici oteviené hovoti, vyslechnou je

a spole¢né¢ fesi problémy.

Nekteti z rodich se angazuji 1 ve vetejnych sluzbach a snazi se vnést do povédomi
spolecnosti informace o mentdlnim postiZzeni. S potfebou uzndni zaroven souvisi

potieba ekonomického zabezpeceni.

Rodiny se shoduji, ze dokazi pokryt zakladni nezbytné vydaje, ale zadné prostredky
neusetii. Nedostatek financi jim také neumoziuje ucastnit se aktivit, které¢ by je vice
zapojily do spolecnosti a umoznily lepsi socializaci. Uvadé&ji, ze vétSinou pobiraji
ptispévek na péci, prispévek na mobilitu a nékteti 1 piispévek na potfizeni motorového
vozidla. Do ekonomického zabezpeceni vSechny rodiny zahrnuly i prukaz osoby se
zdravotnim postizenim. 1 kdyz ve vét$in€ rodin jeden zrodi¢t pracuje, jsou jejich
pfijmy pomérné nizké. Jedna z matek uvadi zajimavou mySlenku podpofenou
kolegynémi ze sdruzeni rodicii mentalné postizenych déti, kde uvadi, ze ptispévek na
pécCi je urcen postizenému a ona jako pecujici osoba nepobira zadny sviij plat a opét zde

pocituje potifebu vétsiho uznani spolecnosti.

Zaroven je zajimavé, Ze se tii rodiny shodly na tom, ze je jim nepfijemné o davky

zadat. Jedna rodina byt v tizivé finanéni situaci, napf. 0 piispévek na péci dosud
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nezazadala. Opét to svédéi o Spatném postaveni téchto rodin ve spolec¢nosti a jejich

nejistoté a pocitu ménécennosti.

Potieba ekonomického zabezpeceni je spjata i s potfebou bezpeci. Jelikoz vétSina
rodin uvadi, Ze jejich problémem je budoucnost, kterou zatim vétSina nemaji silu fesit
zvlasté z divodu, ze informace a zkuSenosti okoli, popiipadé jejich vlastni zkusenosti
S chranénym bydlenim a rGznymi jinymi organizacemi nejsou zcela pozitivni. Rodice
zaroven uvadéji, ze i kdyby se rozhodli pro chranéné bydleni nebo stacionafte, je jich
nedostatek, schazeji potiebné finance a hlavné nereflektuji rozdilné potieby klientd.
Vétsina rodin je pfesvédcena, Ze v budoucnu se o mentalné postizeného bude starat jeho
sourozenec. TTi rodiny poditaji s tim, Ze sourozenec pievezme péci zcela a zbytek rodin
je presvédCen o tom, Ze se sourozenec postard za urcitych predpokladi a pouze
vV omezené mife. Z toho divodu by rodiny potiebovaly mit nasSetfeny do budoucna

urcité finan¢ni prostredky.

Matgjcek i Murrayova zduraznuji predev§im potiebu odpocinku. (31, 15) Tato
potieba byla u vétSiny rodin z ¢asti uspokojena vzhledem k tomu, Ze mentalné postizeny
zije v roding uz fadu let a vétSina rodin se na tuto skutecnost adaptovala. O péci se déli
arespektuji vzajemné potieby. Rodiny zaroven uvadeji, ze v pééi o mentalné
postizené¢ho nalezly smysl Zivota a volno€asové aktivity sladily s potfebami vSech ¢lenli

rodiny.

Cast rodin uvadi, Ze u nich neni dostate¢né naplnéna potieba seberealizace, a to
prevazné v moznosti pracovniho uplatnéni a alespon néjakého Casu pouze na sebe. Péce
o postizeného vsak rodindm nedovoluje, aby vSichni ¢lenové rodiny mohli pfi takto

naro¢né péci jesté pracovat.

Z vyzkumu tedy vyplyva, ze piestoze se v poslednich letech pfistup spolecnosti
k osobam s mentalnim postizenim a jejich rodindm zménil a piestoze doslo k znacnému
pokroku v socializaci 0sob s mentalnim postizenim, potad jesté shledavaji rodiny, které
pecuji o osoby s mentdlnim postizenim ftadu potieb, které nejsou adekvatné

uspokojovany. Dle mého ndzoru je postoj rodin k Zivotu velmi pozitivni a i1 pfes
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uvadéné nedostate¢né uspokojené potieby prizpisobily své fungovani dané situaci a

snazi se problémy fesit a nenechat se jimi odradit.
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9 ZAVER

V bakalarské praci jsem se snazila nahlédnout do problematiky potieb rodin
pecujicich o osoby S mentalnim postizenim. Cilem prace bylo zmapovat, jaké jsou jejich
potieby, zda jsou uspokojovany a do jaké miry jsou uspokojovany. Pecujicimi rodinami
byli mysleni rodice, sourozenci, pfipadné jini piibuzni Zzijici v jedné domadcnosti
a podilejici se na péci o 0sobu s mentalnim postizenim. Vyzkumny soubor tvofilo sedm
rodin, které¢ pecuji o osobu s mentadlnim postizenim. Rodiny byly vybrany na zaklad¢
dostupnosti. Mira uspokojeni potieb je vyjadfena subjektivnim nazorem rodin.
V souvislosti s cilem prace byla stanovena tato vyzkumna otdzka: Jaké jsou potteby

rodin pecujicich o osoby S mentalnim postizenim v kontextu socidlniho fungovani?

Z vyzkumu vyplyva, Ze velice nedostatecné je saturovana potieba informovanosti
rodi¢li o postizeni svého ditéte, o zplsobech prace s nim a o moznostech poskytnuti
socialniho zabezpeceni z fad 1€kait a socialnich pracovnikiti. Kladn& hodnoti spolupraci
se specialné pedagogickymi centry a pedagogy na praktickych Skolach. Nejvice
informaci ziskavaji rodiny od lidi z jejich okoli (lidé pecujici o mentalné postiZené,
kolegové v praci apod.). VétSina rodi¢li by uvitala vétsi informovanost majoritni
spolecnosti. Shoduji se, Ze by jim to velmi uleh¢ilo socializaci a zaroven by se jim
V této spolecnosti dostalo uznani. Potfeba uznani je pro rodiny pecujici o mentalné
postizené malo uspokojena. Rodiny touzi po uznani jak okoli, tak Sir§i rodiny,
zdravotnickych a socialnich pracovnikl. Zaroven rodiny uvadéji potiebu vyjadiovat se
a byt vyslechnut. Nejmén¢ saturovana je tato potieba pifi kontaktu s lékafi, naopak
kladné¢ hodnoti SPC, praktické Skoly a stacionafe. Mezi dal§i neuspokojené potieby
patii potifeba psychického bezpeci, kterd je zde vyjadiena piedevSim strachem
0 budoucnost mentaln€ postizené osoby, ale i rodiny jako takové. S tim je uzce spjata
potfeba ekonomického zabezpeceni. VétSina rodin pokryje zakladni potieby, ovSem
nezbyvaji jim prostfedky, které by mohli ukladat pro zajisténi své budoucnosti.

Z potieb, které ve vyzkumu vysly jako neuspokojené je nejvice uspokojena potieba
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seberealizace. Zkoumané rodiny sjednotily zajmy vSech ¢lenti a pomoci kompromist
napliuji své vlastni zajmy, a zaroven akceptuji zajmy a moznosti celé rodiny. Nejveétsi
ohledy jsou ale brany na zajmy a moznosti ¢lena s mentilnim postizenim. Potieba
seberealizace je nenaplnéna u nékterych rodin v pracovnim zivoté vzhledem k celodenni

péci o osobu s postizenim.

Potfeby rodin pecujicich o osoby S mentalnim postizenim jsou navzajem provazany
a nedostateCna saturace jedné potieby okamzit€ vyvolava potiebu jinou. Snaha o
uspokojeni potieb téchto rodin by neméla byt snahou pouze rodin samotnych, ale méla
by se stat vyzvou pro spoleénost. Usili rodin, které pecuji o mentalng postizené je
obdivuhodné. VSechny rodiny usly velky kus cesty a dokdzaly, ze v silach ¢lovéka je
prekovavat nepredvidatelné prekazky. Prala bych témto rodinam, aby se spole¢nost
0 jejich zéasluzné cinnosti dozvédéla vice a aby jejich obétavost a kazdodenni péce byla

spravedlivé ohodnocena.

Zavéry mé bakalarské prace mohou poslouzit k dalSimu vyzkumu problematiky
rodin pecujicich o osoby s mentilnim postizenim a mohou je pouZzit organizace
zabyvajici se touto cilovou skupinou, popiipadé mohou byt pouzity pii vzdélavani

odborniki, kteti pracuji s mentalné postizenymi.
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11 PRILOHY

11.1 Seznam okruhii pokladanych otazek

1) Otazky tykajici se zjisténi postizeni a spoluprace s odborniky (Iékafi, socialni

pracovnici, pedagogové,...)
2) Otazky tykajici se zjistovani a podavani potfebnych informaci.
3) Otazky tykajici se socialnich sluzeb a ekonomického zabezpeceni rodiny.
4) Otazky tykajici se rodiny jako takové.

5) Otazky tykajici se socializace a zkusenosti s okolim.
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11.2 Rodina A

ZJISENI POSTIZENI, SPOLUPRACE S ODBORNIKY

My jsme piivodné nic netusili. T€hotenstvi probéhlo v poradku. V pribéhu prvnich
par let jsme vidéli opozdéni, ale nemysleli jsme si, Ze je az takové. Od dvou let jsem
tfikala détské doktorce, Ze je néco Spatné, ze ani nemluvi. Mavla vzdy rukou, ze do tii let
¢asu dost, at’ se porad nestresuju. Sestiicce se to ale nezdalo, fekla mi, at’ trénujeme, at’
po ném hodné vyZzaduju. Ve 4 letech jsme z vlastni iniciativy vyhledali SPC, protoze A
nemluvil, chtéla jsem poradit, co mam délat 1épe. Navic jsme si vSimli, ze ji levou
rukou, ale kope pravou nohou, pfislo mi to zvlastni. Udélali mu malé vySetfeni, ale nic
moc mi netekli. Pani feditelka tenkrat prohlasila: ,,Pocitejte s tim, ze budete mit velké
problémy.“ Rekli ndm, Ze nemame A zatim déavat do $koly. M¢l tedy rok odklad. Pak
z ni¢eho nic udélal velky pokrok. Ale chtéli jsme jesté druhy odklad, protoze potad
nebyl na Grovni skolniho ditéte, ale feditel ndm to nedovolil. Bud’ Ze to zvladne, nebo
ma jit do zvlasStni. Poradna v t€ dob¢ piestala komunikovat. Vyhledali jsme klinického
psychologa a klinického logopeda. Logopedka nas nevzala do péce, protoze hlasky
umél. A s koktanim si pry mame poradit sami. Rekli jsme si, Ze do zvlastni $koly miize
jit vzdy. Nastoupil do tedy normalni zakladni Skoly. Po pil roce jsem mu zacala délat
asistentku. Reditel $koly, ale neuznava asistenty, takze mi dal dost tvrdé najevo, Ze bud’
pUjdu ja, nebo A. Na té Skole pracuji v druzing, takze jsem si to nemohla dovolit. Dalsi
rok nastoupil do zvlastni Skoly ve vedlejsSim mésté. Byl problém s dojiZzdénim, sdm nic
nezvladal, neorientoval se, nedomluvil se. M¢li jsme velké problémy s pani ucitelkou
(,,S témahle uz nema cenu chodit na vylety. Co s nim méame jako délat?!*) Spadl
chovanim i vyukové. Pfesli jsme do nového SPC, poslali nas na vySetfeni, ustné mi
tekli, Ze ma znaky autismu, ale Ze to musi vyhledat v tabulkach a Ze by A m¢l nastoupit
do specialni $koly. Zadnou zpravu jsem nedostala, az po deviti tydnech a bylo tam
napsano, ze nema autismus, vlubec, ale mentalni postizeni — bez stupné. V kvétnu
absolvoval diagnosticky pobyt, ktery poskytovala specialni $kola v dal§im mésté. Od

zafi nastoupil, pracuje s asistentkou, okamzité udélal neskutecny pokrok. Obrecela
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jsem, ze jsem ho nechala se trapit takovou dobu v té zvlastni skole. Ale i tady se prvni
ucitelka nebyla schopna ptipravit, musela jsem ji dé¢lat individualni pfipravy pro A.
Dalsi rok pftisla nova ucitelka a ta je vyborna, pfistupuje na razné metody a individualni
ptistup. Je pfisnd, ale dycha za né, bere je jako dospélé a rodicim déava pocit, ze maji
normalni dité (naptiklad fekne, ze néco je pod jejich troven, pofadd nds upozoriuje ze
,uz jsou dospéli!!!*, bere je, jaci jsou, protoze ,,jinak by tu nebyli* - to moc neslysite...
Radi bychom tady zistali co nejdéle. Ale pani ucitelka nas tlaci, aby Sel A na ,,ucnak*.
Az dodéld skolu, vSichni bychom radi, aby pracoval. M4 praci moc rdd (manudlni
praci). Vime, Zze ve mést¢ kousek od nas je dilna, ale tam je to strasné, v podstaté to
funguje proto, ze na né€ berou penize a davaji jim minimum. V jiném méste je stacionar,
ale tam pracuji pfedevS§im s papirem, stfihaji, maji keramiku, a to neni nic pro syna —

nevyhovuje to jeho postiZzeni. Odradilo nas to a zatim se dal nezajimame.
ZJISTOVANI INFORMACT
Od maminek spoluzakii a od znamych.
SOCIALNI SLUZBY, EKONOMICKE ZABEZPECENT{

Denné jsme vozili syna do Skoly vzdalené 15 km a znama poradila, abych zazadala
o pfispévek na benzin. Socidlni pracovnice, mi to odsouhlasila, nechala mé& odejit. Kdyz
mi po néjakém case poradili op€t znami, ze mizu ziskat prispévek na auto, vratila jsme
se. Ta mi to opét odsouhlasila a takhle to Slo v zacatku asi Ctyfikrat. Nikdy mi
neporadili, na co bych jeSt¢ méla narok a vSe jsem musela zjistit pfes znamé. Do
ptispévku na péci mé naverbovaly az kolegyné v praci, manzel v té dob€ uz nemél delsi
dobu zaméstnani, protoze vozil rano i odpoledne syna do Skoly a ze skoly
a zaméstnavatelim se kratkad pracovni doba nevyplatila. Bylo nam vzdycky hloupé
atrapné, zadat si o jakékoli pfispévky. Ted’ ale musim uznat, Ze je na Gfadé¢ nova
socialni pracovnice a pii posledni navstéveé se mi snazila poradit, byla velmi ochotna
a neptipadala jsem si jako ,,vyzirka“

Bereme piispévek na péci, ten nejvysSsi a mame karticku ZTP/P a piispévek na

mobilitu a ptispévek na auto jsme dostali. Vyskakovat si ale moc nemtizeme, ob¢as nam
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ptispéji rodice. Vite, ja nezddam o vSechno, na co mam nérok, ale kdyz vam ted’ fikam,
jak vysoky bere syn ptispévek, mam vycitky, jestli neberu moc.
Navstévujeme tu specialni Skolu. Dalsi véci, jako tfeba stacionare, jeSté nejsou

aktualni.
FUNGOVANI RODINY

Zpocatku jsme jako rodina fungovali dobie. Kdyz ale manzel piisel o praci a zacal
se starat pouze o0 syna, vztahy v rodiné se zhor$ily. Manzel by potiecboval vyhledat
odbornou pomoc psychologa, ale brani se tomu. Mozna, kdyby mu to fekl nékdo zvenci.
Kdyz se mé pofad ptate na to, co potiebuji, asi by nebylo Spatné, kdyby s ndmi obcas
promluvil odbornik a poradil ndm. Ve velkych méstech jsou asi rtizné centra pro rodice,
u nas nic takového ale neni. Jeden ¢as m¢l problémy i mladsi syn, ktery se zacal za
bratra stydét, tam jsem ale vyhledala pomoc SPC a po radé psycholozky se situace
docela zlepsila. Poradila ndm, abych mu opravdu odsouhlasila, Ze to ma t¢zké a bude to
tézké i nadale a velmi mu pomohlo, kdyZ zacal jezdit s manZelem odpoledne pro syna
do Skoly a vidél, ze takovych déti je vice a Zze Vv tom urcité neni sam, coZ u nds na
vesnici je. Mladsi syn ma A rad, ale zatim je v puberté a néco je pro n¢j t€zké pochopit.
SnaZime se ale, aby byly mezi nimi vztahy co nejlepsi, protoZe jednou se bude mladsi
syn muset o A postarat.

Do rodiny negativné zasahla babicka, kterd méla potiebu nds neustdle poucovat a
prikazovat nam, co mame d¢lat a hledala vinika a zaroven ocekavala, ze pii splnéni ji
zadanych ukoli se syn vyléci (velice brzy). Toto jednani vneslo do rodiny neklid a u mé
vzbudilo a vlastné¢ dodnes vzbuzuje pocit, Ze ned€ldm pro syna maximum. Matcino
uznani mi chybi, protoZe mam pocit, Ze préci, kterou jsem vykonala, nevidi a vidét
nechce.

Ve volném ¢ase podnikame vSechny véci spole¢né — chodime na vylety, jezdime na
kole, lyzujeme,... Samoziejmé ptizplisobujeme aktivity obéma détem. Nékdy bychom
s manzelem potiebovali i ¢as jenom sami pro sebe, ale to bohuzel nejde. Zvlast manzel
by potieboval néco, kde by byl Uspésny. Ja se realizuji v praci. On ale bohuzel tuhle

moznost nema.
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ZKUSENOSTI S OKOLIM

Ten jeden rok, co A chodil na zékladni Skolu, fungovala vyborn¢ integrace mezi
déti. Pani ucitelka byla vyborna. Déti ho brali mezi sebe, snad jako svého, musim fict.

A je hodn¢ hlu¢ny a neztiSitelny, nékomu to leze na nervy, ja to chapu, ale Ze ho
pomlouvaji i pfede mnou ucitelky ze zakladni $koly, kam chodil (a kde ja pracuji),
maminky,...Ale uz to beru docela dobfe. Nékdy mam pocit, ze lidé toleruji snadné&ji
télesné postizeni, nez mentalni, mozna proto, ze je to na prvni pohled viditelné...Nekdy
jsou Kk jeho projevim néktefi az zIli a davaji nam najevo, Ze mame nevychovance. Na
druhu stranu musim fict, Ze mame fadu lidi, kteti se k nému chovaji skvéle a syn je ma

moc rad.
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11.3 Rodina B

ZJISTENI POSTIZENI, SPOLUPRACE S ODBORNIKY

Ja jsem méla problémy uz od druhého meésice téhotenstvi, 1ékai neslysel srdecni
ozvy. Poslal mé na vySetfeni a tam mi fekli, ze je vSe v potfadku. Porod prob¢hl
V terminu, ale plodova voda byla zelend. Bylo to divné, bavili se o tom, ale mn¢ nikdo
nic nefekl. Zadna diagndza uréena nebyla, ani upozornéni, Ze je tu moznost n&jakého
problému. Piistup 1ékait byl straSny, opravdu straSny. ZvIast’ v tom druhém meésici
téhotenstvi, kdyZ jsem pfisla na vySetfeni, kam mé poslal doktor, protoze neslySel
srdeCni ozvy. Dostala jsem vynaddno, Ze je sobota, pro¢ nepockam na vsedni dny.
Poslali m¢ domi, at’ pfijdu v utery. Nakonec to teda dopadlo né&jak dobie, ale kolikrat
jsem si fikala, jestli tfeba tam se nemohla stat chyba.

Néam od zacatku bylo jasné, Zze neni vSechno v pofadku. Dcera byla pomalejsi,
nesnazila se mluvit, nechodila, prvni mésice viibec nespala, potad plakala, byla jsem
vyCerpana. Prakticky 1ékaf nepfipoustél moznost jakéhokoli problému. V 1 roce jsme si
vyzadali vySetfeni na neurologii kvili problémim s o¢ima. B musela na operaci se
zrakem, ale jinak nam bylo feCeno, ze je dcera naprosto v pofadku. Ale zrak nebyl
naSim jedinym problémem, jak fikdm. Az do tii let jsme opakované zadali praktického
1ékate, aby nas poslal na néjaké vysetieni, které by pomohlo urcit diagnézu a spravny
postup prace a vychovy B. Nakonec se ndm ho povedlo ptesvédcit. Poslal nds do SPC,
tam B diagnostikovali stfedné t€Zkou mentalni retardaci. Od té doby jsme objizdéli
rizna SPC, protoze v tom pivodnim si Casto protifecili a pokazdé nam podali jinou
informaci, dcera jim nezapadala do tabulek, proto si sni ani zde nevédéli rady. Na
zacatku mi dokonce fekli, Ze dcera ma mentélni retardaci, ale to ze se vyléci. Davali mi
zbytecnou nadéji a o to déle jsem se s tim musela vyrovnavat. Nakonec jsme ale nasli
dle naSeho nazoru vhodné SPC.

A potom jak fikdm, hodné¢ dlouho jsme Zadali naSeho praktického Iékare, aby nas
poslal na n¢jaké vysetieni, ze neni néco v poraddku. Viilbec mé& neposlouchal. Nazval mé

hysterickou matkou, kterd nezvlada vychovu svého ditéte. Vynadal mi, Ze mam potiebu
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dceru neustéle zbyte¢né tahat po doktorech, ze je to absolutné zbyte¢né, at’ se uklidnim
a jsem rada, ze ji mam. Dal nam dost jasn¢ najevo, Ze s nami nesouhlasi, Ze je to
zbyte¢né a dceru zbyte¢n¢ tahame po doktorech. (,,n00, jestli jako chcete noo..<)

Détsky autismus byl dcefi diagnostikovan az v 5,5 letech. Ja jsem se vénovala
néjakému samostudiu, navic od téch tii let jsme objizdéli ta rizna SPC, takze jsem
leccos védéla a uméla si spojit. Ale jak I¢kati, tak v SPC nam fikali, ze urcité autismus
nema a nechtéli nds ani poslat na vysetieni.

My jsme méli asi docela §tésti — na tu dobu — asi i proto, Ze dcera nemluvi, $ly véci
jednoduseji nez jinym rodindm. Dneska uz je to pry asi lep$i. Hodné ndm pomohla
jedna pani z toho posledniho SPC, kde jsme ziistali. Poradala rizné kurzy a setkavani
rodi¢i. Utastnime se s manZelem oba a méame rizné certifikaty, ,.atestace a plno
dialezitych informaci a zkuSenosti. Pak ale pfestali davat dotace na tyto kurzy, tak uz se
nekonaji. Hodné nés to mrzi, hodné¢ nam to poméhalo dcefi rozumét a pracovat s ni.
A s SPC jsme nakonec opravdu moc spokojeni. Spoluprace s nami je skvéla a dokonce
spolupracuji 1 se skolou.

B byla navic prvni autista ve Skole. TakZe najit spravnou cestu a piistup pani
moc snaZila.

Jinak tfeba socidlni pracovnici mame dobrou. Pfisla, s B si hezky rozuméla, s ndmi
taky mluvila hezky. Nic stresujiciho, dokonce vtipkovala, ze na piispévek na péci je
tteba vyplnit deset otazek, ze kterych musite mit alespoii u dvanacti napsano, Ze je sama

nezvlada, abychom viibec dostali n¢jaké penize.
ZISKAVANI INFORMACT

Prvni rady jsem ziskala od kamaradky, kterd ma mentalné postizenou holcicku.
Kdyz mala nespala — jako vlbec nespala, pofadd brecela, méla takové to vybrecené
bfisko a ja za to dostavala vynadano. Poradila mi, at’ ji zkusim polozit na bfisko.
Konec¢né jsem si pak trosku odpocinula, protoze mald na bfisku okamzité usnula a spi

tak do dneska.
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I o SPC jsme se prvné¢ dozvédéli od rodinné zndmé. A pak hodné poradily tfeba

sestiicky, ale doktofi ne.
SOCIALNI{ SLUZBY, EKONOMICKE ZABEZPECENI

Navstévovali jsme Skolku pro postizené, pak Sla do praktické Skoly, kde méla
B asistenta, ale po roce jsme piesli do praktické a specialni Skoly v jiném mésté, protoze
nam nevyhovovala pani ucitelka. VSechny ostatni déti si ji chvalily, ale s B neuméla
komunikovat a pak uz se viibec nesnazila, aby ud¢lala néjaky pokrok, pfislo mi, ze tak
néjak rezignovala. On u B je problém nemluvnost, t¢zko se s ni komunikuje, kdyz
nevite jak. V té druhé praktické Skole byla zatazena do tfidy pro nemluvici. Branili jsme
se tomu, hrozné jsme se branili, ale zjistili jsme, kdyz ji tam prosté zatadili, ze je tam
moc spokojend. Kone¢né byla feknéme ,,mezi svyma*.

Co dal nevime. Pfemyslime o néjakém vyuceni nebo stacionafi, mozna chranéném
bydleni, ale pro nas je to jesté vzdalena budoucnost. Skoda je, Ze nikde v okoli neni
vhodné zafizeni pro autisty, vétSinou jsou tam stafi lidé spole¢né s dusevné nemocnymi
a rizné zdravotné postizenymi. Zatim B chodi do Skoly a je tak spokojena. Navic si
myslim, Ze star$i dcera by si ji vzala k sob&. Maji se moc rady. Ale nechci to nechavat
jen na ni, takZe tuto otazku urcité budeme muset feSit. Manzel pracuje na plny tvazek a
j& na zkraceny, kdyz je B ve Skole.

Dlouhou dobu, od téch B tfi let, jsme méli pfiznany 3. stupenl piispévku na péci,
pak nam to dokonce zvedli na 4., ptispévek na auto (mobilitu) téch 400 K¢ a dostali
jsme 1 ptispévek na koupi auta (potfizeni motorového vozidla), ale to jsme taky méli
Stésti, ze jsme Zadali vcas, protoze dnes uzZ se to néjak zmenilo a je pry moc obtizné ho
ziskat, pokud jste aspoil troSku mobilni. Potfebovali bychom jesté néjaké piispévky na

vSechny ty pomtcky. Je to tak drahé vSechno, to si nedovedete predstavit.
FUNGOVANI RODINY

Jako rodina fungujeme skvéle. Manzel funguje asi nejlip ze vSech otcli, co snad
mame kolem sebe. A mladsi dcera je taky uZzasnd. Mam Stésti. Nelezi cela starost jen na

mnég. VSichni si poméhame a vSichni se vzdy né&jak vystfiddme a vyjdeme si vstfic.
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Potiebujeme své vlastni zajmy, pratele, néjaky seberozvoj. Jezdime spoleéné na
dovolené, na vylety a rizné akce. Tieba lyzovat. B samoziejmé nelyZuje, ale bereme ji
s sebou. Je Clen rodiny jako kazdy z nas, nevim, pro¢ bychom ji jako méli nekde
nechavat. Vzdycky jeden z nas né&jaky Cas zlstane s ni pod kopcem a pak se vystiidame.
Snazime se vzdy najit kompromis mezi potfebami kazdého z nas. I manzel je v tomhle
dost rozhodnuty. Kolikrat jsem méla tendenci brat veSkerou starost na sebe a on mé
vzdy vratil do ,,reality jak fika — Ze v rodin€ je nés vic, nejen ja.

Na zacatku jsem byla jen trochu nestastnd z toho, Ze B nemd rada o¢ni kontakt
a ani objimani upln¢ nevyhledavala. Jen kdyz se chtélo zrovna ji, na chvili. Ale to se
hodné¢ zlepsilo. O¢ni kontakt uz je a dnes je i ,,mazlici“. A ob¢ holky se maji moc rady.
Star§i dcera je rozhodnutd, Ze si v pfipadé potieby vezme B k sobé. Je neskutecna.
Opravdu véfim tomu.

V pritbéhu rozhovoru se domu vrdtila mladsi dcera a dal se ucastnila rozhovoru.
Na mou otazku, zda by si v pripadé nutnosti vzala sestru treba k sobé, bez vahani a
okamzité odpovédéla: ,, Jo. Je to ségra, zijeme spolu ted’, tak pro¢ ne potom?! Nedala

bych ji nikam jinam.*
ZKUSENOSTI S OKOLIM

Vite co, my jsme z malého mésta. Nasi pratelé vi, jak tom je a do cizich lidi nam
nic neni. Mald si nas vybrala, narodila se k ndm a dobfe véd¢la proc. Jak tikam, jezdi
i chodi s nami vSude uplné normalné. Ano, lidi se podivaji, ale n&jaké zvlast’ Spatné
reakce si nevybavuji. Od skolky se ucastni vikendovych pobytl se zdravymi détmi, ani

tam jsem nezaznamenala néjaky problém. My se mame radi a mame se fajn.
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11.4 Rodina C

ZJISTEN{ POSTIZENI, SPOLUPRACE S ODBORNIKY

My jsme védéli, ze je s C néco Spatné¢ uz od narozeni. Byl pomalejsi, pozdé&ji
mluvil, pozdé&ji chodil, byl roztékany. Ja uz jsem to vlastné mohla tusit v t¢hotenstvi.
Prvni dit¢ mi zemfelo deset minut po porodu, pry to mohlo souviset s havarii
v Cernobylu. Lékaii mi doporucovali téhotenstvi nejdiive za rok, ale ja otéhotnéla uZ po
pul roce. Vysetieni po porodu dopadla vSechna dobfe. Ale jak fikdm, my pozorovali
zpozdéni uz od malicka. Ale postizeni ndm bylo diagnostikovano az ve tfech letech po
nastupu do Skolky. Poslali nas od lékafe do SPC a tam nam tekli, Ze C ma stiedné

tézkou mentalni retardaci a ze je hyperaktivni.

Naptiklad s ufady mam docela dobrou zkusenost. Opravdu. Méli jsme velké Stésti.
Vim o hodné¢ maminkach, které mély hodné¢ sport se socidlnimi pracovnicemi, rizné na
ufadech a problémy s pfiznavanim piispévku na péci, ale my ne. U nés byla pani
socidlni pracovnice jednou a byla moc mild. Ale s doktory, to bylo hor§i. Zvlast’ na
zaCatku, kdyZz jsme tus$ili problém. Ale na$ prakticky lékai mé& potad poucoval, Ze
nemam pravdu, Ze je vSe v poradku, Ze jsem na syna akorat malo pfisna. Nechtél nas
nikam poslat. Zadala jsem o n&jaka vy3etfeni, co by nam feklo vic, abychom védéli, jak
s C pracovat, stdle dokola. AZ ve tfech letech jsem si to vyprosila. A po zjiSténi
postizeni jsem to samoziejmé obreCela. Ale nikdo mi moc nepomohl. Chtéli po mné
akorat, abych se na misté rozhodla, co bude dal. Jestli si ho necham, nebo dam do
Gstavu. Rikali, Ze to bude jen horsi. To bylo hrozné. Rikala jsem jim potad dokola, Ze
ted’ se takhle rozhodnout nedokdzu, Ze potiebuji Cas. Nedala jsem ho. Je mij a ¢lovek si
brzo zvykne. Dneska uZ to tak neberu. M¢lo to tak byt, tak to tak bylo.

Utady docela §ly. Je pravda, Ze co nevite, to vam nefeknou, ale kdyZ jsem piisla

S jasnym pozadavkem, §lo to dobfe.
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ZISKAVANI INFORMACT

J& jsem vsechny informace vzdycky méla od zndmych a rodi¢i déti, které uz mély
diagnostikované postizeni. Jak fikdm, na ufadech, kde maji sedét osoby vzdélané a
povéiené k tomu, aby vam poradily, tak se nedozvite nic. Je tady mylna predstava, ze
kdyz néco nevite, nebo potiebujete poradit, zeptate se na piislusném ufadé a tam vam
poradi. Neporadi. Co nemusi, to nefeknou. Kdyz nejdete s jasnymi informacemi,
nemate Sanci. Misto, aby vam poradili, jesté délaji, jako by to Slo z jejich kapsy.
Vzdycky mi poradily kamaradky, kde zatlacit. Musite si za tim tvrd¢ jit.

A hodné ndm pomohla pani ucitelka ze Skoly, kam chodil C. T¢ jsem moc vdécna.
Poradala naptiklad schiizky, kde ndm vSem fekla o riznych zménach, které prob¢hly a o
co si muzeme jit zazadat a kam. A taky stacionat, ktery potrada setkani rodica a klientt
s klicovym pracovnikem. Na téchto sezenich se mizeme vyjadfit k cemu potiebujeme a
k ¢emu chceme, coz je moc dobré. Snazi se s nami fesit i naSe problémy, nebo alespon

nas nasmérovat a vyslechnout.
SOCIALNI SLUZBY, EKONOMICKE ZABEZPECENI

Nejdiiv chodil C do zvlastni skoly, v 9 letech do pomocné, kde zistal do 18 let.
Potom jsme ftesili, co dal. Nechci, aby byl pofdd jen doma se mnou. Byli jsme se
podivat ve tfech dennich stacionafich a v jednom se mu zalibilo hned na prvni pohled,
to jsem védela okamzité, on nemize sedét a stiihat. Tohle bylo ideélni, potiebuje pohyb
a ten mu tady dopfeji. Pfipravuji je na budouci Zivot, nacvicuji béZné prace a situace.
Moc se mu tam libi a chodi tam dodnes.

Ptemyslime i co bude dal. Byli jsme se podivat v chrdnéném bydleni, uz ani nevim
kde ptesné. Ale C mi tam fekl, Ze tady nebude, Ze chce byt doma se mnou. Ja jsem rada,
ze ma ke mné takovy vztah. Chcei se o n¢j starat, dokud budu moci. Na druhou stranu
nevim, jak to bude zvladat, az ja uz tfeba nebudu moci. Pry ptjde, kdyz pajdou
kamaradi.

Na C pobiram piispévek na péci, ten tfeti stupeni. Potom 400 K& na dojizdéni.

Apotom tu ZTP/P karticku, za tu jsem rada, protoze C nemlze dojizdét sam.
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Neorientuje se v Case, ani v prostoru, ani v penézich. Musim byt vSude s nim. Od té

doby, co neni manzel, to nemame s penézi jednoduché.
FUNGOVANI RODINY

Bydlime v rodinném domé s C, mou druhou dcerou a vnuckou, které je 5 let.
Manzel brzy zemfel, takze jsem na vSechno sama. C si mé¢ zvolil jako opatrovnika a to
mé moc t¢si. Je to nejlepsi feSeni. Kdyby sem mél nékdo dochazet nebo tu s nami byt,
bylo by to slozité. Snazim se mu vyjit co nejvice vstiic, ale to vite, nékdy on chce
n¢kam jit a ja zrovna nemam cas, tak se zlobi. Nebo chce néco koupit a ja na to nemam.
Ale zatim to vzdycky néjak zkousne. Doufdm, ze to takhle zlstane co nejdéle.
Nenechala jsem ho uplné zbavit svépravnosti. Je dospély a neni na tom tak Spatné, kdyz
nejde o dulezité véci, jako jsou penize, smlouvy a podobné, mél by se rozhodovat sam,
takze i o svém opatrovnikovi mize rozhodnout sadm. Ale trapi mé, co bude dal. Dcera
ma prace s vnuckou dost, ta by si ho nevzala k sobé, takze se k feSeni toho chranéného
bydleni asi budeme muset vratit.

Vsechny koni¢ky mam s détmi. Teda jako s C a vnuckou. Chodime na houby do
lesa, na vylety, koukdme na televizi... Schazime se s nékolika rodinami ze stacionafte,
tam ma C dobré kamarady, Gcastnime se spolecné s nimi i riznych akci. Ale jako tieba
na kavicku s kamaradkou ¢as neméam. Vlastniho ¢asu pro sebe moc nemam, akorat 3x
tydné, kdyz C chodi na par hodin do stacionafe a to se snazim vyfidit, co je potieba. To
vite, jsem na ng&j sama, ja si odpocinek nemiZu dovolit. Ani pracovat bohuzel. To je
hodné slozité. Jestli vam mam fict, co bych opravdu hodné chtéla, je n&jaky plat, ktery
by byl piimo pro mé. Cely zivot pecuju o C a ptispévek na péci je urcen pro C. Taky to
tak délam. Bavili jsme se s dal§imi maminkami, e tohle bychom potiebovaly. Cast
penéz, kterd by byla pro nas. Vzdyt’ je to v podstaté takova naSe prace. Téch penéz neni
dost. Zvlast, kdyz jste na vSechno sama. Hodné premyslim, co by se stalo, kdyby C
tieba najednou odesel, tieba do toho chranéného bydleni, co by bylo se mnou, kdyby ten
ptispévek Sel jinam? Kde ja sezenu najednou praci, po tficeti letech doma? Praxi
nemam, zkuSenosti nemam, do dichodu daleko, ale tficet uz mi taky neni, vlastné ani

Ctyfticet.
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ZKUSENOSTI S OKOLIM

Vite co, u nas v ulici to lidi vi. Toleruji to, nékdy musime vysvétlovat, ale je to
dobré. S cizimi je to hor$i. Na C neni na prvni pohled nic moc vidét. A o to je to horsi.
KdyZz maji déti tfeba Downuv syndrom, to hned kazdy pochopi. Ale u C to hned
nepoznaji a kdyz se pak néjak vic projevi, koukaji, otaci se, Septaji. C nema rad, kdyz
ho n¢kdo pomlouva. Hned se roz€ili a nadava nahlas. Naucila jsem se, ze je v tuhle
chvili lepsi odejit, pokud to je mozné. Neméd smysl nic vysvétlovat. Lidi to slySet
nechtéji. Moznd, kdyby o tom védeli vic, mohli to vidét, snadngji si to vysvétlit...

Zamrzi to, ale zvykli jsme si.
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11.5 Rodina D

ZJISTEN{ POSTIZENI, SPOLUPRACE S ODBONIKY

V téhotenstvi jsem byla potfad nemocna, davali mi porad n¢jaké Iéky a antibiotika.
Pry to zplisobily nejspis nékteré z nich. Navic syn se narodil v 8. mésici t€hotenstvi, coz
je pry nejhor$i. Ma rozstép rtu a patra a velmi Spatny zrak a sluch. Tii mésice byl
Vv inkubatoru, kde mu udajné¢ zapadl jazyk a zlstal jim bez sebe. Sestficka tam byla
takova mlad4, hloupouckd, neuméla mu pomoct a doktor nebyl, kde byt mél, takze nez
ho sehnali, ptestal se malému okysli¢ovat mozek a odumfely dalsi buniky, zvlast’ co se
matematiky tyc¢e. Viibec netusi, jak funguji penize, protoze si to nespocitd. Vecer se to
tteba nauci a rdno zas nic nevi.

Na zacatku to bylo hrozné. Ptfedstavte si, ze se mé po porodu, hned po porodu,
doktor zeptal bez naznaku jakékoli emoce: ,,Nechéte ho tady, ne?!“ Nechtéla jsem tomu
vé&fit, na chvili jsem piestala myslet. Rikala jsem mu: “Jak jako necham? Pro¢ necham?
Je to moje dité, kdo se o n& postard? Né&jaci cizi 1idé? Ti mu daji lasku?* Jen tak
pohrdavé pokrcil rameny a odeSel. Obrecela jsem to. Neskutecné. Vzal mi kus mé
samotné. Hroutila jsem se uz jen z pfistupu vSech zdravotniki, kteti mi davali najevo,
ze to bude hrozné a jen horSi. Nevédéla jsem, co mam délat. V blizké dobé mi navic
zemfeli tf i mi sourozenci. N&jak jsem uz nemohla dal. M{j manzZel mi tenkrat domluvil
psychologa. Diky bohu za to. Kone¢né jsem nékomu mohla fict vS§echno. Jak se citim,
co si myslim, jak mé Stve pfistup 1ékafi,...A on mi to vysvétlil a fekl mi asi to, co jsem
chtéla slySet. Ze se musim sebrat a zit dal. ZvIast kvali tomu ditéti, které mé ted’
potiebuje a manzelovi, ktery se tak stara a dava mi lasku. Ze jsem silnd Zena a Ze to
ptece vSechno zvladnu. Musim. To jsem potiebovala! Opravdu potiebovala.

Stredné tézkou mentalni retardaci nam diagnostikovali v 10 letech.
ZISKAVANI INFORMACI

D chodil do normélni Skolky. Asi v5 letech nam pani feditelka fekla, Ze na

normalni Skolu to asi nebude, ze by mél jit do zvlastni. To byla UpIn€ prvni informace.
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Nakonec chodil do internatni $koly v Praze pro déti se Spatnym sluchem. Tam byl ale
moc nestastny. Méli neskute¢né zlou pani ucitelku, ktera vécné nékde telefonovala, déti
nic neumély, a kdyz nedé€lali pfesné, co m¢ly, zamykala je na zachodé, protoze védéla,
ze se tam ve tmé boji. A to je jen pro piiklad. Dalsi véci vam vibec fikat nebudu. To
kdyz jsme si s t¢émi maminkami ptedaly veskeré tyhle informace, nevétily jsme vlastnim
usim. Normaln¢ mi naskakuje husi kiize, kdyZ na to myslim. Takze jsme po roce piesli
do praktické Skoly, kde jsme se setkali s nejlepSim ¢lovékem viibec. Pani ucitelka ndm
neskute¢né pomohla a pomaha dodnes. Pofada riizné setkani rodicu (nejen rodict zakt
Skoly, ale mize se zucastnit kazdy) a tam informuje o novinkach, novelach, vétSinou
privede n¢jakého odbornika jako psychologa, psychiatra, socidlniho pracovnika,... a ti
S nami mluvi a my se jich mizeme ptat.

O pfispévku na péci jsem se dozvédéla od néjaké maminky v cekarné. Ostatni
informace taky vétSinou od lidi, ktefi s tim maji zkuSenosti a pak od té pani ulitelky
z praktické skoly. Myslela jsem, ze nam tieba poradi hned I1ékar, nebo tieba socialni
pracovnice. Ale bohuZzel. VétSinu véci si musite zjistit od ,,neodbornik®, ti jsou ochotni

vam néco sdélit.
SOCIALN{ SLUZBY, EKONOMICKE ZABEZPECENI

Nejdiive jsme navstévovali tu Skolu pro déti se Spatnym sluchem a pteSel do
praktické, tam byl do 18 let, potom nastoupil do STILu, coz bylo vyrobni druzstvo
invalidii a tam pracoval 4 hodiny denné. STIL ale zruSili. Tak jsme hledali, co dal.
Nechtéla jsem, aby byl doma. A D taky nemuze jen sedét a koukat z okna, potieboval
kamarady. Na doporuceni dvou maminek D byvalych spoluzaki, jsme zkusili navstivit
denni stacionaf, ktery navstévovali sami. Ohromné se mu tam zalibilo. Z kluki se stala
vyborna parta a D se naucil hodn€ novym vécem. Uz tam chodi 7 let a 0 zméné viibec
neuvazujeme. Stacionat poiada téikrat roéné sezeni i s nami rodi¢i. Ucastni se ho rodi¢
(rodice), klient a klicovy pracovnik a poviddme si vSichni. Zahrnou do toho i naSe
pocity. Jak se mame, co se zlepSilo, jaky vidime pokrok, jak fungujeme jako rodina,

jestli nepotiebujeme s né¢im pomoct nebo poradit. To ocenuji.
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A kdyz se mam zamyslet hodn¢ do budoucna, D sice ma starSiho bratra, ale star§iho
o tfinact let. Kdo vi, co bude. Nase piedstava by byla, Ze by D bydlel v garsonce, kterou
jsme pravé koupili, a nékdo by tam za nim dochazel, aby mu pomohl nakoupit a
podobné. Nejlépe starsi syn, a kdyz by ten nemohl, mysleli jsme na asistentku. Starsi
syn se k tomu stavi zatim pozitivn¢, pokud pry D nasetfime dostatek penéz, aby mél
Z ¢eho platit potiebné véci. Ale D by chtél bydlet s kluky ze stacionaie, mam pocit, ze
s tim tak trochu pocita. Ale kluci jsou o dost mladsi, takze to bude asi slozité. Byli jsme
se 1 podivat na jedno chranéné bydleni, ale D se tam nelibilo...a popravdé ani mné...

My s manzelem oba pracovali, brali jsme si protichiidné smény a §lo to. Nikdy jsme
nic moc nechtéli. Byli jsme udfeni, ale bylo nam to tak trochu ,,blbé* jit si pro ,,davky*.
Ptispévek na péci mame az poslednich 7 let, co jsme v dichodu (4 000 K¢). Doporucila
mi to doktorka D. Stejné tak ZTP/P karticku, ptispévek na mobilitu. Cely piispévek ale

Setfim, aby mél D, az tu nebudeme.
FUNGOVANI{ RODINY

Fungujeme normalné, jako kazda rodina. ManZel poméhal hned od zacatku hodné.
Je to zlaty €loveék. Dokonce mé dostrkal dodélat si Skolu, s détmi pomdhal,... A na stard
kolena zacal studovat zase on. Vychazime si vstfic. Jezdime na dovolené, na vylety...
ted’ uz teda mifl, uz nejsme nejmladsi.

S bratrem maji vztah normélni. Ten fekl, at’ hlavné naSettime D dost pené€z, jinak se

uz postara.
ZKUSENOSTI S OKOLIM

Dneska uz je to lepsi, na D neni postiZzeni moc vidét a ted’ se tak né&jak ztrati v davu.
Ale diiv. Lidi jsou n€kdy zli, ale Ze nejhorsi jsou maminky s détmi, to by mé& nenapadlo.
Bézné se mi stavalo, ze jsme se mijeli na ulici a maminka tika ditéti: ,,Neblbni, nebo
upadne$ a podivej, jak budes vypadat!“ A kdyby se aspoii snazila, abychom to
neslysSeli...Nebo kdyZ si Spitali na hfisti, Ze jsem musela v té¢hotenstvi ,,chlastat” a nebo

brat drogy, kdyz mam takové dit€...Nic o tom nevi a dovoli si fikat takové véci.
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Ale tfeba v praci na mé byli moc hodni. S manzelem jsme pracovali oba a
potfebovali jsme mit protichidné smény, vzdycky nam spolupracovnici vysli vstfic,
n¢jak jsme se domluvili, ale nikdy jsem jim nezistala nic dluzna. A i $¢f mi vzdy dal

volno, kdyz jsem potfebovala.
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11.6 Rodina E

ZJISTEN{ POSTIZENI, SPOLUPRACE S ODBORNIKY

Od mala jsme védéli, Ze je néjaky problém. Byl to jiny vyvoj nez u starsi sestry. A
n¢jaké zjistovani — Spatné, vSechno Spatné. Détsky doktor s nami mluvil strasné. Byli
jsme ,,paranoidni, $ileni, hysteri¢ti“, nechapal nasi ,.touhu neustdle to dité tahat po
doktorech®, bézn¢ jsme slychali véty typu: ,,Nechodi? No tak bude. Nemluvi? Bude. Co
na n¢j porad tak spéchate?!“ Ve trech letech jsme s manZelem vyhledali zndmou
neurolozku, kterd nés poslala jinam na vysetieni. Tam E diagnostikovali stiedné tézkou
mentalni retardaci. M¢li jsme dobré, Ze jsem pracovala v nemocnici diive a méla tam
par zndmych. Doporucili ndm DPRS, coz je denni détsky rehabilitani stacionaf, kam
chodi déti od tii let, aby tak shledali, co jim chybi, co potiebuji,...tam byl do 7 let,
protoze mél odklad. Pak nastoupil do pomocné Skoly, kde mél nejlepsi pani ucitelku,
ktera s nim krasné pracovala a vibec se vSemi détmi. A i S nami jako s rodi¢i. Tam byl
spokojeny. V 18 nastoupil do denniho stacionafe. Byl tam rok a ptll a zacala se u ngj
projevovat agresivita, sttidani nalad a potfad se to stupiovalo. Nikdo nepoznal, pro¢ se
to déje a nikdo ndm neporadil. Ale poslali ho na vySetfeni, kde mu diagnostikovali
détsky autismus. Nakonec jsme sami pfisli na to, Ze to bylo kvili stisnénému prostoru
ve stacionaii a velké koncentraci lidi na malém prostoru. Musel tam skoncit. Hledali
jsme dal, vSechny moZnosti s nim napied objeli, aby se tam podival a fekl, jestli se mu
libi. Nasli jsme jiny vhodny denni stacionaf, kde pracuji také uzasni lidé, kteti E moc
pomohli se zlepsit. Diky nim udélal ohromny pokrok a komunikuji 1 s nami. Neustale
nas podporuji a motivuji a informuji, tfikrat za rok mame schizku, na které¢ jsme my
rodice, E a klicovy pracovnik. Bavime se o E, o tom, jak mu to jde a v ¢em se zlepsil a
jak snim dale pracovat a pak se ptaji i nas, jak to vidime, co si myslime, jestli nam

mohou s né¢im poradit. To je k nezaplaceni. Kdo jiny s vami dnes takhle jedna...

Mné¢ se ted’ tieba hrozné libi, jak vymysleli piktogramy...a maji pocit, Ze objevili
Ameriku.. To my vymysleli uz kdysi. KdyZ se o autismu je$té snad nic nevédélo a

hlavné¢ vam nikdo s ni¢im neporadil. Logickym mySlenim jsme si na vé&ci museli
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pfichazet sami. Dnes to ty matky maji jednodussi v tom, ze maji pfistup k literature,

k internetu, pfednaskam...to za nas nebylo.
ZJIISTOVANI INFORMACT

To vite, dneska vam zadny odbornik nic nefekne. Zv1ast’ nic navic. J& uz se tfeba na
ufady vibec ptat nechodim, vSichni Gfednici mi piijdou uplné ,,zabednéni®, viibec nevi,
o co jde. Musite byt bud’ ten typ ¢loveka, ktery se neda hned napoprvé odpalkovat.
Kdyz vés vyhodi dveimi, vracite se oknem. Jinak to dnes prosté nefunguje. Hleddm na
internetu, bavime se na rodicovském sdruzeni a hodné ndm poméha pani ucitelka z E
specialni Skoly, ktera potfada setkdni rodict (nejen rodiclti zakil) a na setkani pokazdé
vodi n¢jakého odbornika. Myslim jako socidlni pracovnici, psycholozku,...a povida
nam o novinkach a hodné radi. Ta nas tak né&jak zachranovala od zacatku. Ja jsem se
diky tomuhle pfistupu zacala co nejvice vzdélavat sama, kde jen to slo. Ale bylo to

tézké a bez fungujici rodiny by to viibec nebylo mozné.
SOCIALNI SLUZBY, EKONOMICKE ZABEZPECENT

Je t87ké néco najit. Rikéte si, to je dobré, tady maji teplo, hezké prostiedi, daji mu
najist a napit, bude mit uspokojené takové ty fyziologické potieby, ale vlastné na
zacatku nikoho nenapadne, Ze tam nebude moci byt z n&jakych na prvni pohled méné
dilezitych divodt — jako napiiklad, Ze je to mald mistnost a v ni hodné lidi. Ze ma
prosté kazdy néjake sveé specifické potieby. Nasli jsme denni stacionat, ktery funguje na
byvalé fate, maji velkou zahradu, zvifata a pracuji tam — uci se béZnym ¢innostem, aby
byli co nejsamostatnéjsi a nejschopnéjsi. Naprosty idedl. E je maximalné spokojeny,
agresivita béhem chvilky ustala a mé to pfimélo k tomu, zacit se vzdélavat.

Navstévujeme ten denni stacionaf 4x tydné. Je to od néas docela kousek, ale maji
auto a svazi si klienty z pfedem ur¢ené¢ho bliz§tho mista. To vnimam jako velkou
vyhodu. E se tam libi, opravdu libi, on je vysoky, rychly, schopny a radd pracuje.
Kolikrat mi socialni pracovnice, které tam pracuji, fikaji, ze ochotn¢ délal jesté praci

navic, nebo Ze nékomu pomadhal. To mi déla velkou radost. A tento stacionaf je
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pfipravuje na budouci zivot, dé€laji rizné doméci i zahradni prace a uci se co nejvetsi
samostatnosti.

O chranéném bydleni mi vitbec nemluvte. Ja vim, Ze bychom méli. M¢li bychom o
tom piremyslet, ale ne! Jak o tom mlzu premyslet?! Vsude v televizi a vSude slysite, jak
tam nékoho okradli, chovali se k nim strasné,... Ne! Nevim, co bude dal, ale ted to
prosté¢ nebudu fesit! Doufam, ze az bude Cas, kdy to budeme muset néjak fesit, bude
vetsi vybér sluzeb. Nam tady prosté chybi takova ta nasledna péce. Jako do budoucna,
az my nebudeme. Je malo chranénych bydleni, a kdyz se na to podivate, jak uz jsem
fikala, nikdo nekouka na to, Ze mentaln¢ postizeni lidé se nedaji charakterizovat vSichni
stejn¢ a ze kazdy ma své potieby. Zvlast tieba prave autisté, kteti maji velice specifické
potteby uz vzhledem k prostoru.

Mame ZTP/P karticku, invalidni karticku, pfispévek na péci — 3. stupen a prispévek
na mobilitu 400 K¢&. A dostali jsme piispévek na potizeni motorového vozidla. Myslim,

ze to pokryje, zékladni véci, ale na spofeni moc nezbyva, spis nic nez moc.
FUNGOVAN]{ RODINY

Diky bohu nejsem z téch chudédku matek, co je opustil manzel. Manzel pii mné
drzel a mame spolu 1 star$i dceru, kterd taky vzdy pomahala a ma E moc rada. Ale
opatrovnikem E jsem ja a travim s nim nejvice Casu. Ale kdyZ potiebuju, vzdycky se
n¢jak vystiidame. Ale dé se to. Chodime s E na prochazky, na vylety, a tak. Vzdycky
jsme zili aktivni Zivot. Jezdili jsme na dovolené po Cechach, na vylety, vystavy,
hrady,...E jezdil vSude s nami. Je skvély. VSechno zvlada a moc rad je v piirode. Taky
m¢él plno konickll a krouzkl od klubu rodict, od ZCU veéerni §kolu, do télocvicny na
cviCeni jsme chodili... A ja tim Zila s nim. A Ziju dal. Jsem v riznych rodi¢ovskych
sdruzenich a pomaham studentkam jako jste vy s pracemi. To mi dava pocit, ze délam
néco navic. Zjistila jsem, Ze vzdélavat sebe v této problematice a pomahat vzdélavat se

ostatnim, mé — jak to fict — napliuje.
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ZKUSENOSTI S OKOLIM

Lidi jsou zli. To vime vSichni, ne? Posmivaji se, ukazuji. Na E je to vidét proto, ze
se kyve. Jednou jsem chytla dva kluky, ktefi pocitali, kolikrat se naklonil na kterou
stranu a smali se mu. Nahlas. Rizn¢ pokiikovali. Tenkrat jsem to nevydrzela a fekla
jim: ,,Vy jste hloupi, viibec netusite. Ja bych vam tohle nikdy nepiala.” M¢la jsem asi
Spatny den, jindy nereaguji a prosté to druhym uchem pustim ven. Ale jako zasdhne vas
to. Délam prvni posledni. Myslim, Ze snad maximum. Jsem i v obCanském sdruzeni
rodi¢l a organizuji rtizné setkani. E rGzné pomicky od mala vyrdbim, zjist'uji, jak s nim
nejlépe pracovat a na to, ¢im nas straSili myslim, Ze udélal obrovsky pokrok a my
vsichni obrovsky kus prace. Ale to nikdo neoceni. Kdyz uz, tak poslouchame posmésky
nebo rtizné vyrazy nepochopeni a podobné. ..

Chodili jsme né&jaky ¢as 1 po Skolach do vyuky odpovidat na dotazy. Myslim, ze
nejvét§im problémem je pofdd neinformovanost vefejnosti. MEli bychom to hned
jednodussi, kdyby byla informovanost na vyssi mife poc¢inaje u lékaiti a u obycejnych
lidi konce. Mozna bychom nemuseli ¢elit posméSkliim a nadavkam a naopak se tfeba
dockali Spetky uznani. Tieba by nas lékafi 1 vnimali, kdyZ fikame, Ze je s ditétem néco

Spatné a tieba by bylo i1 vic vhodnych sluzeb a zatizeni pro nase déti.
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11.7 Rodina F

ZJISTEN{ POSTIZENI, SPOLUPRACE S ODBORNIKY

Dcera méla od narozeni vadu srdce, prodélala hodné operaci. Kolem 17 let ji
objevili nador na mozku. Vlastné vic nadora. Operovali ji mozek a od té doby je
pomalejsi. Ale zadna vySetfeni nepodstoupila, nikdo nefikal, Ze by mohlo byt néco
Spatné. Az u soudu, kam nas dostala synova byvala ptitelkyné, se dostala na vysetfeni k
psychiatrovi, kde ji diagnostikovali lehkou mentalni retardaci. Po zjisténi lehké
mentélni retardace se ndm ozvala socialni pracovnice, pfiSla k ndm domu a byla moc

mild. Vysvétlila ndm, na co mame narok, pomohla ndm vyplnit papiry...
ZJIISTOVANI INFORMACT

O mentéalnim postizeni mam zakladni informace od znadmych a par knizek, ale dcera
je pouze lehce mentalné postizena, neberu to tak uplné. Do 17 ji nic nebylo, beru ji

potad tak. Spi§ mé trapi jeji zdravotni problémy.
SOCIALNI SLUZBY, EKONOMICKE ZABEZPECENI

F mé vystudovanou zdkladni Skolu, po ni nastoupila na ,ucndk®, ktery ale
nedod¢lala, protoze v 17 letech musela na uz zminénou operaci. Poté zacala pracovat
v kavarn¢, kde zaméstnavaji mentalné¢ postizené a tam ji doporucili misto v MC’
Donaldu na 4 hodiny.

Mame prispévek na mobilitu 400 K¢, ZTP kartu, plny invalidni dichod. Prispévek
na péci zatim ne, ale socidlni pracovnice mi to radi. Jenze j4 mam vzdycky pocit, ze jdu
zebrat, kdyZ mam takhle n¢kam jit. J4 jsem uz v diichodu, takZe co vam budu povidat,

vic penéz by se hodilo. ZvIast’ s témi problémy, co mame.
FUNGOVANI RODINY

Manzel odesel, myslim, ze neunesl celou rodinnou situaci. Od té doby se o dceru

vubec nezajimd. Byla jsem tedy sama na vSechno a i dnes v podstaté jsem. Ale dcera na
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tom neni tak Spatné. Je v podstaté docela samostatnd, takze mam cas tfeba i na sebe,
nebo ted’ na vas.

Bydlime s dcerou v panelaku v 1+1. Musela jsem prodat byt, kde jsme bydlely
diive (3+1), kvtili dluhtim, do kterych jsme se dostaly kvili ptitelkyni mého syna.

Do budoucna nepfemyslime. Ne. ZkuSenosti, co mame s chranénym bydlenim a
informace, které se k nam dostanou od cizich, nejsou nijak pozitivni. Nemam silu to ted’
fesit. Hlavné, aby se mi nic nestalo. Abych byla zdrava. Dcera rok v chranéném bydleni
bydlela s pfitelem, kdyz ja jsem byla nemocna v nemocnici. Platili vysoké penize, které
nemohli mit u sebe, cokoliv rodiny dali klientim navic, to jim brali a davali jim jen
jakési minimalni kapesné. Dcera v tu dobu podepsala ty smlouvy. Nikdo o tom nevédél
a ted’ u soudu dokonce pfitelova byvald ptitelkyné se hgjila tim, Ze ty penize nebyly pro
ni, Ze je dcera brala na vybaveni do chranéného bydleni. A ti pracovnici nejsou ochotni
jit ani dosvédcit, ze tam si dcera nic nekupovala a ze jiné penize neméla. Byli uz od
zacatku zvlastni. Nelibilo se mi, ze tam dcera je. Uz kdyz jsem poslouchala jak malo
tam ji a co ji.

Syn ma sestru rad, ale k sob¢ by si ji nevzal. Kdyz bude mit dostatek penéz, zatidi
nejpotiebnéjsi veci, ale ,,na krku* by ji mit nechtél. Oni by se zabili.

Mam par kamaradek, s kterymi mizu mluvit, ale to vite, ne v§im chcete okoli
zatéZzovat a ne vSechno chce okoli poslouchat. Ja vim, vy si ted fikate, stard baba se
potiebovala vypovidat...ale musim vam fict, Ze jsem opravdu docela rada, ze vas to

zajima.
ZKUSENOSTI S OKOLIM

No o téch mi ani nemluvte. Syn m¢l pfitelkyni. Vypadala jako hodnd, chytra holka.
Pak jsem onemocnéla a na rok musela do nemocnice. Dcera v tu dobu Sla bydlet
s pritelem do chranéného bydleni. Tahle sle¢na si ji omotala kolem prstu a vzala si na ni
plno pljcek. Uz se to snami tdhne 5 let. Soudy, policie, soudy, policie,
exekuce,...Ubyvaji my sily. A nikdo ndm neporadi. I kdyz uz ted médme diagndzu,
vetitelim se to nehodi, ze jo, takZe se to snazi obejit jakkoliv, abychom museli platit.

Lidi jsou zli. Tak moc zli.
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11.8 Rodina G

ZJISTEN{ POSTIZENI, SPOLUPRACE S ODBORNIKY

Mn¢ vzali malého pii porodu klestémi za hlavicku. T€hotenstvi bylo dobré, ale pii
porodu nastaly néjaké komplikace a doktor ho bohuzel chytl Spatné. Takze my jsme
necekali, Ze by mohlo byt néco ,,jinak”. Ani doktofi v porodnici se o nicem nezminili.
Ale méla jsem pocit, ze se mi troSku vyhybaji. Zacali jsme si v§imat, Zze nemluvi,
nechodi, vyviji se trosku jinak nez jeho vrstevnici. Ale bylo to prvni dité, nevédéli jsme,
jestli nedélame néco Spatné. Potad dokola jsem se ptala détského I1ékatre. Byl vzdycky
protivny a otraveny z mého vééného ptani se a upozornovani na to, ze je syn pomalejsi.
Div mi vzdycky nevynadal. Snazila jsem se délat prvni posledni a pofad méla pocit, ze
selhavam, Ze nedélam dost a Ze mé nikdo neposloucha. Nakonec se v 6 letech dostal na

vySetfeni. Diagnostikovali mu stfedné tézkou mentalni retardaci.
ZJISTOVANI INFORMACT

No...informace. Ty vam nikdo nedal. Ono se o tom moc nemluvilo. Ted’ uZ je to
asi lep$i pro ty maminky. Je plno riznych organizaci, internet, kniZky,... to za nds
nebylo tak pfistupné. Na vétSinu jsme si pfiSli sami. Logickym uvazovanim.
ZkouSenim. Kdyz se na G podivdm dnes, moZnd mé to mrzi, protoZze mit odborné
informace, byl by tfeba nékde jinde. On je na nckteré véci neskute¢né Sikovny. Obcas
jsem se snazila jit na néco zeptat socidlni pracovnice. Ale to bylo vZdy absolutné
k ni¢emu. Ti nefeknou nic, na co se konkrétné nezeptate, takze si veskeré informace
musite ziskat nékde pfedem. Uz to nedélam, dnes jdu za socidlni pracovnici jediné

S jasnym pozadavkem.
SOCIALN] SLUZBY, EKONOMICKE ZABEZPECENT{

Z4dné sluzby nevyuzivame. G chodil do pomocné koly a od 17 je doma. Mame
babicku, ktera je v diichodu, takZe je G s ni. Nemam na to finance a hlavné ani nikoho,

kdo by tam G vodil. Babicka ujde sotva par metrt a schody do bytu ji délaji neskutecny
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problém. A ja jsem v praci. A financné...sice bereme piispévek na péci 8 000 K¢, ale
s mym platem to moc neni. KdyZz zaplatime byt, energie, jidlo, obleceni,... Mam jesté
velké starosti s mladSim synem, ktery ma dluhy kam se podiva. Navic 1 exekuce uz a
nékteré jsou jesté z dob, kdy bydlel u nas, tak se bojim, aby nechtéli brat nas majetek,
tak mu finan¢né€ aspon trochu poméaham.

Jinak mame ZTP/P karticku, karticku invalidy do auta a pfispévek na péci 3.

stupen.
FUNGOVANI RODINY

Manzel odesel asi po 7 letech od G narozeni. Nemohl celou situaci unést. Strasné
osklivé o synovi mluvil a ani vztah k nému v podstaté nem¢l. Od chvile, co odesel, se o
déti uz vibec nezajimal. Nebyt babicky, byla bych na vSechno Gpln¢ sama. Ona mi
pomahala vzdy a dotvarela tu rodinu jako takovou. M¢la jsem pocit, Ze jsme ,,ucelena
rodina®“, Ze to vSechno zvladneme. Déti se maji moc radi, opravdu do dneSka mezi
sebou maji kradsné vztahy. Vim, Ze dcera si G vezme k sobé, az bude tieba, s tim pocita
uz od mala v podstaté. Takz jsme radi, Ze se 0 G budoucnost nemusime bat. Nechtéla
bych byt v situaci, kdy budu muset spolé¢hat na to, Ze se o mé dité snad postaraji cizi
lidé. My spolu vSichni dost drzime. Trosku se nam ted’ vymyké mladsi syn, ale snad se
to zlep$i. Vim ale, Ze kdyZ je tfeba, s babi¢kou se domluvime, dcera nam taky pomiiZze,
takze kazda mame i chvilku pro sebe - pieCist si knizku, pustit si televizi, dojit ke

kadetnikovi, na kavu s kamaradkami,...
ZKUSENOSTI S OKOLIM

Zkusenosti, jak které. Mame kolem sebe plno lidi, ktefi G berou takového jaky je.
Jsme s nimi radi a oni s ndmi. Ale jsou lidé 1 zli, ale to je asi vSude. Zvlast' jako cizi
lidé. To Ze koukaji a n¢kdy ptimo ,,ziraji jsme si zvykli, ale Ze si neodpusti jizlivy
komentaf, mi vzdycky vadilo. ZvIast’ n¢které jiné matky a pak nejspiSe jimi vychované
déti. V détském véku G, myslim. Ale to uz je za nami. Dnes je to asi trochu lepsi.
Mozna proto, ze je G dospély a uz se tolik ,,jinak* neprojevuje na vetfejnosti a pak asi i

proto, ze se o tomhle tématu vic mluvi, lidi uz vi, Ze existuje néco jako postizeni lidé a
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vidi je v televizi a podobné. Myslim, ze to je potieba, aby lidi véd¢li, aby méli alespon

zékladni informace. Pak je to pro nas lepsi.
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