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uvoD

Jak uz tomu tak v zivoté byva, kazdy jsme jiny a proto i nd$ zivot je jiny, individuélni.
Kazdy mame jiny zivotni styl, jiné hodnoty, jiné Zivotni ocekavani. Kazdy také jsme dle
téchto predpokladti do ur€ité miry ochotni sviij zivot v jeho pribéhu ménit, tak aby pro
nas byl i nadale plnohodnotny a kvalitni. Nikdo dopfedu nevi, jaky osud nas ceka.
Mnohdy se v pribéhu naSeho zivota potykame s velkymi zménami a Zivotnimi
udélostmi, které na§ dosavadni zivot ovliviuji fatdln€. Tyto zivotni udalosti mohou byt

pfijemné i nepiijemné.

Vzhledem Kk tématu mé diplomové prace se zaméiim piedev§im na oblast, ktera
¢lovéka znaéné zatizi, a tedy spada pravé mezi ty nepiijemné, tizivé Zivotni udalosti.
Jedna se o jednu konkrétni Zivotni udalost, kterd je svym obsahem od zacatku az do

konce opravdu nelehko fesitelna.

Téma své diplomové prace ,Dilemata spjatd s budoucnosti sourozence
s kombinovanym postiZzenim®, jsem si zvolila proto, Ze mam k této oblasti velmi blizko
a o této problematice jsem jiz nékolikrat pfemyslela. Mam bratra s kombinovanym
postizenim. Bratrovi v roce Zivota byla diagnostikovdna mentalni retardace, détska
mozkova obrna, autismus a epilepsie. MUj bratr je o tfi roky mladsi nez ja. Odmalicka
az do mé dospélosti, jsme vyrustali spole¢né, na§ sourozenecky vztah je velmi pevny a

laskyplny. Je mezi nami vybudovano jisté pouto. NejspiSe trocha odlisSné nez mezi

wewvr

Narozeni ditéte s vaznym postizenim ¢i poruchou je podle Slowika natolik

obtizné udalost, Ze byva Casto srovnavana napiiklad s umrtim ¢lena rodiny.2

Rodina je v dany moment postavena pfed velmi nelehké rozhodnuti, zda si dité

ponechat nebo ho umistit do tstavni péce.

Rodice se musi vyrovnat s tim, Zze to ¢eho se mozna jen nevédomky bali a
nepiipoustéli si to, je nyni realita, krutd realita. Musi se vypofadat se strachem
Z neznamého. Rozhodnuti si dité s postizenim ponechat v domaci péci se netyka pouze

jich samotnych, ale ovliviiuje celou rodinu. Pé¢e o postizeného ¢lena rodiny, je obtizna

' P V poslednich desetiletich se pro tuto cilovou skupinu uZiva termin ,lidé s postizenim®. Proto v celé
praci vyuzivam pojem : sourozenec s postizenim.
% Srov. SLOWIK, J. Specialni pedagogika. Praha: Grada, 2007, s. 33-35.
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pro vSechny, nejen pro rodiCe, peCujici samotné, ale i pro sourozence a ostatni blizké

¢leny rodiny, se kterymi je rodina v Uzkém kontaktu.

Rodin¢ se s rozhodnutim o dit¢ peCovat méni cely zivot. Zacinad néco nového
nepoznan¢ho, pro vSechny Cleny rodiny psychicky i fyzicky narocného, pro mnohé lidi

dokonce nepochopitelného az nezvladnutelného.

Rodi¢e v dany moment nemaji dostatek informaci, které by jim novou situaci
pomohly 1épe zvladnout nebo se na ni néjak ptipravit. V tuto chvili maji jen pouhé
otazKy, na které, ale bohuzel jesté neznaji odpovédi. Zprvu se ptaji sami sebe, co bude
dal, zda vSe zvladnou. Jak obtizné to bude pro ¢leny rodiny a jak moc to ovlivni jejich
rodinny zivot a budoucnost. Zda zvladnou o dité€ s postizenim peCovat a dat mu vSe co
bude potiebovat, tak aby tim netrpél nikdo jiny. Pozdéji v budoucnu, kdyzZ uz je jejich
dité s postizenim dospélé si jsou schopni na vSechny tyto otazky zpétn¢ odpoveédét. Ale
objevuji se zase jiné, obsahoveé podobné ne-li stejné, ale vlastné uplné odlisny. Rodice
se nyni ptaji, co bude dal, do budoucna, kdo o jejich postizené dité bude pecovat, az oni
toho nebudou schopni, zda o né¢j bude dobfe postardno a bude mu doptano vse, co je
zapotiebi. Tyto otazky a mnohé jiné jsou velmi béZné, ale odpovédi na né jsou stale
nejasné. Na prvni pohled se mize zdat, ze takovéto otdzky maji pouze rodice, ktefi o
dité pecuji, ale neni tomu tak. Podobné¢ se ptaji i1 blizci pfibuzni a predevsim dospéli

sourozenci déti s postizenim. Mohlo by se zdat, ze tomu tak neni, ale opak je pravdou.

Sourozenci ve vétSin€ piipadl, také mysli na budoucnost, do které patii i
budoucnost jejich sourozence s postizenim. Sourozenecky vztah je ojedinély, jedna se o
jeden z prvnich kontaktd, s nimz se v Zivoté setkavame. Jedna se 0 jeden z nejdelSich a
nejhlubsich vztahi, ktery v zivot¢ méme, velmi nds ovliviiuje.s Proto i pfes fakt, ze je
jeden ze sourozenci postizeny je sourozenecky vztah plné funk¢ni. Samoziejmé, tak
jako i cokoliv jiného, je vSe ovlivnéno typem a stupném postizeni, ale predevsim i
vychovou a pfistupem rodiny k ditéti s postizenim a zaroven 1 k ditéti bez postizni.
Sourozencim se tedy podobné jako rodi¢im naskytaji velice totozné otazky s nejasnymi
odpovéd'mi. ,,Co bude, az rodi¢e nebudou?”, ,,Kdo se o jejich sourozence s postizenim
postard? Rozjimani o téchto a mnohych jinych podobnych otazkach je pro sourozence
Casto nesnadné. JelikoZz sourozenci, podobné jako rodice na vétSinu svych otazek

neznaji odpovéd’. Tyto a mnohé jiné otdzky, ale v sourozencich podobné jako i

¥ Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno: Paido, 20086, s. 42.



Vv rodi¢ich mohou vyvolat pocit strachu, nejistoty a mozna i beznadéje. Jedna se totiz o
velmi choulostivou problematiku. Pfed sourozenci bez postiZzeni se vynoiuji jednotliva
dilemata, ktera nemaji vitbec snadné feSeni. Jedna se o dilemata tykajici se budoucnosti
postizeného sourozence. Co se stane, az rodice nebudou moci o sourozence pecovat
jako doposud, umisti ho do ustavni péce nebo se o n&j sami budou starat? Jaké jsou
moznosti? VSechny tyto otazky jsou moc zdvazné na to, aby na né sourozenci mohli
odpovédeét rovnou, bez jakéhokoliv hlubSiho moréalniho zvazovani. Toto moralni
rozvazovani a s nim spojena nasledna dilemata jsou cilem mé vyzkumné sondy, ktera
by meéla napomoci k pochopeni toho, co sourozenci prozivaji. Jaké dilemata se poji
s jejich rozhodovanim. Vyzkumnad sonda by méla odhalit nejcastéjsi dilemata, se
kterymi se sourozenci bez postizeni do budoucna mohou potykat a nasledné¢ dopomoci

K naplnéni cile a tedy zodpovézeni cilové otazky.

V prvni kapitole s nazvem Kombinované postiZeni, jsem se nejprve zaméfila na
popis kombinovaného postizeni a jeho stéZejni spojeni s diagn6zou mentalni retardace,
kterou jsem zvolila jako jedno z hlavnich kritérii pro vybér respondentt, dulezitych pro
realizaci vyzkumné sondy. V prvni fad¢ jsem se snazila popsat mentalni postiZeni tak,
aby z charakteristiky bylo dostate¢né patrné omezeni tykajici se vSech stupiitt mentalni
retardace. Mluvime-li, ale o kombinovaném postiZzeni, nesmime zapomenout na jeho
nejcastéjSi kombinace s jinymi druhy postizeni, které jsem se pokusila objasnit v zavéru

této kapitoly.

Ve druhé Kkapitole, jsem se zaméfila, dle mého nazoru na dulezita fakta
ovliviiyjici pé¢i a snim spojené nasledné rozhodovani sourozenci bez postizeni o
budoucnosti sourozence s postizenim. Cilené jsem vybrala nékolik zdsadnich bodl
spojenych s problematikou péce, jeji naro¢nosti a uskalimi, se kterymi se pecujici
V praxi bézn¢ potykaji. Vzhledem k vybéru respondentti, jsem se tedy zamétila na popis
naroc¢nosti a uskali typické prave pro zvolené sourozence s postiZzenim. Jiz pfedem jsem
proto zdmérné vybirala sourozence se srovnatelnymi typy a stupni postiZeni, tak aby

naro¢nost péce byla co mozna nejpodobnéjsi a odpovidala kritériim vyzkumné sondy.

V nésledujici tfeti kapitole diplomové prace jsem se také zaméfila na
sourozenecké vztahy a jejich vliv na budoucnost obou sourozencii. Pokusila jsem se

osvétlit dalsi zasadni a velmi osobni fakt ovliviiujici budouci rozhodovani sourozencti



bez postiZeni, jenz miize dotvaret nové dilemata, které nasledné také zasadné ovliviuji

volbu spojenou s péci o sourozence s postizenim.

Ctvrta kapitola pojedndva o vzniklé neschopnosti rodi¢i i nadile pecovat o
jejich dité s postizenim. V této kapitole jsem se snazila objasnit duvody k vzniklé
neschopnosti rodici do budoucna zajistovat vlastnimi silami péci o dité€ s postiZeni.
Okrajové jsem se zaméfila i na jejich obavy, které jsou velice podobné obavam
sourozencti osob s postizenim. V dalsi ¢asti, jsem se proto uz dale vénovala pouze
otazkam a obavam tykajicich se pouze sourozencu bez postiZeni, které v nich mohou
vyvolavat nezadouci pocity a ovlivitovat nové vzniklé dilemata spojené s budoucnosti a

péci o jejich sourozence bez postizeni.

Zamérné jsem se proto v paté kapitole snazila charakterizovat v§echny mozné
varianty a piipadné kombinace péce, jenz, jsou v nasich podminkach dostupné a mohou
sourozencim bez postizeni do budoucna usnadnit jejich rozhodovani a eventualné i

naslednou péci.

V Sesté kapitole nazvané dilemata spojend s budoucnosti, jsem se jizZ zaméfila na
jednotliva dilemata vze$la zrozhovori se sourozenci 0sob s kombinovanym

5

postizenim.* Z kazdého rozhovoru® jsem vybrala jedno zésadni dilema, které

sourozence s postiZzenim zatéZuje a snazila se ho popsat a rozebrat.

V sedmé kapitole jsem se zaméfila na podrobny rozbor dilemata Doméci péce
versus Ustavni péce, které jsem se snazila podrobnéji rozebrat a najit v ném odpovéd’ na

cilovou otazku ,,Jaké argumenty sourozenciim pomahaji pii jejich rozhodovani?*

V piedposledni osmé kapitole jsem se pokusila stejné dilema rozebrat z pohledu
eticky, tedy z hlediska etickych teorii, které mohou také napomahat sourozencim

s jejich rozhodovanim,

V posledni ¢asti prace jsem se pokusila shrnout celou realizaci vyzkumné sondy

a predlozit jeji vysledky.

* Otazky pro rozhovor jsou uvedeny v piiloze ¢. 1.

5 ’ v oq: e s v
Zpracované odpovédi jsou uvedeny v priloze €. 2.



1 Kombinované postizeni

Vzhledem ktématu mé prace a predevsim ke zvolené cilové skupiné¢ sourozenctu
s kombinaci mentalni retardace a jiného typu postizeni se ihned v Gvodu prvni kapitoly
zamé&fim na stru¢nou charakteristiku sdruzeného postizeni. V prvnim bod€ prvni
kapitoly se pokusim spravné vymezit pojem mentalni retardace, ktery je stézejnim
rysem ovliviiyjicim péci a tim padem 1 dblezitym atributem vyzkumné sondy.
V poslednim bod€ prvni kapitoly se zaméfim na nejcastéjSi kombinace postizeni
spojenych s mentalni retardaci typické pravé pro mnou zvolené sourozence

respondentul.

Kombinované postizeni je postizeni vice vadami, které se vyskytuje velmi ¢asto.
Jedna se o jednotliva postizeni, jez se mezi sebou, bez ohledu na druh a stupen
vzdjemn¢ sdruzuji a tim postizeného clovéka omezuji nékolikanasobné. Individudlni
kombinace, piedstavuji velmi Sirokou fadu nedostatka v oblasti fyzickych, psychickych
a socidlnich funkci. Jednotlivé obtize se navzijem prolinaji a postizeného cloveka

znacné ovliviiuji a tim ovliviuji 1 pé€i o n&j. 6

1.1  Vymezeni pojmu mentalni retardace

Mentalni postizeni miZze mit mnoho podob. ZaleZi na stupni, syndromu ¢i stavu
postizeného. 7

Mentalni postizeni neboli mentalni retardace je vrozena porucha, pro kterou je
charakteristické omezeni rozumovych a adapta¢nich schopnosti. PostiZeni je definovano
jako trvalad neschopnost dosahnout odpovidajiciho intelektového vyvoje.s Jedna se o
intelekt snizeny pod arbitrovanou uroven. Adaptabilita jedince je snizena v mnoha
oblastech.s Coz se projevuje v kognitivni, komunika¢ni, motorické a socialni slozce
osobnosti postizeného ¢lovéka. Hlavnimi znaky mentélniho postiZeni je nizka rozumova

vvvvvv

uroven, kterd se tykd pfedevSim obtiznéjSi adaptace na bézné Zivotni

® Srov. OPATRILOVA, D. Metody price u jedincii s tézkym postizenim a vice vadami. Brno: Masarykova
univerzita, 2005, s.20-140.

" Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal, 2014, 5.12.

8 Srov. FISCHER, S. Speciélni pedagogika. Edukace a rozvoj osob se somatickym, psychickym a
socidalnim znevyhodnénim. Praha: Triton, 2008, s.91.

% Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada,2012, s.33.
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podminky.ioMentalni retardace, je porucha kterou nelze vylécit. Vyuzitim vhodnych
ptistupti pii péci, vychoveé a vzdélavani mize dochézet k drobnému zlepSeni. Mentalni
retardaci je narusena rozumova troven postizeného dle hloubky jeho IQ (Inteligen¢niho
kvocientu). Existuji ¢tyii skupiny déleni mentalni retardace.

O mentélni retardaci hovoifime od IQ 69 bodd a nize, jez spadd do prvni
kategorie, coz je lehka mentalni retardace.11 Lehkda mentélni retardace (1Q 69-50) je
nejrozsifenéjsi forma mentalni retardace.12 Vyvoj je mirn€ opozdény a vsak v dospélosti
jsou jedinci s touto formou mentalni retardace schopni fungovat v bézné spole¢nosti a
Zit relativné normalni Zivot. Vzhledem ktématu mé prace a profilu sourozenct
vybranych respondentd potiebnych pro vyzkumnou sondu, jenz je soucdsti mé
diplomové prace, se ale této form¢ postizeni nebudu dale vénovat, ponévadz pro mou
praci neni podstatna.

Druhou formou mentalni retardace je stfedné t€Zka mentalni retardace, kterd uz

ale pro mou praci zasadni je, stejné jako tézka mentalni retardace a hluboka mentalni
retardace.
Jedinci oproti lehké mentalni retardaci maji znacné¢ omezeny kognitivni vyvoj a vyvoj
feci. Z tohoto divodu jedinci se stfedné tézkou mentalni retardaci potfebuji kazdodenni
asistenci, jelikoz samostatného Zivota nejsou schopni. Jejich mentalni vék se pohybuje
v pdsmu od 4 do 8 let.13 Jsou schopni zvladat bézné navyky a dovednosti, slozit&jsi
¢innosti jim vSak mohou pulisobit potize a to zejména v oblasti sebe obsluhy.

Z hlediska sobé&stacnosti to znamend, ze jedinci potiebuji podporu a pomoc po
cely Zivotis Samostatnost a sobéstanost byva casteéna a je zapotiebi ji v prib&hu
Zivota postupné trénovat.1s
V bézném zivoté lidé se stfedné téZkou mentalni retardaci vyuzivaji sluzeb osobni
asistence, chranéného bydleni a své pracovni dovednosti povétSinou uplatiuji

ve chranénych pracovnich dilndch. U mnohych osob se stfedné¢ tézkou mentalni

% Srov. FISCHER, S. Specialni pedagogika. Edukace a rozvoj osob se somatickym, psychickym a
socialnim znevyhodnénim. Praha: Triton, 2008, s.91.

1 Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s.15.

2 Srov. CADILOVA V. a spol. Agrese u lidi s mentalni retardaci a s autismem. Praha : Portal, 2007,5.27.
3 Srov. Tamtéz

Y Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada, 2012, 5.266.

> Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal, 2014, s.24.
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retardaci byva Casto diagnostikované i piidruzené postizeni, které péci o takto

postizen¢ho jedince zna¢né komplikuje.16

Tretim typem mentalni retardace je tézka mentalni retardace (IQ 34-20). U lidi
s tézkou mentadlni retardaci je znacné opozdén psychomotoricky vyvoj, jenz se
projevuje zna¢nou pohybovou neobratnosti.

Dale je pro tento stupeil postizeni typické omezeni psychickych procest, poruch
pozornosti a rozvoje komunika¢nich dovednosti. Mnohdy je fe¢ omezena jen na
jednoducha slova nebo dokonce v mnoha ptipadech neni vytvofena viibec. V obou
piipadech neverbalni komunikace prevlada. Casté jsou také kombinace s jinym druhem
postizeni, ale i somatickymi vadami. Pro tézkou mentalni retardaci je velmi obvyklé
celkové poskozeni CNS (Centrélniho Nervového Systému). Typické je i naruseni
afektivni sféry, které zptisobuje nestalost nalad a impulsivnost. Z pohledu sobéstacnosti
je zde znatelné snizeni.17 V téchto pfipadech je tedy nutna celozivotni podpora.

Posledni, ¢tvrtou formou mentalni retardace je hluboka mentalni retardace (1Q
pod 20). Jedna se o celkové velmi tézké poskozeni organismu. Jedinci s hlubokou
mentalni retardaci jsou povétsinou imobilni, maji omezenou motoriku. Jsou také tézce
znevyhodnéni ve své schopnosti porozumét, jak pozadavkim, tak instrukcim.is

Komunikace probihda pomoci hlasovych projevi,, mimiky a gest nebo viibec. Po
dlouhodobém tréninku je moZzné u nékterych osoba dosdhnout porozuméni
jednoduchym pozadavkim, kterymi mohou byt jakési posunky k jidlu, piti a podobné.

Komunikace hluboce mentalné postizenych je omezena pouze na hlasovy ¢i
motoricky projev, diky kterému mutzeme poznat, zda je jedinec v dobré ¢i Spatné
naladé. Zda se mu dana Cinnost libi a podobné. Mnohdy se u hluboce mentalné
postizenych mizeme setkévat i se sebeposkozovanim nebo agresivitou vici okoli.

Hluboce mentalné postizeni lidé maji leckdy i nezméfitelné 1Q." Presto, Ze by se
dle odborniki nemé¢l jejich vyvoj srovnavat s vyvojem kojenctli, kognitivné jsou na
Urovni né€kolika mési¢niho ditéte. Nejsou schopni sebe obsluhy a potiebuji 24

hodinovou péci 365 dni v roce.2o

16 Srov. CADILOVA V. a spol. Agrese u lidi s mentalni retardaci a s autismem. Praha : Portal, 2007,5.27.
Y Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada, 2012, s.267.

18 Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni prace s lidmi s dusevnim onemocnénim. Praha: Grada. 2008, 5.88.
9 Srov. CADILOVA V. a spol. Agrese u lidi s mentalni retardaci a s autismem. Praha : Portal, 2007,5.27.
20 Srov. Tamté7.5.27.
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1.2 Nejcastéjsi kombinace postiZeni spojenych s mentalni retardaci

Kombinace mentalniho postizeni s jinymi druhy postiZeni je velmi obvykla. Mentalni
retardace se muze objevovat v kombinaci s jakoukoliv jinou duSevni, télesnou ¢i
smyslovou poruchou nebo vadou.21 Mezi velmi ¢astou kombinaci patii kombinace

mentalni retardace s télesnym postiZzenim pievazné pak, s détskou mozkovou obrnou.

Tuto kombinaci ¢asto doprovazi i dalsi poruchy, jako naptiklad dysartrie, coz je
vada fe€i, ktera se projevuje problémy s ovladanim artikula¢nich organd, jez narusuje
komunikaéni schopnost, ktera omezuje komunikaci ve spole¢nosti.22 Tato kombinace
postiZeni spojend spole¢né s mentalni retardaci je znacné€ zdvazna, piesto zavisi na
stupni a typu postizeni dan¢ho jedince. Kromé komunika¢ni schopnosti pottebné pro
dorozumivani ve spole¢nosti je narusena i schopnost motoricka, tedy i fyzicka
manipulace s takto postizenou osobou je v b&zné praxi velmi obtizna. Castokrat, lidé
s télesnym hendikepem vyuzivaji invalidni vozik a jsou odkazani na pomoc druhé
osoby, nejcastéji pecujiciho nebo asistenta, ktery jim béhem dne dopoméha napliovat

jejich potieby.

Mezi dal$i a v dnes$ni dobé& velice aktudlni typ postizeni, které¢ se mnohdy

kombinuje s mentalni retardaci, patii porucha autistickeho spektra neboli autismus.

Porucha autistického spektra jinymi slovy pervazivni vyvojova porucha se fadi
mezi zdvazné poruchy détského mentalniho vyvoje. Slovo ,,pervazivni®, vyjadiuje fakt,
Ze vyvoj ¢lovéka je narusen do hloubky v mnoha smérech. Porucha autistického
spektra, pro kterou je pfizna¢na omezena schopnost komunikace, navazovani vztaha a
dezorientace ve vnimani okolniho svéta, je povazovana za civiliza¢ni chorobu.
Projevuje se jakousi chorobnou uzavienosti do sebe a charakteristickymi projevy
chovani. Lidé s poruchou autistického spektra pevné Ipi na naucenych ritualech a

stereotypnim chovani, které by se mé¢lo respektovat a dodrzovat.

! Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada, 2012, s.32.

22 Srov. RICANKOVA, S. Vrstevnické vztahy sourozencii déti s kombinovanym postizenim. Praha, 2013.
Bakalaiska prace (Bc.)Univerzita Karlova v Praze.
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U osob s diagnostikovanou pervazivni vyvojovou poruchou se povétsinou
objevuji stereotypni pohyby a n¢kdy také agresivita, proto je zapotiebi dodrzovat pevné
dany rezim kazdého jedince a v ptipad¢ jakychkoliv zmén se snazit ho na vse, dle jeho
rozumovych schopnosti doptedu pfipravit.2s U poruch autistického spektra se mizeme
mimo jiné setkat i s kombinaci spojenou se smyslovym postizenim. Ackoliv kombinace
poruchy autistického spektra a smyslového postizeni nejsou tak Casté, jako kombinace
smyslovych vad s mentalni retardaci.24a Mentalni retardace se rovnéz vyskytuje i v
kombinaci se smyslovymi vadami sluchu, ale i zraku. V pifipadé smyslovych vad je
zapotiebi veskeré tikony péce uzpiisobit postizeni, tak aby postiZzeny citil pocit jistoty a
bezpe¢i. Podobné jako u mentalni retardace, tak i u poruchy autistického spektra
muzeme zaznamenat kombinaci spojenou s epilepsii, ktera se dle statistik, objevuje u
jednoho z péti az u jednoho ze Sesti déti s autismem.2s Epilepsie je dle praktického
slovniku mediciny charakterizovana, jako skupina poruch v mozku, projevujici se
opakovanymi nervovymi zachvaty. Tyto zachvaty se mohou projevovat poruchami

védomi a vnimani, kieCemi, vegetativnimi projevy, ale také i psychickymi ptiznaky.26

Nasledujici obdobné¢ béZznou kombinaci je spojeni mentalni retardace a Downova
syndromu, coZ je chromozomalni porucha, ktera patii k viibec nejcastéjSim vrozenym
syndromim.27 Pro osoby s Downovym syndromem je ptizna¢ny atypicky vzhled a s nim
1 spojené zdravotni komplikace, jako srde¢ni a smyslové vady, kozni problémy ¢i
naru$ené komunikacni schopnosti2g Lidé postizeni Downovym syndromem trpi
sniZzenou rozumovou schopnosti. VétSinou se jedna o kombinaci se stiedné tézkou
mentalni retardaci, kterd ovliviiuje jejich intelekt a tim 1 jejich béZné fungovani ve
spolecnosti. Socialni a emociondlni oblast byva v potadku, proto jim necini tak velké
problémy navazovat piatelské vztahy a komunikovat s okolim, ale pfesto je jejich
komunikace naruSena stupném mentélniho omezeni a poruchami feci.29 V tomto ptipadé

je velmi dualezity vliv prostfedi, ve kterém vyriistaji a intenzita intervence, ktera je jim

> Srov. CADILOVA V. a spol. Agrese u lidi s mentdini retardaci a s autismem. Praha : Portal, 2007,s.27.

** Srov. SLOWIK, J. Specidlni pedagogika. Praha: Grada, 2007, s. 148-150.

* Srov. GILLBERG, Ch. Autismus - zdravotni a vychovné aspekty: vychova a vzdélavani déti s autismem.
Praha: Portal, 2003, s. 50.-72 .

% Srov. VOKURKA, M. a HUGO, J. Prakticky slovnik mediciny. Praha: Maxdorf, 1998, s. 115.

7 Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlini postiZeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada, 2012, s.57.

% Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdinim postiZenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s.28.

% Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdini postiZeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada,2012, s.57.
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poskytovana, pievazné ze strany rodiny a lidi v okoli, s nimiz jsou postiZeni v blizkém
kontaktu. Jakmile je tato vychovna intervence spravn¢ nastavend, je mozné jedince

piipravit na bézny zivot a naucit praktickym ¢innostem.3o

Ve vSech téchto jmenovanych ptipadech nejriznéjSich kombinaci je u jedincii
zjisténo spolecné poskozeni centralnich funkci a systémti, které fidi a realizuji vnimani,

pohyb a jejich zpracovani.

Téméf vSichni lidé s kombinovanym postizenim maji podobny nebo stejny problém
s orientaci ve svém prostiedi.31 Proto maji problém casto napliovat veskeré své zivotni
potieby a hodnoty. Zit plnohodnotny Zivot, za¢lenit se do spoleénosti a tudiz byt

spole¢nosti plné€ piijimani.a2

0 BAZALO\/A, B. Dité s mentdalnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal, 2014, s.29.
SLVITKOVA, Marie. Integrativni specidlni pedagogika: integrace $kolni a specidalni. Brno: Paido, 2004,
s.152. — 161.

%2 RICANKOVA, S. Vrstevnické vztahy sourozencii déti s kombinovanym postizenim. Praha, 2013.
bakalarska prace (Bc.), Univerzita Karlova v Praze.
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2 Narocnost a uskali spojena s péci o osoby s kombinovanym

postizenim

V piedchozi kapitole jste si mohli pov§imnout zakladnich obtizi, které osoby

s nejbéznéjsimi kombinacemi spojenymi s mentalnim postizenim v zasadé omezuji.

Tyto a mnohé jiné omezeni, komplikuji pé¢i o osoby s postizenim. Nesnadnost
péce a s ni spojené individualni omezeni, z velké ¢asti ovliviiuji dilemata, s nimiz by se

sourozenci v budoucnu pfi jejich rozhodovani mohli potykat.

I kdyz se to nemusi na prvni pohled tak Upln¢ zdat, péce je opravdu ndrocna.
Pfinasi s sebou mnoho nastrah, které by sourozenciim zna¢né znesnadnily dosavadni

Zivot.

Péce a vychova sourozence s postizenim je individudlni, co postizeny, to jiny
ptistup a také jiné Uskali v péci a aktivizaci. V nasledujici kapitole jsem se proto snazila
popsat jedny z hlavnich obtizi spojenych s péci, tak aby bylo patrné, s jakymi tézkostmi
se pecujici mohou v bé&zné praxi, v b&zném zivoté potykat. Umyslné jsem se pokusila
predstavit a struéné popsat prave ty, které se poji s nejcastéjSimi dilematy ¢i svym

charakterem vznikla dilemata ovliviuji.

Pecujici, si musi zvyknout na odli§né projevy postizen¢ho, vse je jiné nez pii
péci o cloveéka bez postizeni.33 PeCovatel uz nemtze zit svij vlastni zivot podle svého.
Postizeni se plné tyka i jeho jako pecujiciho.34 Musi z pravidla do budoucna zménit své
plany, predstavy, ocekdvani, ale i zajmy a nékdy dokonce i ptatelé. 35 Péce a vychova
Cloveéka s postizenim je obdobna s péci o malé dité, ale velmi individualni a ¢asto

narocnéjsi.

% Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s. 85.
3% Srov. BUWSSEN, H. Demence: Privodce pro rodinné prislusniky a pecovatele. Praha:Portal, 2008,s.
112.

% Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s. 85.
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2.1  Narocnost péce a s ni spojené omezeni pecujicino

Zivot po boku postizeného ¢lovéka, je jak jsem jiz zmifiovala naro¢ny. Zivot ¢loveka
S postizenim je omezen handicapem, ktery at’ chceme ¢i nechceme, znacné omezuje i

standardni Zivot téch co jsou v jeho blizkosti nebo s nim Ziji, respektive o né&j pecuji.

Toto omezeni je samoziejmé, tak jako i1 cokoliv jiného, zavislé na druhu, stupni
a kombinaci postiZeni. Jakékoliv kombinované postizeni spojené s mentalni retardaci

byva pro souziti s jinymi lidmi nelehko nastavitelné a obtizn¢ zvladnutelné.

r~r

Zivot s Elovékem s postizenim je spojen se dvaceti ¢ty hodinovou pééi. Tato
péce zahrnuje celodenni starost. Po¢inaje denni hygienou, pomoci na WC nebo
piebalovanim a krmenim. Pies oblékani, obouvani, obstaravani dennich aktivit, emo¢ni
podpory, motivace, dodrzovani ritudli az po koupani, uspavani a no¢ni kontrolu. Jedna
se o péci na cely uvazek, kterd je mnohdy fyzicky i psychicky stejné¢ naro¢na. Pecujici
osoba misto jiného dosavadniho zaméstnani pln€ pecuje o postizené¢ho. Tim se
pravdépodobné vzdava vlastnich zajmii, financni jistoty plynouci z vlastniho piijmu,
jisté samostatnosti, sobéstacnosti a V neposledni fadé dosavadniho pravidelného
kontaktu s lidmi coz mize do budoucna pisobit také velké problémy. Pecujici
Vv pribehu péce, musi fesit spoustu nejriznéjSich problémﬁ.sGPeéujici samoziejmé muZe,
péci spojit s vyuzivanim socialnich sluzeb ze systému sluzeb. Vzhledem k tomu mutize
byt jeho zaméstnani omezeno jen z ¢asti ¢i viibec. Podobné jako pfedchozi varianta, je 1
tato zna¢né€ omezujici a ma své klady a zapory. Po celodennim pracovnim nasazeni
musi pecujici dale v domacim prostiedi vykonévat roli pe€ujiciho a zarovei roli rodice
a manZela ¢i partnera. Jako kazdy ¢lovek ma kromé prace i své jiné povinnosti tykajici
se jeho rodiny a vyplyvajici z role rodi¢e, manzela ¢i partnera a nyni i pe€ujiciho. To
znamena, Ze pecujici tak €1 tak, postizenému obétuji podstatnou ¢ast svého casu a

Zivota, coz muze zna¢n¢ zatizit 1 jeho soukromy a rodinny zivot.

Vzhledem k tématu mé prace se nasledné pokusim struéné popsat problematiku
péce spojenou s vlastni rodinou. Naroc¢nost, intenzita a v neposledni fad¢ 1 prostiedi

péce je povétSinou Uzce spojena S rodinou pecujiciho, coz je srovnatelné se samotnou

*® Srov. BUINSSEN, H. Demence: Priivodce pro rodinné prislusniky a pecovatele. Praha:Portal, 2006,s.
116.
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péci o postizené dité v rodin€. Narocnost péce velice ovliviiuje chod celé rodiny. 37
V obou piipadech je v rodiné dilezita celkova podpora vSech ¢lenti.ss Rodina je zaklad.
Jeji vnitini fungovani, harmonie ¢i disharmonie ovliviuji kvalitu Zivota vSech jejich

¢lena.

Péci o postizeného dochazi k zasadni zmén€ v organizaci zivota rodiny, mize se
zménit ekonomicka situace rodiny nebo také jeji socialni identita.39 VSechny tyto a
mnoha jina fakta mohou znaéné ovlivnit a zménit dosavadni zaklad rodiny a tim rodinu

posilit ¢i v hor$im piipadé oslabit nebo Gpln¢ znicit.

A4

Pecujici svym rozhodnutim stat se peCovatelem méni Zivoty i svym nejbliz§im.
Z pozice ¢lent rodiny se nemusi vzdy jednat o negativni zmény. Zivot s postizenym
¢lenem a piileZitostna vypomoc s péci o néj mize jedince ovlivnit i pozitivn€. Podpofit

jejich socialni citéni a naucit je odpoveédnosti.

Motivem péce je rodinné pouto, které muzZe nasledné vést i k uspokojeni
pecujiciho plynouciho se samotné péce, ale na druhou stranu péce muze i zatéZovat.
Pret&ovat psychicky i fyzicky.*® Zat&z, se miize u peujicich objevit nasledkem
individualnich komplikaci nebo i vy¢erpanim. Mize byt také spojena s aktualnim
nezdarem, jistymi zndmkami nejistoty a pocity viny. CoZz miiZze omezovat ¢i ovliviiovat
jak pecujiciho samotného, tak 1 jeho rodinu a postizeného, o kterého pecuje. I kdyz by
se zdalo logické, Ze pocity viny musi vice trpét sourozenci bez postizeni, ktetfi o
postiZzeného nebudi takovy zajem ¢i o néj sami nepecuji, a Ze u pecujicich pocit viny
nebude snad zadny. Opak je pravdou. Pravé ti co o ¢lovéka s postizenim pecuji nejvice,
trpi nejzavaznéj$imi pocity viny. Tyto pocity viny prameni z pozadavku, které jsou na
n¢ behem péce kladeny z nékolika stran a hlavné od nich samotnych. Maji potiebu
jistoty, Ze vSe d¢laji spravné a jejich volba péce byla ta nejlepsi. Potiebuji vidét, Ze
postiZzeny je St'astny a vSe je jak ma. Ale pokud tomu tak v dany moment neni je pro né

velmi obtizné se s tim vyrovnat.41

%7 Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdinim postiZzenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal, 2014, s85.

% Srov. RICANKOVA, S. Vrstevnické vztahy sourozencii déti s kombinovanym postizenim. Praha, 2013.
bakalarska prace (Bc.) Univerzita Karlova v Praze

* Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdInim postiZenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s.83.

O Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socidini prdce, Praha: Portél, 2003. s.143.

“Srov. BUIJSSEN, H. Demence: Priivodce pro rodinné prislusniky a pecovatele.Praha:Portal,2006,5122-
123.
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Ponévadz je péce i Casoveé velmi narocna je pro pecujici dulezité vytvofit si vlastni plan
postizeného tak, aby v praxi bylo vSe zvladnutelné. Je dilezité si hierarchicky usporadat
veskeré potieby, ptani, plany a povinnosti vSech ¢lent rodiny a na jejich zaklad¢
sestavit individualni plan spojeny s pé¢i o postizeného ¢lena rodiny. Individualni
planovani je jeden z nejvyznamnéjsich instrumentt zajist'ujici kvalitu péce.42 Napoméaha
sestavit harmonogram dne a rozd¢lit potieby a piani postizenych a podle nich nastavit
cile, které chceme splnit. Cile mohou byt jak kratkodobé, tak i dlouhodobé. Kratkodobé
cile jsou omezeny ¢asovym vymezenim, které jsou vice konkretizované, ale snadnéjsi

Z hlediska zvladani. Oproti tomu cile dlouhodobé jsou, jak uz nazev sam napovida na
delsi dobu a jsou obecngjsi a stézejni. Kazdy cil, jak kratkodoby, tak dlouhodoby musi
mit spravné nastaveny zpusob naplnéni a rovnéz i stanoveno, jak se pozna, ze je cil
opravdu naplnén.43 Toto napliiovani cild, je dilezité jak pro pecujiciho, tak i pro ¢lovéka

S postizenim, pro kterého naplnéni mize byt jistou motivaci.

2.2 Zdravotni hledisko

Péce byva Casto doprovazena zdravotnim nebo emo¢né ladénym znevyhodnénim.
Zminéné znevyhodnéni, mize byt jisté omezeni, oslabeni ¢i dlouhodoba nemoc
ovlivitujici pé¢i.44 MizZe se jednat o zachvatové onemocnéni ¢i agrese, poruchy chovani,
zmény nalad, deprese nebo jiné individualni oslabeni, které znasobuji narocnost péce.

Péce proto vyzaduje i specialni proskoleni v oblasti poskytovani prvni pomaoci.

Problémové situace miizou rovnéz nastat i v ojedinélych piipadech, kdy
postizeny vzhledem ke svému hendikepu neni schopen, viibec sdélit co ho trapi, jaké ma
obtiZe, je na ném pouze vidét, Ze zdravotné neni v iplném potradku. V dany moment
nastava problém, ktery se musi akutné fesit a jeho feSeni ¢asto konci az na pohotovosti,

kde se musi provést nejruzné&jsi vysetieni a vylu¢ovaci metodou odhalit o co se jedna.

Kromé zdravotnich komplikaci tykajicich se zdravotniho stavu je také zapotiebi

dodrzovani 1ékafti pfedepsané farmakoterapeutické 1é€by, kterd je pro ¢lovéka

“2 Srov. HAUKE, M. Pecovatelska sluzba a individudlni planovani.Praha: GRADA, 2011, 5.94.-99.

** Srov. Tamtéz. 5.95- 99.

*Srov. FISCHER, S. Specialni pedagogika. Edukace a rozvoj osob se somatickym, psychickym a
socidalnim znevyhodnénim. Praha: Triton, 2008, s.73.
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S postizenim zasadni. Farmakoterapeuticka 1écba byva pro lidi s postizenim velice
dualezitéa, ovliviluje totiz jejich psychicky i fyzicky stav. Plisobi na jejich soustedént,
naladu a aktivitu jak fyzickou tak i psychikou. Pokud jsou medikamenty Spatné
nastaveny nebo jejich davka snizena ¢i naopak zvySena, miize u ¢lovéka s postizenim
dochézet k afektiim, zachvatim, nedostate¢né koncentraci nebo k jakymkoliv jinym

nezadoucim u¢inklim projevujicim se na jeho fungovani.

V nékterych ptipadech nasledkem nespravného podavani 1kt mtze dojit az

K Ujmé na zdravi ¢i Gmrti.

2.3 Z&akonna Uprava

Kromé¢ zdravotniho hlediska je podstatné dostatecné vnimat i hledisko pravni,
vymezené predpisy a zakony. Je zapotiebi vénovat velkou pozornost veskerym
zakontm tykajicich se osob s postizenim. Zakladni prava a svobody jsou nepominutelné
a nezrusitelné. Dle listiny zékladnich prav a svobod je kazdy bez ohledu na stupeii a typ
jeho omezeni zpusobily mit prava.ss Prava osob se zdravotnim postizenim jsou i
soucasti mezinarodnich ptedpisti. Jedna se o zdkonnou Upravu, zahrnujici prava a
povinnosti lidi s postiZzenim. Jde o ustanoveni uvedené ve svétovych deklaracich a
umluvach upravenych dle zakladnich principti rovnopravnosti, které zaru¢uje osobam

S postizenim plné uplatnéni lidskych prav a podporuji jejich zapojeni do spolecnosti.46
VSichni lidé jsou zptisobili a rovni v distojnosti 1 pravech, ale i v povinnostech. Prava a
povinnosti jsou lidé s postizenim povinni dodrzovat, stejné tak jako vétSinova
spolecnost. Proto je vzdy zapotiebi se této pravni oblasti dostatecné vénovat, aby
nedochazelo ke komplikacim nebo omylim. Vzhledem k vybéru cilové skupiny dilezité
pro mou praci a zavaznosti jejich postiZzeni maji jedinci s hendikepem narok na invalidni
dichod. Ve vsech piipadech se jedna o invalidni dichod z mladi, na ktery maji
postizeni pravo vzhledem ke svému omezeni, kterym trpi jiz od détstvi. Dale rovnéz u
lidi s t€Z8im typem kombinovaného postiZeni je v b&ézné praxi obvyklé, Ze nejsou
nasledkem svého omezeni schopni €init pravni tkony, proto jsou prostfednictvim soudu

jejich prava omezena ¢i jsou zpusobilosti pln€ zbaveni, a tedy nemaji zptisobilost

* Srov. CADILOVA V. a spol. Agrese u lidi smentalni retardaci a s autismem. Praha: Portal,
2007,5.155.

*® Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdini postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada,2012, s.64.
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k pravnim tkontim.47 Disledkem kombinaci vice postiZeni a jejich zavaznosti je podle
mého osobniho tsudek tato zakonna tiprava zptisobilosti opodstatnéna. Clovek

s kombinovanym postizenim povétSinou neni schopen napliovat spolecensky stanovené
normy a zakonné predpisy. Je tedy zapotiebi, aby je za n¢ vykonaval soudem piidéleny
opatrovnik, rodi¢, zdkonny zastupce ¢i jind pecujici osoba v tomto piipade sourozenec
bez postizeni. Postizeny tedy pobira ptispévek na péci, ktery slouzi vyhradné na
naklady spojené s komplexni péc¢i. Narok na piispévek na pé¢i maji osoby, které

Z dtivodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu potfebuji pomoc jiné fyzické
osoby pfi péci o vlastni osobu a pfi zaji$téni sobéstaénosti v rozsahu stanoveném
stupném zavislosti.as Zavislost na péci se stanovi ve ¢tyfech stupnich zavaznosti

postizeni.49

2.4  Podpora a motivace

Lidé s mentalnim postiZzenim, maji ¢asto ndsledkem svého postiZeni problém

ptizplsobit se narokiim bézné spolecnosti, béZnému Zivotu ve spolecnosti.

Hendikepovani, obzvlasté lidé s kombinovanym postiZzenim, vlivem zévazZnosti a
propojeni postizeni, nemizou mnohdy ani z poloviny napliiovat spole¢ensky stanovené
normy. Leckdy je pro né naro¢né naplnit viibec néjaké spolecnosti uznavané zvyky,
smérnice nebo dokonce zékony. Proto je zapotiebi velké podpory ze strany pecujici

osoby a blizké rodiny.

Clovék s kombinovanym postizenim potfebuje psychickou a fyzickou podporu
ze strany okoli, aby byl schopen, ve spolecnosti fungovat bez toho aniz by byl zcela
vyclenén. Podpora se sebou pfindsi nejen psychickou a fyzickou pomoc, ale ptrevazné
také pomoc praktickou v podob¢ celodenni péce a napliovani individualnich potieb,

tuzeb a ptani. Mimo to je také zapotiebi ¢lov€ka s postizenim v pribéhu kazdodennich

" Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada,2012, s.64.

*8 Srov. CADILOVA V. a kol. Agrese u lidi s mentalni retardaci a s autismem. Praha: Portal, 2007,5.158-
159.

* Srov. MATOSEK, O.. Socidlni sluzby. Praha:Portal, 2007, s.40.
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¢innosti néjakym zplisobem motivovat. Motivace ke kazdodennim ¢innostem je alfou a

omegou uspesné péce.so

2.5  Spolecenské role a sni spojené piredsudky ze strany verejnosti

Lidé s kombinovanym postizenim maji, rovnéz i vlivem svého hendikepu a
individualnich potieb samoziejmé také velky problém s vykondvanim svych
spole€enskych roli a postoji, jenz ma spolecnost zapsané vzdy uréitym zplisobem a ten
od nich ocekava. Tyto role a postoje jsou vsak ve vétsing pripadii nerealizovatelné,
jelikoz Clovek s postizenim nasledkem svého hendikepu neni schopen zit bézny,
relativné normélni Zivot a zastavat bézn¢ vymezené spolecenské role. Jedinou roli,
kterou je schopen zastavat kazdy ¢lovék s kombinovanym postiZenim, bez ohledu na
zavaznost jeho hendikepu, je ziskana role ,,hendikepovaného®, ktera je jedinci

S postizenim pfipsana spole¢nosti samotnou. Ale bohuzel diky ni jsou postizeni ¢asto
omezovani a diskriminovani. Jelikoz tato role se sebou chté, nechté piinasi predsudky a
Onalepkovani. Nalepka neboli stigmatizace se pro své nositele stava stejné vyznamna
jako porugeni samotné normy.>* JelikoZ stigmatizace p¥ipsanim osobnich i
spolecenskych atributu aktivuje o postizeného samotny proces stigmatizace. *2V&tsinova
spolecnost ma o hendikepovanych urcitou predstavu a vSechny fadi do jedné Skatulky.
Vlivem této piedpojatosti dohazi ve spolecnosti €astéji i k individualnim mnohdy az

zbyte¢nym konfliktim.

Pokud se budeme bavit o stiedné téZké, téZké a hluboké mentalni retardaci, které jsem si
vybrala, jako charakteristicky prvek dilezity pro tcely vyzkumné sondy, mtizeme fici,
ze se mnohdy jedna o potieby podobné pottebam malého ditéte a piesto shodnym s
pottebami dospé€lého jedince jeho ve€ku. Tyto odlisné a pfesto zcela provazané potieby
byvaji asto naro¢né praktikovatelné v bézném Zzivoté a zejména ve spolecnosti. Lidé
bez postizeni maji problém pochopit, jak dospély clovek, ktery obcas vypada 1
,hormalné*“ muze, vyzadovat néco tak détinského nebo pro né nelogického,

nepochopitelného ¢i dokonce i zcela nevhodného. Nerozumi jejich potiebam a leckdy

%0 Srov. CADILOVA V. a kol. Agrese u lidi s mentélni retardaci a s autismem. Praha: Portal, 2007,5.84-
85.

5! Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socialni prace, Praha: Portal, 2003. 5.116.

>2 Srov. Novosad, L. T€lesné postizeni jako fenomén i zivotni realita. Praha: Prtal, 2007, s. 74.
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ani nechtéji. Jiz v minulosti byly zaznamenany 1 segregacni tendence, které se viici
lidem s postizenim uplatiuji v riznych rovinach. Tendence sméfujici k vylouceni
mentalné postizenych lidi ze spole¢nosti vyplivaji pfevazné z jejich adaptacnich obtizi a
snizenych socialnich dovednosti.ss Problémove situace, ale mnohdy vznikaji i sami od
sebe uz jen samotnym vzhledem postizeného, ktery vetejnost ve vétsing piipadii upouta.
Nejcastéji, ale segregacni tendence vyplivaji praveé ze situaci spojenymi s nepatrnymi
odchylkami v chovani, které se jen malinko, nékdy malinko vice 1i§i od chovani lidi bez
postizeni. Problémov¢ situace vznikaji kdekoliv a kdykoliv ve spolecnosti, kde ¢lovek

S postizenim piichazi do kontaktu s vefejnosti a nardzi na pevné zaryté spolecenské

normy.

Zminované situace, ale i mnohé jiné byvaji ¢asto negativné zabarvené a
zpestieny nevSedni zazitky, které jsou po vétSinou neptijemné, jak pro samotného
postizeného, tak i pro pe€ujiciho. Lidé ¢astokrat nemaji nebo snad ani nechtéji mit

pochopeni pro lidi s hendikepem.

Clovék by si fekl, Ze na tyto nepfijemné kazdodenni situace jsou pecujici zvykli
a je to pro né takové ,,nic*, ale Casto je tomu na opak. Veskeré tyto neptfijemné mnohdy
1 nepatrné situace se odrazi na nalad¢ a nasledné i psychice pecujiciho a tim padem i na
psychice samotného ¢loveka s postiZzenim. Stale zietelnéji se ukazuje, Ze spoleenské
pomery, které plisobi na pecujici rodinu, vedou k tomu, Ze rodina mize vzhledem
k t¢émto podminkam vytvaiet takové podminky pro postizeného, které mu nesvédéi a

negativné ovliviiuji jeho stav.s4

2.6 Komunikace a navazovani vztaha

Dal8im tskalim, s nimZz se pecujici pii své péci a lidé s postizenim ve spolecnosti Casto
potykaji, jsou znacné problémy s komunikaci a pfirozenym vytvafenim vztaht, jenz
brani jejich celkové socializaci a nasledné integraci, jak do spolecnosti, tak i do rodiny
pecujiciho. Mnohdy je tato problematika omezené komunikace a Spatného navazovani

vztahil spojend s predsudky ze strany vétSinové spolecnosti, diskriminaci a naslednym

3 Srov.VANCURA, J. ZkuSenost rodicu déti s mentdlnim postizenim. Brno: Barrister & Principal,
2007,s18.
> Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno:Paido,2006, s39.
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postupnym vyclenénim ze spoleCnosti. Proto je zapotiebi, ¢lovéka s postizenim co

nejvice podpofit, nabidnout mu pomoc a dostate¢nou podporu pii

komunikaci a utvareni pratelskych vztahi s lidmi. U osob s kombinovanym postizenim
je predevs§im zapotiebi uzivat takovou formu komunikace, které je postizeny Elovék
schopen porozumét a pochopit ji. Pii vybéru formy komunikace se vzdy musime
priblizit vybéru samotného postizeného a snazit se ptizpusobit jeho styl komunikace
ostatnim lidem. *> U lidi s kombinovanym hendikepem byva problém v celkové absenci
feCi. Piiblizné u poloviny osob s kombinaci autismu a mentalni retardace se vibec
nevytvofi funkéni fe€. Vlivem mentalniho hendikepu je urovenn komunikace snizena a
znatné omezend. >° Vse, ale zavisi na stupni a typu jeho postiZeni a nasledné snaze ze
strany okoli, které mtize v budovani komunikacnich forem dopomoci. Pokud pecujici ¢i
rodina s ¢lovékem s postizenim dostate¢né individualni komunika¢ni formu spravné a
pravidelné trénuji, je pravdépodobnost, ze si ji osvoji. Podobné jako pii bézné péci je
zapotiebi 1 pfi uzivani komunikacni formy, ¢lovéka s postizenim dobfe znat, pln€é ho
vnimat a naucit se Cist v jeho atypickém typu dorozumivani. Paklize, s postizenym
nekomunikujeme, at’ uz na urovni verbalni ¢i jakékoliv neverbélni nebo komunikujeme,

> Takovéto

ale komunikaci S$patné¢ vyhodnocujeme, vede to k nepochopeni.
nepochopeni miize byt problém. Nésledkem jeho opakovani nebo zavaznosti sdéleni
potieb a prani, muze vést k rezignaci ze strany postizeného ¢i vygradovat, az do

nezadouciho afektu.

2.7  Zvyky aritudly

Spoluziti s lidmi s postizenim byva Casto spojené se stereotypnimi zvyky, ritudly, které
¢lovék s postizenim dodrzuje. V ojediné€lych piipadech je na jejich dodrZzovéani doslova
zavisly. Respektive je na nich zavislé jeho psychické rozpolozeni, které z velké casti
ovliviiuje jeho fungovani a celodenni aktivitu. Jakmile nejsou jeho ritudly, zvyky
splnény muize se jeho ndlada ndhle zménit a prejit az do agresivity ¢i stavu zoufalstvi,
ve kterém nasledkem nedodrzeni zvyklosti mize setrvat i nékolik dni ¢i tydnu. Proto je

zapotfebi témto ritudlim a zvykim vénovat velkou pozornost. Casto, je ale velmi t&7ké

% Srov. CADILOVA Véra a spol. Agrese u lidi s mentalni retardaci a s autismem. Vyyd. 1. Praha : Portal,
2007,5.86. ISBN 978-80-7367-319-2.

*® Srov. Tamtéz. s. 89.

> Srov. Tamtéz. s. 89.
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pfedchézet nedorozuméni a naslednym afektiim, jelikoz ritudly a zvyky nejsou zjevné
patrné a ¢loveék s postizenim si jich mnohdy neni védom nebo neni schopen vzhledem
ke stupni svého postizeni na n¢ sam upozornit a vysvétlit co je Spatn€. To je, ale velmi
naro¢ny ukol pro pecujici a lidi v jeho blizkém okoli, ktefi musi respektovat a brat na
védomi veskeré tyto radoby pravidla a snazit se je dodrzovat i ve spolecnosti a
v situacich kdy to neni vhodné nebo je to neptipustné. Proto pecujici musi predvidat a
témto situacim vSemozn¢ predchazet nebo je kulantné fesit, tak aby ob¢ dvé strany byly
spokojené a nedochazelo k afektim ¢i nejasnostem ze strany vefejnosti. To stejné
samoziejmé plati i pro pripadné st€hovani a snim spojené souziti a zvykani si na jiné

prostiedi a jiné lidi.

2.8 Traveni volného ¢asu a samotna aktivizace

Pro osoby s postizenim a obzvlasté pro osoby s kombinovanym postiZzenim byva traveni
volného €asu problematické. Postizeni jedinci vlivem zavaznosti svého hendikepu, bud’
Zadnou oblibenou ¢innost nemaji, nebo pokud maji, malokdy jsou sami schopni ji
ukotvit ve svém dennim harmonogramu, tak aby nenaruSovala jejich dalsi kazdodenni
potieby. Mentalnim postizeni lidé mnohdy nésledkem omezeného intelektu nemaji
pojem o Case. Casova dezorientace narusuje jejich schopnost ¢innosti béhem dne
spravné rozvrhnout. Nejsou schopni si sami naplanovat celodenni aktivitu. PovétSinou
nemaji zadné osobni zajmy, které by ve svém volném case chtéli provozovat. Oproti
tomu lidé s kombinaci postizeni spojnym s poruchou autistického spektra disledkem
svého postiZeni Casto pevné Ipi na dennich ritudlech a kazdodennim stereotypu. Dobie
si pamatuji svlj rozvrh dne. Pokud je toto rozvrzeni né¢im naruseno, mize to zplsobit
komplikace. Takto postizeni jedinci vlivem nahlych zmén mohou stradat. Mnohdy tyto
neCekané zvraty mohou v postizenych vyvolat az agresivni reakci, afekt, ktery je
nasledné dlouhodobé a nelehko fesitelny. V obou piipadech jsou postizeni odkazani na
pomoc nékoho druhého. Obvykle pecujici osoby nebo pracovnici, ktefi organizuji

Jo 24

program ve stacionafich, zdjmové krouzky, osobni asistence a jiné.

Navzdory témto komplikacim, je podstatné podotknout, Zze jakakoliv

volnocasova aktivita ¢i cilena aktivizace, je pro lidi S postizenim velmi pfinosna.

Pomahéa v celkovém rozvoji osobnosti, jak po rozumove, tak i po motorické

strance. Podporuje u jedinct jejich socializaci a samostatnost. V dalsi fad¢ take trénuje
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komunikaci a individuélné zvolenou cinnost. Pfi vybéru aktivity je dalezité zohlednit

specifika postizeni, ale i individudlni osobnostni charakter postizeného.ss

29 Sexualita

Pecujici se v pritbé¢hu opatrovani mize mimo vSemozné uskali a naro¢nost spojenou

S péci potykat i s dalsi nelehko fesitelnou situaci, ktera je malinko choulostivé;si.

Sexualita a ptirozena lidska touha je nekompromisné spjata s Zivotem kazdého
jedince. U vétsiny postizenych lidi se sexualita projevuje stejné tak jako u lidi bez
postizeni, jen s jednou odchylkou. Lidé s mentalni retardaci nemaji v této oblasti
zabrany. Sexualni touhy se u nich projevuji bez studu. Mentalné postizeny clovek
vlivem svého mentélniho hendikepu mnohdy neni schopen pochopit, ze déla néco
spoleCensky neakceptovatelného a neslusného, sviij sexudlni projev na vefejnosti
nevnima jako ndco $patného, nestydi se.>® Proto je zapotiebi aby se pecujici snazil témto
nevhodnym situacim ptfedchézet a korigovat je, ale zaroven ¢loveéku s postizenim jeho
touhy a potfeby nezakazoval a pfiliS ho neomezoval. Je velmi vhodné nastavit

postizenému hranice, ale zaroven mu poskytnout prostor pro néj samotného.

Ale aby to nepusobilo vse tak negativisticky, jak se doposud muize zdat, jsou tu i
pozitivni stranky véci a Zivota lidi s postizenim. Lidé s postizenim jsou stale jenom lidé¢,
bez ohledu na stupen a typ postizeni. Maji své osobni kouzlo a charisma, které z nich
vyzafuje. Lidé s postiZzenim jsou mimo jiné i velmi zabavni a da se s nimi krasné travit
volny cas. Nekteré momenty, nepiihodné momenty, jak soukromé tak spojené se
stykem s vefejnosti jsou nakonec svou podstatou velmi zabavné a poucné. Kontakt
S postizenymi dodava lidem okolo, zdravou davku tolerance a uci je respektu a vnimani

Zivota, tak trochu jinyma o¢ima.

Velkym pozitivem jsou snahy a veSkera pomoc organizaci, pracovnikl, ale i
obycejnych lidi, ktefi se snazi pomoci a nabizi podporu v situacich, kdy se zda, ze je

dana situace nefeSitelna. Clovek je rad za kazdou upfimnou pomoc.

% Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal, 2014, s113.
*® srov. ZELENKOVA B. Sexualita u lidi s postizenim. Praha. 2012. Bakalafska prace (Bc.) Univerzita
Karlova v Praze.
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3 Sourozenecké vztahy a jejich vliv na budoucnost sourozence s

postizenim

Sourozenecky vztah je pro rozhodovani o budoucnosti sourozence s postizenim zasadni
a vzhledem k vysledkim vyzkumné sondy, prokazateln¢ ovliviiuje argumenty
rozhodovani. Propojeni mezi sourozenci a predevsim jeho hloubka je velmi dilezita pro
budouci sourozenecky vztah. Vznikld ndklonnost ¢i nepratelstvi sourozencti bez
postizeni k sourozenci S postizenim podstatné pomaha pii rozhodovani dilemat

r

spojenych s péci a budoucnosti sourozence s postizenim a jich samotnych.

Zjisténi faktu, Ze je dit€ postizené, je nelehké a psychicky naro¢né nejen pro
rodi¢e samotné, ale i1 pro ostatni ¢leny rodiny, tedy pfedevsim i pro sourozence ¢i jiné
blizké ptibuzné. Mnohdy to tak nevypada, lidé si to neuvédomuji, ale sourozenci to
nemaji vilbec lehké, sehrdvaji dualezitou roli. Jsou vystaveni podobné jako rodice
zvysenému psychickému tlaku, jak ze strany rodiny, tak iokoli. Role zdravého
sourozence V rodin¢ s ditétem s postizenim je v kazdé rodiné odlisna. Sourozenci bez
postiZeni jsou, ale z pravidla takovym ,tahounem* ditéte s postizenim, rodicl, i celé
rodiny. Dodavaji rodiné psychickou podporu a pomoc. 60 CoZ pro né miiZze byt velice
naro¢né, piedevsim se to odraZi na jejich psychickém stavu, ktery maze byt nasledkem
pretézovani a prehnanych ambici do budoucna narusen. Postaveni sourozence bez
postizeni v rodinég, je rtizné. Postaveni je vSak velmi dilezité. Dle n&j se totiZ utvafi
sourozenecka vazba, které do budoucna ovliviiuje sourozenecké vztahy a hloubku jejich
pouta, jenz je pro mou diplomovou praci velice podstatné. Sourozenecky vztah a
hloubka jeho pouta totiz velmi ovliviiuje budoucnost sourozenci, jelikoz sourozenci bez
postizeni s pozitivnim vztahem, plnym pospolitosti a lasky k sourozenci s postizenim,
skoro vzdy mysli i na budoucnost svého sourozence, ktery se o sebe sdim nepostara.
Postoje sourozencii bez postizeni vici jejich sourozenci s postiZzenim byvaji velmi Casto
ovlivnény postoji rodi¢i. V postojich rodi¢i ve vztahu k nemoci a zdravi hraje
vyznamnou roli rodinna tradice, ktera se odviji od zkuSenosti pfedavanych z generace

na generaci.e1 Dité bez postizeni pfirozen¢ vnima rodice jako autoritu a vzor spravného

% Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s102-
104.

%1 Srov. VANCURA, J. ZkuSenost rodicu déti s mentdlnim postizenim. Brno: Barrister & Principal,
2007,s26.
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chovéni. Pokud rodice dité s postizenim opomiji a maji k nému spiSe odmitavy postoj,
zdravé dité jejich postaveni piejima a k sourozenci se podle toho také chova, mysli, ze
je to spravné. Ale to je Spatné. Rodi¢e by méli ke vSem sourozenciim pristupovat stejné.
Pozice sourozencti by proto méla byt co nejvice vyrovnana i pres veskera omezeni
Z jedné nebo druhé strany. Pozice by méla mit nastavené hranice. Casto se stava, Ze
rovnovaha postaveni chybi a je bud’ takova, Ze je sourozenec bez postizeni opomijen a
na vse ziistava sam, protoze na n¢j jiz nezbyva ¢as nebo je naopak pietéZzovan a jsou na
n¢j kladeny az piehnané naroky. Oba pfistupy na sourozence bez postizeni mohou klast
naroky nepfimétené jejich veku, které nebudou schopni zvladnouts2 Coz je ale Spatné.
Jak pro sourozence bez postizeni, tak i pro sourozence s postizenim. Ponévadz kazda
strana citi jistou nerovnovahu a sourozenecky vztah je tim padem narusen. Nepochybné,
sourozenec s postizenim toto naruseni nevnima tak intenzivné jako sourozenec s bez
postizeni. Nedostatek zajmu rodi¢t nebo pfehnané naroky muzou vést k obrannym
reakcim, které mohou narusit chovani sourozence bez postizeni. Sourozence bez
postizeni to muze sméfovat k negativnimu postoji vici sourozenci s postizenim.
Sourozenci mohou citit velky natlak ze strany rodiny a jeho vlivem ztracet ptirozeny
z4jem a motivaci. Sourozenec bez postizeni muze ziskat pocit, Ze je bezvyznamny a
zaCit sourozenci s postizenim pozornost zavidét nebo naopak muiize ziskat pocit, Ze je az
prehnang dilezity a ¢eké se od néj, vice nez ¢eho je schopen. Oboji miiZze v ditéti bez
postiZeni vzbudit pochybnosti a strach. V§im jmenovanym, miiZe byt narusen piirozeny
sourozenecky vztah, jehoZz nasledkem si sourozenec muze k sourozenci s postiZzenim
vybudovat negativni az nepratelsky postoj.e3 To je dle mého nazoru nespravné, protoze
pokud je tomu naopak a jsou zvoleny spravné vychovné styly, ve vétSiné piipadl to
sourozence posili a pfipravi na budouci zivot. Zpravidla ze sourozencli bez postiZeni
vlivem jejich osobni zkuSenosti zivota po boku sourozence s postizenim vyrostou
schopni lidé, ktefi si v zivot€ umi poradit, jsou empaticti a zdravi neberou jako
samoziejmost.e4 Velmi dulezita je také otazka miry zapojeni sourozence bez postizeni
do péce o sourozence s postizenim. Tykajici se pfedevsim toho zda by se na sourozence
bez postizeni méla povinnost peCovat, pfenaset a v jaké mife. VSe je nepochybné
ovlivnéno zavaznosti postiZeni, ale piesto jsem piesvédcena o tom, Ze by se do péce mél

zapojit kazdy sourozenec, vV rozumné mite dotykajici se zavaznosti postizeni sourozence

®2 Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno:Paido,2006, s.42.

3Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal, 2014, 5.104-
105.

* Srov. Tamtéz. s.102
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s postizenim.es Dle mého nazoru by se vztah mezi sourozencem s postizenim a
sourozencem bez postizeni mél co nejvice pripodobniovat béznému sourozeneckému
vztahu déti bez postiZeni, aby nebyl naruSen jeho piirozeny zaklad. Sourozenecky vztah
by proto m¢l byt v urcité roviné. Podle Richmana je kazdé dit€ individudlni a absolutni
rovnost mezi nimi neni mozna. Pfesto by si vSichni sourozenci méli byt v ocich rodict
rovni. Ob¢ déti, dit€ bez postizeni i1 dité s postizenim maji své silné, ale i slabé stranky.
,,Obéma détem musime pomahat posilovat slabé stranky, kazdé z nich dava prednost

urcitym cinnostem pred jinymi. ‘66

Sourozenecké vztahy jsou samoziejmé ovlivnény i1 jinymi faktory, kromé
zavaznosti postizeni, také moznosti komunikace, projevy v chovani, zvyky ¢i povahou a

osobnostnimi rysy kazdého jedince.67

Jako mala, jsem ja osobné bratrovu odlisnost a tim své vzniklé omezeni tykajici
se jeho hendikepu nikterak nevnimala. Rodi¢e se vzdy snaZili mi vSe dostate¢né
vysvétlit nebo vynahradit, tak abych bratrovym postizenim netrpéla. Ale pozdéji, jak
jsem okolnosti zacinala sama vnimat, jsem si jeho postizeni a nase rodinné omezeni
uvédomovala ¢im dal vice. Béhem dospivani jsem diky souziti s bratrem zazivala
krasné, ismeévné a laskyplné okamziky, které byly, ale povétSinou v zapéti vzhledem
K jeho postizeni vystiidany situacemi Uplné opaénymi, ¢asto velmi naroénymi, jak po
psychické tak 1 po fyzické strance. Veselé¢ chvilky stfidaly ty smutné, jenZ, nas
vzajemny sourozenecky vztah poznamenaly. V mnoha ohledech mé tato Zzivotni
zkuSenost naucila. V néem mé obohatila, obrnila a dodala sil. Naplnila mé jesté vetsi
sourozeneckou laskou a empatii, obohatila o zivotni zkuSenosti, naucila v¢tsi
zodpovédnosti a mozna i dopomohla pfedcasné dospét, ale v jiném mi zase ubrala a
oslabila m¢. Bylo to tézké. Postupem let a novych kazdodennich zkuSenosti spojenych
S postizenim mého bratra se zménil i mdj nahled na zivot, zménily se mé hodnoty a
vnimani. Nepochybné, se leccos zménilo i disledkem mého dospivani, ale tohle bylo
jiné. M¢é zkuSenosti byly jiné, zazivala jsem odlisné kazdodenni ritudly a stereotyp nez
mi vrstevnici. A Casto feSila i Gplné jiné otazky a problémy. Bratriv hendikep se také
odrazil i v mych vrstevnickych a kamaradskych vztazich. V priabéhu naseho dospivani

pfibyvalo vice situaci, tykajicich se bratrova postizeni, ne vzdy piijemnych a

® Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentalnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s104.
% RICHMAN, S. V)ﬁ,chova déti s autismem: aplikovand behaviordlni analyza. Praha: Portal, 2006, s. 98.
%7 Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s104.
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nekonfliktnich ze stran kamaradii a mych i jeho vrstevnikl, coz je ale v takovych
ptipadech velmi ¢asté. Neziidka se sourozenci setkavaji s posméchem a nevhodnymi

poznamkami ze strany okoli. es

Dle Bazalové je socialni statut ditéte bez postizeni ve skupiné déti v blizkém
okoli narusen. Pro sourozence bez postizeni neni vibec lehké mit sourozence
s postizenim. Existuji pfipady, kdy se déti dokonce stydi za svého sourozence
S postiZzenim a nechtéji byt vidény v jeho pfitomnosti, coZ je na jednu stranu smutné, ale

zaroven 1 pochopitelné. 69

Tyto mé osobni zivotni zkuSenosti mé, ale naStésti nijak negativné,
nepoznamenaly, spiSe naopak, myslim si, Ze cely muj osud mi dopomaha k tomu stat se

lepSim ¢lovékem, nebyt sobeckd a vazit si toho co mam. Jsem za to v§e moc vdécna.

Ale jak se tika ,,co €lovék to ndzor* a jind zkuSenost. Nékdy se mulze stat, Ze
nékde nastane chyba, situace ¢i prozivany moment, je feSen jinak nez by bylo v danou
chvili potieba a sourozenec bez postiZzeni se od sourozence s postizenim ,,vzdali“. Od
tohoto momentu, neni-li pouzita potfebna metoda sblizeni, se sourozenec uz jen
vzdaluje, ¢im dal vice. Vzdali se na tolik, Ze uZ o sourozence nema z4jem a vnima ho
pouze a jen jako Clena rodiny, ktery tam prosté€ je, ale nic vic. V ojedinélych piipadech
si zdravy sourozenec k sourozenci s postizenim vypéstuje i jistou zast, ktera ho
doprovazi az do dospélosti. Od vSech vyse jmenovanych faktord a jeSt¢ mnohych jinych
se odviji budouci vztah a ochota o sourozence s postizenim pecovat. At uz je tomu tak
¢i onak. Otazkou zistava, co se od sourozence vlastn¢ ¢eka, je to jeho povinnost o
sourozence s postizenim pecovat v budoucnu po smrti nebo v pfipadé nemohoucnosti

rodi¢u?

Tato otazka zlstava na kazdém zvlast, kazdy sourozenec bez postizeni si na ni
Vv pfipad€ potfeby musi odpovédeét, jak se fika ,,dle vlastniho védomi a svédomi“. Coz

se urcité projevi na jeho rodinném a osobnim zivoté. 70

*® Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s105
% Srov. Tamtéz. 5.105
" Srov. Tamtéz. 5.104.
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4 Duvody ke vzniklé neschopnosti rodica i nadale pecovat o své dité s

postizenim

Kazdy vi, Ze se kdykoliv mize stat cokoliv, UpIné kazdému bez rozdila. A to plati i v
ptipad¢ rodicli ¢i sourozencu ditéte s postizenim. V zivoté nas mohou potkat lecjaké
nepiijemnosti, spojené se zdravotnimi komplikacemi, které mnohdy ¢aste¢né na urcitou
dobu mohou omezit schopnost rodi¢t v jejich péci o dité s postizenim nebo jejich péci

znemozni ¢1 Uplné ukonci.

Pro ucely mé diplomové prace se jen okrajové zamé&fim na rodice, kteti pecuji
jiz o dospélé dit€ s kombinovanym postizenim, na jejich zdkladni divody vzniklé
neschopnosti péce a mozné nasledné varianty budouci péce. Rodice déti s postizenim,
jakozto rodice a pecujici v jedné osob¢ se povétsSinou snazi plné naplilovat obé zminéné
role. V této kombinaci, je to ale velmi naro¢né. Rodi¢ovska péce dle Matouska zahrnuje
vSechny ¢innosti nutné k zajisténi zdarného vyvoje. Rodice své déti chrani,
vychovavaji, snazi se jim vénovat co nejvice pozornosti, nezanedbavat je a napliovat je
dostate¢nou laskou a podporou. Touzi, jim pifedat co nejvice zkuSenosti a naucit je
samostatnosti.”* Piedeviim, ale touzi po tom, aby byly §tastné a Zily lepsi Zivot neZ oni
samotni. Podobn¢ je tomu i v roli pecujiciho rodice, jelikoZz pe€ujici, je pro své dité s
postizenim stale rodiCem. Je to stejné, jako v roli rodice, ale vlastné jiné, naro¢né&jsi.
Dité s postizenim je na rodiCich oproti ditéti bez postizeni mnohem vice zavislé.
Potfebuje jeho stilou pomoc a podporu, denné¢ po dobu dvaceti ¢ty hodin. I pfes
veskeré snahy o vzdé€lavani, integraci ¢i nejrizngj$i intervence, zustava dité
S postizenim stale postizené a podiizené¢ rodicim. Dité s postizenim se nikdy
neosamostatni, tak jako dit¢ bez postizeni. Nikdy nevyleti z hnizda a nezalozi svou
vlastni rodinu, ale zdstava stile srodi¢i. Maximalné navstévuje Skolu, ambulantni
socialni sluzby nebo pobytové zafizeni ¢i chranéné bydleni, ale pfesto je neustdle
zéavislé na rodicich. I pfes vS§emozné snahy déti s postizeni v kombinaci s t€z§im typem
mentalni retardace vychovavat, vzd¢lavat, socializovat a nauéit co nejvetsi
samostatnosti. Zistavaji s rodici cely jejich Zivot. NaSe byti, je ale nevyzpytatelné a i
kdyby rodice chtéli sebevic, nikdy si nemohou byt jisti, Ze se o dit¢ budou moci starat

cely zivot. S nartistajicim vékem ditéte s postizenim se nad touto problematikou rodice

"' Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socilni prace, Praha: Portal, 2003. 5.116.
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casto zamysli. A kladou si otdzku co potom?*“.72 Lidsky zivot, jak vSichni dobfe vime,
netrva vécné a po vétsSinou déti prezivaji své rodice. Je tomu tak i v piipad€ postizenych.
Pokud je o n¢ dobfe postarano, a jsou naplnény veskeré jejich zivotné dilezité potieby,

dozivaji se pomérné vysokého veéku a své rodice, prezivaji.

Rodice ze své role rodici, ale 1 pecCujicich se povétSinou snazi feSit 1 tuto
problematiku spojenou s naslednou péci, ale je to velmi citlivé a nelehké téma na to aby
byli schopni jasné rozhodnout, co bude, az oni sami nebudou schopni o své dité
pecovat. Tato faze rodice zatéZuje stejné jako vSechna predchozi obdobi. Jedna se o
ukol obstat ve zkousce reality a pfijeti skute¢nosti.za Co bude a kdo se o jejich postizené
dit¢ postara a hlavné jak kvalitné o né& bude postarano. Na to nelze jednoznacné
odpovédét. Asi jako kazdy, by si prali, aby se tento scénafi nikdy nenaplnil a oni o své
dité byli schopni pecovat az do jeho smrti. Ale v Zivoté tomu povétSinou byva jinak nez

jak bychom si prali. ,,Clovék mini, Zivot m&ni®.

Proto si rodic¢e aspon pieji, aby o jejich dité s postizenim bylo do budoucna
postarano co mozna nejlépe. A aby nikterak jejich odchodem nebo iplnou neschopnosti
Jiz dospelé dite netrpélo. To ale v mnoha ptipadech neni mozné. Oboji opét zavisi, na
typu a stupni postizeni daného ditdte a hlavné na budouci pé¢i. Cim zavazngjsi postizeni
hledd vhodny typ poskytované socidlni sluzby, kterd by pro postiZené¢ho byla tou
nejlepsi variantou at’ uz co se tyka ¢aste¢né ¢i Uplné péce. Hloubka postizeni ovliviiuje

fyzicky, a psychicky stav, ktery nasledné omezuje schopnosti jedince s postiZzenim.

Existuje 1 nékolik dalSich faktort znesnadnujicich péci. Jednim z mnoha je zvySena
reakce na zmény. Kazdy ¢loveék, zdravy ¢i jakkoliv postizeny urcitym zplisobem vnima
zmény. Zmény prostiedi, asu, atmosféry a podobné. VétSinou i hluboce mentélné
postiZzeni lidé, u kterych nelze ani zméfit inteligencni kvocient, jsou vici t€émto zvratim
vnimavi a perfektn¢ vyciti, jakoukoliv proménu. Zmény opét zvysuji naroCnost péce,
kterou je zatizen snad kazdy ,,novy zaCatek™ at’ uz v domaci ¢i ustavni péci. Novy
zacatek je vzdy naro¢ny pro vSechny zucastnéné. V tomto piipade je vSak znacnd davka

v

trpélivosti. Clovék s postizenim je vlivem svého hendikepu o dost citlivéjsi nez lidé bez

"2 Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno:Paido,20086, s. 44.
" Srov. Tamtéz. s.44.
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postiZzeni, proto je potfeba veSkeré zmény a novy zaCatek pojimat zlehka a dat si

dostatek ¢asu na jakékoliv nadsazené planovani ¢i intervenci.

5 Nasledujici mozné varianty péce

Variant a moznosti zajiSténi budouci péce o osobu s kombinovanym postizenim je
v dne$ni dobé& nespocet. Lidé s postizenim mohou bud’ vyuzivat systému socialnich
sluzeb, ktery poskytuje ambulantni, terénni ¢i pobytové sluzby nebo sluzby domaci péce
poskytované vyhradné vlastni rodinnou instituci7a Nekteré nabizené socidlni sluzby

pfedstavuji jistou alternativu dopliujici péce poskytované blizkymi osobami.7s

I pfesto, ze se rodie dopifedu maji moznost sami rozhodnout, jak by si
pfedstavovali, aby o jejich dit¢ bylo do budoucna postarano, neni toto jejich pfani vzdy
realizovatelné. I pfes nes¢etné moznosti a piipadné kombinace péce jsou realné nabidky
do budoucna omezeny. Omezeni se tyka predevsim kapacity jednotlivych ustavnich
zafizeni socidlniho typu nabizejicich systém sluzeb, které jsou ve vétSin€ pripada plné
naplnény a na uvolnéni jejich mist se ¢eka na poradniku klidné i n¢kolik let. Mimo to se
omezeni tyka také finan¢ni naro¢nosti, kterou je socidlni oblast v nasem staté proslula.
Ptesto, Ze stat dava garanci socialni podpory, jsou davky a financni prosttedky
redukovany a v mnoha ptipadech ani z poloviny nepokryji veskeré naklady spojené
S hodnotnou péci o osobu s postizenim. Kromé téchto omezeni, tu i pfes to nastésti
mame spoustu jinych moznosti péce, ze kterych mohou do budoucna sourozenci pfi

svem rozhodovani vybirat.

Pro ucely mé diplomové prace se nasledné pokusim uvést nékolik zasadnich
variant péce z hlediska mista poskytovani.ze V prvni fadé se jednd o Sluzby domaci
péce, které jsou poskytovany postizenému v domécim prostiedi rodinnymi piislusniky.
V dal$i fadé¢ se jedna o socialni sluzby, které jsou poskytovany formou terénni,

ambulantni a pobytovou. Lidé s kombinovanym postizenim maji moznost vyuzivat

" Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni préce s lidmi s dusevnim onemocnénim. Praha: Grada. 2008,
s.118.

*Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdini postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada,2012, s.103.

"® Srov. Tamtéz. 5.104.
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vSechny dostupné sluzby, které odpovidaji jejich potfebam. 77 Samoziejmé Ize hovoftit i
o kombinaci riznych piistupd. Socidlni sluzby mohou byt poskytovany jak
Vv pfirozeném prostiedi domaci péce, tak i v istavnim zafizeni. Mohou se mezi sebou

propojovat a nejriiznéjSimi zptisobem kombinovat. 78

Pokud se nejprve zaméfime na moznost domaci péCe. Charakterizujeme si tedy
predevsim péci poskytovanou vyhradné v domacim prostiedi, realizovanou rodinnymi
ptislusniky, sourozenci eventudlné¢ cas od casu jako vypomoc i jejich vlastnimi
rodinnymi pfislusniky. Rodina je pro zivot jedince S mentdlnim postizenim tim
nejpfirozenéjSim prostiedim.79 J Domaci péce v rodin€ se sebou piinasi vyhody, ale i
nevyhody rodinného prostfedi. Rodina je z pravidla popisovana jako zékladni ¢lanek ve
struktute lidského spolecenstvi, ktera je od ostatnich socialnich skupin odliSovana svou
polyfunkénosti. Rodina je maly osamostatnény Gtvar nosny a stabilni.®® Za hlavni jsou
povazovany ekonomicko-zabezpeovaci,  biologicko-reprodukéni,  emocionalné-

ochranné a vychovné-socializacni funkce.s1

Ukolem rodiny je napliiovat viechny tyto vySe zminéné funkce, jednak viigi
vSem svym c¢lenim, ale i vici vztahu ke spole¢nosti. Vyhodou doméci péce je
predevsim domaci prostiedi a péce poskytované sourozenci bez postizeni, vykonavana
s dostatecnou zodpovédnosti a laskou. Doméci péfe je v mnoha piipadech pro
postizeného piijemnéjsi, ale pfedevsim pitinosnéj$i. Toto zminéné, nemusi platit pro
vSechny, co se ty¢e pecCujiciho a jeho nastaveni denniho harmonogramu dle potieb
postizeného. Zmény v dosavadnich rodinnych planech ¢i omezenich nebo Uplné
znemoznéni vykonu dosavadniho zaméstnani. Tyto zmény jsou narocné pro celou
rodinu, mnohdy i pro blizké okoli. Z ur¢itého thlu pohledu se jedna o ztratu svobody.s2
Pro pecujiciho dokonce dobrovolné zvolenou ztratu svobody, ktera vSak ovliviiuje celé
okoli. T pfesto ma, ale funkce rodinné domaci péCe své nezastupitelné misto ve

spolecnosti a je nenahraditelnd. Jakmile se sourozenec bez postizeni jednou rozhodne

" Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni prace s lidmi s dusevnim onemocnénim. Praha: Grada. 2008, s.
118.

8 Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-prévnim
kontextu. Praha: Grada,2012, s.104.

Srov. FISCHER, Slavomil. Specialni pedagogika. Edukace a rozvoj osob se somatickym, psychickym a
socialnim znevyhodnénim. Praha: Triton, 2008, s. 99.

* Srov. ANZENBACHER, A. Uvod do filosofie. Praha: Portal. 2004, s.261.

81 Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada,2012, s. 104.

82 Srov. BUISSEN, H. Demence: Privodce pro rodinné pfislusniky a pecovatele. Praha:Portal, 2006 ,s.
112.
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pecovat o sourozence s postiznim, musi se pfipravit na jiz vySe zminéné tézkosti a
Uskali, které z péée o postizeného vyplyvaji. Domaci pé¢i o sourozence s postizenim
musime chapat komplexn€. Domécnost, jejimz Clenem se Cloveék s postizenim stava,
musime brat jako celek. Jako jednu funkcni instituce, ktera se sklada nejenom z
osobnosti samotného pecujiciho, z prostiedi, ve kterém bude péce realizovana, ale i ze
vSech ostatnich ¢lend rodiny a domacnosti, se kterymi ¢lovek s postizenim ptichazi do
styku. Nebot’ tento celek je propojen a funguje spolecné, jako rodina a zaroven podobné
jako zatizeni socialniho typu. Sourozenci bez postiZzeni maji moznost rozhodovat o své
a sourozencov¢ budoucnosti zcela dobrovolné podobné jako rodice. Maji pravo vzit
jeho budoucnost do vlastnich rukou a piebrat po rodi¢ich zodpovédnost spojenou s péci
na sebe, podobné¢ jak tomu byvalo v historii. ,,V prvobytné pospolné spolecnosti
neexistovala zadna forma institucionalni péce“.83 VSe zajiStovala rodina. Pozdéji,
rodina fungovala, jako socialni ,,zachranna® sit’ a az po ni nastupovala na pomoc cirkev,
bohati filantropové nebo v dnesni dobé socialni stat. To znamena, ze dokud to bylo
mozné, zajiStovala veskerou pé¢i o své nemohouci rodinné ptislusniky sama rodina.
Starala se o staré a nemocné a byla schopna Zit sama pro sebe a bez jakychkoliv
problémt fungovat. Poté az funkce rodiny, jako nezavislé jednotky selhala, nastupovala
socialni pomoc. V dne$ni dobé, bohuzel rodina uz nema takovy status jako diive a
pfedevSim ani neni podporovana. I pfesto se nastésti najdou nékteré, které jsou natolik
soudrzné a silné aby vSe zvladly financn€ zaopatfit a rovnéz Zit rodinny zivot a zajistit
péci o postizeného Clena. Pii rozhodovani o domaci ¢i ustavni péci se jedna o zasadni
nelehké rozhodnuti, jak pro samotné sourozence, tak i pro rodice, ktefi tyto otazky Fesi
pravdépodobné diive nez sami sourozenci. Rodice se ptaji, co bude, a jak bude o dité
postarano, ale mimo tyto jiz vySe jmenované otazky se také ptaji na budoucnost ditéte
bez postizeni. Jak dit€¢ bez postizeni dosavadni péc¢i o sourozence s postizenim
zatézovat, kolik zodpoveédnosti na n¢j do budoucna nakladat nebo zda viibec néjakou.ss
Pro rodi¢e je povétSinou jen pouhé pomysleni na toto téma obtizné. V ojedinélych
ptipadech si nedokdZou nebo spiSe nechtéji predstavit, Ze by jejich dit€¢ bez postizeni
pecovalo o sourozence s postizenim a ob&tovalo tomu vlastni Zivot. Jsou absolutné proti
a doufaji, ze tomu tak nebude a alespon jedno z jejich déti bude zit bézny, samostatny

Zivot po svém.

% PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky.Brno:Paido,2008, s. 299.
8 Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s. 97.
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Rozhodnuti pecovat o sourozence je, ale na kazdém. Je to kazdého volba, ktera
byva dnesni spolecnosti hodnocena, jak pozitivné tak i negativné. Nékdy spolecnost,
blizké okoli hodnoti toto odhodlani pozitivné a samotni rodice obou déti maji zajem o
to, aby se o jejich vlastni dité bez postizeni do budoucna postaralo o svého sourozence
S postizenim. Ale jindy je spolec¢nost, okoli proti a samotni rodice, jak jsem jizZ zminila

vyse, s timto rozhodnutim zcela nesouhlasi a jsou striktné proti.

Ob¢ zminéné varianty péce maji své pro a proti. Péce zajisténa sourozencem bez
postiZeni, je pro postiZeného pozitivni, jelikoz postizeny sourozence bez postiZzeni zna a
ma K nému jiz vybudovany vztah. Sourozenec bez postizeni, mu jakoZz to jeho nejblizsi
pribuzny, mize nabidnout tu nejlepsi a nejkvalitnéjsi péci naplnénou laskou a upfimnou
naklonnosti, ktera je k nezaplaceni. Pfesto, ma tato varianta domaci péce i své stinné
stranky. Sourozenec bez postiZeni, at’ chce ¢i nechce, péci obétuje mnoho. Vzhledem
k rozhodnuti 0 sourozence s postizenim pecovat se automaticky vzdava mnoha véci,
cil a snli, které nelze s poskytovanim péci moc kombinovat, ale nejde je také
ignorovat. Pée muize znatelné ovlivnit i soukromi sourozence bez postizeni. Mize mit i
velky vliv na jeho vlastni rodinu, napiiklad déti, které maji také své pozadavky.ss
Rodinné klima, které pokud neni pfiznivé, ovliviluje samotného sourozence s
postizenim. Vzdy zalezi na tom jak je péCe nastavena a jaky postoj k ni ma pecujici a
nasledné 1 jeho rodina, partner a déti. Pokud neni vSe nastaveno na rovném a upiimném
rozhodnuti o postizené¢ho pecovat, nemtizeme ¢ekat ani podporu ze strany rodiny. Velmi

zaleZi na tom, jakym zplsobem maji sourozenci péci nastavenou.

V bézné praxi povétSinou sourozenec s postizenim, behem dne na nékolik hodin
denné navstévuje skolu, zafizeni socidlniho typu ¢i vyuziva sluzeb osobni asistence. Vse
zavisi na veéku, ale také, jak jsem jiz vySe nékolikrat zminovala prfedevS§im na

naroc¢nosti, tedy na stupni a typu omezeni.

51 Osobni asistence

V prvni fad¢ nezavazné na Skolskych, zdravotnickych ¢i socidlnich zafizenich mohou

sourozenci bez postizeni vyuzivat pro své sourozence s postizenim sluzeb osobni

® Srov. BUWNSSEN, H. Demence: Priivodce pro rodinné piislusniky a pecovatele. Praha:Portal, 2006, s.
124.
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asistence. Osobni asistence je pomoc, ktera zmirnuje disledky postizeni jedince pfi
viech jeho ¢&innostech.®® Osobni asistence je skoro vzdy, hrazend socialni sluZba,
nabizena predevSim nestatnimi neziskovymi organizacemi, které zprostiedkovavaji
komplexni individualni podporu osobam s postizenim. Osobni asistence je poskytovana
bez ¢asového omezeni, V pfirozeném socialnim prostfedi a s podporou pfi ¢innostech,
které uzivatelé nemohou vykondvat samostatné. Osobni asistence jsou zdjemciim
poskytovany podle druhu a typu postizeni prostfednictvim profesionalné vyskolenych
osobnich asistentii. Jednd se o odborné¢ zprostiedkovanou péci, ktera je také radné
finan¢né ohodnocena. Tudiz zalezi pouze a jen na pecCujicim sourozenci v jaké miie ji
bude vyuzivat. Miize totiz velmi zatizit finan¢ni rozpocet. Poslanim osobni asistence je
umoznit lidem s postizenim setrvat V jejich pfirozeném prostiedi, napomahat jim
pfedev§im pii volnoCasovych aktivitich a kaZzdodennich cinnostech, které nejsou
schopni nebo nemohou vykonévat samostatné. ,,Tato sluzba by méla byt ,,usita“na miru

klientovi.«g7

Cilem osobni asistence je zkvalitiovat zivot lidem s hendikepem. Jednd se o
urcity typ podpory, pomoci. Osobni asistence pomaha pii rozvoji osobnosti a umoziuje
uspokojovat socialni potfeby. Rovnéz se také v co mozna nejvétsi mife snazi o inkluzi

a pomaha postizené zaclefiovat do spolecnosti.es

5.2  Denni a tydenni stacionare

Dals$i moZnou a velice vyuzivanou variantou kombinovanou pravé s doméaci péci jsou
sluzby poskytované zafizenimi socialniho typu. Sluzby nabizené dennimi a tydennimi
staciondfi, pecujicim, V tomto piipad¢ sourozenciim bez postizeni napomahaji odlehdit
jejich bfemeno péce a v mnohych ptipadech umoziuji 1 nadale vykonavat dosavadni
zaméstnani. Jedna se o placenou sluzbu urcenou piedev§im pro osoby s mentalni
retardaci, které potiebuji vétsi miru podpory. Cilem této sluzby je rozvoj osobnosti
s ohledem na individualni specifické potieby.ss Denni a tydenni stacionai nabizi

zejména vychovné, vzdélavaci a aktivizacni sluzby, které sméfuji k zachovani nebo

# Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socialni prace. Praha:Portl.2003, s.137.

8 Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni préce s lidmi s dusevnim onemocnénim. Praha: Grada. 2008,
s.119.

8 Srov. ASOCIACE POMAHAJIT LIDEM S AUTISMEM. (APLA). [online]. © 1999-2016 [cit. 2016-
29-05]. DOSTUPNE,NA WWW: APLA-JIM.CZ

8 Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni préace s lidmi s dusevaim onemocnénim. Praha: Grada. 2008,
s.120.
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rozvijeni individualnich schopnosti, dovednosti ¢i zajmii.oo Denni stacionar zajistuje
komplexni denni péci, kterd zahrnuje vychovné-vzdélavaci, rehabilitacni, ale i kulturni a
zajmovou slozku.o1 Napomaha K lepsi integraci a nasledné inkluzi. Podporuje aktivni

snizovani zavislosti na jiné osob¢.

Tydenni stacionafr ptedstavuje oproti dennimu jisty kompromis mezi domaéci a
ustavni péci. Vyhodou oproti klasickému celoro¢nimu pobytu v ustavnim zatizeni je
vikendovy kontakt s rodinou v domacim prostiedi.s2 Pracovni tyden travi sourozenci
S postiZzenim v zafizeni a vikendy s rodinou sourozence bez postizeni. Tydenni stacionat
vzhledem ke svému charakteru uci postiZzené socidlnim a spole¢enskym zasadam,
principiim a napomaha v samostatnosti a budovani trvanlivych kamaradskych spojeni.

V neposledni fadé uzivatele uci respektu k autoritdm a slusnému vychovani. 93

5.3  Odlehcovaci sluzby

Dal$i nezbytnou doplitkovou socialni sluzbou vztahujici se k domaci péci o ¢lovéka
s mentalni retardaci je odleh¢ovaci sluzba. Odleh¢ovaci sluzby nebo-li Glevovd, respitni
péCe muze byt poskytovana, jak v pfirozeném prostfedi sourozence s postizenim, tak i
V samotném zafizeni.o4 V Zivoté se pecCujici mohou potykat s mnohdy nefeSitelnymi
situacemi, které nejsou aktualné schopni fesit sami osobné. Muze se jednat o nefesitelné

situace, které odleh¢ovaci sluzba pomaha pieklenout.os

5.4 Chranéné bydleni

Lidé skombinovanym postizenim mohou dale vyuzivat chranéné bydleni, které
postizenym zprostifedkovava relativné samostatny zivot. Jednd se jakysi kompromis

mezi ustavnim pobytovym zatizenim a tydennim stacionafem ztfizovanym mimo Ustavni

% Srov. MATOUSEK, O. a kol. Socidini sluzby. Praha:Portal, 2007, 5.97.

% Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze speciélni pedagogiky. Brno:Paido,2006, s303. ISBN

% Srov. Tamté?.

% Srov. SVARCOVA, 1. Mentélni retardace. Praha, Portdl: 2003. In FISCHER, S. Specialni
pedagogika. Edukace a rozvoj osob se somatickym, psychickym a socidlnim znevyhodnénim. Praha:
Triton, 2008, s.100.

% Srov. MATOUSEK, O. kol. Socidlni sluzby. Praha:Portél, 2007, 5.97.

%Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni préace s lidmi s dusevnim onemocnénim. Praha: Grada. 2008,
s.120.

38



prostiedi.os Stejné€ jako v obou zminénych zafizenich maji uzivatelé chranéného bydleni

svij vlastni pokoj, zdzemi a dostatek soukromi.

r

Chrénéné bydleni svym uzivatelim zajis§tuje podporu a pomoc vyplyvajici z
jejich individualnich potteb. Obdobné jako i jiné typy poskytovanych sluzeb, respektuje
1 chranéné bydleni zakladni lidskéa prava a svobody. Tudiz 1 zachovava podminky pro

distojnou existenci, pocit jistoty, ditvéry a bezpeci.

Chranéné bydleni postizené prostiednictvim osobnich asistentd podporuje na
cesté k nezavislému zpasobu zivota. Dopoméha jim zit relativné samostatny zivot bez
rodiny. Poslanim chranéného bydleni je podpora samostatného rozhodovani o vlastnim
zivoté. Dale také zapojovat postizené do vefejného Zzivota, poskytuje ubytovani, co
nejvice podobné domacimu prostiedi, tak aby se ¢love€k s postizenim citil uvolnéné,
jako doma. Sourozenec s postizenim je rovnéz veden k praktickému nacviku sociélnich

dovednosti.o7

55 Ustavni zarizeni

V ptipad€, Ze sourozenec bez postizeni neni ochoten pfevzit péci o sourozence
S postizenim nebo neni schopen zajistit sourozenci s postizenim domaci péci v takové
mife, jakd by byla potifeba nebo narocnost potiebné péce prekro¢i moznosti rodiny,

pfichézi v uvahu posledni forma socialni sluzby s nazvem utstavni péce.os

Ustavni péce neboli ustavni socidlni péfe s celoroCnim pobytem zajistuje

komplexni celorocni péci. Tento typ péce doslova nahrazuje domaci péci.og

Zakon o socialnich sluzbach s Cislem 108/2006 Sb. O socialnich sluzbach.
Definuje kategorie ustavnich zafizeni. Jednim z nich je domov pro osoby se zdravotnim
postizenim, ktery je uréen pravé osobam se zdravotnim hendikepem v mozné kombinaci

S postizenim mentalnim.100 Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim poskytu;ji

% Srov. MATOUSEK, O. a kol. Socidlni shuzby. Praha:Portal, 2007, 5.97.

% Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni préce s lidmi s dusevnim onemocnénim. Praha: Grada. 2008,
s.120.

% Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno:Paido,2006, s301.

% Srov. Tamtéz. s. 303.

105r0v. MATOUSEK, O. a kol. Socidlni sluzby. Praha:Portél, 2007, 5.96.
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kromé pobytové sluzby i individualni sluzby zaméfené na hendikepovaného.io1 Hlavnim
ukolem je pomoc a podpora pti nacviku dilezitych praktickych dovednosti, snizovani
zévislosti na pomoci okoli a zapojeni uzivateli do bézného zivota. Domov pro osoby se
zdravotnim postizenim poskytuje osobam se zdravotnim postizenim: ubytovani, stravu,
pomoc pii zvladani béznych ukonli péce o vlastni osobu, vychovnou, vzdélavaci a
aktivizacni ¢i socialné-terapeutickou ¢innost, ale také pomoc pii uplatiovani prav,

opravnénych z4jmu a osobnich zélezitosti.102

6 Dilemata spjata s budoucnosti

Rozhodovani nepopiratelné patii k lidskému Zivotu. Rozhodovani nas provazi cely nas
Zivot, je pro nas pfirozené. Neustdle se rozhodujeme. V détském véku se naSe
rozhodovani vzhledem k nasim rozumovym schopnostem, tyka napliiovani zakladnich
biologickych potieb, cilt a pfani, které jsou ale svym, charakterem prosté. S naSim
vékem, kognitivnim a moralnim vyvojem, ale nabyvd na vaze. Méné podstatné

vewr

znatelng ovlivni a zméni.

NaSe rozhodovani, moralni rozhodovani se povétSinou tykd naSeho Zivota.
Kvality naSeho zivota, naSeho byti. Jednd se predev§im o uspokojovani potieba a

napliiovani nejriznéjsich tuzeb a o¢ekavani.1o3

Clov€k je nositelem svobodné ville a zalezi na kazdém, jaké bude jeho
rozhodnuti, ¢im se ale nase rozhodovani {idi? Prostor vymezeny pravidly je jinak volné
svobodny, ale my se vném piesto rozhodujeme. Mame pocit, ze je néco lepsi a néco

horsi. Otazka po mravnosti, po latinském mos ¢i feckém éthos, je vlastné otazkou po

101 Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni prace s lidmi s dusevaim onemocnénim. Praha: Grada. 2008,
s.120. ISBN 978-80-247-2138-5

12 CENTRUM KOCIANKA. (KOCIANKA). [online]. © kocidnka 2007-2016 [cit. 2016-29-05]. DOSTUPNE NA
WWW: USP-KOCIANKA.CZ

Centrum kocidnka .online. Brno: kocianka,Posl. Upravy 17.05.2016, cit. 2016-05-29.

1% srov. NECASOVA, M.. Uvod do filosofie a etiky v socidlni prdci. Brno, 201, s. 5 Diplomova prace.
Masarykova univerzita v Brné.
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tom, jak se rozhodujeme. Cim se #idi nage vice méné védomé rozhodovani a jednani?
Nase geneticka, socialni a osobnostni determinace je jistym zakladem svobodné viile, na

ktery teprve navazuje svobodna vule.

Kde je skute¢na svoboda jednani, nic neni nahodilé, nybrz piedevSim mifi
k n&jakému cili, ma n&jaky zamér a smysl. Clovéka charakterizuje pravé to, Ze své
jednani mize a povétSinou chee néjak regulovat. Ne kazdy cil a ne kazda cesta k nému
jsou stejn¢ dobré. Konec koncti ne kazdému naSemu jednani bude spolecnost a okoli
rozumét a také ne vSichni si to mizeme dovolit.104 Na otdzku ¢im fidime naSe
rozhodovani, neni vibec lehké a jednoznaéné odpovédét. NaSe rozhodovani je
ovlivnéno nejriznéjSimi faktory, mravnimi faktory, jenz maji tfi roviny, které si
individualné¢ upravujeme dle vlastni hierarchie. Bud’ se vice fidime ,,spole¢nymi
mravy®, ,individudlni moralkou*“ nebo ,.etikou”, coz je takové hledani lepSiho a
nejlep$iho rozhodnuti. NaSe rozhodovéni, ale mize byt i nevédomé a automatické.
Povétsinou se jedna o rozhodovani ziskané. Naucené od détstvi, pievzaté od autority.
Ovlivnéné zvyky a kazdodennimi stereotypy, které nase jednani sice omezuji, ale také
nesmirné zjednodusuji. 105 Nase jednédni, je mnohdy znacné¢ omezeno i nepsanymi
spoleCenskymi normami. Spole¢nost nase chovani pomérné silné homogenizuje,
vynucuje si dany typ jednani a opakovani piijatych vzorci chovani, ale pfedevsim tresta
kazdou odchylku. 106 Vzhledem, k mnou zvolené problematice dilemat spojenych
s budoucnosti sourozence s kombinovanym postizenim, je za potfebi se konkrétné
zamétit na moralni rozhodovani sourozencli bez postizeni o budoucnosti sourozence
S postizenim a tim padem 1 jejich vlastni Co ovliviiuje jejich rozhodovani a jaké jsou
jejich dilemata tykajici se jejich, ale pfedev§im sourozencova zivota. Toto rozhodovani
je jisté jednani zalozené na rozliSovani spravného a nespravného a na schopnosti

Vv téchto intencich prakticky jednat.107

Nejprve se, ale pro jistotu jesté radéji zamefim na terminologii Gizce spojenou s
etickym rozhodovanim a pokusim se popsat dva hlavni pojmy. Prvnim z nich je eticky
problém, ktery vznika v situaci, kdyz je jasné feSeni problému, jak by se mél ¢lovek

%

Vv dané situaci rozhodnout, ale toto rozhodnuti se mu osobné pfici. To miiZe byt problém

104

Srov. SOKOL, J.. Etika a Zivot:Pokus o praktickou filosofii. Praha: VySehrad, 2010, s.66.

Srov. SOKOL, J.. Etika a Zivot:Pokus o praktickou filosofii. Praha: VySehrad, 2010, s.66.

106 Srov. Tamtéz, S.67.

%7 Srov. NECASOVA, M. Uvod do filosofie a etiky v socidlni prdci. Brno, 201, s.11.Diplomova préce.
Masarykova univerzita v Brné.
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napiiklad v ptipadé zadosti ¢i posledni vile rodict. Jejichz pfani je aby sourozenec bez
postizeni, po jejich smrti pfevzal pé¢i o sourozence s postizenim coz je pro zdravé
sourozence z né¢jakého divodu nerealné. Sourozenec z vlastniho piesvédceni neni
v zadném piipadé ochoten ¢i schopen 0 sourozence s postizenim pecovat. Nebo tomu
muze 1 na opak, kdyz si rodi¢e vyhradné nepfieji, aby sourozenec bez postizeni do

budoucna o sourozence s postizenim pecoval.

Druhé, ale o to, predevsim pro problematiku mé prace podstatnéjsi je etické
dilema. Etické dilema vznika tehdy, stoji-li ¢lovék pied dvéma ¢i vice alternativnimi
moznostmi rozhodnuti, které predstavuji moralni konflikt a neni proto jasné, které

z rozhodnuti by bylo pfijateln€jsi. Ani jedno neni to Gpln€ spravné.

V3e, ale zalezi na osobnosti ¢lovéka. To co je béZnd otdzka pro jednoho miiZze

byt eticky problém pro druhého ¢i dilematem pro dalsiho. 108

Moznych hledisek, které vedou k odpovédnému jednani je mnoho. Kazdého ovliviiuje
néco jiného. Proto je velmi tézké rozlisit vrstvy toho, ¢im se nase jednani a rozhodovani
fidi.109 Neexistuje konecné, spravné feSeni dilematickych situaci. Je moZzné pouze

porovnat klady a zapory moZnych feSeni a vybrat z nich to Zadouci.110

Jak jsem jiz n€kolikrat zminovala, sourozenci se vhledem k nejisté budoucnosti
sourozence S postizenim mohou dostavat do dilematickych situaci, ktera aktualné a
mozna i trvale zatizi jejich psychické, ale fyzické rozpolozeni a celkové byti.
Prostfednictvim rozhovorti uskutecnénych za tcelem vypracovani vyzkumné sondy,
jsem méla moznost do této doufam zajimavé, a pro mne velmi dulezité a osobni
problematiky, proniknout a hloubé&ji se zaméfit na samotnd dilemata, kterd zatézuji
sourozence pii jejich rozhodovani. Ale predevSim jsem méla moznost 1 1épe pochopit
argumenty ovliviiujici rozhodovani sourozencii bez postizeni a tim padem i postupné
naplnit hlavni cil mé prace a zjistit jaké argumenty sourozence bez postizeni ovliviiuji a

zaroven jim pomahaji pfi rozhodovani.

1% Srov. Tamtéy. s.6.

Srov. SOKOL, J. Etika a Zivot:Pokus o praktickou filosofii. Praha: VySehrad, 2010, s.69.
Srov. NECASOVA, M. Uvod do filosofie a etiky v socidIni prdci. Brno, 201, s.11.Diplomova préace.
Masarykova univerzita v Brné.
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Diky vyzkumné sondé¢ mam tedy moznost vyjmenovat a nasledné i detailngji
rozebrat veskeré vzniklé dilemata tykajici se prozatim nejasné budoucnosti sourozencii

S postizenim.

Hlavni dilema ve mnou zvolené problematice tykajici se nelehkého rozhodovani
spojeného s budoucnosti sourozence s postizenim je zakladni otazkou volby mezi
Ustavni pééi a domaci pééi, tedy Doméaci péde versus Ustavni péée. Tato otdzka vybéru
napadne pfi rozvazovani o zmiflované problematice skoro kazdého, kdo se ocitne v
podobné ¢i stejné situaci, kdo prozatim nema uplné jasné piedstavy o budouci péci nebo
je ve svém prozatimnim rozhodnuti nejisty. Toto rozhodovani je naro¢né. Podobné jako
pecujici déti o své rodice mize i pecujici sourozence o sourozence s postizenim pri
budoucim rozhodovani pronésledovat pocit viny vychazejici ze vznikajicich dilemat a

rozhodnuti. Na rozhodnuti je totiz zavisli, relativné bezbranny lidsky Zivot. 111

J4

Pti rozhodovani mezi ustavni a domaci péci se dotykdme dvou nejzékladnéjsich
moznosti péce poskytované osobam s postizenim. Jedna se totiz o jakési, bud’ a nebo.
Obé& moznosti, jsou v nasi spolecnosti béZzné¢ vyuZivané, ale i pfes tyto zkuSenosti z
praxe nelze fici, ktera z variant péc€e je spravna a ktera nikoliv. TudiZ nam stéle zistava
moralni otazka, pro nékteré mozna i dilema bez odpovédi. Pro sourozence, ktefi ale ve
svém rozhodovani o budoucnosti jejich sourozence s postizenim maji jasno, to miize byt
jen pouhd otdzka, na kterou bez zavahani a velice jist¢ odpovi. Ale pro jiné sourozence
bez postizeni se tato otazka mize stat moralni volbou, kterd ovliviiuje Zivoty vSech

zacastnénych lidi.112

Dilema domaci péce versus ustavni péce je hodné rozsahle, proto jsem se rozhodla se na
néj blize zaméfit v nasledujici Sesté kapitole. Dilema jsem vybrala, jako sté¢Zeni dilema
celé prace, na které se detailngji zaméfim sedmé kapitole, kde se ho pokusim rozebrat

z pohledu etiky.

Nasledné tedy hlavni dilema pfesko¢im a bude se vénovat dil¢i dilematim

vychazejicim z rozhovort se sourozenci bez postizeni.

"' Srov. BUWNSSEN, H. Demence: Privodce pro rodinné prislusniky a  pecovatele.

Praha:Portal, 2006,5125.
12Srov. NECASOVA, M. Uvod do filosofie a etiky v socialni praci. Brno, 201, s.11. Diplomova prace.
Masarykova univerzita v Brn¢.
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Jelikoz odpovédi respondentii jsou rizné a argumenty se mezi sebou prolinaji
nelze z odpovédi vsech respondentti udélat jednotny zavér a urcit, jaka volba péce by
pro sourozence s postizenim byla pro budouci péci ta nejlepsi. Zaméfila, jsem se tedy na
ob¢ zminované varianty péCe, mezi kterymi se sourozenci do budoucna mohou

rozhodovat.

Pro lepsi ptehlednost jsem popis dil¢ich dilemat rozdélila dle pravdépodobné

volby budouci péce. Tedy na doméci péci a péci ustavni.

6.1 Dilemata domaci péce

V podkapitole Domaci péce, jsem se pokusila vystizn¢ popsat veskeré dil¢i dilemata,
které by do budoucna sourozencim s postizenim znesnadnili rozhodnuti pro volbu
doméci péci. Jedna se o dilemata, ktera vzesla z rozhovord se samotnymi sourozenci

postizenych. Prvnim ze sedmy dilemat tykajicich se domaci péce je dilema zamétujici

se na kvalitu péce.

6.1.1 Kvalita domaci péce versus Kvalita ustavni péce

Dilema Kvalita domaci péce versus Kvalita tstavni péce je velice podstatne, ale i pres
to mnohdy opomijené. VVzhledem k tomu se nejprve zamétim na argumenty pro a proti

domaéci péce vztahujici se prave k jiz zminéné oblasti kvality poskytované ptimé péce.

Domaci péfe poskytovand v pfirozeném prostiedi sourozence s postizenim ma
tedy vyhodu pravé zminéného prostiedi, Cloveék s postizenim se citi jistéjSi. Nasledkem
toho je 1 jeho psychicky stav vyrovnanéjsi coz mize z ¢asti pozitivn€ ovlivnit i spole¢né
souziti postizeného spolecné s pecujicim sourozencem a jeho rodinou. Psychicka
vyrovnanost mize kladn€ ovlivnit i ndrocnost péce. Psychické rozpolozeni podobné
jako u sourozence s postizenim ovliviiuje i pecujici sourozence bez postizeni. Plati tedy,
kdyZ je psychickd pohoda a nic nenaruSuje harmonii a klid, miZze byt domaci péce
bezproblémova. Kvalita i ptes veSkeré vyhody spojené s pééi poskytovanou
sourozencem cloveka s postizenim, mize mit i své nevyhody. Nevyhod mize byt kromé
jiz zminované, n¢kolik. Jednou z hlavnich nevyhod muze byt také problematika spojena

s neodborné poskytovanou péce, ktera muze ovlivnit kvalitu poskytované péce, coz v
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o o v reo: r . ) ’ c v v iv 113
disledku miize mit i neblahé nasledky na zivot a vyvoj c¢lov€ka s postizenim.

Nasledky mohou byt pfevazné omezujici. Sourozenec s postizenim nasledkem
nespravné, nekvalitni ¢i Spatné nastavené péCe muze trpét, podobné, jak popisuje
respondentka ¢islo 3.: ,, Myslim, Ze se docela trapi. I kdyz nevim, protoze nejsem v jeho
kiizi, ale nedokadzu si predstavit travit v podstate cely den v posteli. Kdyz byl maly, byl
celkem divocak, ale ted’ uz jen lezi a vetsinu dne prospi. Mdam pocit, zZe se dostal za

nejakou mez, odkud uz neni cesta zpatky. A to jen nasledek péce.

Kvalita péce mize byt také velmi negativné ovlivnéna i svym obsahem, ktery je
dosti naro¢ny a pteplnén kazdodennim stereotypem, jenzZ svou neménnosti miize v obou
zucastnénych vyvolavat stavy vycerpani, vycitek a uzkosti, které mohou prechazet v
jistou nevrazivost a az dokonce odpor k druhé osobé. Podobné to popisuje i respondent
¢islo 1.: ,,Je to zatezujici! Bylo by to ndrocny pro vSechny a obzvlast pro me. A taky
pro brachu, ale vlastné i pro mou rodinu. Viechny situace by se stejné ve findle resily i s
manzelem. A kazZdodenni stereotyp by ndam taky moc nepomohl. SnaZila bych se co
nejvic, kazdodenni aktivitu ozivit a vyuzivat i sluzeb odlehcovacky nebo osobnich

I3

asistentu.

KaZdodenni rutina potiebuje ¢as od Casu zpestfit kazdy. Pokud ale k obméné ¢i
zpestteni nedochdzi, d4 se predpokladat, ze nastane takzvand ,,ponorka“ u vSech
zucCastnénych. Pies to, ze je péfe poskytovana v doméacim prostiedi a s nejvetsi laskou a
ochotou nezarucuje to stoprocentni jistotu toho, Ze jde o nejlepsi moznou variantu péce.

Kvalita doméci péce mlze byt naruSena stejné€ jako kvalita péce tstavni.

6.1.2 Plna domaci péce versus Domaci péce kombinovana

v

S popisem druhého vybraného dilematu se zaméfime na samostatnou domaci péci a
mozné varianty péce s ni spojené. Nasledn¢ se tedy pokusim popsat veskeré argumenty

ovlivityjici dilema nazvané Plnad doméci péce versus Domaci péce kombinovana.

Domaci péce ,,plna“ je jak jsem jiz v pfedchozich kapitolach zminovala pro
pecujiciho Casové, ale i fyzicky, psychicky a finan¢né naro¢na. PecCujici se o sourozence
S postizenim stara dvacet Ctyfi hodin v kuse. S ¢ehoz vyplyva, ze bezmala vSechnu

denni aktivitu vykonava za piitomnosti postizeného. At uz se jedna o bézny nakup ¢i

' Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socialnf préace. Praha:Portal.2003, 5.99-100.
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navstévu ufadu, 1ékaiti a podobné. Toto stoprocentni zatizeni mize zpiisobovat zna¢né
obtize, jak pfi jednotlivych c¢innostech, tak i pfi kontaktu s vefejnosti coz muizeme
pokladat za dalSi navazné divody ovliviiujici péci. 1 pfes to, ze je Uplnd péce takto
naro¢na ji pecujici praktikuji. Ponévadz oproti kombinaci s vyuzivanymi socialnimi
sluzbami se jedna, o komplexni péci zajisténou pouze jednou osobou coz je vyhoda pro
postizené, ktefi nemaji radi zmény. Vyhodou je také plna kontrola pecujiciho. Pecujici
ma postizen¢ho plné pod dohledem a je proto schopen 1épe napliovat jeho zakladni
potfeby aniz by m¢l obavy, zda mu jinde neposkytli néceho moc nebo malo, zda nebyly

poruseny jeho prava ¢i lidska dustojnost nebo mu nékdo jakkoliv neublizoval.

Tato jistota je mnohdy pro pecujici dulezitéjsi nez jakdkoliv pomoc a tleva,
kterou by leckdy jejich psychicky i1 fyzicky stav vyzadoval. Z tohoto pohledu by se
mozna zdalo, ze z ohledu na samotného sourozence s postizenim je tato varianta péce
tou nejlepsi, ale vSe je individudlni a nic nelze jednoznacné tvrdit. Nasledné zélezi i na
nejriznéjSich Cinitelich ovliviiyjicich celkovou péci. Na osobnosti postizeného,
osobnosti pecujiciho sourozence, ale také na prostiedi, zajmech, individuélnich
potfebach, variabilit¢ a moznostech poskytované péce. V jinych ptipadech muiize tato
jednostrann¢é poskytovand péce na sourozence s postizenim mit dokonce i negativni
vliv. Mize ho omezovat v jeho socializaci, navazovani vztahi a mozné samostatnosti,
které by se mu napfiklad vyuZivanim sluZeb osobni asistence dostavalo vice neZ pod

neustalym dohledem pouze sourozence bez postizeni.

Poskytovany komplexni soubor socidlnich sluzeb nebo domaci péce castené
propojena s néjakou socialni sluzbou ze systému poskytovanych sluzeb. Moznosti a
nejriznéjsSich kombinaci je spousta. Jednou z nevyhod poskytovanych sluzeb je
kompletni finan¢ni nadro¢nost s nimi spojend, ktera mnohdy ovliviiuje nezéjem o sluzby.
Dals$imi diivody muZe byt i vlastni organizacni ¢i ¢asova problém nebo vzdalenostni
nedostupnost z pohledu dojizdéni. Obdobné jak vysvétluje respondentka Eislo 5., ktera
mluvi o sestfiné pokra¢ovani ve vyuzivani novych sluzeb: ,,Bylo by to hodné casove i
organizacné narocny. Ja si myslim, Ze by méla jesté dal pokracovat, zZe by se to mélo
zkusit, ale je to pro mé takové dilema. Protoze bych si tim na nékolik let zkomplikovala
Zivot. Starat se o ni, pecovat, mit ji na starost je néco jiného nez tii, ¢tyri roky denné
zajistovat jeji dopravu sem a tam. A prosté nejsem schopna na 100% rict, ze bych to ty

3

roky sama zvladala.
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Zalezi pouze a jen na pecujicich sourozencich co zvoli. Jednou velmi oblibenou
variantou pecujicich, kteti chodi do zaméstnani je sluzba denniho stacionare. Sluzby
jsou prizpusobeny cilové skuping klienti nastavené dle druhu a stupné postizeni. Denni
stacionar zajistuje dopoledni a odpoledni aktivizac¢ni a vychovnou ¢innost. Vyhodou je
pfedev§im casové pokryti doby, kdy je pecCujici v zaméstnani. Dal$i vyuzivanou
variantou je sluzba tydenniho stacionafe, ktery uz se svym charakterem ptiblizuje
ustavnimu zafizeni. Pecujici si totiZz sourozence do domaci péce berou pouze na vikend,
po cely tyden je v zatizeni, kde ma sviij pokoj, své zdzemi. Tydenni stacionai poskytuje
sourozenci s postizenim souhrnnou péci propojenou s vychovnou a aktiviza¢ni ¢innosti.
Sluzby tydenniho stacionaie jsou pozitivni z vice pohledu. Prvnim pozitivem mutze byt
jiz zminované zdanlivé osamostatnéni se, coZ sourozence S postizenim motivuje. Pobyt
na tydennim stacionafi postizenému pomaha rozvijet jeho schopnost socializace a
vytvafeni vztahu. Druhym pozitivem je i takzvané vzajemné odlehceni, které muze
zlepsovat rodinou stabilitu. V individudlnich pfipadech to, ale muize zpusobovat i

opacny efekt.

6.1.3 Vzit si sourozence k sobé domu versus Piestéhovat se k sourozenci do jeho

prirozeného prostredi versus Nové bydleni pro vS§echny

Tretim dilematem, které sourozence kombinované postizenych lidi miiZze zatéZovat pfi
jejich rozhodovéni o budoucnosti spojené s domaci péci. Toto dilema spada do oblasti
existencialni spojené s nelehkou volbou. Sourozenci se ptaji na to, zda si vzit
sourozence s postizenim k sobé domu a vytvofit mu podminky v novém prostiedi nebo
ptizplsobit péci sourozenci s postizenim a preste¢hovat se do jeho pfirozené¢ho prostiedi
¢1 si spolecné poftidit uplné nové bydleni pro vSechny. Toto troji dilema zavisi prevazné
na bytové situaci dané rodiny a jejich ¢lent. V pfipad¢ najemniho bydleni se vSe odviji
od benevolentnosti majitele tykajici se rekonstrukénich uprav potiebnych pro samotnou

péci a délkou najemni doby stanovené v najemni smlouve.

Oproti tomu v ptipadé vlastniho bydleni, miZze nastat problém s velikosti
nebo financemi spojenymi s Upravou bytu, tak aby vyhovoval péci. Jednalo by se o
podobnou problematiku, jako popisuje respondentka ¢islo 2., kterd by v ptipad¢ potieby
pravdépodobné musela volit posledni tfeti variantu bydleni. ,, Pokud by se jednalo o

bydleni natrvalo, tak by to byl problém nebyl jen by jsme to museli resit vétsimi

47



bytovymi prostory, jelikoz bydlime s manzelem a synem v byté 2+kk a bratr s maminkou

¢

bydli v garzonce.

Budeme-li se bavit zejména o pocitové strance dané véci, fes$i sourozenci
podobné jako jiz jednou zminovana respondentka Cislo 2. spiSe otazku adaptace
sourozence s postizenim na jiné prostfedi nez na které je zvykly. ,,Obavu bych, ale asi
méla z toho, Ze kdybych si Jitika vzala k sobé tak by se mu naboural veskery rezim,
ktery ma do ted’ s mamkou a aby nezacal byt néjaky agresivni nebo nervni hlavne viici

‘

synovi.“ Podobny emocionalné¢ zaloZzeny problém by v dané situaci feSila i
respondentka ¢islo 4., kterd by si sestru pravdépodobné chtéla spiSe vzit domu, kde je
zvykla jeji dcera. Na otazku, zda by byla ochotna si sestru vzit domi, odpovida takto:
., Pokud by chtéla, tak ano. Ona by vsak asi dobrovolné nesla, ma velice silny vztah ke
svému domu, ke svému pokoji a svéemu klidu. Rodina by myslim nebyla proti. Co me
k tomu vede? Je to prece moje sestra a chtela bych pro ni to nejlepsi.” \Vzhledem
K sestfiné vazbé k domu rodi¢l, ve kterém Zije, by se pravdépodobné respondentka
musela se svou rodinou piestéhovat do rodinného domu rodi¢ta. Obdobné by situaci
feSila i respondentka Cislo 5., ktera i pfes to, ze je z vice sourozencu by 0 sestru
pecovala pfevazné ona sama V sestfiné piirozeném prostifedi. Na otdzku bydleni totiz
odpovida takto: “ Mame v rodiné nepsanou dohodu, Ze ten, kdo se o Adélku postara,

«

bude bydlet v jejich rodinném domé a jednou jej dostane. .

6.1.4 Péce o sourozence s postiZenim a jeji negativni vliv na rodinu versus Péce o

sourozence s postiZenim a jeji pozitivni vliv na rodinu

Nésledujicim ¢étvrtym dilematem tykajiciho se domaci péce a jeho vlivu na rodinu
sourozence bez postizeni je dilema s nazvem Péce o sourozence s postizenim a jeji
negativni vliv na rodinu versus PéCe 0 sourozence s postiZzenim a jeji pozitivni vliv na
rodinu. Toto dilema dle mého usudek patii mezi velmi zatézujici rozhodovani.
Piedevsim pro to, Ze je izce spojeno s psychickym vlivem na celou rodinu sourozence
bez postizeni. Z pohledu negativni stranky celé problematiky se pfedev$im zaméfim na
prave jiz zminénou psychiku. Domaci péce, at’ chceme ¢i nechceme, se bezprostfedné
velice dotyka vsech jejich ¢lent. Socidlni statut rodiny je narusen. Podobné jako tomu
byva v piipadé sourozenct déti s postizenim, mohou trpét i déti sourozenci bez

postizeni, které ziji v jedné domdcnosti spolecné s clovékem, strycem ¢i tetou
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s postizeni.*** Dochazi -li mezi nimi ke spoleénému kontaktu, miZe to mit neblahy vliv
na jejich psychiku. Ojedinéle se miizeme setkat s ptipady, kdy se déti postizeného boji.
Obdobn¢ to popisuje i respondentka cCislo 1, ktera tika, ze:,, I pres to, Ze se snazim vse
vnimat pozitivné a nic si moc nepripoustét. Je pro mé tezky videt, kdyz dojedeme na
navstévu k nam domui, teda k mému tatovi a brachovi Adamovi. Adam samou radosti, ze
Jjsme dojeli, zacne poskakovat a vydavat riizny zvuky, vetsinou si hodné nahlas houkd a
prozpévuje. To ale mého malého syna hned v prvnim okamZiku rozpldce a v tu ranu je
po celé navstéve. Syn je potom celou dobu vystraseny a pri kazdém sebemensim tuknuti
a rychlém pohybu se leka a place na novo. Kazda navstéva je pro mé jakousi zkouskou.
Chci aby si na sebe zvykaly a rozhodné nechci aby se ho syn bdl. Snazim se délat
vS§echno pro to, aby si zvykal a nebdl se ho a by to na néj nemélo do budoucna néjaky

¢

viiv.

Dal$im negativni reakci muze byt kromé strachu jisty odpor €i nevrazivost.
Vyplivajici jak z povinnosti pomahat tak piedev§im z pohledu socidlnich vtahu ve
spole¢nosti. Dité, tak jako i ostatni rodinni pfislusnici vnimaji postoje okoli a jeho
diskrimina¢ni projevy. Mnohé déti se pak stydi byt proto vidéni ve spole¢nosti
postizeného. Casto se totiz mohou setkévat s posméchem.115 Je proto zapotiebi v ditéti
vzbudit pocit, Ze ono samo neni diskriminované, neni stfedem nelibosti. Nasledné je
zapotiebi podobné jako u sourozencl déti s postizenim, ve vhodném véku jim celou
problematiku vysvétlit, tak aby byli schopny vSe pochopit a sami si na to udélat sviyj

nazor.116

Oproti témto negativnim vlivim mutize kontakt a mozna interakce s postizenym
mit pozitivni vliv na postoje a vniméni lidi s hendikepem. Podobné jako u rodin
S postizenym ditétem, muze postizeny ¢len rodiny v podobé& dospélého sourozence bez
postizeni mit pozitivni vliv na rodinu, na déti, ale i dospé€lé pecujici i nepecujici. Jedna
se o takzvany pozitivni zisk, ktery podobné jako zminuje Stainton a Besser muze
zahrnovat: radost, stésti, posilené vnimani smysli a priorit, ale i rozsifenou osobni a

socialni vztahovou sit’, rodinnou soudrznost, spiritualitu a v neposledni fad€ i osobni

" Srov. VANCURA, J. Zkusenost rodicu déti s mentdlnim postizenim. Brno: Barrister & Principal,

2007,s35.-39.
15grqy, BAZALOVA B. Dité s mentdalnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portal, 2014, s. 105.
18 5rov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky.Brno:Paido,2006, s. 42.
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rast, zlepSeni porozuméni a tolerance vic¢i druhym lidem. 117 Dle mého vlastniho ndzoru
je tomu podobné, jak se na zadni obalce odborné knihy s ndzvem Zkusenosti rodicii deti
S mentalnim postizenim zminuje uznavany profesor Zden¢k MatéjCek o péci o dité
s postizenim. Poukazuje totiz na skuteCnost, Ze nesnadnd péce, peCujici méni a
paradoxné pro n¢ muze byt i obohacujici.i1s Podobné jako Matéjcek popisuji pozitivni
vliv sourozence s postizenim na rodinné piislusniky, partnery poptipadé i blizké rodinné
znameé ¢tyti respondenti mé vyzkumné sondy. Ktefi na otazku vztahli mezi jejich
sourozencem a rodinnymi piislusniky ¢i jinymi blizkymi lidmi odpovidaji v podobném

pozitivnim duchu.

6.1.5 Komplexni péce o ,,déti* sourozence s postizenim a vlastni dité versus

Odleh¢ena péce o ,,déti“ kombinovana s vyuZivanim socialnich sluZeb

Dalsim patym vzeSlym dilematem v fad¢, je dilema spojené s péci o sourozence
Vv domécim prostiedi, kde je zaroven na pecujiciho kladen zévazek spojeny s péci o
vlastni malé dité. Toto dilema jsem nazvala: Komplexni péce o ,,déti* sourozence
S postizenim a vlastni dit€¢ versus odlehCend péce o ,,déti“ spojend S vyuZivanim
socialnich sluzeb. Dilema jsem takto nazvala umyslné, jelikoz péfe o sourozence
s postiZzenim je mnohdy dosti podobna péci o malé dité. Jedna se o dilema, se kterym

by se potykaly piedevsim rodiny s malymi détmi.

Vzhledem Kk vysledkim mé vyzkumné sondy, se da fici, ze toto dilema by se
prevazné tykalo sourozencti zenského pohlavi, momentalné, tedy v danou dobu
potfebné péfe na rodiCovské dovolené ¢i tésné po ni, které by péci o sourozence
S postizenim vykonavaly spolecné s pééi o vlastni malé dité. Péce je sama o sobé
nelehka a co teprve, kdyZ je spojend s péci o malé dité, které mé stejn¢ jako postizeny
své potieby a touhy. Vezméme-li to z pohledu péce. S volbou prvni varianty na sebe
sourozenec S postizenim piebirda dvojitou zatéz. Je podobné narocna, ale piesto
individualni. M& své utrapy, ale i své stinné stranky. Nejprve se vzhledem
k rozhovorum vyzkumné sondy pokusim stru¢né shrnout pozitiva, kterd z této volby

vyplyvaji. Sourozenec diky volbé plné domaci péce ma moznost nastavit rezim dne, dle

Y7 Srov. VANCURA, J. ZkuSenost rodicii déti s mentdlnim postizenim. Brno: Barrister & Principal,
2007,569-72.
18 Srov. Tamtéz. Zadni obalka knihy.
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svych potieb, tak aby vSe zvladal. Nemusi nikam pravideln€ na ¢as dojizdét a stresovat
se napliovanim nékterych pozadavka plynoucich naptiklad ze sociélnich sluzeb. Je si i
pies veskeré omezeni vychazejici z obsahu péce, saim svym panem. Coz muze byt
vyhodné po strance organizacni a ¢asové, ale na druhou stranu velice naro¢né jak fika
respondentka ¢islo 1. : ,,Bylo by to reélni, ale moc, ale opravdu moc ndrocné,
vycCerpavajici. Vyzkousela jsem si to po dobu jednoho mésice. Na hlidani jsem byla
uplné sama. Pritel v té dobé mel moc prace v zameéstnani a ja jelikoz byla na rodicovské
méla prostor se mimo péce o syna venovat i peci o brachu. Bylo to celkem ,,psycho
postupné se szit a nastavit si rezim, tak aby vyhovoval vSem. Asi by se to v pripadé
potieby dalo, ale mozna bych radéji zvolila variantu vyuZivani néjaké sluzby. Asi
denniho staciondre a osobnich asistenci i za tu cenu, Ze bych si to musela zaplatit ze

‘

svého.” Nebo také rovnéz jak tika respondent Cislo 7.: ,,Bral jsem to spisSe jako
nahradni reseni, bylo to v dobé, kdy jsme neméli dité, dneska je to trochu posunuté,
protoze, kdyz se starame o malého, tak druhé , dité* v podobé sestry je samoziejmé

mensi omezeni chodu rodiny jak kdyz jsme byli sami dva s pritelkyni. *

V navaznosti na tuto odpoved’ se tedy zamétime na vyhody a nevyhody plynouci

Z domaci péce kombinované se socialnimi sluzbami.

Jedna se o jisté odleh¢eni a pomoc pecujicimu sourozenci s pé&i.'*® Zajistuje
péci po dobu potiebné nutnou pro to, aby si sourozenec s postizenim byl schopny zatidit
veSkeré mozné naleZitosti. Systém socidlnich sluzeb, vSemi poskytovanymi sluZzbami
zprostiedkuje jisty druh podpory, ktera je, ale ne vzdy, ve vysledku tak efektivni. I pies
to, ze poskytuje pomoc a odlehceni od péce mize byt spojend s nepiiznivymi faktory,
jez jsou pro pecujici ve vysledku zatézujici vice nez samotna péce. Podobné o této
problematice mluvi respondent ¢islo 6.:, ktery popisuje pitihody z denniho zatizeni. ,,
Spokojeni s péci o bratra jsme, ale to ostatni co vim od rodici, mi prijde fakt zbytecny.
Ale vse je o lidech, jak se Fika. Jsou riizni a ti co pracuji v tomto zarizeni, jsou asi fakt
vyhoreli a délaji jen samé naschvaly, neustdle si stezuji a zneprijemnuji rodicum Zivot.
Jeden den to a druhy den zase ono a tak je to furt dokola.* Podobné, ale i jiné uskali
mohou sourozenciim s postizenim znesnadnit jejich budouci rozhodovani péce spojené

S vyuzivanim socialnich sluZeb.

19 5rov. MATOUSEK, O. Slovnik socialni préce, Praha: Portal, 2003. 5.184.
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6.1.6 Vzdét se prace a naplno se vénovat péci versus Pracovat a ¢asteéné vyuZivat

socialnich sluzeb

Nasledujici dilema je Uzce spjato s budoucimi cili, kariérou a ambicemi sourozence
s postizenim. Jedna se o dilema Sesté. Vzdat se zaméestnani a naplno se vénovat péci
nebo pracovat a ¢astecné vyuzivat socialnich sluzeb. Pecujicimu sourozenci by se prvni
volbou zménil cely Zivot. Toto rozhodnuti mize byt, co se tyce kariéry velice fatalnim.
Do nedavna tplné bézny zivot z velké ¢asti naplnén praci a pracovnimi povinnostmi by
se razem oto¢il o tii sta Sedesat stupiit. Clovék se tim také vzdava dosavadni finanéni
jistoty, ale na druhou stranu ziskdva jinou podporovanou a garantovanou statem.'?
Clovék by se svym rozhodnutim uplné vzdal svého dosavadniho profesniho Zivota a
vénoval by ho nové, v mnoha ohledech cenné€j$i, hodnotnéjsi, ale naro¢né profesi
pomahajictho a pecujiciho.'” Zminéna prvni varianta ma podobné jako vsechny

varianty péce své jisté pro a proti a da se na n€j nahlizet z mnoha pohledt.

Zpohledu cloveéka primémé spokojeného ¢i nespokojeného ve svém
dosavadnim zaméstnani, z jeho pozice se nemusi jednat o velky problém opustit
dosavadni zaméstndni. Jedinym problémem krom¢ Samotné naro¢nosti muze byt, ze
pecujici sourozenec se péci o sourozence s postizenim do budoucna timto rozhodnutim
vzdava piipadné mozné uznané doby profesni praxe potfebné v piipadé budouci zadosti
o zameéstnani. V praxi je tomu, tak, ze pecujici osoby jsou do jist¢ miry do budoucna
vzhledem Kk dlouholeté péci takzvané ,,nezaméstnatelni® a Vv pfipadé budouci potieby

zamé&stnani se mohou potykat s nezaméstnanosti. **Jsou dlouho mimo sviij obor a s péci

ey e

Pozitivem je podobné jako v pfedchozich jinych dilematech flexibilita a svoboda
rozhodovéani. Druhé varianta je pro sourozence, ktefi pracuji ve spokojeném zaméstnani

nejpiijatelngjsi z pohledu finanéni jistoty pfijmu snad uplné totozna.

6.1.7 Zapojit do péce rodinné prislusniky versus Zapojit do péce cizi osoby

Poslednim sedmym dilematem této kapitoly tykajicim se domaci péce, je otazka tykaji

se vypomoci Vv péci o postizeného. Jedna se o dilema s ndzvem Zapojit do péce rodinné

120 Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socialni prace, Praha: Portal, 2003. s.44.
121 Srov. Tamtéz. S. 143.
122 §rov. MATOUSEK, O. Slovnik socialni préce, Praha: Portal, 2003. 5.125.
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ptislusniky versus Zapojit do péce cizi osoby, tedy odborniky. Ani jedna zminéna
varianta neni tak Uplné jasné spravna ¢i Spatnd. Kazda ma své pro a proti. Pecujici si
musi ujasnit své schopnosti a pozitivni miru zapojeni jinych osob, at’ uz budeme mluvit

0 rodinnych pftislusnicich ¢i cizich osobach, predevsim v podob¢ osobnich asistentt.

Zaméiime-li se nejprve na prvni moznost péce, musime brat v potaz schopnosti
rodinnych ptislusniki a ¢innosti, do kterych by v péci byli zapojeni. Respondentka ¢islo
2. popisuje, jak se do péce o bratra sam od sebe zapojoval jeji manzel: ,, Kdyz jsem pri
hlidani kdykoliv potrebovala pomoct s bratrem, tak jsem se vidy mohla spolehnout, Ze
mi ji manzel nabidne.” Podobné to také mad i1 respondentka ¢islo 1., ktera tika, Ze jeji
partner ji, také rad vypomahd, kdy muze.: ,, Pritel ma bratra moc rad, vybudoval si
k nému jisté pouto a kdykoliv je potreba pomiize. Kdyz je potreba ho vyzvednout ze

¢

zarizeni vzdy se nabidne a odveze ho domii.

Ale vzdy tomu nemusi tak byt, rodinni pfislu$nici nemusi mit k postizenému
vypéstovany pozitivni vztah a mohou ho brat pouze jako bratra, stryce od partnera ¢i
rodie, o kterého by se doma starali. Pokud by pecujici nechtél nebo z jinych diivodd,
nemohl vyuzivat pomoc rodinnych ptislusniki je na fad¢ druha moznost zapojit do péce
cizi osoby, ptevazné odborniky z fad osobnich asistentil, ktefi poskytuji individualni
pomoc flexibilné dle potieb uZivateld. Tuto variantu by volila i respondentka ¢islo 4.,
ktera mi pti rozhovoru prozradila, Ze: ,, V" minulosti jsem si byla jistd, Ze bych to zvlddla.
Urcite bych se o to aspon pokusila. Jelikoz moje dcera vidi Radku pomérné casto, tak ta
bude na ni, aspon doufam, zvykla. V praci se da s mym Gvazkem hybat. Pokud by to ale
bylo nezbytné, pokusila bych najit néjakou osobu, kterd by mi za uplatu, v dobé, kdy
budu v préaci, pomahala s péci. Jak rikam, v soucasnosti bych si to dovedla predstavit,
ale jaka by byla realita, to nevim. “Podobné jako i tato respondentka ¢islo 4. odpovidala
1 respondentka c¢islo 1., kterd by také vyzival moznosti osobnich asistenci, jak sama
tika: ,, Osobni asistence, je dle mého nejlepsi ndarazoveé poskytovand sluzba, ktera se

vzdy hodi. “

6.2  Dilemata Ustavni péce

Kromé dilemat spojenych s domaci pée nesmime zapomenout zminit i dilemata péce

ustavni. Ne vsichni respondenti, tedy sourozenci lidi s kombinovanym postizenim by do
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budoucna byli schopni pé¢i o sourozence zajisStovat sami osobn¢. Vzhledem k tomuto
faktu, jsem pro potfeby mé prace vybrala i nékolik dilemat, které by do budoucna
mohly stézovat rozhodovani sourozenct bez postizeni. Piesnéji feeno by tyto dilemata
mohly ovliviiovat budouci rozhodovani mnou vybranym respondentim.

Nasledn¢ se pokusim podobné¢ jako v ptfedchozi podkapitole zaméfené na
dilemata tykajici se doméci péce, popsat jednotlivé dil¢i dilemata tykajici se naopak
péce ustavni. Jednd se o dilemata, kterd vzesla z rozhovori se samotnymi sourozenci

postizenych.

6.2.1 Priplatit za kvalitni pé¢i versus Platit pouze co je potieba

Prvnim dilematem je otdzka zaméfend na financni zaruky kvality péce. Pfiplatit za

kvalitni pé¢i nebo platit pouze co je potieba.

Sourozenci by si dle vyzkumné sondy, Casto pokladali otdzku, zda je kvalita
poskytované péce ovlivnéna finanénimi prosttedky. Jestli, kdyz zaplati drazsi Gstavni
zafizeni, bude péce o sourozence s postizenim kvalitngjsi. ,,Jsou penize jistou garanci
kvalitni péce?*. Je tedy potfebné za kvalitu pfiplatit z vlastniho rozpoctu na tikor rodiny
nebo staci pouze zakladni péce, ktera je také kvalitni. Kazda péce by méla byt kvalitni,
jelikoz by méla napliovat kritéria standardu kvality socialnich sluzeb. Kvalita péée by
obecné méla byt dostupna komukoliv a kdykoliv a nezavazné na cené poskytované
sluzby.”® S kvalitou poskytovanych sluzeb je i Uzce spojena kvalita odborného
personalu, kterd ovliviiuje celou péci.124 O niz také mluvi i respondent ¢islo 6. :,,Bracha
od mala vystridal uz nékolik zarizeni a je pravda, Ze v nékterych byla péce hrozna i
Z pohledu mé jako uplného laika. Pracovnice se vitbec neumély chovat, byly zabskly a
protivny. A ztoho co jsem videl vim, Ze si radéj néco priplatim jen aby neskoncil

V nécem podobném, to bych si neodpustil. *

Ale jak jiz zminoval jeden z mych respondentt ,,vSe je jen o lidech* a o tom jak
zodpovédné, oni sami péci vykonavaji. Z praxe vime, ze péCe i pies veSkeré snahy neni
stoprocentni a miZe se stat, Ze nastane selhani ze strany zafizeni ¢i persondlu. VétSina

mych respondentti rozhodnutych pro Gstavni péci, pti pfemitani nad budoucnosti jejich

"> Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socialni prace, Praha: Portal, 2003. 5.99.
124 Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno:Paido,2006, s306.
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sourozence s postizenim zminuje, Ze by byla ochotna za péci klidné i pfiplatit, jako
respondentka Cislo 1.0 ,,Asi bych hodné zvazZovala, ale chtéla bych, aby o néj bylo
postarano, jak ma a ja bych pak mohla klidné spat. Takze bych si za péci asi radéji
priplatila. Nasla bych néjaké zarizeni z dobrymi recenzemi a jezdila ho casto

navstévovat “.

6.2.2 Zit versus Nechat Zit

Dalsim dilematem je dilema Zit a nechat Zit. Dilema se nasledné pokusim uchopit,
rozebrat a vybrat zn& ty nejhlavnéjsi argumenty zatézujici budouci rozhodovani
sourozencli bez postizeni. Pod nazvem Zit versus Nechat Zit si miizeme piedstavit
mnohé, ale vzhledem k tématu mé prace se jednd o rozhodovani a snim spojené
dilemata sourozencii bez postizeni o ustavni péci jejich sourozence s postizenim. Jedna
se 0 téma, nad kterym rozvazuje vétSina sourozencu, ktefi se rozhodnou, ze péc¢i o
sourozence s postizenim pienechaji na odborné ustavni pééi. ,,Zit“ v tomto pojmenovani
znamend, na jednu stranu. Odprostit se od povinnosti pfevzit péci a odpovédnost za
sourozence s postizenim po rodi¢ich a zit svij vlastni zivot. ,,Normalni“ zivot plny
béznych kaZzdodennich starosti. Starosti, které nezahrnuji péfi o sourozence
S postizenim. Maximalné se tykaji pfileZitostnych navstév ¢i piipadnych vikendovych
vyletii, dovolenych a tak dale. Podobné jako to popisuje i respondent ¢islo 7., ktery tika,
ze: ,, Pokud clovek vyriista s postizenym ve spolecné domdcnosti a je trochu vnimavy,
tak vidi, jak to ovliviiuje chod té domacnosti, je logicky omezeny (to je samoziejmé
relativni, protoze zase otevira jiné moznosti a rozhledy) a soustredeny na postizeného.
Beru to tak, ze bych mél, az k tomu jednou dojde, zajistit sestie adekvatni péci a
udrzovat vzajemny kontakt skoro bych rekl na urovni rozvedeného rodice o dité, které

nemd ve svém opatrovani, tzn. néjaky vikend, vylet, dovolend, vanoce apod. “

Budouci kontakt je, ale individudlni, vSe zdlezi na tom, jak si to kazdy
sourozenec bez postiZzeni nastavi. Mlize tomu byt 1 podobné jak, popisuje respondentka
Cislo 8., ktera tika, ze: ,, Vztah s Kdjou je pro mé doted’ velmi ambivalentni a asi bych
caste navstevy nezvladala, jak casove, jsem totiz pracovné velmi vytizena. Tak ani

3

emocné. Bylo by to pro mé tezké, spatné se mi o tom mluvi.“.

55



Na stranu druhou, mlze pojem Zzit, znamenat i jisty druh trapeni. Odprosténi
muze byt pro sourozence bez postizeni v ojedinélych piipadech velmi t€zké a naro¢né
z pohledu psychického vyrovnani se s faktem, Ze sourozence umistili do istavni péée na
misto toho, aby mu poskytli domaci péci, na kterou je nyni zvykly. Mizou je trapit
vycitky a pocity vinny, ze se o sourozence nepostarali, tak jak by pravdépodobné
potieboval nebo jak od nich bylo oc¢ekavano. O podobném argumentu mluvi i
respondentka Cislo 9. : ,, Vim, Ze bych péci o brachu doma asi néjak dala. Ale bylo by to
vyCerpavajici a sebralo by mé to veskerou silu. Proto bych se snazila mu najit dobré
zarizeni a brat si ho co nejcastéji, abych si to nemusela tolik vycitat. ProtozZe jsem si
vzdycky myslela, jak bych to zvlddla, ale ted’ jak o tom premyslim, tak asi ne, méla bych
strach, Ze to znici nds vsechny.“ Nebo jak popisuje respondentka ¢islo 8.: ,,Jak uz jsem
Fikala nds vztah je komplikovany. Celé téma je pro mé jesté narocnéjsi po narozeni
mého syna a casto ho resim ve své individudlni psychoterapii. Osobné pecovat o Kaju je
pro mé nemozné z mnoha ditvodii, ale presto bych si to vycitala a trapilo by mé, ze jsem

se treba nepokusila. “.

Oproti tomu pojem ,nechat zit“ znamend akceptovani jedinecnosti kazdého
Zivota a uvédomeéni si, Ze 1 zivot jedince s kombinovanym hendikepem, miize byt do
urCité miry samostatny. Sice samostatny s dopomoci jinych osob - osobnich asistentd,
pecovatelt, ale ptesto samostatny. Oddéleny od rodiny. Tento pohled mize byt na jednu
stranu pro sourozence bez postizeni, ale 1 postizen¢ho osvobozujici. Jelikoz se jedna o
ptirozeny proces. Da se to chapat podobné, jak vysvétluje sviij postoj respondent Cislo
7. ,,Z mého pohledu existuji dva aspekty — fungovani mé viastni rodiny a Zivot sestry.
Bydlet pod jednou stiechou kazdy den podle mé neni redlné a to, kdyz si vezmu pracovni
witiZzeni apod., to neni moc slucitelné, a kdyz beru, kdyz se chce, vSechno jde, ano, ale
drive nebo pozdeji by vznikaly drobné nesoulady a neprospélo by to nikomu. Proto ten
milj pohled je takovy, Ze sestra ma Zit relativné svij vlastni Zivot, vzhledem K jejim

3

omezenim ve specializovaném zarizeni.

Na stranu druhou, mizeme timto zdanlivé pfirozenym procesem sourozenci

S postiZzenim ubliZit.

Zavérem to moc hezky sd€luje respondentka cislo 4., kterd fiika, ze:

vvvvvv

neublizila. Pokud by ji ale bylo lépe v néjakém zarizeni, kde by byla mezi sobé rovnymi,
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tak bych ji nebranila v pobytu v tomto zarizeni, ale co nejcastéji bych si ji brala k sobé.
Je to prece jen moje sestra, a protoze jsme vyristaly spolecne v jedné Stastné

I3

domacnosti, chtela bych pro ji jen to nejlepsi. *

7 Rozbor dilemata Domaci péce versus Ustavni péce

V nasledujici sedmé kapitole jsem se pokusila podrobnéji charakterizovat a rozebrat
dilema s nazvem domaci péce versus ustavni péfe. Toto dilema jsem, pro poticby
rozboru zvolila proto, Ze je jednim z prvnich dilemat, se kterymi by se sourozenci pii
budoucim rozhodovani spjatym s problematikou budoucnosti postizeného sourozence

pravdépodobné¢, vzhledem k vétSinovym odpovédim mych respondentii mohli setkat.

Proto jsem se rozhodla toto obsahové rozsdhlé a zajimavé dilema podiidit
dikladnéjSimu rozboru. Zaméfila jsem se jak na pozitivni stranku jednotlivych variant
péce, tak i na negativni. Snazila se je podrobit bliz§imu zkoumani, které mi dopomohlo i
k odhaleni cile mé prace. Tedy k objasnéni argumenti domaci a tstavni péce spojené

s budoucim rozhodovanim.

V uvodu rozboru tohoto prvotniho stézen¢ho dilematu, bych se jej jesté pokusila

kratce charakterizovat.

7.1 Domaci péce

Doméci péée versus Ustavni péée je zasadni etické dilema, které mize do budoucna
ovlivnit Zivoty a byti vSech zi€astnénych. Je na tolik obsdhlé, Ze se nejprve zamétim na
moznou variantu doméci péce a jeji charakteristické rysy, které obsahuji znacné
mnozstvi kladnych, ale 1 zapornych faktii, jenz omezuji jak zivot samotného sourozence

ey

S postizenim tak 1 zivoty pecujicich a spolu zijici rodiny. Domdci péce ma své klady a
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zapory spojené se samotnou péci o ¢lovéka s kombinovanym postiZzenim, jenz, jsem jiz
vySe okrajové zminovala v kapitole s nazvem Narocnost a uskali spojena s pé¢i o osobu
s kombinovanym postizenim. VSe se odviji od individudlnich okolnosti, schopnosti a
moznosti sourozence bez postiZzeni, ale samozfejm¢ i zdravotniho stavu sourozence
S postizenim, ktery neni neménny. Tyto jednotlivé uskali a ne pfili§ pozitivni
odivodnéni mohou ovliviilovat rozhodovani sourozencti bez postizeni o budoucnosti
sourozence s postizenim. Z tohoto divodu se dale zaméfim 1 na péci ustavni, ktera ma
rovnéz své pozitivni 1 negativni 1 stranky, které se pokusim popsat a nasledné

vyjmenovat argumenty s nimi spojené.

7.1.1 Vybrané argumenty pro a proti domaci péci

Pozitivni argumenty domaci péci

Nejprve se zaméfim na pozitiva domaci péce, pro kterou je vyznaénym kladnym

argumentem rodina a zndmé prostiedi. Pojem rodina a pfirozené ¢i zndmé prostiedi se

v odpovédich mych respondentii objevoval velmi Casto, proto jsem si tento argument
dovolila uvést jako prvni mozny pozitivni divod pomahajici v budoucim rozhodovani.
Rodina je nejpfirozenéjSim prostfedim pro Zivot jedincli s mentalnim postiienim.125
Rodina by podobné jako u déti s postizenim méla 1 u dospélych piedstavovat bezpecny
prostor, ve kterém si mohou udrzet vlastni identitu. Jedna se totiz o prostiedi kde je
poskytovana podpora, spole¢né sdileni hodnot a presvéddeni.®® Zndmé rodinné
prostiedi a viely sourozenecky vztah jsou sami o sob& pozitivnimi faktory, které
v jedinci s postizenim vzbuzuji pocit bezpeci a jistoty. Sourozenci bez postizeni jsou
oproti ustavni péci schopni kromé samotné piimé péce, sourozenci s postizenim
nabidnout povédomy, bezprostfedni a laskyplny piistup, ktery pfirozené vyplyva ze
sourozeneckého vztahu. Tento pozitivni a laskyplny pfistup ma na sourozence piiznivy
vliv, mize ovliviiovat jeho emocionalni a nasledné i psychicky vyvoj. Z pohledu
rodinnych pfislusniki je tento argument podobné, jako zminuji 1 dvé respondentky, ve
svych rozhovorech pozitivni. Nejen pro postizeného, ale i pro ostatni ¢leny doméacnosti,

ktefi si vzhledem k tomuto domacimu souziti upeviuji hodnotu a pospolitost rodiny.

% Srov. VALENTA, M. a kol. Mentdlni postizeni v pedagogickém, psychologickém a socidlné-pravnim
kontextu. Praha: Grada,2012, 5.282.

126 Srov. VANCURA, J. ZkuSenost rodicii déti s mentdlnim postizenim. Brno: Barrister & Principal,
2007,s36.
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Odpovédi se tykaly predev§im déti spolu Zijicich v jedné domacnosti. V co mozna
nejvetsi mife by to mélo napliiovat i samotné pecujici sourozence. Podobné to také
vyplynulo i z rozhovoru s respondentkou ¢islo 5., ktera krasné popisuje vzajemny vztah
se sestrou s kombinovanym postizenim: ,, Vztah mame moc pekny, velmi blizky. Pouto je
velmi pevné. Adélka vsechny svoje sourozence moc miluje a my ji taky. Pokud, by bylo
potieba, snazila bych se ji zajistit co nejlepsi péci v jejim prirozeném prostredi. Pokud
by teda bylo potreba, byla bych ochotna se za ni i nastéhovat.” Rodinné prostredi
Z pohledu pecujiciho, je do ur¢ité miry napliujici. Je to z jedné strany jeho povinnost,
nepsand povinnost, jez vychazi z jeho role sourozence, jakozto rodinného piislusnika.
Ale 1 jeho vlastni potfeba naplnéni je motivovana naslednym dobrym pocitem z péce.
Sourozenec spojuje svou ,zakladni* pfirozenou rodinu v podobé sourozence

S postiZenim se svou ,,novou* rodinnou. A tim napliiuje svou povinnost, ale i potiebu.

Dal$im hojné zminovanym argumentem pro volbu domaci péce je kvalita péce,
ktera je patrnd i z pfedchozi odpovédi respondentky ¢islo 5., a ze samotné domaci péci
predpokladand. Z domaci péce poskytované sourozenci bez postizeni se vzhledem
k sourozeneckému vztahu a pokrevnimu poutu muzeme domnivat, ze pé¢i budou

. o  qxis 127
vykonévat, co mozna nejzodpovédnéji.

Obdobné to vyplynulo i1 z vétSiny rozhovorii se sourozenci, kteti by do budoucna,
dle vlastnich slov doméci péci osobné provadéli. V této podobé se o péci zminuje i
respondentka Cislo 4., kterd tikd: ,Je to prece moje sestra a chtéla bych pro ni to
nejlepsi, proto bych ji dala tu nejkvalitnéjsi péci. nebo respondentka ¢islo 2., ktera se
zminuje o negativni zkuSenosti s Gstavnim zafizenim a v navaznosti na to tika,ze: ,, Uz

3

proto bych si ho nechala doma a snazila se mu dat tu nejlepsi péci. “. Kvalita péée jak
je zrozhovorll patrné je zaméfena na postizeného a vykonavana tak aby mu byla
poskytnuta ta nejlepsi mozna péce. Kvalita, se ale odviji od toho jak je péce nastavena.
Sourozenec by se mél, tedy snazit péci vykondvat raciondlné¢ na zakladé lidského
rozumu. JehoZ motivem je samotny rozum.'?® Ukoly pése miiZe sourozenec bez

postizeni plnit snadnéji a s vétSim pocitem uspokojeni, bude-li vénovat pozornost

svému vlastnimu fyzickému 1 duSevnimu zdravi. Cim 1épe se stara pecCujici o své

*" Srov. MATOUSEK, O. Slovnik sociélni préace, Praha: Portal, 2003. 5.143.
128 Srov. FISCHER, O. ETIKA pro socialni préaci, JABOK-VOS socialné pedagogicka a teologicka,
Praha, 2008, s.54
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potieby, tim Iépe je schopny pecovat o druhé. V ptipadé, Ze je emocionalné vyrovnany a

NN ov s vy w v W . r 129
odpocaty, mize uspésné vytvaret uvolnénou a klidnou atmosféru.

Domaci péfe mize mit tim padem i pozitivni vliv na pecujici, ktery ma
Z kvalitn¢ vykonavané péce dobry pocit.

Jako dalsi pozitivni argument vyplyvajici z odpovédi velké ¢asti respondentt je
pozitivni zisk, ktery by dle nich z péée o sourozence s postizenim vychazel.
Pokud svou roli pe€ujici vnimaji jako poslani a k vykonu péce nejsou nuceni, miizeme

mluvit o pozitivnim zisku.'*

Podobné jako u pozitivniho pifinosu vnimaného rodici
v souvislosti spéc¢i o postizené dité, pozorujeme i pozitivni piinos u pecéujicich

sourozencl a jejich rodin. Pozitivni zisk mize mit mnoho podob.

Dle Staintona a Bessera neni vliv postizeného na pecujici rodinu vyhradné
negativni, jak by se dle ,tradiéniho pohledu” mohlo zdat. Pée o postizeného Clena
rodiny by méla vést k vice pozitivnim postojim vici hendikepovanym. Pozitivni piinos
by mohli pecujici pocitovat i v podob¢ uspokojeni plynouciho z péée ¢i z vnimani
vlastni kompetence ve vykonavani nejlep$i mozné péce. Také z prilezitosti ucit se a

re r 4 W . .. I 4 W Id o o 1 1
rozvijet se diky novym zkuSenostem, ale i z mnoha jinych vyzna¢nych divodi. 3

Podobné jak zminuji Stainton a Besser odpovida na otazku tykajici se vztahi
mezi sourozenci s postiZzenim a rodinou sourozence bez postizeni i respondentka ¢. 5.,
kter4 popisuje pozitivni zisk v podobé vztahu jejiho manzela s jeji sestrou a jeho
nasledneho prozieni vici predsudkim spojenym s hendikepovanymi. ,, Adélka ma
Filipa (manzela) rada. Maji spolu specialni pozdrav, maji dobry vztah. Dokonce kdyz
Jjsme spolu pred lety zacali chodit, neuméla jesté tak mluvit a vikala mu zkomolene. Z
toho vznikla prezdivka, kterou mu v rodine rikame a asi uz mu ji nikdo neodpare.
Adélka byla prvni clovek s postizenim, kterého Filip potkal bliz. Na ulici samoziejmé
potkaval lidi s fyzickym ¢i mentdalnim handicapem, ale jen je mijel. Ona byla prvni, se
kterou komunikoval a musel se s ni szit. Nebylo to pro néj uplné snadné, ale sam mi po

letech priznal, Ze v tom citi prinos. Kdyby neznal Adélku a melo by se mu narodit dité s

129 Srov. BUISSEN, H. Demence: Privodce pro rodinné prislusniky a pecovatele.

Praha:Portal,2006,5116.

130 CASTLES, E.E.. ,, We are People First: The Social and Emotional Live sof individuals with mental
retardation. (1996) In VANCURA, Jan. ZkuSenost rodicu déti s mentalnim postizenim. Vyd. 1. Brno:
Barrister & Principal, 2007,563.1SBN 978-80-87029-14-5.

BLVANCURA, Jan. Zkusenost rodicu déti s mentdlnim postizenim. Vyd. 1. Bro: Barrister & Principal,
2007,s70-71.ISBN 978-80-87029-14-5.
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postizenim, driv by to nezvlddl. Ted’ vi, Ze by to nesl tézce, ale dokadze si to uz predstavit.
A taky jeden z jeho dobrych kamaradii ma DMO. Priznal mi, Ze kdyby nebylo Adi, asi by
meél viici nému predsudky. Takhle ho bere v pohodé. V soucasné dobé pracuje naproti
Kocianky a potkava denné lidi s postizenim a pry se uz pristihl u toho, Ze by nejradéj
nékterym zdravym s blbymi recmi obcas rozbil pusu. “ Pozitivni zisk, ma jak z odpoveédi

vyplyva, velky vliv na pecujiciho sourozence, tak i na jeho rodinu a rodinné ptislusniky.

Vsechny tyto zmiflované pozitivni argumenty tykajici se domaci péce se, ale

Vv praxi musi péstovat, aby nedochazelo k opaénému efektu.

Negativni argumenty domaci péci

Pfi rozhovorech s respondenty jsme, ale narazili i na negativni strdnku domadci péce,
ktera mtize také ovlivitovat budouci rozhodovani vzniklého dilematu.
Doméci péce mize mit i mimo veskeré zminované pozitiva i své negativa, tykajici se

zejména omezeni Zivota, jak pecujiciho sourozence a jeho rodiny, tak i postizeného.

Pecujici sourozenec mé vlivem péce o sourozence s postizenim zcela omezen dosavadni
Zivot, coz miize naruSovat jeho psychickou pohodu, ale 1 soukromi. Jak také fika 1
respondentka Cislo 1. ,, Bratra mam strasné rada, ale nedokazu si predstavit spolecny
Zivot pod jednou strechou a hlavné deno denné. Asi by to hodné zatizilo mé samotnou a
taky i mou vlastni rodinu. Nemohli, by jsme délat viechno jako doposud a byli by, jsme
strasné omezeni. Méla bych asi nejvétsi obavu z toho, Ze to znici muj vztah s manzelem
a zZe nebudu mit uz tolik casu na déti.“ A respondentka Cislo 3., kterd ma
pravdépodobné jiz dopfedu toto dané dilema vyfeSené a na téma domdci péce fika:
, Myslim, ze si dokazu zhruba predstavit, co bych tomu musela obétovat a myslim, Ze

tuto cenu nejsem ochotna zaplatit. Nechci obétovat sviij zZivot a Zivot se svoji rodinou. *

Péce jak podobné popisuje respondentka ¢islo 1. miize ovlivnit i osobnost ¢loveéka a
rodinné vztahy, které se nasledkem péce mohou rozladit a negativné ovlivnit vSechny
¢leny rodiny véetné samotného sourozence s postizenim. Pokud by k takovémuto
omezeni v praxi dos$lo je zapotiebi, co mozna nejdiive zacit hledat feSeni, které muze
zamezit budoucim nasledkiim a komplikacim. Péce a souZiti s postizenym muize mit i

negativni vliv na rodinu a ¢leny rodiny. Negativni vliv mize byt zpiisoben negativni

interakci mezi sourozencem s postizenim a jinymi ¢leny rodiny. Piedsudky nebo i
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jinymi psychickymi problémy ze strany ¢lent rodiny nebo problémovym, agresivnim ¢i
jinak nevhodnym chovanim postizeného. MizZe se jednat o rodinu a jeji skryté obsti.'*?
Toto negativni pusobeni muze zanechat nasledky jak na samotném sourozenci
S postizenim, tak nasledn¢ i na pecujicim a jeho rodiné. Negativni vliv popisuje i
respondentka ¢.8., ktera se zmifiuje o potizich pfi osobnim kontaktu jejiho bratra s jeji
rodinou: ,,Pri jakémkoliv kontaktu, jak doma, tak i mimo domov je Ké&ja vulgarni.
Vulgarnée se vyjadruje. Je tézké ho udrzet v klidu. Manzel po narozeni syna za nim
odmita chodit na navstévy. Ma obavu, ze by bratr mohl malému néjak ubliZit. A do

budoucna si nepreje, aby se stykali. Podle néj by na néj nemél dobry viiv*.

Dal$im proti argumentem je jiZ zmiflovana kvalita péce. Kterd 1 ptes veskeré vyhody

spojené s pé¢i poskytovanou sourozencem c¢lovéka s postizenim, mize mit i své

nevyhody. Nevyhodou miize byt neodborné poskytovana péce, ktera ovliviiuje kvalitu

poskytované péce, coz v dusledku mtize mit neblahé nasledky na Zivot a vyvoj ¢lovéka
S postizenim. Nasledky mohou byt ptfevazné omezujici, ale v ojedinélych ptipadech i
fatalni. Sourozenec s postizenim nasledkem nespravné, nekvalitni ¢i $patné nastavené
péCe muze trpét, podobné, jako popisuje respondentka Cislo 3.: ,, Myslim, Ze se docela
trapi. I kdyz nevim, protoze nejsem v jeho kizi, ale nedokdzu si predstavit travit v
podstate cely den v posteli. Kdyz byl maly, byl celkem divocak, ale ted’ uz jen lezi a
vetsinu dne prospi. Mam pocit, Ze se dostal za néjakou mez, odkud uz neni cesta zpatky.
A to jen nasledek péce.“ V takovychto ptipadech je dobré, kdyZ si pecujici sourozenci
podobné jako rodice postizenych déti zprvu osvoji pottebnou roli hledace informaci,
prosebnika a zastdnce. Sourozenci bez postizeni stejné jako rodice by meéli
spolupracovat s odborniky a ziskat hodnotné informace, vétsi jistotu a tim predchazet

moznym komplikacim spojenym s problematikou péce.

Kvalita péce miize byt podle odpovédi respondentii, také velmi negativné
ovlivnéna i1 svym obsahem, ktery je dosti naro¢ny a pieplnén kazdodennim stereotypem.

Naro¢nost a kazdodenni stereotyp, muze svou zatézi a neménnosti ve vSech

zuCastnénych vyvolavat stavy vycerpani, vycitek a uzkosti, které mohou pfechazet v

jistou nevrazivost a az dokonce odpor k druhé osobé. Kazdodenni rutina potfebuje ¢as

1325r0v.BUIJSSEN, H. Demence: Privodce pro rodinné prislusniky a pecovatele.
Praha:Portal,2006,s111.
133 Srov. BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. Praha: Portél, 2014, s.87.
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od c¢asu zpesttit kazdy, pokud ale k obméné ¢i zpestieni nedochézi, da se predpokladat,

Ze nastane takzvana ,,ponorka®. ~

Z pozice pecujiciho mize dochazet k podobnym obtizim jako u pomahajicich
pracovnikii. Jedna se piece také o takovou pomadhajici profesi, ktera je zatizena a
podléha ,,syndromu vyhoteni“. Z pozice peCujiciho sourozence se mize jednat 0 jisté
osobni vyhoteni, kterému je zapotifebi ptedchdzet formou vyuzivani sluzeb ze
sociélniho systému. V praxi je mozné vyuzivat naptiklad sluZzeb osobni asistence nebo
odleh¢ovaci, respitni sluzby. 134 Respitni sluzba je pfimo urc¢end dlouhodobé& pecujicim

, . y: 135
osobam za ucelem odpocinku.

NefteSeni téchto vSech zminlovanych, ale i mnohych jinych proti argumentli by

wewvr

sourozence s postizenim.

Pies to, ze je péce poskytovand v doméci pé¢i a s nejvétsi laskou a ochotou

nezarucuje to stoprocentni Uspésnost.

7.2 Ustavni péce

Ustavni pé¢e ma dle Slovniku socialni prace rozmanité podoby a cile. Od poskytovani

kvalitni ndhrady chybéjiciho domova ¢i chybéjiciho a jinak nedostupného komplexu

. . ., . . . e , . 1
sluzeb az po represivni reakci spolecnosti na nepfijatelné chovani. %

7.2.1 Vybrané argumenty pro a proti astavni péci

Pozitivni argumenty tstavni péce

Ustavni pée nastupuje na fadu teprve aZ tehdy, kdyz uZ sama rodina, tedy ani

sourozenec bez postizeni uz nemuze ¢i nechce vykonavat pé¢i osobné v doméacim

34 Srov. MAHROVA, G. a kol. Sociélni prace s lidmi s dusevnim onemocnénim. Praha: Grada. 2008,
s.120-121.

135 Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socialni préce, Praha: Portal, 2003. 5.184.

1% Srov. MATOUSEK, O. Slovnik socialni préce, Praha: Portal, 2003. 5.253.
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prostiedi. Ustavni pé&e je jedna ze zakladnich forem socidlnich sluZeb. Jedna se o jistou

pomoc ,,suplujici, nahrazujici rodinu a rodinné prostiedi.**’

’

Ustavni pée je uzpisobena potfebam uzivatelii, tak aby v co mozna nejveétsi
mife byla schopna nahradit rodinu a rodinné prostiedi. V dnesni dobé se méni i1
charakter ustavnich zafizeni. V souCasnosti vétSina Ustavi socialni péfe sméiuje
k vytvafeni piirozenéjsiho a osobné&jsiho prostiedi, které se priblizuje rodinné instituci.
Predevsim se jednd o snahu zfizovat Ustavy socidlni péce mensi, rodinnéjsi. Rodinné
zatizeni svym charakterem muze tedy dostatecné uspokojovat jak potfeby samotného
postiZzeného, tak i potieby jistoty jeho sourozence bez postizeni a jeho rodiny. Rodinna
zatizeni nabizi individudlnéjsi piistup, kvalitn€jsi podminky pro poskytovani komplexni
péte. Tyto zmény by rovn&z mély zajitovat kvalitu péce.’*® Novym trendem je
zavadéni, také takzvanych aktivizacnich plrogramﬁ.139 Ustavni péée miize kromé
rodinného pfistupu ze strany pecovateld, vychovatelll a vedoucich, nyni poskytovat
sluZzby podobng¢, jako ambulantni sluzba vychovné vzdélavaci a aktivizacni, které z ¢asti
nahrazuji rodinné ptsobeni. Tento fakt, miize sourozence bez postizeni ujist'ovat v tom,
Ze uCinili dobfe a sourozenec by nemél stradat. A tim padem by se nemél trpét ani

sourozence bez postiZeni a jeho rodina.

Navazujicim pozitivnim faktem vyplyvajicim z rozhovori a odpoveédi

dotazovanych respondenti je 1 kvalita poskytované péce. Kvalita poskytovanych sluzeb

vychazi z potieb moderni spole¢nosti, postizenych a samotnych organizaci. Kvalita
poskytovanych sluzeb je zajistovana dodrzovanim standardt kvality socialnich sluzeb,
které se povazuji za vSeobecné piijatou predstavu o tom, jak méa vypadat kvalitni
socialni sluzba. Oproti rodinné péci jsou tyto sluzby pod neustalou kontrolou a tim by
méla byt zajisténa jejich garance kvality.**® O této garanci kvality hovoii i dotazovany
respondentka Cislo 3., ktera kvalitu poskytovanych sluzeb vnima jako samoziejmost.
., Kam presné bych bratra umistila to nevim. A provinile nebo tak néjak bych se asi
necitila. Jsem presvédcend o tom, Ze v dnesni dobé je péce kvalitni a, Ze by mu tam bylo
lit nez u me.*“ Nebo jako respondent ¢islo 7., ktery svou predpokladanou budouci volbu
prezentuje takto: ,, Ano, beru to tak, zZe se nebavime o ustavni péci pred rokem 90, takze

jde spise o rodinné zarizeni. ProtoZe postizeni sestry nemuze byt nadrazeno chodu mé

137 Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze speciélni pedagogiky.Brno:Paido,2006, s302-303.
138 Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno: Paido,2006, s. 304.

139 Srov. MATOUSEK, O. a kol. Socidlni sluzby. Praha:Portal, 2007, s. 96.

10 Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno: Paido,2008, s. 304.-306.
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rodiny. Takze by to, dle mého nazoru, zZe by kazdy mél mit svij zivot, ktery se bude
protinat — navstevy, vikendy, vanoce, dovolend apod., ale ne kazdodenné. Nemyslim si,
Ze by to bylo dobré i pro sestru, protoze prichazi do kontrastu rodinna péce a ta
specializovand, takZe odborné zarizeni a dostatecny kontakt s rodinou. Nemam zajem

‘

sestru nékam umistit a tvdrit se, Ze neexistuje. “.

Tyto a mnohé jiné argumenty pro Ustavni pééi mohou sourozenciim dopomahat

Vv jejich budoucim rozhodovéani ¢i jejich rozhodnuti upevnit.

Tato pozitiva Gstavni péce, sourozence bez postizeni mohou ujistit v tom, Ze

¢inni spravné rozhodnuti a tim je i pozitivné ovlivnit.

Negativni argumenty tstavni péce

Ustavni péce je ale i pfes vySe uvedené pozitivni argumenty doposud z vétSi ¢asti
dotazovanymi respondenty, ale i vefejnosti vnimana jako néco nezddouciho. V soucasné
dobé 1 pfes vSemozné snahy a vySe zmiflované standardy kvality socidlnich sluzeb je

v mnoha ptipadech poskytovana nepiili§ kvalitni péce.'*" Ktera je mnohdy ovlivnéna

syst¢émem a moznostmi daného zatizeni. V nékterych piipadech i pfes veSkeré snahy
personalu nelze vzhledem ke kapacit¢ ¢i moznostem zafizeni, zajistit individudlni

ptistup ke kazdému uzivateli.'*?

V jinych piipadech je zase péfe i pfes vSemozné predpisy a normy v podobé
standardl a princip nekvalitni, jelikoZ je poskytovand lidmi. A lidsky faktor, jak je
znamo ma tendence k tomu cas od Casu selhavat. VSe nezavisi pouze na standardech
kvality socialnich sluzeb, ale 1 na standardech kvality personalu, ktery i ptes to, Ze by
m¢él, mnohdy nevykonavé svou sluzbu dostate¢né kvalitné a stoprocentné, jak by se dalo
ocekavat. To mize byt ovlivnéno nespoctem faktort, tykajicich se osobniho nebo
profesniho zivota pracovniku. Tyto faktory mohou vést k opravdu nevhodnemu,

nezodpovédnému a mnohdy az zlému chovani vii¢i uZivatelim Ustavni péce.

V navaznosti na to, dva dotazovani respondenti nezapomn¢li zminit dalsi, dle

mého vlastniho ndzoru podstatny argumentem proti Gstavni péci, kterym je vyhofeni

! Srov. PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specialni pedagogiky .Brno: Paido,2006, 5.306.
142 Srov. MAHROVA, G. a kol. Socialni prace s lidmi s dusevaim onemocnénim. Praha: Grada. 2008,
s.120.
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pracovnikl, jez muize znatelné¢ ovliviiovat kvalitu Ustavni péce. Pracovnici svym

nevhodnym jednanim, do jisté miry porusuji lidsk& prava, svobodu a dustojnost klientt

upravené dle listiny zékladnich prav a svobod.**?

Z pozice sourozence bez postizeni a jeho rodiny se jedna o podobnou situaci, jako pii
rozboru predchoziho argumentu, jelikoz syndrom vyhofeni miize ovlivnit i samotnou
kvalitu péce, ktera se tzce dotyké sourozence s postizenim a nésledné i jeho sourozence
bez postizeni. Vyhoteni pracovnikii se muze projevit v jejich pracovnim nasazeni a
pfistupu k uZivatelim a tim padem narusit i kvalitu péce. To se Uzce dotyka sourozence
S postizenim. Z pozice zafizeni, v tomto piipadé samotnych pracovniki se jedna o
poruseni pracovni povinnosti. Nasledkem toho mtze byt narusen pfistup k uzivatelim,
ale i kvalita poskytované péce, jenz dale ovliviiuje i sourozence bez postizeni a jeho

rodinu, tim, ze nasledn¢ musi fesit problémové situace ¢i nekvalitni péci.

Mozny tfeSenim do budoucna je zkvalitnéni prevence syndromu vyhoteni. A ze
strany sourozence bez postizeni bezpochyby je zapotiebi zvysené kontroly. Vzhledem
Kk tomuto moznému nevhodnému zachazeni je zapotiebi kontrola. Podobné jako zminuje
respondentka ¢.9., ktera tika . Ze své praxe, jakoz to pecovatelky vim, jak to chodi.
Proto bych se snazila si dat na cas. Nejspis bych si sestru nechala néjaky cas doma a
mezitim hledala, vhodné zarizeni. Vim na co se zamérit, ale i tak se miizZe stat, ze bych
vybrala Spatné. Ale snad ne! A predevsim bych se pak snazZila na ni i tak na dalku
dohlizet. A taky bych si ji podle moznosti brala na vylety a nékdy i na vikend domui.

Méla by u nas nachystany sviij viastni pokoj.

143 Srov. FISCHER, Ondfej: ETIKA pro sociélni praci, JABOK-VOS socialng pedagogicka a teologicka,
Praha, 2008, s. 94.-95.
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8 Rozbor dilemata Domadci péce versus Ustavni péce z pohledu dvou

zakladnich etickych teorii

V této predposledni kapitole mé diplomové prace jsem se zaméfila na moznosti feSeni
péce z pohledu etiky. Etika je disciplina, kterd poskytuje teoretické piistupy podstatné

pro etické rozhodovani.***

,Predmeét etiky, metody argumentace pouzivané v etickych
pojednanich a etické principy a pravidla obsazena v ruznych etickych teoriich pochdzeji
z bohaté historické a filosofické tradice. “**® Z tohoto divodu jsem se rozhodla se nechat
inspirovat historii a nésledovat tradici. Zameéfila jsem se tedy na rozbor hlavniho

dilematu z pohledu dvou nejznamé;jsich etickych teorii.

Dilema Domaci péce versus Ustavni péce a z n¢j vybrané stézejni argumenty
jsem se tedy pokusila rozebrat z pohledu Utilitarismu a Deontologické etiky, které jsem
vzdy v uvodu struéné popsala, tak aby bylo dostate¢né jasné, 0 jaky eticky proud se
jednd a z ¢eho vychazi. Nasledné jsem se pomoci téchto teorii, dilema pokusila popsat a

jeho argumenty rozebrat, v nékterych ptipadech dokonce navrhnout i mozna feseni.

Etické teorie jsem vybrala zejména z divodu jejich schopnosti lepsiho
pochopeni problematiky a ziskani vice moZznych nahledii na jednotlivé situace
vychézejici z argumentti dilematu. Ale také pro jejich moZné varianty FeSeni.'*®
Moznosti feSeni jsou riizné. Vzdy ale zélezi na dané situaci, kterd miZe byt svym
charakterem a rozsahem neopakovatelna a jedine¢na. Na aktualnim typu postiZeni, ale i

na povahovych rysech vSech zi¢astnénych, jejich moznostech a hodnotach.**’

Podobné jak jsem jiz zminovala v kapitole 5. Nasledujici mozné varianty péce
jsou ruznorodé. Je mozné domdaci péci s Ustavni péci, neboli pobytovymi sluzbami
jakkoliv kombinovat a hledat si v tom to spravné ,,individualni* feSeni. Hledani mutze
byt, ale mnohdy velmi naro¢né. Proto je pii rozhodovéani zapotiebi vyuzivat vSech

dostupnych nazorti, poznatki ¢i pravé teorii umoziujicich nahlizet na danou

144 Srov.Fry, S.T., Ethics in Nursing Practice, edited by International Council of Nurses, Zeneva, 1994,
?fseklad STANKOVA Z., Etika v osetrovatelské praxi. Ceskd asociace cas.CAS.s.16

Tamtéz
%8 Srov. NECASOVA, M., DOHNALOVA, Z., TALASOVA, R. Vyuziti vybranych etickych teorii v
praxi socialni prace. In Socialni prace/Socialna praca.s. 76.-79.
17 Srov. FISCHER, O.: ETIKA pro socialni préaci, JABOK-VOS socialné pedagogicka a teologicka,
Praha, 2008, s. 46.-47.
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problematiku a s ni spojené dilema z jiného uhlu pohledu nez je nam osobné doposud

Znadmo.

Nasledné jsem se tedy pokusila rozebrat dilema Doméci péce versus Ustavni

péce pomoci dvou jiz zminénych etickych teorii.

V neposledni fadé bych, ale jesté rada zdlraznila fakt, ktery zohlediiuje Jinek a
Kfist'an ve své kritice publikované v odborném ¢asopise Socialni prace/Socialna praca.
Dle kterého pti pouziti urcité etické teorie, nemusime dojit ke konkrétnimu zavéru
plynouciho z jednotlivych teorii, jak by se dalo o¢ekavat. Ale je nutné predpokladat
uré¢itou miru shody v jejich vychodiscich, které nam nabizi moZznosti a argumenty,

148

pomoci kterych mizeme odivodnit své rozhodnuti.™ Neni proto patrné¢ vhodné chapat

uvedené teorie paradigmaticky.

Z hlediska etického vzdélavani se totiz jevi jako ucelngjsi, vidét rlizné etické
teorie, jako soucast $irS§iho proudu etického mysleni. Které na sebe ve vzajemné diskusi
a vzajemném vymezovani berou podobu navazujicich a dopliujicich postiehii ¢i dirazt

a napomahaji tak pfi rozhodovani.**°

8.1  Rozbor dilemata z pohledu utilitarismu

Nyni se pokusim rozebrat dilema s nazvem domaci péce versus ustavni péce z pohledu

utilitarismu.

V tivodu se ale nejprve zaméfim na obecnou charakteristiku tohoto vyznamného
empiricky zaméteného etického proudu, kterym je utilitarismus. Jednd se o smér
pochézejici z 19. stoleti, ktery ke svému obrozeni dochazi az v poloviné stoleti

dvacétého. **°Jeho zakladatelem je J.Bentham a pokracovatelem J.St. Mill.***

Utilitarismus pochézi z latinského ,,utilitas “ coz v ptekladu znamena uzitek. Je

jednim typem etiky, ktery se také vyvinul v rdmci teorie pfirozenych prav.

8 Srov. JINEK, J., KRISTAN, A. Eticka teorie a jeji aplikace — problém pro socialni préci. In Socialni
prace/Socialna praca, s. 127.

9 Srov. JINEK, J., KRISTAN, A. Eticka teorie a jeji aplikace — problém pro socialni préci. In Socialni
prace/Socialna praca, s. 127.-128.

%0 Srov. FISCHER, O.: ETIKA pro socialni praci, JABOK-VOS socialné pedagogicka a teologicka,
Praha, 2008, s. 54.

131 Srov. ANZENBACHER, A. Uvod do etiky. Praha: Academia, 2001. s. 31.
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Utilitaristicka etika predpokladd, ze zadné lidské jednani neni samo o sob¢ dobré ani
v r 152 ros v v v . c 1 r roros r r o w
Spatné. —>° Z okolnosti, jez tvofi soucasnou situaci lidského poznani, je méalokteré méné
odpovidajici nasemu ocekavani a vice svéd¢i o zanedbaném stavu, v némz se dosud
- R s . oy ., 153 cpe . .
dosazeno v feseni sporu o kritérium mezi spravnym a nespravnym. > Utilitarismus je
dle zakladatele J. Benthama zalozen na ptedpokladu co nejvétsiho blaha pro co nejveétsi

pocet lidi. Zamétuje se tedy spise na kvantitativni rozmér Stésti nikoliv na kvalitativni.

Oproti tomu jeho pokracovatel J. St. Mill piedpoklada, ze existuje kvalitativni
metené Stesti, které je oproti kvantité hodnotnéjsi. Oba se ale nakonec shoduji na tom,

7e tou nejvétsi hodnotou utilitarismu je §tésti pro viechny. ***

Utilitarismus vychazi z pfirozeného pozorovani lidského jednani. Jedna se o
prirozené lidské hledani radosti a potéseni a vyhybani se bolesti a utrpeni. Utilitarismus

je presvédéen o tom, Ze to tak dé¢lat mame.

Uptednostiiuje koncept ,,dobra®. Ciny maji byt posuzovany podle toho, nakolik
pfispivaji k dobrému stavu véci nebo nakolik ho zachovavaji, ptipadné nakolik zmiriuji
¢i eliminuji stavy Spatné. Dobro je pro utilitarismus Ustfednim moralnim konceptem a
eticka véha jinych konceptl,, jako napiiklad povinnost, ctnost ¢i pravo, je pouze
odvozena, to tedy znamena, Ze urcity ¢in muze byt nasi povinnosti jen natolik, nakolik
ptispiva k dobru. Dobro je pro utilitarismus §tésti a nepiitomnost utrpeni. Ciny jsou tedy

dobré, pokud davaji vzniknout &i napomahaji vzristat §tésti a radosti.™*

Dle O. Hoffeho lze charakterizovat néaslednou utilitaristickou pozici jako
kombinaci ¢tyf principl, které maji dat moznost posuzovat mravni jednani a normy na
empiricko-racionalnim zaklad¢. Utilitarismus nam podava relativné jednoduché,

empiricky uchopitelné kritérium mravniho posuzovani.

Utilitarismus je iroky empiricky proud, ktery Ize délit dle principt. *° Zakladni
pozice utilitarismu je kombinace Ctyf principll, které se mezi sebou vzajemné prolinaji a

stupniovité na sebe navazuji. Prvnim je princip nasledkd, jehoZ jednani je hodnoceno dle

152 Srov. NECASOVA, M. Uvod do filosofie a etiky v socialni préce, s. 33.

153 Srov. MILL, J. S. Utilitarismus. Praha:Vysehrad, 2011. s.31.

154 Srov. NECASOVA, M. Uvod do filosofie a etiky v socialni préce, s. 33.

¥SSrov. CAPEK, J. Pristupy ketice ILCLANEK ,SOUDNY UTILITARISMUS James
Hill.,Vyd.1.,Praha:Filosofia, 2015.s. 180.-181.

1% Srov. ANZENBACHER, A. Uvod do etiky. Praha: Academia, 2001. 5.32
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jeho nasledkt. Druhym je princip uZzitenosti, u kterého se nasledky hodnoti dle
uzitecnosti pro dobro jako takové. Tretim principem je princip hédonismu, ktery je
zalozen na uspokojovani lidskych potieb. Pfitom to co je pro ¢lovéka dobré si kazdy
¢lovek urcuje sam. V posledni fadé nesmime zapominat na ¢tvrty princip, tedy princip
socialni, ktery je zaméfen na dobro pro co nejvetsi pocet lidi. Jednd se o jakysi

neegoisticky hédonismus.**’

Mravni hodnoceni se d&je na zaklad¢ nasledkd, které lze od daného jednani
oc¢ekavat. Kritériem utilitaristického jednani je prospéSnost pro uskutecnéni
hédonisticky chapaného dobra v podobé slasti, radosti a §tésti."*® Podle klasické formy
utilitarismu by ¢lovék mél vzdy jednat tak, aby svym jednénim vytvarel vétsi mnozstvi
dobra nez zla pro viechny, jichz se toto jednani dotyki. Clovék by mél pii svém
rozhodovani brat na zfetel nejen pozitiva, ale 1 negativa. V nasledcich jednani by

" oy . 159
pozitiva méla pfevazovat nad negativy.

Zamé&fime-li se nyni, nad samotnym dilematem Domaci péée versus Ustavni
péce komplexnéji pokusim se jednotlivé varianty dilematu rozdélit podobné jako
v ptedchozi kapitole a to pomoci vzeslych pfi¢in a na argumenty pro a argumenty proti,
které jsou pii rozhodovani podstatné. Zamétime-li se totiz na jednotlivé varianty, neni
ani jedna z nich tak Gpln¢ dobra, ale ani $patna. Vzdy zalezi na dané situaci, podle které
se Vv kazdé z nich da najit, to jisté pro a proti. Utilitarismus dle Benthama tika: ,,délej tak
abys zajistil co nejvetsi Stésti pro co nejveétsi pocet lidi* mizeme fici, ze vzdy tedy

zalezi, na blahu nejvétsiho poctu lidi bez ohledu na kvalité tohoto blaha.

Podivdme-li se na dané dilema domaci péce ztohoto pohledu, muzeme

konstatovat, ze podle argumentu pozitivniho zisku, je domaci péce skvéla volba.

Sourozenec s postizenim muize svym pusobenym, piesnéji feceno ,,bytim* pozitivné
ovlivilovat, jak pecujiciho sourozence bez postizeni, tak predevs§im jeho rodinné
prislusniky, jako partnery, déti. Dokonce i1 vzdéalené piibuzné ¢i znamé, ktefi
s postizenym také prichazi do kontaktu. Postizeny miize vSechny zminované ovliviiovat

jak pfimo svou osobnosti tak i nepfimo svym postizenim. Postizeny mlze své okoli

> Srov. FISCHER, Ondiej: ETIKA pro socialni préci, JABOK-VOS socialné pedagogické a teologicka,
Praha, 2008, s. 54.

%8 Srov.NECASOVA, M. Uvod do filosofie a etiky v socilni praci. Brno: Masarykova univerzita,
2001.s. 33.

139 Srov. NECASOVA, M. Uvod do filosofie a etiky v socialni praci. Brno: Masarykova univerzita,
2001.s. 33.
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ovliviiovat predevs§im pozitivné, svym osobitym kouzlem, ktery znéj vyzafuje,
specifickym vzhledem, ktery pro né¢j miize byt typicky ¢i individudlnimi potfebami,
které ho doprovazi a povétS§inou mu museji byt ze strany okoli uspokojovany. Coz
Z pohledu utilitarismu mtizeme pokladat za jisty princip uzite¢nosti. JelikoZ sourozenec
je svym souzitim ¢i dokonce kazdodennim kontaktem s lidmi v okoli a na vefejnosti
zaroven 1 prospéSny spolecnosti tim, ze ji ovliviiuje pozitivné predev§im z pohledu
pozitivni diskriminace. Jez se dotykajici vnimani hendikepovanych celkové. Z toho
vyplyva, ze pozitivni zisk plisobi blahodarné na Siroké spektrum lidi a tim napliuje

vSechny kritéria utilitarismu pfedevsim z pohledu samotného Benthama.

Nasledné, ale na domaci pé¢i mizeme nahlédnout i z trosku jiného pohledu
Utilitarismu dle Milla, tedy z pohledu kvalitativniho hédonismu. Z tohoto pohledu je
domaci péce také tou nejlepsi variantou, ale zase z troSku odliSného argumentu kvality,
tedy kvality péce. Kvalita péce, domdci péce zajistuje kvalitni uspokojeni, Stésti jak pro
samotného postizeného, coz je patrné jiz z charakteru argumentu, ve kterém se
vzhledem K uspokojovani lidskych potfeb mutize odrazet princip hédonismu, tak i
uspokojeni pro ostatni. V navaznosti na tento argument mize mit kvalita péte dobry
vliv pfedev§im na pecujiciho sourozence bez postiZzeni, ktery z kvalitné vykonané péce
méa mit dobry pocit, ktery by mohl nasledné napliovat jak utilitaristicky princip
uzitecnost, tak 1 princip socidlni, jelikoZ svou kvalitné vykonanou péc¢i by sourozenec
predevsim uspokojoval blaho ostatnich a nejen sourozence s postizenim. Svym
jednanim muze také pozitivné ovliviiovat i pocity ostatnich ptibuznych a tim se dotykat

i posledniho principu nasledku, ktery z toho vyplyva.

Dobry pocit z dobie a kvalitné vykonané péce muze vést k hrdosti, §tésti, pychy
jak ze strany pecujiciho samotného, tak i1 ze strany piibuznych, partnerti a tak dale.
Nasledné tyto pozitivni reakce mohou podporovat i harmonické prostiedi a rodinné
vztahy, které vedou taktéz k napliiovani principt utilitarismu a pfedevsim je

spokojenému Zivotu.

Podivame-li se ale na dané dilema, tedy otazku domaci péce z opaéného
negativniho pohledu mtzeme fici, Ze z jakehokoliv hledisko je pro utilitarismus toto

feSeni, vzhledem K jeho ciliim chapano jako Spatné.

Utilitarismus vychazi z fenomenologického pozorovani Zivota. Pfirozené

hledame radost a §tésti a vyhybame se bolesti a utrpeni.
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Z pohledu proti argumentu domdaci péce dle Benthama, vzhledem ke zmifiovanému

argumentu_negativniho vlivu na rodinu, je oproti této negativné chapané domaci péci

lepsi volit péc¢i ustavni. Ktera zamezuje negativni interakci postizené¢ho jedince na
rodinné piislusniky, blizké ¢i znamé sourozencli bez postizeni. Tomuto zamezeni, tedy
v rozhodovani pro a proti této negativni domaci pé¢i ndm muze napomahat praveé
princip nasledkd, ktery ndm poméha se jiz dopiedu zame¢fit na to co dané jednani, tedy
budouci domaci péce v tomto kontextu miize zpiisobovat. Pomaha tedy piedchazet

Spatné volb¢.

Zamétime-li se jesté na druhou, respondenty zminénou negativni stranku domaci

péce, kterou je omezeni Zivota. Mizeme se domnivat, Ze z pohledu utilitaristického
predstavitele Milla. Vzhledem k jeho sméru orientovanému na kvalitu by byla také
nejlepsi variantou péce ustavni. Ktera zamezuje omezeni Zivota pecujiciho. Z pohledu
pecujiciho sourozence bez postizeni a jeho rodiny mizeme pomoci principu hédonismu
konstatovat, ze dle plant €i zivota sourozence bez postiZzeni, vlastnich preferenci a tim 1
profilu jeho hédonistického kalkulu je lep$i volbou umistit sourozence s postizenim do
ustavni péce. Protoze dobrem o sobé¢ je lidské Stésti, které by tato varianta mohla zarucit
v§em zucastnénym. Sourozenci s postizenim, kterému by v tomto kontextu negativniho

pohledu na doméci péci, mohla toto §t&sti zajistit kvalitni ustavni péce.

Dalsi ¢asti této kapitoly se pokusim provést stejny rozbor z obou pohledt pro a
proti argumenty Ustavni péce. Znovu se zaméfim na teze nejvyznamnéjsi predstavitelt
utilitarismu, ale i na utilitaristické principy, které mohou byt mnohdy také dosti

napomocné pii dilematickém rozhodovani.

Nahlédneme-li se dle Benthamovi teorie na pro argumenty péce Ustavni,
muzeme shledat pozitiva a blaho v podobé co nejvétsiho poctu lidi v argumentu

popisujiciho schopnost nahrazujiciho rodinu z ¢ehoz vyplyva Ze nejlepsi variantou by

V tomto piipadé€ byla volba tstavni péce. JeZ vede k blahu a Stésti vSech zucastnénych.
Tento pozitivni argument podporuje 1 princip hédonismu. Nebot sourozenci s
postiZzenim je poskytnuta takzvand domaci péce na piid€ ustavniho zatizeni, ktera by mu
svou podobou méla plné nahrazovat rodinné prostiedi. A uspokojovat jeho potieby,
z4jmy a radosti, tak Ze jeho Stésti a hédonisticka potfeba by méla byt v co nejvetsi

mozné mife naplnéna. Ale i1 z pohledu sourozence bez postizeni a jeho rodiny, by mélo

1% Srov. ANZENBACHER, A. Uvod do etiky. Praha: Academia, 2001. 5.32
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jit o jisty druh uspokojeni, pocitu jistoty plynouciho z ustavni péce, kterd by svou
odbornosti a predevsim principy a empatii méla zajiStovat jisty druh garance péce
podobné péci domaci v domacim rodinném prostiedi a tim zajist'ujici i jim samotnym
poklidny a Stastny zivot bez obav. V navaznosti na toto uspokojeni a blaho vSech
muzeme mluvit i o socialnim principu, ve kterém v mravnim kalkulu nejde jen o blaho a

wov 7 r . sy v vr . VN 7w [ . o r1.r 161
Stésti samotného jednajiciho, ale pfedevsim jde o $tésti vSech, jez se jednani dotyka.

Nésledné se zaméfime na druhy pozitivni argument ustavni péce, ktery
Z pohledu Millovi utilitaristické teorie, ktera je zaméfena spisSe na kvalitu $tésti mizeme

hodnotit z pohledu tykajiciho se kvality poskytované péce pozitivné. Budeme se li bavit

o volbé feSeni, tato varianta mize byt také tou spravnou variantou feSeni. Jelikoz
obsahuje ,,kvalitni §tésti, jak z pohledu sourozence s postizenim, tak i z pohledu jeho
rodiny a mozna pohledu samotného personalu, ktery v podani kvalitné vykonanou péce
muze profesné stoupat. Tento pozitivni nahled na ustavni péc¢i z ohledu kvality
poskytovanych sluzeb realizovanych dle standardi kvality socidlnich sluzeb mizeme
obhajovat, dle principu nasledkti, podle ného mravniho hodnoceni ptedpokladame a

ocekava skutecnou kvalitu péce.

Rovnéz se, ale na tustavni pé¢i musime divat z pohledu proti argumentu.
Z negativniho pohledu na ustavni péci dle Benthamovi teorie muZeme nahliZet

pfedevS§im vzhledem k argumentu vyhoteni pracovnikd, 0 kterém se pfi rozhovoru

zminuji dva z mych respondentd a popisuji to jako néco negativniho, co mize znatelné
ovlivnit kvalitu péce a samotny pfistup pecujicich. Postizeny miize timto profesnim
vyhofenim personalu vzhledem k nevyhnutelnému osobnimu kontaktu s personélem
trpét. Zde miiZzeme délat zavér, Ze domaci péce je rozhodné lepsi variantou nez takova
to Spatny péce ustavni. V kontextu tohoto argumentu nesmime zapomenout zminit
utilitaristicky princip nasledkd, ktery by mohl moznému nespravnému zachéazeni
zabranit a zamezit tak budoucimu rozhodnuti pro ustavni péci Syndromem vyhoteni
muze trpét 1 rodina, tedy sourozenec bez postizeni, kterého se muiZze situace také
dotykat, jak uz ptimo ¢i neptimo prostfednictvim sourozence. Rodina miize predevsim
vlivem starosti a smutku sourozence bez postizeni stradat. V neposledni fadé mohou
timto ,,vyhofenim® trpét i ostatni zaméstnanci ustavniho zafizeni, kteti mohou byt

pfimymi svédky nésledkli profesniho selhani i spolupracovnici. Témto negativnim

'** Srov. ANZENBACHER, A. Uvod do etiky. Praha: Academia, 2001. 5.33.
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vlivim mtzeme do budoucna ptedchazet naptiklad aplikaci socialniho principu, ktery
se pfimo opirda o ,co mozna nejvetsi Stésti co noznd nejvétsiho poctu lidi.”

Vychazejiciho z Benthamovi teorie.

Poslednim rozborem z pohledu utilitaristické teorie je pohled na negativni aspekt

Ustavni péce z hlediska porusovani lidskych prav, svobod a lidské dustojnosti. Nejprve

se zam¢tfime na rozbor dle Millovi teorie, prostiednictvim které mizeme fici, Ze lepsi
variantou péce je péfe domadci, jelikoz péce ustavni mize porusSovat lidska prava a
dastojnost uzivateld. Porusovani lidskych prav a lidské duastojnosti je velice zadvazny
¢in, ktery miiZze postizené¢ho jedince omezovat a az ohrozovat na zivot¢ a tim poskytovat
absolutn¢ snizit Groven jeho Stésti a blazenosti, kterd by jinak z péée méla vyplyvat.
Tomuto omezeni by sourozenciim bez postizeni pfi jejich rozhodovani o budoucnosti
sourozence s postizenim do budoucna v praxi mohl pomoci 1épe objasnit a mozna i
vytesit princip nasledk, ale i1 princip hédonismu, ktery by byl zaméteny konkrétné na

0sobu postizeného a jeho blaho.

V neposledni tadé, by jsme mohli zkusit praktikovat princip socialni. Ktery by
mohl napomoci vSem zGcastnénym, jelikoz omezeni mize byt patrné i z pozice
sourozence bez postiZeni, ktery timto selhanim ze strany zafizeni muZe mit pak osobni
peripetie ¢i muze utrpét i jeho psychicky stav a v ndvaznosti na tom i jeho rodina.

Psychika sourozence miiZe byt zatiZzena pfedevsim vycitkami a pocity selhani.

Zaveérem utilitaristické teorie je moZné naji argumenty feSeni pro obé Casti
dilemata a jejich pro a proti argumenty. Bohuzel v8ak, z utilitaristického hlediska je
situace feSeni nejednoznacna a tedy neni mozné pomoci utilitarismu délat konecné

jednoznacné zavéry.

8.2  Rozbor dilemata z pohledu deontologické etiky

Nasledné se pokusim podobné, jako v ivodu ptedchoziho rozboru objasnit i druhou
etickou teorii. Jedna se o deontiku neboli deontologii, z pohledu které jsem se zaméfila

na stejné dilema, jenZ se nésledné dle jejich principli pokusim vyuzit pfi aplikaci na
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argumenty péce domadci i ustavni.”“ Deontologie je nauka povinnosti, kterd je zalozena

y y NERNO . 163
na predpokladu, ze povaha ¢lovéka je rozumova.

Pochézi z feckého ,,deon”, coz v prekladu znamena- co méa byt, povinnost.
Vyjadiuje presvédCeni, ze jednani muze byt moralni ¢i nemordlni samo o sobé na
zéklad¢ své imanentni povahy, povahy neptekracujici hranice empirického poznani,

nezavisle na nasledcich.®*

Hlavnim pfedstavitelem deontologie je Immanuel Kant,
jehoz zamérem bylo poukdzat na to, ze naSe teoretické pozndni i nase praxe implikuji
pfedpoklady, které ptfesahuji ramec jakékoli empirické filosofie. Z toho vyplyva, ze
Kant svou etiku stavi na pevnych zakladech rozumového poznavani.*® Pro mravni
posouzeni jednani je pro Kanta zasadni umysl jednajiciho, nikoli vysledek jednani.
Proto se jeho etika charakterizuje také jako etika smysleni. Ale rovnéz zmifiuje i tmysl
jednajiciho, nikoli vysledek jednani.'®® Kant ve svém dile Metafyzika mravii vychézi
z toho, ze kazdy ¢lovék ma v sobé jak ptirodni sluzku, tak i rozumovou, kterou je
schopen pfirodni empirickou rovinu pfeséhnou‘[.167 Clovék k &inu neni motivovan pouze
libosti a nelibosti, tedy motivaci ¢i naklonnost, ale ¢istym rozumem, jednani vychazi

z povinnosti.'®®

Mluvime-li o deontologismus nebo-li etice povinnosti predpokladame, Ze lidské
jednéni vychazi zetické povinnosti a fidi se tedy mravnim zakonem, ktery je
formulovan v Kantové kategorickém imperativu, jenZ se vyjadiuje bezpodminecnou
povinnosti.’®® Proto je nutné se zabyvat rozumem. Pouze rozumova bytost je schopna
jednat podle zadkona, ¢ili dle vile. Vile je schopnost volit to, co rozum poznava
nezavisle na néklonnostech, jejichz zdrojem jsou pfi¢iny smyslového svéta. Clovék se
nedokaze pln¢ oprostit od ndklonnosti, protoZze v sob& zahrnuje ob¢ slozky. Jak slozku
neempirickou, rozumové-duchovni, tak i empirickou, hmotné-télesnou. Empirickou
rovinu jsme ale schopni pfesahnout vili ovlivnénou nejriznéjs§imi zédkony, principy a

podobné. Kant toto rozhodovani viile podle téchto nejriiznéjSich zdkonti nebo principli

182 §rov. MATOUSEK, O., Metody a iizent socidlni prace, Praha: Portal, 2003. s.27.

183 Srov. NECASOVA, M., DOHNALOVA, Z., TALASOVA, R. Vyuziti vybranych etickych teorii v
praxi socialni préace. In Socialni prace/Socialna praca.

184 Srov. MATOUSEK, O., Metody a Fizeni socidlni prdace, Praha: Portal, 2003. s.27.

165 Srov. ANZENBACHER, A. Uvod do etiky. Praha: Academia, 2001. ISBN 80-200-0953-1, s. 42.

186 Srov. MATOUSEK, O., Metody a Fizeni socidlni prdce, Praha: Portal, 2003. 5.27.

87 Srov. Tamtéz. s.27.

168 Srov. Tamtéz. 5.27-28.

199 Srov. FISCHER, O. ETIKA pro socialni praci, JABOK-VOS socialné pedagogicka a teologické,
Praha, 2008, s. 53.
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nazyva donucovanim. Dle n¢j se jedna o objektivni tezi, kterd vili donucuje pomoci

piikazii, coZ pojmenoval jako Kategoricky imperativ.*”

Kategorického imperativ mé dvé nejzakladnéjSi formulace, které slouzi jako

kritéria mravnosti pro posouzeni zamysleného jednani.

Prvni z nich je: ,, Jednej tak, jakoby se maxima tvého jedndani méla na zdklade tvé

. . o L, w171
vitle stat obecnym prirodnim zdakonem.

Coz mlzeme chépat jako jakési zevSeobecnéni naSich subjektivnich pravidel
jednéni. Pouzijeme-li, tuto formulaci pii feSeni jednoho vybraného argumentu,
tykajiciho se dilematu Domaci péte versus Ustavni pé¢e muizeme fici, e feseni,
respektive rozhodnuti sourozence bez postizeni by mélo byt pfijatelné pro vSechny

zucastnéné.

Dle Kantovi formulace by jednani méla byt natolik hodnotné, aby se jeho ville
mohla stat uzndvanym ptirodnim zakonem Tedy zvoli-li sourozenec pii svém
rozhodovéani variantu ustavni péce 1 pfe to, Ze nemd stoprocentni jistotu kvality

poskytované péce, mel by na kvalitu péce dohlizet.

Druhou Kantovou formulaci je vyjadieni ,,Jednej tak, abys pouzival lidstvi jak ve
sve vilastni osobé, tak i v osobach kazdého druhého clovéka vidy zaroven jako ucel a

nikdy jako prostredek. «d72

Kterd oproti prvni, vySe zminované klade diraz na novy prvek: ¢Eloveka
jako,,ucel o sob&“. Tento novy element nam tika, ze sebe i druhé mame respektovat a
tedy vnimat jako osoby bez rozdilii. A nepouzivat vyhradné jako prostiedek k nécemu.
Ale musime myslet na to, ze se pii svém jednani sice neustale ,,pouzivame jako
prostiedek®, ale zaroven se mame respektovat vzdy jako ,,ucel o sob&“. Aplikujeme-li
tuto formulaci na ndhodné vybrany argument vyplyvajici z naseho dilematu. MuZzeme
fici, ze pokud by se sourozenec bez postizeni rozhodl sourozence s postizenim umistit
do tstavniho zafizeni a omezil s nim jakykoliv kontakt i pies to, ze nema uplnou jistotu

kvalitn€ poskytované péce, jen proto, aby on sam o n¢j nemusel pecovat a mohl Zit sviij

0 Srov. NECASOVA, M., DOHNALOVA, Z., TALASOVA, R. Vyuziti vybranych etickych teorii v
praxi socialni préace. In Socialni prace/Socialna praca.

Y KANT, 1. Zaklad metafyziky mravii. Praha:Oikoymenh, 2014.5.62.

12 KANT, 1. Zdklad metafyziky mravii. Praha:Oikoymenh, 2014.5.62.
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zivot bez omezeni. Jednd se o jisté vyuziti sourozence s postizenim jako prosttedku

K uspokojeni vlastnich potieb.

Nyni bych se rdda zaméfila na samotny rozbor dilematu Domaci péce versus

Ustavni péce.

Pro ptehlednost jsem si podobné, jako v pfedchozim rozboru dilema rozdélila na
jeho dvé casti. jez jsem se dale pokusila rozebrat ze vSech pro a proti argumentd, na

kterych jsem se nasledné snazila aplikovat principy deontologie.

V prvni fad€¢ se zaméfime na pozitivni argumenty domdci péce, jejichz prvnim
argumentem je jeden z nejdulezitéjSich faktort pozitivné ovliviiujici pé¢i v domacim

prostiedi, kterym je rodina a zndmé prostifedi. Rodina a znamé prostiedi patii mezi

nejcennéjs$i hodnoty ovliviiujici vyvoj postizeného jedince. Rodinné prostiedi
sourozence S postizenim podporuje, napomaha mu v mnoha ohledech. Sourozenec,
ktery se podle tohoto argumentu rozhoduje, pro tuto volbu, vychazi z rozumoveho
poznani deontologie. Rozum mu fika, Ze rodina a zndmé prostiedi, je pro jeho

sourozence s postiZzenim to nejlepsi.

Dal§im pozitivnim pohledem na doméci péci je argument tykajici se kvality
péCe. Kvalita péce, ktera ma také velky vliv na vyvoj osobnosti sourozence
S postizenim. Tato kvalita mize byt z pohledu deontologie zadsadni, jelikoZ se uzce
dotyka clovéka jako, ,ucelu o sobé“. Tedy osobu, ktera z pozice sourozence
S postizenim ma své potieby a zaslouzi si stejné, jako kdokoliv jiny aby mu byly

naplnovany kvalitné. Rovnéz jako jiz dva rozebrané pozitivni argumenty, z rozhovori

s respondenty vzesSel i argument zaméfujici se na oblast pozitivniho zisku, kterd ma

oproti jinym velky vliv na sourozence bez postiZeni a ¢leny jeho rodiny.

Pokusime-li se na toto pozitivum pohlédnout z pozice deontologie, mizeme
zminit pojem ,mravni dobro“. Mravné dobré jednani, které vznikd na zéakladé
rozumného motivu, motivu povinnosti. ' Podobné jako pozitivni argumenty ma
domaci péce i ty negativni, na které se deontologie diva odlisné, vyhazi-li z povinnosti.
MiZze se jednat o povinnost, kterou mi ukladd mravni zakon. Kdyby do budoucna

sourozenec bez postizeni pecoval o sourozence s postizenim Kantovsky piistup, hovoii

' Srov.MATOUSEK, O., Metody a 7izeni socidlni prdce, Praha: Portal, 2003. s.28.
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0 povinnosti, aby zdiiraznil, Ze mame ud¢lat z hlediska etické povinnosti néco, co se
ndm z ptirozenych pohnutek piici.'™* Sourozenec pii svém jednani musi vzdy brat
ohledy na nasledky jednani, brat ohled i na svou vlastni rodinu, své déti a partnera nebo
také i na sebe samotného. Takovéto jednani by totiz mohlo v nasledku zptsobujicimu
mnoho komplikaci, které by svym charakterem mohly plsobit velmi nepiivétivé na
rodinné vztahy. V prvni fad¢ se jedna o argumenty tykajici se budouciho_omezeni

Zivota pecujiciho sourozence a jeho rodiny ¢i negativniho vlivu na jeho rodinu. Nejprve

si tyto argumenty musime racionaln¢ uchopit.

Z pohledu deontologie se v piipadé ochoty sourozence i pfes to peCovat o
sourozence s postizenim miize jednat o povinnost uklddanou nasim rozumem. Dle
Kanta je rozum nadindividualni veli¢ina. Rozum tedy posloucha ,hlas“ své etické
povinnosti, kterou si sam autonomné ukladd. Pomoci deontologické teorie se tedy
muzeme ptat, zda je maxima tohoto jednani v zdkladu jednotlivych moznosti jednani.
Nasledné to mizeme posoudit a znovu se ptat, zda je tato maxima jednani opravdovou
ideji obecného zakona, pokud ne mizeme z tohoto poznani vydedukovat, ze tyto

varianty nejsou spravné.’”

V dalsi tad€ se respondenti v rozhovorech zminuji 1 o neodborné poskytované

domaci péci a naroénosti péce spojené s kazdodennim stereotypem, Jedna se o negativni

stranku péce, jez je dle Kantova kategorického imperativu vnimana jako objektivni
povinnost a i pfes veSkera negativa s ni spojena, vede ¢lovéka k jednani. Prvni argument
je svym obsahem tézko uchopitelny. Pecujici 1 pie to, Ze se bude fidit zmiflovanou
»maximou* a bude vnimat postizeného jako ,,ucel o sob&“ nikdy nemulze zarucit, ten
spravny ptistup. Sourozenec bez postiZzeni jednd dle vlastni vile, tedy dle rozumového
poznani. Jelikoz jimi poskytovand péfe muze byt nekvalitni vzhledem Kk jeho
neodbornosti nebo neumysln¢ Spatnému pristupu k péci €1 samotnému postizenému, jez
mu mize ve vysledku uskodit. Z pohledu druhého argumentu tykajiciho se naro¢nosti
péce se zpohledu deontologie miZzeme dle povinnosti vychdzet znovu ze stejné
Kantovy citace'’® a viak z postaveni ,,uCelu o sob&“ ¢i ,,prosttedku® namifeného na
samotného Clovéka bez postizeni. Jenz by péci o sourozence obctoval sviij zivot a tim

padem se stal takzvanym prostiedkem na misto toho, aby byl ,,u¢elem sam o sob¢&®, tedy

" MATOUSEK, O., Metody a fizeni socialni prace, Praha: Portal, 2003. 5.28-29
175 Srov. ANZENBACHER, A. Uvod do etiky. Praha: Academia, 2001. ISBN 80-200-0953-1, s. 53.

!¢ citované v Gvodu této kapitoly
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osobou, ktera zije svij vlastni relativné spokojeny zivot. V bézném zivoté se neustale
vyuzivame, jako prostfedky, jen ale musime mit na paméti, ze jsme zaroven i osoby,

které nelze zcela instrumentalizovat.

Argumenty spojeni s timto dilematem se krom¢ domaci péce dotykaji i péce
ustavni, kterda ma také své pro a proti. Pozitivni argumenty pro ustavni péci jsou

schopnost nahrazujici rodinu a rodinné prostiedi a kvalita poskytovanych sluzeb, coz je

pro postizeného skvélé, jelikoZz se mize osamostatnit a timto oddalenim, od vlastni
rodiny, pfirozeného prostiedi a vzhledem ke kvalitni pé¢i netrpét. A tim také dat i
prostor sourozenci bez postiZzeni zit vlastni Zivot. Z pohledu deontologie by toto
rozhodnuti, umistit sourozence s postizenim do tstavni péce mélo byt spravné. Jelikoz
by vychazelo z povinnosti vile, volit dle rozumového poznani, které sourozenci bez
postiZzeni napovidd, ze v Ustavni pé¢i bude sourozenci s postizenim poskytnuta kvalitni

péce na urovni rodinné, domaci péce.

V posledni fadé tohoto rozboru z pohledu deontologie se zamé&fime na posledni
negativni argumenty ovliviiujici budouci rozhodovani o ustavni péci. Negativnimi

argumenty neboli proti argumentem ustavni péce jsou tedy, nepfiliS§ kvalitné

poskytovana péce a vyhoteni pracovnikd, ktera v ptipadé neodhaleni mize mit $patny

vliv na postizeného.

Z pohledu deontologie na rozhodovani tykajiciho se tohoto negativa musime
brat v potaz vychozi divody, naptiklad, Zze rodi¢e do budoucna nechtéji, aby o
sourozence s postizenim v budoucnu pecovali sourozenci bez postizeni v domacim
prostiedi. Ale v Zivotni praxi to sourozenec vzhledem ke své empirické zkuSenosti

udélat nemuze.

Dal§im a poslednim zmiflovanym proti argumentem tykajicim se Ustavni péce je

argument porusovani lidskych prav a svobod, které jsou upraveny v etickem kodexu

kazdého zatizeni ¢i v deklaracich a listinach zdkladnich prav a svobod. U kterého
Z pohledu sourozence bez postizeni musime rovnéz jako i u rozboru piedchoziho
argumentu, brat v potaz veSkeré okolnosti ovliviiujici jeho povinnost a vychazet ze

stejného zaveru.
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9 Diskuse

V této zavérecné kapitole jsem se snazila o konecné shrnuti vyzkumné sondy, jejimz
hlavnim cilem bylo zjistit, s jakymi dilematy, by se sourozenci od postizenych pfi
budoucim rozhodovéni o budoucnosti sourozence s kombinovanym postizenim mohli

potykat.

Piedevsim jsem se pokusila pomoci vyzkumné sondy realizované
prostiednictvim rozhovorti, odpovédét na hlavni otdzku. ,Jaké argumenty by do
budoucna napomahaly sourozenciim bez postiZeni pii jejich rozhodovani o budoucnosti
jejich sourozence s kombinovanym postiZzenim a tim naplnit i cil celé prace. Pomoci
kvalitativné orientované vyzkumné sond¢€, realizované prostiednictvim otevienych
otazek jsem méla moznost podrobnéji nahlédnout na problematiku spojenou
s budoucnosti postiZzenych sourozencti a s ni i spojenou nelehkou volbou rozhodovani,

se kterou by se sourozenci do budoucna s velkou pravdépodobnosti mohli potykat.

Za Ucelem této prace jsem oslovila Sdruzeni mentalné postizenych Brno
s prosbou o pomoc pii hledani respondentu. Vedeni sdruzeni mou prosbu s cilem najit
respondenty splilujici kritéria pro realizaci rozhovori rozeslalo formou e-mailové posty
svym Clenim. Ti se mi nasledné poté v pfipadé zdjmu sami ozvali a zna¢né mi

dopomohli pfi realizaci vyzkumné sondy velmi podstatné pro celou diplomovou praci.

Pokusila jsem se tedy vytvofit jakési zavéreéné shrnuti vysledklt vSech
rozhovorii se sourozenci lidi s kombinovanym postizenim. Vysledné informace jsem
zkompletovala a pokusila se z nich vybrat ty nejhlavngjsi, dilemata, kterym jsem se az

na jedno stézejné, podrobnéji vénovala v kapitole 6. s nazvem

Dilemata spjatd s budoucnosti, kterou jsem pro lepsi pichlednost, zamérné
rozd¢lila na dve Casti. Prvni ¢ast jsem nazvala jako ,,Domadci péce‘‘a druhou jako, ,,Péce
ustavni“. V kazdé této podkapitolce, jsem se nésledné pokusila jednotlivé dilemata
obsahové spadajici do dané formy poskytované péce rozebrat. Snazila, jsem se je
nejprve piedstavit. Jak z pohledu samotnych respondentii, tak i z pohledu odborné

literatury.

Dale jsem se cilené zaméfila na konkrétni, z mého pohledu nejhlavnéjsi dilema,

se kterym se v prvotnich Gvahach o budoucnosti sourozence s postizenim potyka vétSina
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dotazovanych respondentl, tedy sourozencu bez postizeni. Hlavni dilema s nazvem
AN 66

“Domaci péde versus Ustavni péée” jsem se v, poté nasledujici sedmé kapitole pokusila

rozebrat jednotlivé. Nejprve jsem se zameétila na otazky domaci péce.

Domaci péfe zpohledu mych respondentu méa sva jista pozitiva, ale i negativa.
Z odpovédi respondentti jsem vybrala nékolik malo argumentii vztahujicich se, jak
k pozitivnim, tak i k negativnim strankam domaci péce. Dale jsem se ze stejného
pohledu zamétila i na otazky tykajici se péCe ustavni. Z rozhovoril je patrné, Ze

respondenti maji podobné obavy i z péc¢e tstavni, ktera ma rovnéz sva pro a proti.

JelikoZ rozhodovani dilemata ,,Domaci pé&e versus Ustavni pée nema tak tGplné
jasné feSeni a vychdzi pouze z riznych argumentli mych respondentii. Rozhodla jsem
se rozebrat dilema z pohledu Etického. Pomoci dvou konkrétnich etickych teorii, jsem
se pokusila dojit k néjakému feSeni stézejniho dilematu, ale marné. JelikoZ etické teorie
nam dilemata nevyfe$i. Pouze ndm mohou dopomahat k feSeni. Z pohledu etickych
teorii mame moznost, pouze na dany problém, argument pro a proti, nahlédnout
z riznych Uhlh pohledu, pomoci riznych principii a tezi. V zddném piipadé jim, ale
nemuzeme své jednani, rozhodovani plné podiizovat. Neméli bychom piedpokladat, ze
nam z jednotlivych teorii vyplyne soubor jednoduchych a jednoznacnych poucek, které

si Ize osvojit a ve svém rozhodovéni uzivat.'’”’

Zéavérem je patrné, ze vSechna dilemata zminované respondenty jsou v mnoha
pfipadech velice individualni. Rozhodovani je ovlivnéno mnoha faktory, jez
sourozencim jejich rozvazovani povétSinou stéZzuji a ndsledné mohou 1 komplikuji
jejich budouci byti. Vzesla dilemata jsou natolik subjektivni, Ze jsem se rozhodla
zaméfit kone¢né shrnuti pouze a jen na hlavni rozebirané dilema, které se stalo stézejni
slozkou celé prace. Podobn¢ jako vSe co v této diplomové praci zmifiuji je individudlni
a jedna se spise o mozné predvidani, ,,co kdyby*. I pfes to o tomto tématu respondenti

hovotili pfesvédcené a vétSina se dle mého nazoru pokusila do situace pln¢ vzit.

Zamgétime-li se na shrnuti vysledkii rozboru dilemata ,,Domaci péce versus
Ustavni péce®, miizeme fici, Ze z celého dilematu je velmi patrna nerozhodnost. Domaci

péfe ma stejné jako pée Ustavni své jisté pro a proti. Pozitivni argumenty domaci

péce jsou dle péti respondentti predevsim rodina a znamé prostiedi nebo i kvalita péce,

17 Srov. JINEK, J., KRISTAN, A. Eticka teorie a jeji aplikace — problém pro socialni préaci. In Sociélni
prace/Socialna praca. 2011, €. 2, s. 126.
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kterd méa také velky vliv na vyvoj osobnosti sourozence s postizenim. Rovnéz jako jiz
zminované argumenty, ze 4 rozhovort vzesel i argument zamé&fujici se na Sirokou oblast

pozitivniho zisku, ktera ma oproti jinym velky vliv na sourozence bez postizeni a ¢leny

jeho rodiny, eventuelné i na blizké rodinné znamé ¢i lidi v jejich blizkosti. Negativnimi
argumenty domaci péce jsou Vv prvni fadé¢ argumenty zminéné 6 respondenty, tykajici

se omezeni Zivota pecujiciho sourozence a negativni vliv na jeho rodinu. V dalsi fadé se

jedna o 2 respondenty zminénou neodborné poskytovanou péci a narocnost péce

spojenou s kazdodennim stereotypem o niz se zminili 4 respondenti.

Argumenty spojeni s timto dilematem se kromé& domaci péce dotykaji i péce
Ustavni, ktera ma také své pro a proti. Pozitivni argumenty pro ustavni péci jsou

schopnost nahrazuijici rodinu a rodinné prostiedi, ale i kvalita poskytovanvch sluzeb dle

standardu kvality socialnich sluzeb. Negativnimi argumenty neboli, proti argumenty

ustavni péce je rovnéz nepfili§ kvalitné poskytovana péce a vyhoteni pracovnikt. Ktera

nasledné miize znatelné ovlivilovat péci. Proti je také argument poruSovani lidskych

prav_a svobod, které jsou upraveny V etickém kodexu kazdého zafizeni a piedevsim

Vv nejruznéjSich deklaracich a listinach zékladnich prav a svobod.

Z vysledného souhrn je patrné, Ze z nékterych rozhovoru vzeslo vice argumenti
a otazek na které je slozité hledat odpovéd’. Z toho mizeme vyvozovat takovy zavér, Ze
kazdé zminéné dilema, ale 1 kazdy jeho argument, jsou dle svych moZnosti individudlni
a jejich budouci rozhodovani je vzdy zavislé na nejriznéjSich situacich a faktorech,
které se od sebe vSemi mozZnymi zplsoby liSi a proto na né¢ nejde napasovat néjaky

jednoznacny princip ¢i zpisob feSeni.
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ZAVER

Diplomova prace je zaméfena na dilemata spjata S budoucnosti sourozence
s kombinovanym postizenim. Hlavnim cilem prace je zjistit “ Jaké argumenty by
sourozencim bez postizeni, pomdhaly pfi jejich nelehkém rozhodovani o budoucnosti
spjaté se sourozencem s kombinovanym postizenim®. Poptipadé, které argumenty by
jim jejich rozhodovani n&jakym zpiisobem ulehcily. Sourozenci od postiZzenych jsou
povétsinou, at chtéji ¢i nechtéji v budoucnu postaveni pied nelehké rozhodnuti.
Ponévadz v ptipadé neschopnosti ¢i mrti rodicl je nutné sourozenci s postizenim
zajistit nasledné bydleni, pé¢i a do budoucna ho zaopattit. Mnoho lidi s postiZzenim Zije
v dospélosti, do pokrocilého véku srodi¢i. To znamena, ze sluzeb socialni péce
vyuzivaji minimalné a tedy nemaji do budoucna dostatecné kontakty ani piehled o
moznostech a jejich ptipadnych variantach vyuziti.'”® Zatizeni o nich nemaji potfebné
povédomi a je tedy na sourozencich aby péci zajistili. Bud’ osobné ve formé domaci

péce, nebo ve formée Ustavni péce, kterou musi sami vyhledat.

V této fazi povétSinou vznikd dilema. Dilema miZzeme charakterizovat
jako rozhodovani mezi dvéma nebo vice stejné¢ nevhodnymi moZnostmi, které
pfedstavuji konflikt moralnich principli. Neni pfi tom jasné, které rozhodnuti je
prijatelngjsi.t"

Prvni kapitoly diplomové prace jsou zaméiené spiSe na teoretictéjsi
stranku dané problematiky. Potykajici se zejména s nejriznéj$imi charakteristikami a
popisy. Hned v prvni kapitole je prace orientovana na dulezité vymezeni a pojmenovani
hlavnich ryst sourozencii s postizenim. Jedna se o struény popis kombinovaného
postizeni a nasledné vymezeni pojmu mentalni retardace, jez je dilezity, vzhledem
k zvolené cilové skupiné sourozenct respondent. V nésledujici podkapitole se prace
zamé&fuje 1 na mozné varianty kombinaci postiZzeni spojenych s mentalnim postizenim,

jenz je jednim z Kritérii vyzkumné sondy.

178 Srov. MATOUSEK, O. a Kol, Socialni prace v praxi, Praha: Portal, 2005. 5.124.
1 Srov. MATOUSEK, O., Metody a ¥izeni socidlni prace, Praha: Portal, 2003. s.24.
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V dalsi, tedy druhé kapitole je prace orientovand na narocnost a uskali
spojené s pé¢i o 0soby s kombinovanym postizenim. V tvodu je cilené piedlozen navrh
ulehCeni narocnosti péfe v podobé individudlniho planovani. Nasledné jsou zde
umysln¢ popsany jednotlivé komplikace sdruzené s naro¢nosti péce, které vzesly jak
zrozhovori srespondenty, tak 1 zodborné literatury zaméfené na osoby
s kombinovanym postizenim z pedagogicko-psychologického, zdravotné a socidlné-

pravniho kontextu.

Nésledné se prace zamé&fuje na sourozence bez postizeni a predevsim se vénuje
sourozeneckému vztahu a jeho dilezitosti pro budouci Zivot. Jak z pohledu sourozence
S postizenim, tak i z pohledu sourozence bez postizeni. Sourozenecky vztah je jeden
z nejdulezitéjsich v nasem zivoté. Jeho pouto velmi ovliviiuje sourozenecké vazby a tim
I v pfipadé¢ této diplomové prace budoucnost sourozenci. Kapitola je proto zaméfena
pfedevS§im na sourozenecké souZiti a postaveni sourozence bez postizeni v kontextu

sourozenct i celé rodiny.

vvvvv

nadale pecovat o jejich jiz dospélé dit€¢ s postizenim. Obecné se dotyka nejcastéjsi
pfi¢iny spojené se starnutim a s ni naslednou neschopnosti ¢i smrti, ktera pusobi

pred¢asné obavy rodiciim, ale i sourozenctim téchto postiZzenych.

V navaznosti na to se kni poji teti kapitola s nazvem: Nejriznéj$i mozné
varianty péce, kterd obsahuje stru¢ny popis domdci a Ustavni péce a vycet zdkladnich
moznych socialnich sluZzeb, kterych mohou sourozenci s postizenim vyuZivat.
Respektive, kterou mohou byt ndpomocné sourozenclim bez postizeni pii jejich
budoucim rozhodovani o eventuelni domaci péci ¢i Ustavnim umisténi. V prvni fadé se
jedné o sluzby osobni asistence, dennich a tydennich stacionéiti ¢i odleh¢ovaci sluzby a
V neposledni fad¢ i sluzby chranéného bydleni. Moznosti péce maji nejriznéjsi varianty
vzajemné kombinace, které mohou sourozenciim byt napomocné v jejich rozhodovani.
Na druhou stranu, ale snimi spojené nevyhody mohou sourozencum i jejich
rozhodovani zneptijemnit. Mohou zadat moZnou pfi¢inu novym dilematiim, se kterymi

se sourozenci poté mohou potykat.

V paté kapitole se prace zaméfuje na nejstézejnéjsi Cast, kterou jsou prave
dilemata, se kterymi se do budoucna sourozenci bez postizeni mohou potykat. Obsahem

této kapitoly je vycet ¢astych budoucich dilemat, které vzesly z rozhovori se sourozenci
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bez postizeni. Jednotliva dilemata jsou zde délena do podkapitol Domaci péce a Ustavni
péce a rozdélena z pohledu pozitiv a negativ, které jsou obhajeny pfimymi argumenty.
Jedna se o dilemata a argumenty Uzce spojena s problematikou domaci ¢i ustavni péce,
ze které vychazi i hlavniho, stéZejni dilemata Domaci péée versus Ustavni péce, na néjz

se podrobnéji z pohledu rozboru zamétuje nasledujici Sesta kapitola.

Sesta kapitola rozebird nejvyznamngj§i dilema s nazvem Domaci péce versus
Ustavni péée z hlediska vzeslych argumentii pro a proti. Kapitola je tedy rozdélena na
pozitivni a negativni argumenty vztahujici se Kk jedné ztéchto variant. Podrobnéji
rozebrané argumenty ndm napomohly k naplnéni hlavniho cile prace, jenz bylo, z
odpovédét otazku ,Jaké argumenty by pomahaly sourozencim pii jejich budoucim

rozhodovani?*

Domnivam se, Ze cile bylo dosazeno a je mozné na polozenou, cilovou otazku
odpovéd’ takto. Doméaci péfe ma stejné¢ jako péCe ustavni své jisté pro a proti.
Pozitivnimi argumenty domadaci péce jsou dle vétSiny respondentli rodina, zndmé
prostiedi a kvalita péce, ale i pozitivni zisk, ktera ma oproti jinym velky vliv na
sourozence bez postiZzeni a jeho Cleny, ptfatele a zndmé. Negativnimi argumenty domaci
péce jsou v prvni fad¢ argumenty omezeni zivota pecujiciho sourozence a negativni vliv
na jeho rodinu. Ale i argumenty dotykajici se neodborné poskytované péce ¢i narocnosti

péce spojené s kazdodennim stereotypem.

Argumenty se krom¢ domaci pé€e dotykaji i péCe Ustavni, kterd ma také své pro
a proti. Pozitivni argumenty pro ustavni péci jsou piedev§sim schopnost nahrazujici
rodinu a rodinné prostiedi, ale i1 kvalita poskytovanych sluzeb. A v neposledni fadé¢ mezi
negativnimi argumenty ustavni péce se fadi nepfili§ kvalitn€ poskytovanid péce a
pfipadné vyhoteni pracovniki. Které nasledné¢ mize znatelné ovliviiovat péci. Proti je
také argument poruSovani lidskych prav a svobod. Ktery je svou podstatou v realné

praxi velice zdvazny.

A vSak kromé téchto zminénych argumentli, jez by mohly sourozenciim do
budoucna ulehéit jejich nelehké rozhodovani, miZzou sourozenci bez postiZzeni vyuZit i
aplikace etickych teorii, na které je detailngji zamétena nasledujici sedma kapitola.
V této sedme kapitole se prace orientuje na etické teorie Utilitarismu a Deontologie.
Ob¢ tyto teorie by také mohly sourozencim do budoucna pomoci s rozhodovanim. A

vSak nezaruci potfebnou jistotu a spravnost feSeni. Kazdé dilema je jiné, kazdy
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sourozenec s postizenim je jiny, ma jinou kombinaci postizeni, jiné zvyky a povahu. I
kazdy sourozenec bez postizeni je jiny. Avsak i situace mohou byt odlisné, v nécem
mnohdy podobné, ale individualni. Ptesto neni vhodné na jednotliva dilemata napasovat
urcitou teorii ¢i princip a fidit se jeho zadvérem. Kazdy jsme jedineény a mame sviij
rozum, své svédomi, své povinnosti, ale i zkuSenosti a individudlni charakter. Od téchto,

ale i jinych faktorti se miize budouci rozhodovani odvijet.

A vsak z vysledkt vyzkumné sondy je patrné, Ze vétSina respondenttl, tedy pét z deviti
by pravdépodobné do budoucna sourozenci s postizenim poskytli doméci péce. Co
ptesné by sourozence k jejich rozhodnuti vedlo z vétSiny rozhovora nebylo tak patrné,
ale ze Ctyf, by se dalo mluvit o jakési povinnost. Povinnosti milujiciho sourozence,
povinnosti zdravého vuéi postizenému nebo i povinnosti vici rodiné ¢i rodi¢tm, 1épe
fe¢eno vuci jejich ptani. Povinnosti je hodné¢ a mnohdy jsou vnimany negativisticky i
ptes to, Ze. Povinnost neni néim co Cloveka drti, citi nad sebou néco ciziho, nybrz se
jednd o jisté uvédomeéni si toho, jak by mélo spolecenské souziti vypadat, ale predev§im
vede k zachovani respektu. Mifi na respekt ¢lovéka jako osoby nybrz je to jistym
uvédoménim si jeho mista ve spolecnosti. **° Jeho hodnoty. Neni to n&¢im, co by
¢lovéka vyclenovalo, izolovalo, spiSe naopak ho to zapojuje, zacletiuje do své role,

potitebné osudové role. Role pecujiciho.

Kone¢né by se dalo fici, Zze vSe je individudlni a neexistuje zadné spravné ani

Spatné feSeni.

V uplném zéavéru bych se rada zminila o tom, Ze mé vypracovani této diplomové
préace velice obohatilo. Nejen o teoretické zkusenosti a praktické dovednosti, ale také o

y U iku a jeji mozna feSeni.
novy Uhel pohledu na tuto problematiku a je;j

Na konec bych rada podotkla, Ze téma i pfes svou individualitu feSeni je
predevsim, takové ,.filosofovani o budoucnosti, ale v konkrétni situaci v§e muze byt

jinak.

189 Srov. POPELOVA, J. Etika. Praha:Ceskoslovenska akademie véd,1962,s. 414.
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PRILOHY

Ptiloha ¢. 1 Otdzky pro rozhovor
Ptiloha €. 2 Zpracované odpovédi - Respondent Cislo 8.

Pfiloha ¢. 3 Zpracované odpovédi- Respondent Cislo 4.



Priloha €. 1 Otazky pro rozhovor

1. Muzete mi prosim fict, néjaké informace o Vasem sourozenci s postizenim? Jak
se jmenuje?

2. Kolik mu je roka?

3. Jaké je jeho postizeni (diagnéza), jeho zdravotni stav  (typ

postizeni,kombinace)?

Psychicke faktory:
. Jaky je mezi Vami vékovy rozdil?
. Vyrustali jste spolecné?

4
5
6. Pecovali jste o svého sourozence?
7. Stykate se, se svym sourozencem?
8

. Jaky mate vztah se svym sourozencem s postizenim?

Existencialni:

9. Zna Vase rodina Vaseho sourozence?

10. Jaké mate zézemi (bydlite v byté/ rodinném domé, v podndjmu nebo ve
vlastnim) ?

11. Bydlite pobliz Vaseho sourozence? Kolik kilometrti od néj bydlite?

12. Bylo by pro Vas reéalné vzit si sourozence doma?

13. Kde aktualné zije Vas sourozenec? Jaké vyuziva socidlni sluzby?

Etické:

14. Pokud by bylo potieba dokézali by jste se o sourozence postarat?
15. Pokud by byla potieba byli by jste schopni o sourozence pecovat delsi dobu?
16. Dokazali by jste sourozence umistit do istavni péce?

17. Kdyby jste se dostali do této situace, jaké by byly klicové faktory pti vaSem

vvvvvv



Priloha €. 2 Zpracované odpovédi — Respondent Cislo 8.

ROZHOVOR S RESPONDENTEM CiSLO 8.

OT:- Otazka tazatel

OR:- Odpovéd’ respondent

1. OT: Muzete mi prosim sd¢lit n€kolik informaci ohledné Vaseho sourozence?
Jak se jmenuje?
OR: Karel

2. OT: Kolik mu je roka?

OR: 27

3. OT: Jaké je jeho postizeni (diagn6za), jeho zdravotni stav (typ postiZeni,
kombinace)?

OR:Ma diagnostikovanou Stfedné té¢Zkou mentalni retardaci a autismus.

4. OT: Jaky je mezi Vami v€kovy rozdil?

OR: J4 jsem o 3 roky star$i nez on.

5. OT: Vyristali jste spolecné?
OR: Ano vyrustali.

6. OT: Jaké bylo vase détstvi?

OR: No po pravdé nic moc!

OT: Jak tomu mém rozumé&t, mizete mi objasnit prosim?
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10.

11.

12.

OR: No, (dlouh4a odmlka) rodi¢e nas spiSe drzeli, dalo by se fici od sebe.
Mamka byla s brachou a ja méla sviij program s tatou a pak sama (rtizné

krouzky atd.)

OT:Pecovala jste o svého sourozence?

OR: Ano obcas ano, ale spiSe jen ziidka.

OT: Vzpomenete si, kolik jste méla roku, kdyz Vs rodice poprvé poprosili o
zajisténi péce, hlidani?

OR: To jsem méla tak asi 15 let, uz ptesn¢ nevim.

OT: Jak jste péci zvladala?
OR: No moc ne, pravé proto jsem ho hliddvala jen obcCas. M¢l obcas

zachvaty, takové ty vzteklé a ja nevédela co to je. Misty jsem se ho 1 béla.

OT: Stykate se s Kajou?
OR: Ano, ob&as ano, vzhledem k tomu, Ze bydlim az v Cechach a ty jsou od

Brna celkem vzdalene, tak jen tak ziidka.

OT: Jak Vase setkani probiha?

OR: Vétsinou se schazime u nds doma, teda u mamky, kde Kéja bydli a pak
bud’ jdeme na prochazku nebo si nékam sednout. Jednou jsem ho tady
v Brné 1 hlidala, kdyZ mamka potfebovala néco zatidit. Ale bylo to naro¢ny.
Mam malého syna a K4ja ho svym projevem d¢sil, tak jsem pak byla rada,

Ze je mamka uz zpét.

OT: Jaky mate vztah? VVzhledem k tomu co popisujete, mate mezi sebou i

pfes to vypéstovano blizsi sourozenecké pouto?
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13.

14.

15.

OR: No pravé ze asi ani moc ne. Jako madm ho rada, moc. Ale tim, Ze nés
na$i neustale separovali, tak to neni Gplné ono. A to je z mé strany a z jeho si

myslim, Ze jsem mu uplné jedno, ale nevim.

OT: Zna Vase rodina K4aju? (Vas partner/manzel?) Jsou s nim obcas také
v kontaktu?
OR: Ano zna, ale v kontaktu jsou minimalné, teda manzel. Syn je stale se

mnou, takze ten je snim nedobrovolné¢ v kontaktu castéji.
OT: Jak ho vnima Vas manzel?

OR: No ten ho jesté do narozeni syna celkem toleroval, ale ted’ pii posledni
navstéve, fekl, ze uz nebude. Kéja je obCas sprosty,villgarni ale myslim, ze
to neni mifené. Spi$ jen tak povidd. Ale manzela se to pifimo dotyka! Pii
jakémkoliv kontaktu, jak doma, tak i mimo domov je Kaja vulgarni.
Vulgarné se vyjadiuje. Je t€Zké ho udrzet v klidu. ManZel po narozeni syna
za nim odmitd chodit na navstévy. Ma obavu, Ze by bratr mohl malému
n¢jak ublizit. A do budoucna si nepieje, aby se stykali. Podle n¢j by na n¢j

nemél dobry vliv.

OT: Jakeé mate zdzemi (bydlite v byté/ rodinném domé, v podnajmu nebo ve
vlastnim) ?

OR: Bydlime v rodinném domecku.

OT: Jak uz jste Fikala, tak bydlite v Cechach, takZe n&kolik set kilometr(i od

K4ji, ze ano?

OR: Ano.

OT: Bylo by pro Vas realné si v piipadé potieby Kaju vzit domi, tieba jen
na par dni?
OR: Manzel by s tim nesouhlasil. Ale mozna kdyby byla opravdu potieba,

tak na par dni ano. Ale muselo by jit o néco opravdu zavazného
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16.

17.

18.

19.

OT: Kde aktualné Kéja zije? Jaké vyuziva socialni sluzby?(osobni asistence,
denni staciondf, tydenni stacionaf, chranéné bydleni), jinou forma
poskytovanych sluzeb?

OR: No piesné nevim. Zije s mamou. Obcas chodi nékam do zafizeni pres
den, ale jen kdyz mamka potiebuje néco nutného zafidit. A jinak co vim, tak
chodi do keramiky, ale pfes co to ma to nevim. Jo a potom také navstévuje

krouzek bubnovani a plavani.

OT: Pokud by bylo potieba dokazala by jste se o Kaju postarat? Vite, jak
vypadd kazdodenni péce o n¢j, jak je nirocnd a co vSe ji zahrnuje?
(hygienické navyky, sobéstacnost, osobni ritudly, koni¢ky, osobni potieby,
farmakoterapeuticka 1écba, zdravotni komplikace...)?

OR: No tak...asi vim, ale jak by jsme to zvladli to netusim. Spi$ asi ne. Jak o

tom vice premyslim, tak asi ne. Mam ted’ malého a je toho moc.

OT: Takze pokud by byla potieba, asi by jste s nejvetsi pravdépodobnosti
nebyla schopna o Kéju pecovat delsi dobu?
OR: Ne to urcité ne. Nebyla bych schopna mu nabidnout kvalitni péci. Neslo

by to.

OT:Dokazete si predstavit kam by jste ho umistila? (co vSe to obnési, jak by
mélo takové zatizeni vypadat (jaké kritéria by mélo spliiovat...), jaky by to
mélo dopad na Vasi osobu a jak by jste se s tim vyrovnavala, jak by jste se
citila?

OR:Vilbec nevim, musela bych se poradit s n¢jakymi odborniky a vidéla
bych co by mi doporucili. Jaky by to pro mé€ mélo dopad? No asi by to bylo
dost tézké. Umistit ho do tstavu a uz nevidét, ale mlj vztah s Kéjou je pro

mé doted” velmi ambivalentni a asi bych casté navstévy nezvladala, jak

97



20.

21.

casove, jsem totiz pracovné velmi vytizend. Tak ani emoc¢né. Bylo by to pro

mé tézké, Spatné se mi o tom mluvi.

OT: Takze, by jste K4ju umistila do ustavni péce?

OR: Nevim, ale pravdépodobn¢ asi ano.

OT: Kdyby, jste se dostali do této situace, jaké by byly klicové faktory pti

vvvvvv

v

OR: No Nejhlavnégjsi je pro mé ma rodina, mlij maly syn a manzel a co se
tyce K4ji. Asi bych se snazila najit pro néj co nejlepsi zatizeni, aby se tam

mél dobfe.

Priloha €. 3 Zpracované odpovédi — Respondent Cislo 4.

ROZHOVOR S RESPONDENTEM CiSLO 4.

OT:- Otazka tazatel

OR:- Odpovéd’ respondent

OT: Mizete mi prosim sdélit nékolik informaci ohledné Vaseho sourozence?

Jak se prosim jmenuje?
OR: Radka
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. OT: Kolik mu je rokti?
OR: 28

OT:Jaké je jeho postizeni (diagndza), jeho zdravotni stav (typ postizeni,
kombinace)?

OR: Sestra ma autismus a stiedné tézkou mentalni retardaci.

. OT: Jaky je mezi Vami vekovy rozdil?

OR: Sestra je o 3 roky mladsi.

. OT:Vyrustali jste spolecng&?

OR: ano, ve spole¢né domacnosti do jejich 24let.

OT: Pecovali jste o svého sourozence? Vzpomenete si, kolik jste méla roka,
kdyz Vas rodi¢e poprvé poprosili o zajiSténi péce postizenému sourozenci
béhem delsi ¢asti dne?

OR: V kolika letech jsem sestru zacala hlidat pfesn¢ nevim, ale hlidam ji tak 2x
do mésice, kdy jezdi rodice za kulturou. Od doby narozeni moji dcery jsem ji
jesté vecer nehlidala, pouze ptes den chvili¢ku, kdyZ jedou rodice po doktorech

nebo uradech.

. OT: TakzZe se stykate? Jak Casto? Jak VaSe setkdni probiha?

OR: Setkadvame se spolu skoro kazdy den, jelikoz bydli s nasimi rodi¢i, jezdim
k nim s moji dcerou na navstévu. Spolecné i s mamkou si hrajeme s malou
Eliskou, Radka ji podava hracky a ukazuje, jak se da s nimi hrat. Jednou za Cas
jezdime vSichni spole¢né na vylet do Slavkova, kde nakupujeme a Raduska vozi

kocarek.
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8.

10.

11.

12.

OT: Z toho co popisujete se zda, Ze mate moc hezky vztah. Jaké je mezi Vami
sourozenecké pouto? Dokézala by jste mi ho popsat?

OR: Jelikoz jsem se setrou od malicka, beru jeji postizeni jako soucast naseho
zivota. Ned€lam rozdil mezi ji a zdravymi détmi. Diky jejimu postiZzeni jsem se
zacCala starat i1 z profesiondlniho hlediska o postizené, zacala jsem pracovat jako

asistentka pedagoga v ZS u autistického Zaka.

OT: Vase rodina pravdépodobné¢ asi zna Radku, ze? (Vas partner/Vase déti) Jsou
s nim v kontaktu?

OR: Ano, muj partner Radku zna. Pied né€kolika lety jsme spole¢né zili v jedné
domacnosti i s mymi rodi¢i. Nyni bydlime samy a vidaji se spolu nékolikrat do
meésice, ale pouze na par chvilek. Vztah ma partner k mé seste kladny, spole¢né

dokéazi i komunikovat.

OT: Jaké mate zazemi (bydlite v byté/ rodinném domé&, v podndjmu nebo ve
vlastnim) ?

OR: Bydlim v RD s partnerem, moje sestra bydli v rodi¢i v RD.

OT: Bydlite pobliz? Kolik kilometrii od nich bydlite?
OR: Bydlime 1 km od sebe

OT: Bylo by pro Vas redlné vzit si Radku domt?
OR: Pokud by chtéla, tak ano. Ona by vSak asi dobrovoln¢ nesla, ma velice silny
vztah ke svéemu domu, ke svému pokoji a svému klidu. Rodina by myslim

nebyla proti.
OT: Co toto Vase rozhodnuti podporuje?

OR:Co m¢ k tomu vede? Je to piece moje sestra a chtéla bych pro ni to nejlepsi.
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13.

14.

15.

OT: Radka tedy aktualné zije srodi¢i vRD?  Jaké wvyuzivd socidlni
sluzby?(osobni asistence, denni stacionaf, tydenni stacionaf, chranéné bydleni),
jind forma poskytovanych sluzeb.....

OR: Ano,zije u rodicu, diive vyuzivala denni stacionar ve Slavkové u Brna,
Vv soucasné dob¢ ale nikam nechodi. Od zafi by méla zase zacit aspont 1x tydné

toto zafizeni navstévovat

OT: Pokud by bylo potfeba dokazala by jste se o ni postarat? Vite, jak vypada
kazdodenni péce o ni? Jak je ndrocnd a co vse ji zahrnuje? (hygienické navyky,
sobéstacnost, osobni ritudly, konicky, osobni potieby, farmakoterapeuticka
1é¢ba, zdravotni komplikace...)

OR: Po této strance neni problém se o ni postarat. Medikamenty bere 2x denné,
hygienu zvlada s dopomoci, nedokaze si sama regulovat teplotu a mnozstvi
vody. K jejim velkym koni¢kim patii sledovani TV, vyukové programy a hry na
PC a ¢etba knih. Jedinym problémem by byly jeji zmény nalad, které jen tézko
se daji zvladat. Pokud si néco umane, tak to tak musi byt, jinak dostane

hystericky zachvat a dokaze byt velmi agresivni.

OT: Pokud by byla potieba byla by jste tedy schopna o ni peovat 1 del§i dobu?
Byli by jste ochotnd ,tomu pfizpisobit sviij dosavadni zivot? (Soukromi,
pracovni Uivazek, domaci prostiedni...)

OR: V minulosti jsem si byla jista, Ze bych to zvladla. Urcité bych se o to aspon
pokusila. JelikoZ moje dcera vidi Radku pomérné Casto, tak ta bude na ni, aspon
doufam, zvykla. V praci se da s mym Uvazkem hybat. Pokud by to ale bylo
nezbytné, pokusila bych najit néjakou osobu, kterd by mi za uplatu, v dobé, kdy

budu v praci, pomahala s péci.

OR: Jak fikdm, v soucasnosti bych si to dovedla pfedstavit, ale jaka by byla

realita, to nevim.

OT: M¢lo by to dle Vas n¢jaky dopad na Vasi rodinu?
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16.

OR: Asi jen ten, ze bych se misto dcery starala jest€ o jedno dité (smich)
v podani Radky. A to by bylo asi naro¢né, ale myslim, ze by se to dalo. No az by

na to pfislo musela bych to zvazit.

OT: Kdyby jste se dostala do této situace, jaké by byly klicové faktory pii vasem

vvvvvv

vV

psychické zila. Pokud by ji ale bylo Iépe v néjakém zatizeni, kde by byla mezi
sob¢ rovnymi, tak bych ji nebranila v pobytu v tomto zatizeni, ale co nejcastéji
bych si ji brala k sobé. Je to piece jen moje sestra, a protoze jsme vyrustaly

spole¢né v jedné §t'astné domacnosti, chtéla bych pro ji jen to nejlepsi.
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péce, ustavni péce, eticka dilemata, etické teorie.

Tato magisterska diplomova prace je zaméfena na dilemata spjata s budoucnosti
postizeného sourozence a z nich vyplyvajici argumenty, které do budoucna mohou
napomahat sourozenctim bez postizeni pii jejich rozhodovani o budoucnosti sourozence
S postizenim.

V uvodu prace jsou vymezeny zékladni stéZejni pojmy: kombinované postizeni,
mentalni retardace a s ni sdruzené nejéastéjsi kombinace postizeni. Nasledné, je prace
zamé&fena na naro¢nost a Uskali spojend s péci o osoby s kombinovanym postiZzenim. Na
sourozenecky vztah, ktery miize mit velky vliv na budoucnost sourozence s postizenim,
ale i na mozné dtvody zapfi¢inujici neschopnost a s ni spjata dilemata vychazejici z
budouci pé€e o sourozence s postizenim. Dale diplomové prace pojednava o moznych
variantach péce, které mohou sourozenciim bez postiZzeni usnadnit jejich rozhodovani ¢i
napomahat pfi eventudlni domaci péci. V dalsi ¢asti se prace blize vénuje konkrétnim
dilematiim, se kterymi by se dle rozhovorl sourozenci bez postizeni do budoucna mohly
potykat. Jednotliva dilemata byla urCena na zakladé¢ vyzkumné sondy, ktera vyla
realizovana metodou kvalitativniho vyzkumu prostfednictvim rozhovorii se sourozenci
lidi s kombinovanym postizenim.

Ke konci diplomové prace dochazi k rozboru vybraného dilematu , které je
Vv zavéru podrobeno obsahlému rozboru z pohledu dvou etickych teorii — utilitarismu a

deontologie.



Abstract

Dilemmas linked with a future sibling with multiple disabilities

Keywords: Dilemmas of multiple disability sibling with disabilities, home care,

residential care, ethical dilemmas, ethical theory.

This thesis focuses on the dilemmas linked to the future of the affected sibling and the
ensuing arguments, which in the future may help to siblings without disabilities in their
decisions on the future sibling with a disability.

The introduction defines basic fundamental concepts: combined disability,
mental retardation and associated with the most common combinations of disability.
Subsequently, the work is focused on the complexity and pitfalls associated with caring
for people with multiple disabilities. On the sibling relationship, which can have a big
impact on the future of siblings with disabilities, but also on the possible reasons
causing disability and dilemmas associated with it based on the future care of siblings
with disabilities. Furthermore dissertation discusses the possible variants of care that
might siblings without disabilities to facilitate their decision-making and assist in the
eventual home care. In the next part closer look at the particular dilemmas, with whom,
according to interviews siblings without disabilities might face in the future. Individual
dilemmas was determined on the basis of the research probe that howled implemented
method of qualitative research through interviews with siblings of people with multiple
disabilities.

Towards the end of the thesis is to analyze the chosen dilemma, which is subject
to the conclusion obsahlému analysis from the perspective of two ethical theories -

utilitarianism and deontology.
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