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I. TEORETICKA CAST



Uvod

zaroven jednou z nejkrasnéjSich. Jakmile se vSak dozvi, ze jejich dit€¢ bude mentalné
postizené, prichazi pro rodi¢e velmi tézké obdobi. Rodina musi zvazit, zda bude dité
vychovavat v domacim prostiedi, ¢i jej svéti néjaké instituci. Pokud se rodina rozhodne
vychovavat dit¢ doma, pfichazi na tadu spousta zmén. Zmény se odviji od nékolika
faktordi, kterymi jsou naptiklad sourozenci ditéte s mentdlnim postizenim, zaméstnani
rodic¢u, $irsi rodina apod. Faktem je, Ze Zadna instituce nemiZze vynahradit funkce rodiny,
ne vSak kazda rodina se rozhodne pro domaci vychovu, at’ se jedna 0 jakykoliv divod.

Téma této bakalarské prace si autorka vybrala z toho divodu, Ze sama ma bratra
s tézkym mentalnim postiZzenim, proto je ji velmi blizké. Nejen, ze se téma rodiny a ditéte
s mentalnim postizenim tykalo celé jeji rodiny, ale také jejich zndmych a ptatel. Postupem
Casu se jeji rodina zacala stykat s dalSimi rodinami, které mély clena s mentalnim
postizenim. Diky tomu slySela spoustu ptibéht. O tom, jak se rodiny rozhodovaly, zda daji
dit¢ do ustavni péce nebo jej budou vychovavat doma. Ptribehy 0 tom, jak se po prichodu
nové narozeného ditéte s mentalnim postizenim vSe zmeénilo. O jaké zndmé rodiny pfisly,
s jakymi novymi rodinami se seznamily. Jak musely pfizpisobit jejich dosavadni Zivot.
Vsechny tmavé stranky, avsak i ty svétlé.

V bakalarské praci se autorka v teoretické ¢asti nejdiive vénuje zakladnim pojmtm,
dulezitym pro téma, kterym se zabyva. Proto vymezuje pojmy, kterymi jsou pravé jedinec
s mentalnim postiZzenim, rozdéleni druhi mentalniho postizeni. DalSim podstatnym
tématem bude rodina s ditétem s mentalnim postizenim. Narozeni ditéte s mentdlnim
postizenim je pro rodinu velkym Sokem, proto autorka zmifuje, ¢im si rodina prochazi
Vv prvnich chvilich, jaké jsou moznosti vyrovnani se s takovou situaci, a samoziejmé je pro
autorku dilezité vzit v potaz i proménné faktory, které také zasadné ovliviuji dalsi kroky
v zivoteé ditéte ajeho vychové. Je také dulezité popsat vychovu ditéte v rodin€, zminit
nekteré vychovné styly, které mohou byt rizikové jak pro rodice, tak pro vyvoj ditéte.

Ne vSechny rodiny se rozhodnou ponechat dit¢ v domécim prostiedi, at’ uz
z jakychkoliv divodu, proto autorka také popisuje institucionalni vychovu, jeji vyvoj, trend
institucionalni vychovy pied rokem 1989, ataké moznosti péce, které s sebou pfinesly

zmény po roce 1989.



Ve vyzkumné Casti autorka zpracovdva pomoci kvalitativni metodologie
v pedagogickych védach dva rozhovory srodinami sditétem s téZkym mentalnim
postizenim, pficemz jedno z déti se narodilo pfed rokem 1989, a druhé az po roce 1989.
Autorka pouziva jako analyzu ziskanych dat metodu otevien¢ho kddovani.

Cilem této prace je zjistit, jaké moznosti péce mély rodiny, kterym se dit¢ s mentalnim
postizenim narodilo pfed rokem 1989, ajaké moznosti mély rodiny, kterym se dité
s mentalnim postizenim narodilo po zmeéné, kterou Ssebou prfinesla reforma celého
systému v Ceské republice, novy piistup k institucionalni vychové, vznik neziskovych
organizaci a pozd¢ji také zakon 108/2006 Sb., 0 socialnich sluzbach. Cilem také je zjistit,
jak vybér moznosti péce ovlivnil rodinu pii rozhodovani mezi institucionalni a domaci

péci, a jaké shledavaji vyhody a nevyhody mezi t€émito moznostmi péce.



1. Jedinec s mentalnim postizenim

Prvni kapitola se zaobird mentdlnim postizenim, vymezuje definici mentalniho
postizeni amentalni retardace a popisuje tyto dva pojmy. Nasledn¢ také popisuje
klasifikaci mentalniho postizeni a rizna specifika 0sob s mentalnim postiZzenim, kde je pro

tuto praci stézejni predevsim t€¢zké mentalni postizeni.
1.1. Vymezeni mentalniho postiZeni

Jedinci s mentalnim postizenim piedstavuji nejpocetnéj$i skupinu mezi osobami
s riznym druhem postiZzeni (Svarcova, 2011). Je dobré si uvédomit, Zze 74dn4 jina skupina
a druh postizeni neni pro spole¢nost na prvni pohled tolik viditelna, jako je skupina osob
s mentalnim postizenim. Sir$i spole¢nost intaktnich jedincii nezna spravnou terminologii,
a tak se Casto mize stat, ze 0 lidech s mentalnim postizenim mluvi neeticky a nekorektné
jako o ,,blaznech®. Intaktni jedinec si napiiklad muze zkusit, jaké to je ,,byt nevidomy*,
kdyz si da pasku pies o€i, miize si zacpat usi, aby si zkusil komunikovat jako osoba
neslySici, av§ak si nemiize pfedstavit jaké je, byt osoba s mentalnim postizenim (Slowik,
2007).

Pod pojem mentéalni postizeni spadaji vSichni jedinci s IQ pod 85, coz jsou osoby
S mentalni retardaci, a osoby, které se nachazi v hrani¢nim pasmu mentalni retardace, které
znevyhodiiuje jedince pii vzdélavani v bézném typu Skol. Mentalni postiZzeni je tedy
pojem, ktery je vyuzivan v pedagogické dokumentaci a ve Skolstvi, ato predev§im ve
specialné pedagogické a poradenské praxi, kde je legislativné ukotven (Vasek a kol. in
Valenta, Michalik, Le¢bych akol., 2012). Hrani¢ni pasmo mentalni retardace neni dle
Mezinarodni klasifikace nemoci, kterd je popsana nize, povazovano za subnormu
a Vv desaté decendlni revizi neni uvedeno. Jedinci, nachazejici se v hrani¢nim pasmu, vSak

do psychopedie patii, proto je dilezité je alespoii Caste¢né v textu zminit.
1.2. Mentalni retardace

Pojem mentélni retardace lze pielozit jako zpozdény dusSevni vyvoj jedince, avSak
V soucasnosti existuje velké mnozstvi definic, které vymezuji tento termin. Tyto definice se
spolecné zamé&fuji na sniZeni jedincovy intelektové schopnosti a schopnosti pfizpisobeni
se v socialnim prostiedi. Lze jej tedy vymezit , jako vyvojovou poruchu rozumovych

schopnosti demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, Fecovych, pohybovych



a socialnich schopnosti s prenatalni, perinatdlni 1 casné postnatdlni etiologii, kterd
oslabuje adaptacni schopnosti jedince. “ (Valenta, Michalik, Lecbych a kol., 2012, s. 31).

Svarcova (2006) popisuje mentalni retardaci jako snizeni rozumovych schopnosti, které
jsou Vv psychologii oznacovany jako inteligence. Inteligence je vSak chapana jako
schopnost ucit se z minulé zkuSenosti a pfizplisobovat se novym zivotnim podminkdm
a situacim.

Pipekova (2010) uvadi mentalni retardaci jako zasazeni vSech slozek jedincovy
osobnosti. Jedna se tedy 0 poruchu vyvoje, kdy je zasazen vyvoj duSevni, télesny i socialni.
Celkové snizeni intelektovych schopnosti se odrazi ve schopnosti mysSleni
a prizpisobovani se svému okoli v pribéhu jedincova vyvoje. V nejvyssi mife je pak
zasazena poznavaci schopnost, kterd se projevuje v procesu uceni. Mentalni retardace je
stav vrozeny, €i ¢astecné ziskany od narozeni do dvou let Zivota.

Svétova zdravotnickd organizace WHO, kterd popisuje klasifikaci nemoci vcéetné
dusevnich poruch (MKN - Mezinarodni klasifikace nemoci), kdy v roce 1992, v CR o rok
pozdé&ji, vstoupila v platnost desata revize (MKN — 10, mezinarodné oznacena jako IDC —
10), povazuje za mentalni retardaci stav zastavené¢ho nebo chybéjiciho dusevniho vyvoje,
ktery se vyznaCuje poruSenim dovednosti, které se projevuji ve vyvojovém obdobi,
a postihuje vSechny slozky inteligence, to je poznévaci, feCové, motorické a socialni
schopnosti. Mize se vyskytnout samostatng, nebo s jinymi somatickymi nebo dusevnimi

poruchami (Valenta, Michalik, Le¢bych a kol., 2012).
1.3. Klasifikace mentalniho postizZeni

MKN - 10 (F70 - F79)

»Stupen mentalni retardace je urCen na zakladé posouzeni struktury inteligence
a posouzeni schopnosti adaptibility (adaptacniho chovani), orienta¢né taktéz inteligenénim
kvocientem a mirou zvladani obvyklych socialné-kulturnich narokd na jedince* (Valenta,
Michalik, Le¢bych a kol., 2012, s. 31).

Stupné mentalni retardace dle desaté revize MKN (MKN — 10 in Valenta, Michalik,
Lecbych)

e F70 Lehka mentalni retardace — 1Q 50 — 69,

e F71 Stfedné tézka mentalni retardace, téz stfedni mentalni retardace — 1Q 35 — 49,

e F72 Té&zka mentalni retardace — 1Q 20 — 35,

e F73 Hluboka mentalni retardace do 19 1Q,



e F78 Jina mentalni retardace,

e F79 Nespecifikovand mentélni retardace.

,»MKN — 10 rozlisuje kromé stupné mentalniho postizeni také postizené chovani jako je
vztek ¢i sebepoSkozovani U téchto klienti, ato pridanim Ccislice za tecku s cislici, kterd
vyjadruje stupen postizeni** (Valenta, Michalik, Le¢bych a kol. 2012, s. 31).

e 0 - zadné ¢i minimalni postizené chovani,

e 1 - vyrazné postizené chovani vyzadujici intervenci,

e 8 —jina postizeni chovani,

e 9 -—bez zminky 0 postizeni chovéani,

DSM -V

Diagnosticky a statisticky manual mentalnich poruch (Diagnostic and Statistic Manual
of Mental Disorders), je uznavana mezinarodni piirucka Americké psychiatrické
spolecnosti (APA), ktera se zabyva klasifikaci mentalnich poruch jeji statistikou. Mentalni
retardace se diagnostikuje podle téhle pfirucky u jedince sinteligenci snizenou pod
atributovanou uroven v dob¢, nez jedinec dosdhne dospélosti. Mezi predni kritéria patfi
adaptabilita, ktera je snizena. Snizeny jsou také intelektové schopnosti 1Q 70 a méné
(Raboch a kol, 2015).

MKF

Podle Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi (MKF), jejiz
navrh byl pfijat v roce 2006 v Praze je definice disability ,,snizeni funkcnich schopnosti na
urovni téla, jedince nebo spolecnosti, ktera vznikd, kdyz se obcas se svym zdravotnim
stavem (zdravotni kondici) setkdva s bariérami prostiedi.* (MKF, 2008, s. 9) Tato definice
vyhovuje zasadni normé, ktera byla pfijata v Ceské republice OSN 1993. Vyhodou
a filosofickym posunem je, Ze MKF neklasifikuje osoby, ale situaci kazdého jedince dle
fady jinych okolnosti, které se vztahuji ke zdravi. Nekategorizuje na zakladé ménécennosti,
ktera by jedince zaskatulkovala. Respektuje nejrtiznéj$i zdravotni stavy afteSi je
individualné, technicky nebo organiza¢né¢ (MKF, 2008).

AAMR

American Association for Mental Retardion transformované na AAIDD (American
Association on Intellectual and Developmental Disabilities) uvadi, ze mentalni retardace je
snizena schopnost charakterizovand znaénymi Omezenimi intelektovych funkci
a adaptibility, ktera se projevuje Vv oblasti pojmové, praktické a socialni inteligence. Stav

vznika do 18. roku zivota a je pozitivné ovlivnitelny individudlnim piistupem a cilenou
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podporou (Valenta, Miiller, 2013). ,, A ddle definice podle posledni upravy transformované
AAMR (AAIDD, 2010): ID — Intelektova (rozumovd) disabilita (termin nahrazujici
mentdalni retardaci) je charakterizovana podstatnymi omezenimi jak vV oblasti intelektovych
funkci, tak 1V oblasti adaptacniho chovani, jez se demonstruji V kazdodennich socidlnich
a praktickych dovednostech, pricemz se stav objevuje do 18. roku veku® (Valenta,
Michalik, Lec¢bych akol., 2012, s. 33). Ztéchto informaci nam vyplyva, ze AAIDD
nevnima mentalni postiZeni jako stav, ktery nelze zménit, ale jako interakci mezi ¢lovékem
S mentalnim postizenim a prostfedim, ve kterém muze dochazet k dalSimu vyvoji. Je
potieba brat na védomi pét zakladnich pojmi, které prechazi k naplnéni.
1., SniZeni aktudlni funkcnosti musi byt posuzovano V souvislosti s prostredim
komunity typické pro dany vek a kulturu jedince.
2. Bereme Vuvahu kulturni ajazykovou rozmanitost a také individudlni rozdily
V Komunikaci, vnimani, pohybovych moznostech a v chovani.
3. U kazdého jedince se vedle omezeni vyskytuji i jeho silné stranky.
4. Zjistovani limitii ma jit ruku Vv ruce s vypracovanim systému cilené podpory.
5. Svhodnou individudlni podporou dojde K celkovému zlepseni kvality Zivota ¢lovéka

s mentalni retardaci“ (AAIDD, 2002 in Sigka, 2005, s. 10).
1.4. Specifika osobnosti jedincii S mentalnim postiZenim

Kazd4a osoba s mentdlnim postizenim ma své individualni specifika, avSak nadale
existuji specifické faktory, které urcuji osobnostni strukturu jedince. Tyto faktory mizeme
zafadit do spole¢nych znaku typické pro jedince s mentalnim postizenim (Valenta, Miiller,
2013).

Typickymi znaky klientely s mentalnim postiZenim jsou zvySena zavislost na rodicich,
podvoleni se v chovani ostatnim, infantilnost osobnosti, Uzkostné reakce, nedostatek
Vv identifikaci vlastniho ,,ja“, nepomér v zZivotnich cilech, ambicich a redlnému vykonu,
zvysSena potieba bezpeci a uspokojovani potieb, porucha mezilidskych vztaht a interakce,
impulzivnost, hyperaktivita nebo hypoaktivita, neschopnost srovnani, snizena pamét,
pozornost, Spatnd pohybova koordinace a opozdéni psychosexudlniho vyvoje (Valenta,
Miiller, 2013).

U klientl s mentalnim postizenim se nejedna pouze 0 opozdény vyvoj, ale také 0 rizné
zmény ve struktufe jejich osobnosti. Nelze srovnavat jedince s mentdlnim postizenim

s mladSimi intaktnimi jedinci, jelikoz se nachézi znacné mnozstvi rozdilii a nejednotnosti
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Vv oblasti smyslového vnimani, motoriky, laterality, mysleni, paméti, pozornosti, emoci
avolnich projevii. Svarcova (2011) poukazuje také na riiznd specifika tykajici se

jednotlivych stupni mentalni retardace.

e Lehka mentalni retardace

Co se tyce feCovych schopnosti, jsou lidé s lehkou mentélni retardaci schopni uzivat
fe¢ Gcelné v kazdodennim zivote, konverzovat a zvladnout klinické interview i presto, ze si
mluvu osvojuji opozdén€. V osobni péci, mezi kterou patfi jidlo, hygienické navyky,
oblékani a praktické domaci dovednosti, dosahnou Uplné nezévislosti. Ve Skole a pfi
teoretické praci se objevuji potize, kdy mnozi maji problémy se ctenim a psanim. VéEtSina
lidi slehkou mentdlni retardaci je vSak zaméstnatelna v praci, kterd vyzaduje spise
praktické nez teoretické schopnosti (Svarcova, 2011). V sociokulturnim kontextu nemé
jedinec s lehkou mentalni retardaci zadné problémy, co se tyCe teoretickych znalosti.
Teprve az u Cloveéka, ktery neni dostate€né emocné a socialné vyzraly, mohou byt znamy
dasledky. Je mozné, Ze se neprizptisobuje kulturnim tradicim, nedokaze se vyrovnat
s pozadavky na manzelstvi ¢i s vychovou déti, nedokaze samostatné fesit zalezitosti
kazdodenniho Zivota, jako je ziskani a udrzeni si pracovniho poméru, ¢i jiného finan¢niho

zabezpeceni. Také péce 0 vlastni bydleni ¢i zdravotni péfe mliZze byt problematicka.

e Stiedné téZka mentalni retardace

U osob s timto stupném mentalniho postizeni je zna¢né opozdény vyvoj feci a rozvoj
schopnosti chapani. Ve finalni verzi jsou tyto dvé schopnosti velmi omezujici. Podobné
omezena je také schopnost peCovat sam 0 sebe a byt zodpovédny. Sobéstatnost muize
velmi komplikovat jeho osobni zivot, jelikoz se tim stava zavisly na dals$i osobé. | pokroky
ve Skolni aktivité nejsou pfili§ rozvinuté, Cili je pochopitelné, Ze pouze malé mnoZstvi
jedinci se stiedné t€zkym mentalnim postiZzenim si osvoji zédklady ¢teni, psani ¢i po€itani.
Dle Svarcové (2011) jsou v dospélosti jedinci se stfedné t&Zkym mentalnim postizenim
schopni jednodus$ich manudlnich praci s podminkou toho, Ze zadané ukoly jsou
strukturovany, a je zajiStén odborny dohled. Pfi socidlnich aktivitach se U vétSiny projevuje
schopnost navazovani kontaktu a komunikace s druhymi lidmi. Jsou zde vSak velké
rozdily, které jsou individudlné specifické. Cast jedinct se stiedné t&zkym mentalnim
postizenim je schopno jednoduché konverzace, kdezto ¢ast znich se dokazou stézi

domluvit o svych zakladnich potfebach. Cast z nich, ktera se nenauéi komunikovat formou
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mluvené feci, vyuziva alespon rizné formy nonverbalni komunikace, ktera kompenzuje

fe¢, 1 kdyZ pro nas je dulezité, Ze jedinec alespon porozumél nasim instrukcim.

e TéZka mentalni retardace

Co se tyc¢e klinického obrazu, ptivodu vzniku mentalni retardace ¢i pridruzenych stavi,
je tézka mentalni retardace velmi podobna stfedné t€zké. Rozdily nalézdme az u snizenych
schopnosti a dovednosti. Jemna i hruba motorika je podstatné hor$i nez u stiedné tézké
mentalni retardace. Mohou se projevovat i pifidruzené vady, zpusobené poruchou
centrdlniho nervového systému. Pokud je v€asné zajistén edukativni rozvoj jedince, nemusi
byt natolik omezen rozvoj motoriky, kognitivnich schopnosti, samostatnost,
komunikaénich schopnosti, a celkova kvalita Zivota miiZe byt na vysoké Grovni (Svarcova,
2011).

Valenta (2013, s. 54) popisuje, utézké mentalni retardace ,, vyrazné opozdéni
psychomotorického vyvoje je patrné jiz v predskolnim veku, moznosti sebeobsluhy jsou
vyrazné a trvale limitované, jedinci nejsou schopni sebeobsluhy, jejich potrava musi byt
specialné upravena, recovy vyvoj stagnuje na predrecové urovni (vzdacné jednotliva slova).
Kombinace s motorickymi poruchami a s priznaky celkového poskozeni CNS. Velmi casté
poruchy chovani v podobé stereotypnich pohybu, hry s fekdliemi, piky, sebeposkozovani,
afekti a agrese.

Kozakova (2013) zminuje U 0sob stéZkou mentalni retardaci typicky jev poruch
motoriky nebo jinych pfidruzenych vad. Opozdén byvd vyvoj jak neuropsychicky,
senzomotoricky, tak i psychomotoricky, kde jsou viditelna specifika jiz v pfedskolnim
obdobi. Setkavame se také s limitovanym vyvojem sebeobsluhy, socidlni adaptace
a komunikace. Re¢ova slozka se U jedincli s téZkym mentalnim postizenim bud’ nevytvofi
vibec, nebo zlstdva na jednoduchém expresivnim stupni tj, pudovych hlasovych
projevech, které jsou zabarveny dle emoce, kterou jedinec vyjadiuje. Mezi narusené
faktory fe¢i patfi dynamika a melodie. Pro jedince s tézkou mentalni retardaci je pak
typicka echolalie, kdyZ jedinec opakuje slySené zvuky, aniz by pochopil smysl.

| pfes existujici omezeni ve vychové a vzdélavani jedinci s t€Zkou mentalni retardaci
existuji zkuSenosti, které dokazuji, Ze v€asna odborna pomoc, rehabilitaéni vychova a péce
muze ovlivnit rozvoj motoriky, rozumovych a komunikacnich schopnosti, a zlepsit tak

kvalitu Zivota. Podporu a pééi jinych osob viak potiebuji celozivotné (Svarcova, 2011).
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¢ Hluboka mentalni retardace

V pasmu hluboké mentalni retardace se nachazeji jedinci, ktefi jsou tézce omezeni ve
schopnostech porozuméni pozadavkiim nebo ukolim, které jim nckdo zadal,
a problematické je také zadané pozadavky splnit. Jedinci, nachazejici se v pasmu hluboké
mentalni retardace, byvaji velmi Casto pohybové omezeni az imobilni, trpi inkontinenci,
vyzaduji neustalou péci, jelikoz se 0 své zakladni potieby nedovedou postarat sami. Jsou
schopni jen velmi jednoduché neverbalni komunikace. 1Q nelze pfesné¢ zméftit, odhaduje se
pod 20, proto je velmi tézké jedince s hlubokym mentalnim postizenim vychovavat
a vzdélavat. Reaguji na absolutné jednoduché pozadavky, jelikoz byva casto omezeno
chépani a porozuméni feci. Lze vSak dosdhnout Uspéchi, kdy se jedinec dokaze alespon

malym procentem podilet na praktickych sebe-obsluznych ukonech (Svarcova, 2011).

e Jina mentalni retardace
Svarcova uvadi, Ze ,.tuhle kategorii pouzivame jen v piipadé, Ze nedokdZeme stanovit
stupenl intelektové retardace, aniz bychom nepouzili obvyklé metody pro zjiSténi
pfidruzené senzorického nebo somatického poskozeni ,, nap#. U nevidomych, neslysicich,
nemluvicich, U jedincii s tézkymi poruchami chovani, osob s autismem i U tézce télesné

postizenych osob“ (Svarcova, 2011, s. 40 - 41).

e Nespecifikovana mentalni retardace
Pokud je mentalni retardace prokazana, ale neni dostate¢né mnozstvi informaci, aby
mohl byt pacient zafazen do jedné ze shora uvedenych kategorii, v tom piipadé jej

oznadujeme jako osobu s nespecifikovanou mentalni retardaci. (Svarcova, 2011).
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2. Rodina s ditétem s mentalnim postiZenim

Druhd kapitola vymezuje rodinu s ditétem s mentalnim postizenim jako takovou,
popisuje faze, kterymi si rodina prochazi pii zjisténi mentalniho postizeni. Dale se zaobira
problematickymi vychovnymi styly, které mohou rodice aplikovat, a na zavér bere v potaz
proménné faktory, které rodinu mohou ovliviiovat.

Rodina nabizi jedinci uspokojovani potieb, je pro n¢j vzorem chovani, zdrojem
prvotnich zkuSenosti aplni velmi dualezit¢ funkce, kterymi jsou funkce biologické,
ekonomicke, socidlni a psychologické. Pravé z téchto divodu je rodina povazovana za
primarn¢ dit¢ do kontaktu s okolnim svétem prostiednictvim dospélého, ato vétSinou
matky. Pro dité se zdrojem bezpeci a jistot nejdiive stava matka a pozdé&ji i cela rodina.
Stimulovani ditéte k optiméalnimu rozvoji a u¢eni hodnotového systému ma tedy pfedevsim
za ukol pravé rodinné prostfedi. Svarcova (2011) uvadi, Ze pro Zivot a vychovu ditéte
S mentalnim postizenim je nejpiirozengjSim prostiedim jeho rodina, kterda mu poskytuje

pocit bezpeci a jistoty, podnéti pro jeho dalsi rozvoj a také emocionalni stabilitu.
2.1. Narozeni ditéte S mentalnim postiZzenim

Narozeni mentalné postizeného ditéte je povazovano za traumatizujici a psychicky
nejbolestivejsi udalost, ktera mize ¢lovéka v zivoté potkat. Matousek (2003) zminuje Sok
rodiny pfi zjisténi, Ze je dit¢ mentalné postiZzené. To vSe piedevsim kvili hodnotam rodici,
které¢ jsou najednou znacné ohrozeny. Pokud se narodi dit€¢ s mentdlnim postizenim, je
velmi t&€zké rozvijet rodiCovské ambice. T€z§im se stava nejen souziti ze strany rodicd, ale
také budovani vztaht k ostatnim ¢lentim rodiny.

Jesté pred narozenim ditéte maji rodice tendenci vidét ve svych potomcich sebe samé
a také pokracovatele rodu, jakozto dédice svych schopnosti a pozitivnich vlastnosti. Rodice
povazuji své potomky jako smysl zivota a vkladaji do nich veSkeré své nad¢je a ocekavani
(Svarcova, 2011). Matousek (2003) také popisuje ,narcistické trauma®, kterym trpi
pfedevS§im matka ditéte. Matka povazuje dit€¢ za svoji soucast, a aniz by si toho byla
védoma, akceptuje rovnici kvalit mezi sebou a svymi détmi. Proto je zcela pfirozené, Ze
jakmile se ji narodi ,,nepovedené dité*, citi se sama byt ,,nepovedenou* zenou i matkou.
Jako obranny mechanismus muze vyuZit pfesunuti pficiny postizeni na jiny zdroj, to ji vSak

plnohodnotné neutési.
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Pfi narozeni ditéte sdéluje informaci 0 mentalnim postizeni rodicim jako prvni 1ékaf.
Sdéleni 0 jakémkoliv druhu postizeni byvd pro rodice velmi psychicky naro¢né
a frustrujici, proto je velmi dilezité, jakym zplGsobem je jim informace piedana. | pro
1ékarte je tahle situace velmi nepfijemna, dulezité tedy je, aby véd¢li, jak spravné reagovat
na Sok ze strany rodi¢u, jak je psychicky podpofit, a jak jim odpoveédét na jimi kladené
otazky (Fitznerova, 2010).

| autoii Blazek, Olmrova a Kucera (1988) popisuji, ze je pochopitelné nemozné
vyhnout se negativnim reakcim ze stran rodi¢i ve chvili, kdy je jim sd€lena diagnéza
ditéte. Ze strany lékait je dualezité brat ohled na formulovani informace, kterou sdéluji,
ataké jakym zptsobem ji sd€luji. Musi byt obezietni, jaké slovni spojeni uzivaji, aby
minimalizovali riziko, kterym by mohli rodi¢im ublizit. Velky diiraz je také kladen na
empatii, kterd je nedilnou soucésti psychické podpory rodicim. Ti by m¢li najit v 1€kati
profesionalni oporu v ptipadé moznych dotaza.

Jakmile se rodice tedy dozvédi fakt, ze s jejich ditétem ,,neni néco v poradku*, vystiida
se U nich misto pocitu radosti pocit uzkosti, strachu, studu, a také velmi ¢asto pocit viny.
Svarcova (2011) dale uvadi, e vétina rodi¢d citi nespravedlnost, Ze jejich dité neni
zdravé, kdyZ na to maji ,,pravo®.

Byt pro kazdou rodinu muizZe byt situaci zcela jedinecnd a zpracovani informaci je
ovlivilovani n€kolika aspekty, které se v kazdé rodin¢ lisi, je viditelny vodici prvek, ktery
je charakteristicky pro vSechny rodiny, a ktery vétSina rodi¢t uvadi (Michalik, 2013).
., Byva jim védomi ,,absolutniho zasahu“, jakym byva Sok, zdéseni, nepochopeni a neverici
reakce. Rodice (nejblizsi pribuzni) si zpravidla kladou otazky: Proc¢ prave my? Proc pravé
nase dité? Postupné prichazeji dalsi otazky: Co to pro néj bude znamenat? Je nadéje na
zlepSeni? Jak to vsechno zvladneme? *“ (Michalik, 2013, s. 68).

Viagnerova (2008) popisuje 5 fazi, kterymi si rodice prochézeji po sdéleni diagndzy.

1) Faze Soku a popreni

Tato faze je prvni reakci na skuteCnost, Ze se jim narodilo dit¢ s postizenim. Popteni
faktu, Ze je dit¢ postizené, je obrannym mechanismem rodicl, ktery byva predstupném
,boje“ za normalni Zivot ditéte. Popirani a Sok se projevuje strnutim a neschopnosti
jakkoliv reagovat. Jelikoz se rodiCe je$té nesmifili s existenci postizeni, nemaji ani
pomysleni na vychovu a péc¢i o dit€. Na vyrovnani se s touto skute¢nosti mé urcity podil

I zdravotnicky personal, ktery mutize byt trestan kritikou a také obvinén (Vagnerova, 2008).
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2) Faze bezmocnosti

Nasleduje druha faze, kdy se rodice poprvé v zivoté nachazeji v této situaci, a neveédi,
jak na ni reagovat, a jak se zachovat. Kromé pocitu bezmoci se zde objevuje také pocit
zklamani a pocit viny, ktery muaze byt ze strany rodi¢i nejen vuci ditéti, ale také vici
spoleCnosti. Zaroven se rodice Casto obavaji reakci spole¢nosti vici jim a jejich situaci.
Pochopitelné nechtéji byt odmitnuti a zavrzeni. Sami vSak netusi, kde hledat pomoc

(Vagnerova, 2008).

3) Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

Toto obdobi piedstavuje vznik a nartst zajmu 0 informace, které se tykaji ditéte a jeho
celkové diagndzy. Zajem se tyka piiciny, pro€ je dit€¢ mentalné postizené, jaké jsou jejich
moznosti, a jak by méla vypadat nasledné péce a vychova. Rodie samoziejme jesté nejsou
schopni zpracovat vSechny informace racionalné, jelikoz neustdle balancuji mezi
racionalitou aemocionalitou. Mezi emoc¢ni zpracovani vzniklého problému muizeme
zatfadit napiiklad pocity vlastni viny na vzniku postizeni, nutnost sebeob&tovani se pro
kvalitni zivot ditéte, hleddni vnéjSiho vinika nebo Unik ze situace tim, ze ptedaji dit¢ do
institucionalni péce. Typické byvaji negativni emocni reakce, které jsou zplsobeny
smutkem a depresemi. Vzhledem k tomu, Ze rodi¢e ocekavali narozeni zdravého potomka,
mohou prozivat Uzkosti pfi pomysSleni na budoucnost. Pfi takovych situacich vyuzivaji
rodi¢e obranné mechanismy, kterymi si chrani psychickou rovnovahu a sebehodnoceni
v rodicovskée roli, a které¢ se vSak spolecnosti ¢asto mohou zdat nesmyslné. Rodi¢e casto
piisuzuji pii¢inu postizeni sami sobé, nej¢astéji vSak matce. Existuji ale vSak i pfipady, kdy
je vina pfisuzovana zcela neznamé osobé€, nejcastéji profesiondlovi. Zpracovani problému
je vSak zavislé na n€kolika faktorech, které rodinu ovliviiuji. Zpracovani problému souvisi
na predeslych zkuSenostech rodicl, jejich osobnostech, zdravotnim stavu, vékové
kategorii, kvalité jejich partnerského vztahu. Mimo jiné je dulezité tako konkrétni postizeni
ditéte. Zalezi na pfi¢in¢ a druhu postiZzeni, na stupni postizeni. Jako ovlivnitelny faktor
muzeme také povazovat vnéjsi informovanost 0 postizeni jejich ditéte. Nezastupitelnd je
tedy role odbornikd, ktefi védi, jak rodin€¢ pomoci. Kazdy rodi¢ v§ak zpracovava vsechny
faze subjektivné. AvSak zvladdnuti zpravovani téchto fazi mé nezastupitelny vyznam,

jelikoz bezpochyby ovliviiuje dalsi postoje a piistupy k ditéti (Vagnerova, 2008).
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4) Faze smlouvani

Ve ctvrté fazi jsou rodi¢e do urcité miry smifeni s tim, Ze je jejich dit€é mentalné
postizené. Akceptuji fakt, ze pokud je zcela nemozné, abych se jejich potomek zazrakem
uzdravil, snazi se najit alespon caste¢né feSeni ¢i kompenzaci. Vyhledavaji jakoukoliv
nepatrnou nadéji, ktera se spole¢nosti mize zdat velmi nerealistickd. Jsou schopni obétovat
taktka vSe ve svém Zzivoté, aby situaci zménili. Nad¢je je vSak pro rodice velmi podstatna,
jelikoz se diky ni jednoduseji vyrovnavaji se stresem a zatézi. Pravé v tomto obdobi hraje
dlouhodoby stres hlavni roli, Casto byva divodem celkové unavy rodicu az vycerpanim
jejich sil. S ubyvanim sil nartista v rodi¢ich pocit bezvychodnosti, jelikoz neocekavali

takovou naro¢nost (Vagnerova, 2008).

5) Faze realismu

V posledni faze popisuje Vagnerova (2008) skutecnost, ze rodi¢e se postupné smifili
s existenci postizeni U jejich ditéte, pln€ si uvédomuji tuto realitu, jejich chovani zacina byt
pfiméiengjsi a dité€ plné piijimaji takové, jaké je. Teprve ve fazi realismu by rodi¢e meéli
promyslet plany, které se tykaji jejich budoucnosti jako rodiny, jejich vychovnych pfistupii
a budovani rodinného klimatu. Neni vSak neobvykle, Ze se nékteré rodiny nedokazi smifit

se situaci, ktera je potkala.

Svarcova (2011) uvadi, Ze rodina se musi kromé& postizeni ditéte vyrovnat také
s reakcemi svého okoli, které dopfedu nelze predvidat. Je zcela béZzné, Ze rodina ptijde
0 nékteré znamé, ne snad pro to ze by byli zli, a nechtéli by rodin€ pomoci. Diivodem spise
je, ze nevi, jak se maji zachovat, jak reagovat na dité, jak rodin€¢ pomoci. Jsou zkratka
zaskoceni. RodiCe postizenych déti vS§ak mohou U nevinnou poznamku pochopit zcela
netaktn¢ a bezcitné, jelikoz byvaji velmi Casto precitlivéli. Samoziejmé se setkaji i s lidmi,
které¢ budou vnimat velmi pozitivn€, a budou pfijimat jejich dobré rady a vlidna slova pii
situacich, kdy se uz budou citit zcela bezradni.

Pro oba rodi¢e je vyrazny podplrny faktor fakt, ze se mohou spolehnout jeden na
druhého, proto povazujeme harmonicky partnersky vztah za kardinalni (Saloviita et. al.,
2003). Skupinové zvladani stresujicich udalosti, nebo v tomto piipadé tzv. rodinny coping,
ma pozitivni dopad nejen na partnersky vztah, ale také na fungovani celé rodiny a vychovu
postizeného ditéte. Je zasadni, aby se zadny Clen v rodin¢ necitil osaméle nebo nepodléhal
depresim. Rodina mize byt vyrovnana az tehdy, kdy je vyrovnany i nejslabsi ¢len rodiny.

Pro vyrovnani se s faktem, ze se rodi¢im narodilo dit¢ s postizenim, lze hovotit
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0 copingovych strategiich, které se daji rozdé€lit do dvou kategorii. Prvni kategorie se
zaméfuje na feSeni dané¢ho problému, vyhledavani pomoci a informaci a konkrétni 1écby.

Druhé dbé na vyrovnani psychickych stavii v§ech ¢lenti rodiny.

2.2. Proménné faktory ovlivitujici rodinu s ditétem

S postiZenim

Existuji faktory, které maji zdsadni vliv na rodinu. At uz se jedna o potiebu, kdy rodina
uvitd vnéjsi podporu, ¢i se jedna 0 soudrznost rodiny a 0 jeji vnitini motivaci (Michalik,
2013). Jedna se tedy 0 fadu znakd, které ovliviuji ¢leny rodiny a kvalitu jejich zivota. Tyto
specifika maji vyrazny podil na postaveni rodiny s jedincem s postizenim. Kazda rodina se
¢lenem s postizenim je neopakovatelnou socialni jednotkou. Rozdily jsou znat v potfebach
rodiny, ale i v nazorech, prozitcich a dovednostech.

Jako prvni je uveden faktor, ktery ovliviiuje miru stresu rodicli, typ a zavaznost
postiZeni ditéte (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Tento aspekt ovliviiuje miru
zavislosti ditéte na péci jiné osoby. Michalik (2013) kromé tohoto faktoru uvadi nékolik
dalSich, které velmi uzce souvisi. Lze uvést napiiklad prognozu postiZeni, ktera vyznamné
ovliviiyje situaci v roding, zda je Sance na zlepSeni, nebo je progndza kriticka. Dale uvadi,
ze rodinu také ovliviiyje to, jaka je naro¢nost péce 0 ¢lena s postiZenim a ¢asovy aspekt
péce. Ovliviyjici mize byt také faktor, zda rodina védéla jiz v prenatalnim obdobi
0 postiZzeni jedince, coz je v dne$ni dobé jednodussi zjistit, ¢i se 0 postizeni rodina
dozvédéla az pii narozeni. Autorky Bartonova, Bazalova, Pipekova (2007) uvadi, ze
vhodna informovanost 0 stavu ditéte ovliviluje velmi zdvazné kroky a okamziky rodiny.
Cim dfive se rodina 0 postiZeni dozvi, tim je to zpracovatelngjsi.

Zalezi vsak také na osobnostnich vlastnostech rodicu. Ty vlastnosti ovliviiuji jejich
emocni ladéni, reagovani, zplisob uvazovani a pfistup k hodnoceni stresovych situaci
(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). V souvislosti s rodi¢i se nejedna jen o jejich
osobnosti, ale také 0 jejich vzdjemny manZzelsky vztah, ktery mize takova situace velmi
zasahnout. Zalezi na jejich piistupu ke stresovym situacim. Pokud vyuzivaji jako obranny
mechanismus agresi, je dost pravdépodobné, Ze to jejich vztah narusi. Neni to tak
samoziejme ve vSech ptipadech, ale je zde moznost, Ze se manzelstvi rozpadne (Markova,
1987).

Postizeni se netyka jen ditéte samého nebo jeho rodicl. V ptipadé, ze rodi¢e maji jeste

dalsi déti, nebo do budoucna déti planuji, ovlivni tak dit¢ s mentalnim postizenim i své
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sourozence. Je tieba si dat pozor, aby rodice nevénovali piiliSnou pozornost pouze ditéti
S postizenim, jelikoz tak mizou vzniknout extrémni pozadavky pro sourozence zdravého.
Stat se samoziejm¢ muize | opa¢ny piiklad, kdy rodic¢e soustied’uji svou pozornost pouze na
dité zdravé (Pipekova, 2010).

Existuji vSak 1 vngjsi faktory, které ovliviyji situaci rodiny, a které se netykaji pfimo
socialnich vztahii. Mezi takové faktory fadime naptiklad socialné — ekonomickou situaci,
kdy je vrodiné¢ bud materialni dostatek, nebo se rodina pohybuje naopak pod hranici
hmotné nouze. Dulezita je také Groven vefejné podpory pecujicim rodindm. Patii sem
komplex vefejnych sluzeb zdravotnich, socialnich ¢i vzdélavacich. Michalik (2013)
popisuje nizkou uroven veiejné podpory. , |pri velké mire tolerance k cinnosti
registrovanych poskytovateli socialnich sluzeb v Ceské republice miizeme konstatovat, Ze
V soucasné dobé neni k dispozici zarizeni, které by svou urovni bylo na vyssim stupni
respektovani potieb clovéeka zavislého na péci, nez je tomu ve fungujici rodine, ktera ma
dostatek sil, moznosti aochoty tuto péci poskytovat. Samozrejmé mohou nastat
(azpravidla nastavaji) chvile a situace, kdy musi rodina a pecujici osoba volit cestu
institucionalni péce registrovanym poskytovatelem. Presto plati vySe uvedené tvrzeni, Ze az
na naprosté vyjimky je domdci péce pro cloveka vyhodnéjsi, prinosnéjsi a prijemnéjsi.
Hovorime ovsem 0 potrebdch clovéka, 0 kterého pecujeme. * (Michalik, 2013, s. 72 — 73).
Kromé ekonomické situace rodiny si uved’me jesté vysokou ¢asovou naro¢nost. Tedy

ptimo ¢as vénovany piimé péci 0 0sobu S postizenim.
2.3. Vychova ditéte s mentalnim postiZenim v rodiné

Diive neZ se rodina rozhodne, Ze bude vychovavat dit¢ s mentdlnim postiZenim
v domacim prostiedi, je dulezité, aby si zodpoveédéla otdzky. Vychova totiz ovlivni
dosavadni Zivotni styl rodiny, ovlivni jejich spoleCensky zivot a rodinné vztahy. Méla by
také zvazit, zda ma dostatecné prostory na domaci péci, a jestli je informovana v ptipadé,
Ze bude nutnost se na n€koho obratit. Vychova ditéte s mentalnim postiZenim mize piinést
fadu vyhod inevyhod. Vyhody jsou piedev§im pravé pro dit€¢ s mentalnim postizenim,
jelikoz silné a fungujici rodina dokaze ditéti vénovat kvalitni péci a zohlediiovat v§echny
jeho potfeby. Vychova jedince s mentdlnim postizenim je také vyhodné&jsi pro stat
z hlediska ekonomiky (Michalik, 2012). Mezi nevyhody muze patfit naptfiklad materialni
a technické zazemi rehabilitace a kompenzacnich pomucek, které nabizi profesionalni

poskytovatelé péce 0 0soby s mentalnim postizenim. Existuji vSak moznosti zapijceni si
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kompenzacnich pomicek. Jako dal$i nevyhoda mize byt brana naro¢nost pro rodinu, jak
psychicka i fyzicka, tak i casova. Rodina pecujici 0 ¢lena s mentalnim postizenim tak mize
byt velmi unavena a vycerpana.

Bez ohledu na to, zda se jedna o dit¢ intaktni nebo 0 dité s postizenim, je dilezité, aby
mu dostdvala matefska laska, pozornost a péce, diky tomu se nauc¢i pracovat se svymi
schopnostmi i omezenimi. Vyvoj vSech déti je velmi individualni, a 0 détech s mentalnim
postizenim to plati n¢kolikanasobné. Je tfeba, aby byl vyvoj respektovan. PredevSim
Vv piipadé, ze je dit€ s postizenim unaviteln&jsi, je nutnosti, nechat jej v klidu odpocinout,
a dbat na jeho individualitu. Podstatné je zvolit ,,zlatou stfedni cestu, aby nebylo dit¢ ani
podcenovano, ale ani pteceiiovano (Fitznerova, 2010).

Ne vzdy si v8ak rodice ,,zlatou stfedni cestu zvoli. Nelze opomenout odchylky od
spravné adaptace a vyrovnani se rodiny S postizenim ditéte. Mezi nejcastéjsi odchylky lze
zatadit naptiklad hyperprotektivitu, kterd je minéna jako pfehnand vychova, kdy se rodi¢
maximalné snazi ochranit své dit€¢ a peCovat 0 n¢j. Je to vSak na ukor ditéte, které se tak
nikdy nestane samostatnym. OSizeni se mohou zdat také ostatni ¢lenové rodiny, at’ uz se
jednd o0 déti nebo partnera, ktefi se mohou citit odsunuti, opomijeni ¢i odmitani
(Krejcitova, 2006).

Lze zminit nékteré rizikové styly vychovy, které se mohou objevit v rodiné s ditétem
S postizenim. Za vychovny styl se povaZzuje koncept zplisobu vychovy, kdy rodice piisobi
na osobnost ditéte. Vychovny styl v sobé zahrnuje strategie chovani, nazory ovliviiujici
vychovu ditéte a zpiisob vychovy, ktera je v rodin¢ ustalen (Glinnerova, Rymes, 2011).
Rodiny s postizenymi détmi maji ¢asto tendence se uchylovat ke Spatnym vychovnym
stylim, které maji negativni dopad na jejich psychiku (Svingalova, 2006). Setkat se tedy
Ize s t€mito problematickymi vychovnymi styly.

e Vychova tzkostna — jedna se 0 styl vychovy, kdy je rodi¢ vii¢i svému ditéti
pfehnané tzkostlivy a starostlivy. Dité je pod stalym dozorem a péci ze strany
rodict. Tim, ze je ditéti odepirdno mnoho aktivit, aby si nidhodou dité
neublizilo, je mu odepiran spravny psychicky a fyzicky rozvo;j.

e Vychova rozmazlujici — spo¢iva v tom, ze rodi¢e vynahrazuji ditéti to, 0 CO je
podle nich ochuzeno z divodu svého handicapu tim, Ze mu davaji ptemiru lasky
a péce. Citove se tedy dité stava zavislé. O cokoliv si dité fekne, to dostane,
atak se pozdéji rodie nedokdzi vymanit zjeho sparti nesamostatnosti

a zavislosti, a sami ztraci svij vlastni Zivot.
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Vychova perfekcionalisticka — je vychova, ktera pozaduje absolutni
dokonalost od ditéte, kterd neni pfiméfena jeho osobnosti @ moznostem.
Vychova protekéni — se objevuje v tom piipadé, kdy se rodi¢e nadmérné snazi,
aby jejich dité¢ dosahlo vseho, ¢eho je schopno ineschopno. Vyuzivaji jeho
postizeni, aby dosahli riiznych vyhod.

Vychova lhostejna — je v piipadé, Ze se rodice ditéti neveénuji a nejevi 0 ngj
zdjem. Nevénuji mu dostatenou péci, aby mu pomohli dostatecné
vykompenzovat jeho postizeni. Jeho postizeni vSak neodmitaji a berou jej
Vv potaz.

Vychova zavrhujici a odmitajici — nastava v ptipad¢, Ze rodice chovaji ke
svému ditéti negativni city, ¢ehoZ si ¢asto nemusi vS§imnout ani blizké okoli,
jelikoz se tento styl vychovy projevuje ve skryté podob¢. Dité je deprivované
psychicky a také nemusi byt uspokojovany jeho zakladni biologické potieby.
Ve vysledku je tak postiZeni ditéte prohlubovano.

Vychova ambivalentni — je takova, kdy rodi¢e projevuji k ditéti pozitivni
emoce, avSak n€kdy jej odmitaji. Stfidaji vychovné postupy a dité tim ptivadi
do nejistoty. Nedokazi mu tedy dat pocit bezpeci.

Vychova nejednotna — se projevu tim, ze kazdy z rodi¢l uplatituje k ditéti jiny

vychovny styl. Narusuji tak jeho psychicky vyvoj (Svingalova, 2006).
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3. Péce 0 0soby s mentalnim postiZzenim pi‘ed a po roce 1989

Posledni kapitola popisuje historii ustavni vychovy 0sob s mentalnim postizenim,
zmény v péci 0 0soby S mentalnim postizenim, které pfinesl rok 1989 apro tuto praci
dulezité pasaze ze zakona 108/2006 Sb., 0 socidlnich sluzbach.

,,Postoje spolecnosti K iistaviim socidlni péce v posledni dobé prochdzeji vyvojem
riiznych peripetii. Jesté v predchazejicich desetiletich se za standardni povazoval nazor, ze
clovek (dite, mladistvy) s tézsim nez lehkym mentalnim postizenim ,,patii* do ustavu.
Rodice takto postizenych deéti, kteri se rozhodli, Ze si své dité ponechaji doma a budou 0 né
pecovat sami, byli nezridka svym okolim povazovani za podiviny, kteri jsou ochotni kvalitu
sveho Zivota obétovat mentadlné postizenému ditéti, z néhoz ,, stejné nikdy nic nebude “. Tyto
predsudky se tradovaly velmi houzevnaté a byly casto zdrojem velkych nedorozuméni
| uvnitr rodin déti s mentdlnim postizenim. Vedly neziidka k tomu, Ze rodice své postizené
déti skryvali, jednak pred nepochopenim svého okoli, jednak ze strachu, aby je ,,nemuseli

dat do tistavu*. *“ (Svarcova, 2011, s. 169).
3.1. Historicky vyvoj péce 0 0soby s mentalnim postiZenim

Vyvoj tstavni péfe 0 0soby s mentalni retardaci prosel jiz nejriznéj$imi podobami.
Vétsinou byl ovlivnén danou spolecnosti, piedev§im nabozenskym a politickym
smySlenim, ale také ekonomickou vyspélosti. Jako prvni instituci se stal chrdm, ktery
nem¢l za kol jen osoby lécit, ale fungoval spiSe jako vézeni, jelikoz spolecnost méla za to,
Ze mentalni postizeni je posednuti zlym duchem, 1écilo se tedy exorcismem. Ve stfedovéku
se péce obratila k socidlné charitativnimu sméru, a Vv klasterech byly zfizovany hospitaly.
Spole¢nost tedy zaujimala vici lidem s mentalnim postiZenim vyrazné segregacni pristup.

Teprve v obdobi osvicenstvi se objevuji Spitaly a interna¢ni budovy, které jsou vsak
stejné brany jako instituce polosoudni, kde plni spiSe vézeiiskou nez lékarskou funkci. Az
francouzsky lékai Phillip Pinel (1745-1826), ktery je povazovan za zakladatele moderni
psychiatri, se zaslouzil 0 odstranéni represe azavedl mordlni 1é€bu anovy pohled na
nemocného ¢lovéka (Miihlpachr, 2001).
pohledu na osoby s ur¢itym handicapem a vznikaji tGstavy nejen ve Francii ¢i Rakousku,
ale také v Cechach, pro mentalné retardované, kde je kromé osetfovatelské péée také

I vychovna a vzdélavaci ¢innost.
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3.2. Vyvoj institucionalni péce

Vavrova (2009, s. 9) instituciondlni péci oznacuje V soucCasné dob¢ jako ,,sluzbu
socidalni péce spojenou S ubytovanim ve specializovanych zarizenich, K tomuto ucelu
zrizenych®. V kontextu socidlnich sluzeb sem tedy lze zaradit reziden¢ni péci, Ustavni péci,
pobytové sluzby socialni péce, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim.

V Ceskych zemich se tstavni péce spojuje s rokem 1871, kdy v Praze vznika prvni
ustav Ernestinum, jehoz zakladatelem je MUDr. Karel Slavoj Amerling (1807-1884).
Ernestinum bylo prvnim zafizenim pro mentalné¢ retardované unas aza ukol mélo
ochrafiovat osoby mentaln¢ retardované a zaclenovat je do spolecnosti (Bartotiova,
Bazalova, Pipekova, 2007). Byly unas zakladany dal$i ustavy, které se ¢im dal vice
vénovali pé&i 0 0soby s postiZenim, a tak se na uzemi dnesni Ceské republiky rozvijel obor
specialni pedagogika.

Jak se vybudovala ve starych zameckych objektech abudovach, které byly mimo
spole€nosti, fada ustavll socidlni péce, mela za kol osoby s mentalni retardaci nejen
oSetfovat, ale také méla funkci socializa¢ni. Klienti byli rozd¢leni dle pohlavi a starali se
0 né fadové a zdravotni sestry. Ustavy byly rozdéleny na oddéleni podle toho, zda jedinec
potiebuje spiSe zdravotni €1 vychovnou péci. Vychovna péce v sobé zahrnovala napiiklad
pracovni ¢innosti. Do Ustavil byly pfijimani jedinci s riznymi stupni mentélni retardace,
jelikoZ nebylo bézné, Zze se 0 0S0by S mentalnim postizenim starala rodina. Kvuli velkému
z4jmu byly tyto uUstavy preplnény a stavaly se velkokapacitnimi, kde bylo omezovano
soukromy jednotlivych klienti. Ti byli zbavovani zpisobilosti a osvobozovani od povinné
Skolni dochazky. Edukacni c¢innosti probihaly tedy jen v zafizeni. Hovoii se tedy
ovyclenovani jedincl z béZné spolecnosti, prestoze mély Ustavy za cil piispivat k vychové
a rozvoji jedinci (Bartoniova, Bazalova, Pipekova, 2007).

Rok 1948 nepfinesl pouze zménu systému spolecnosti a politické nazory, ale vySe
uvedené Ustavy vznikaly také z diivodu toho, ze postizeni bylo povazovano za néco, ,,co
nepatii do socialistické spolecnosti, co ji néjakym zpiisobem kazi poveést idealniho
spolecenského systému, ktery se umi postarat 0 vSechny jedince. Pres riiznd proklamovand
prohlasent | prijimand usneseni 0 koordinované péci ziistavalo mnoho rodin S postizenymi
detmi bez jakékoli poradenské pomoci, jedinym a nejcasteji nabizenym resenim bylo
umisténi postizeného ditéte do ustavu socialni péce Strvalym pobytem. Nasledky
takovéhoto pristupu neseme dosud. Jedna se napriklad stdle existujici architektonickeé

bariéry* (Kraus a kol. 2004, s. 272). Proces institucionalizace se nadale rozvijel. | ptes
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dobry zamér, ktery byl ptivodné charitativni, Miihlpachr popisuje (2004, s. 98), zZe ,, vznikd
svet ve svete, kde plati normy, hodnoty a pravidla odlisnd od venkovniho svéeta. Dochazi
K tzv. skrytému vylucovani.

Od 60 let minulého stoleti byl zptsob poskytovani péce jedinciim s postizenim téméf
neménnym Chab (2004, s. 6), ktery byl feditelem ustavu socidlni péce popsal zkusenosti,
ze ,ustav je misto, kam Vas nékdo odlozil*. Dale uvadi, Ze ihned pfi nastupu klienti ziskali
nalepku neschopného ¢loveka, ktery ztraci veskeré soukromi, jelikoz byli ubytovani spolu
s n¢kolika dal$imi klienty stejného pohlavi v jedné spole¢né loZnici.

Fakt, ze pécCe instituciondlni je ekonomicky naro¢nad a nepfistupuje individudlné
k osobnostem a potiebam klientl, jelikoz nedokaze naplnit prava téchto jedinci, ktefi
podporu vyzaduji, pfichazi v 80. letech 20. stoleti. Diky inspiraci, kterd ptichdzi ze
severskych zemi, se zac€ind hovofit 0 péci terénni a komunitni. Kritika instituciondlni péce
se prohlubuje, apfibyva iodpirct, ktefi se snazi prosadit zruSeni péce tohoto typu.
Naptiklad v Dansku probiha vina kritiky jiz 0 3 desetileti dfive, kdy dansky pravnik Niels
Bank-Mikkelsen uziva termin normalizace, kde prosazuje stejny zpusob Zzivota jako
intaktni jedinci pro osoby, které Zziji v instituci. | $védsky pravnik Bent Nirje popisuje
principy, které by se mély stat zakladem pro rozvoj socialnich sluzeb, a kde zminuje
oblasti, jako jsou ,,zachovadni rytmu bézného dne a tydne, oddéleni sféry prdce od sféry
bydleni avolného casu, prozivani bezného rocniho rytmu, respektovani vyvojové faze
clovéka s postizenim, respektovani prani, potieb a rozhodnuti, akceptovani Zivota ve svete
obou pohlavi, dostupnost bézného Zivotniho standardu jako zakladni predpoklad pro
samostatny Zivot a Zivot v béznych Zivotnich podminkach* (Selner, 2012, s. 59). Matousek
(1999) vsak klade diraz na uchovani tstavni péce, ktera prechazi bezmocnosti jedinct
S postizenim. Zaniknuti této formy péce je pfili§ radikdlni apro spolec¢nost pfilis
uspéchané.

| pfes fakt, Ze se okolni zemé& zajimaly 0 napliiovani lidskych prav, které se tykaly
nejen 0sob s postizenim, v Ceské republice méla hlavni misto istavni péée. Zmény nastaly

az pii padu komunistického rezimu (Holasova, 2014).
3.3. Péce 0 0soby s mentalnim postiZenim po roce 1989

Se zménou rezimu piichazi do Ceské republiky také spousta daliich zmén. Od

kvantitativnich a fyzickych kritérii se zacala posuzovat kritéria podminek Zivota
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kvalitativné. Diraz je kladen na individualitu v pfistupu ke klienthm socidlni péce
(Glosova, 2006).

Avsak oblast socialni péce nebyla jedinou oblasti, kterd pottebovala reformu systému,
proto prvni kricky k rozvoji socialnich sluzeb mizeme vidét nejdiive v 90. letech, kdy
vznikaly neziskové organizace. K zédsadnim zméndm vSak pfislo az o n¢kolik let pozdéji,
kdy vstoupil v platnost zakon ¢islo 108/2006 Sb., 0 socidlnich sluzbach (Holasova, 2014).

Zdravotnicka rotenka Ceské republiky (1992, s. 42) uvadi, Ze ,vroce 1992 bylo
umisténo v ustavech socidalni péce 53759 osob ““. Déle se popisuje, ze index rustu pro pocet
osob, které byly umistény do ustavl socialni péce, kterym myslime pro rok 1980 rovnych
100, se od roku 1990 zvysil ze 117 na 121,5. To znamena od roku 1980, kdy bylo
V Gstavech umisténo 0 zhruba 9,5 tisice méné osob, staly nariist. Dale se ve Zdravotnické
roCence (1992, s. 42) uvadi, ze ,,76% o0sob z poctu 53759 bylo v roce 1992 umisteno
V zarizenich pro dospélé “.

Trend zaloZeny na medicinském konceptu, Gstavni péée, tedy byl v Ceské republice aZ
do ptijeti zdkona 108/2006 Sb., 0 socialnich sluzbach. Do té doby stat zastitoval pouze dva
druhy socidlnich sluZeb, kterymi byly pecovatelskd sluzba a tstavni péce. Samoziejme
existovaly idalsi sluzby. Ty vSak byly poskytovany bez Ilegislativniho ukotveni
a poskytovaly je jen osoby, které byly dobrovoln€¢ angazovany (Michalik in Valenta,
Michalik, Le¢bych a kol., 2012).

3.4. Z.akon 0 socialnich sluzbach

Jak bylo jiz vySe zminéno, zdkon 108/2006 Sb., 0 socidlnich sluzbach, ktery nabyl
ucinnosti dne 1. 1. 2007, ale byl pfipravovan jiz od po€atku devadesatych let minulého
stoleti, pfinesl zavazné zmény do oblasti socialni péce. ,, Do jeho prijeti byly socialni
sluzby upraveny legislativou platnou pred rokem 1989, kterda znala pouze ustavni péci
a pecovatelskou sluzbu. Vsechny ostatni sluzby, jako napriklad osobni asistence, azylové
domy, respitni péce, domy na piili cesty a mnohé dalsi, byly provozovany prakticky bez
pravai vpravy* (Svarcova, 2011, s. 173). Déle autorka uvadi, Ze témto sluzbam chybél
finan¢ni systém, a ani kvalita sluZzeb zde nebyla kontrolovéna.

Skutec¢nost, ze si lidé mohou zazddat o piispévek na péci, ktery umoznuje jedincim
S mentalnim postiZzenim, ¢i jejich opatrovnikiim rozhodnout svobodné 0 tom, jaké sluzby
budou vyuzivat, v jakém rozsahu je budou vyuzivat, a kde ¢i od koho je budou vyuZzivat,

byla nejvyznamnéjs§im piinosem tohoto zakona. ,, UZivatel nyni dostavd v hotovosti
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prispévek na péci, s jehoz prispénim si socialni sluzbu nakupuje, casto tim zpiisobem, Ze
ziskany prispevek prosté preposle do svého zarizeni. Socidlni sluzba je definovdna jako
¢innosti nebo soubor cinnosti, jimiz se zajistuje pomoc osobam v Nepriznivé socialni
situaci. Rozsah a forma pomoci musi zachovavat lidskou diistojnost, musi piisobit na osoby
aktivné a motivovat je K cinnostem, které neprodluzuji nebo nezhorsuji jejich nepriznivou
socidlni situaci, 8 musi zabranovat jejich socidlnimu vylouceni“ (Svarcova, 2011, s. 174).

Zakon popisuje socialni sluzby, které se poskytuji v riiznych formach, at’ uz je to forma
sluzeb pobytovych, mezi které¢ fadime sluzby spojené s ubytovanim V zatizenich, sluzeb
ambulantnich, do kterych musi klienti ptichazet, nebo terénnich, které jsou poskytovany
V pfirozeném prosttedi (Svarcova, 2011).

Zakon rozd¢luje socidlni sluzby na nékolik druht:

e Sluzby socialni péce — jejichz cilem je umoznéni klientim zapojit se do bézného
zivota spolecnosti, napomdhani témto osobam, =zajisténi distojné prostredi
a zachazeni s touto klientelou. Lze zminit napiiklad sluzby osobni asistence, denni
nebo tydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim aj.

e SluZzby socidlni prevence — zabraiuji socialni exkluzi osob, které jsou socialné
ohroZeny. Napomahaji prekonani neptiznivych socialnich situaci a predchaze;ji
vzniku nezadoucich socialnich jevil. Radi se sem rana péce, socialné aktiviza¢ni
sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postiZenim apod.

e Socialni poradenstvi — slouzi klientim k poskytovani odbornych informaci pii
feSeni nepfiznivych spolecenskych situaci. Patfi sem rodinné poradny, pijcovny
kompenzacénich pomticek atd. (Svarcova, 2011).

Od své prvni platnosti byl jiz zdkon 0 socidlnich sluzbach nékolikrat novelizovan.

Jednalo se vSak vétSinou jen O CasteCné upravy, které markantné nezasahly zpisob

poskytovani sluzeb od roku 2007, kdy vesel v platnost. Nejnovejsi novelizaci je zdkon

¢. 189/2016 Sb., , kterym se méni zdkon ¢. 108/2006 Sb., 0 socidlnich sluzbach,
ve znéni pozdéjsich predpisii, zdakon ¢. 292/2013 Sb., 0 zvlastnich Fizenich soudnich,
ve znéni zakona ¢. 87/2015 Sb., azdkon ¢. 372/2011 Sb., 0 zdravotnich sluzbach

a podminkach jejich poskytovani (zakon 0 zdravotnich sluzbach), ve znéni pozdéjsich

piredpisii” (MPSV, 2016).
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3.4.1.Randa intervence

Diky legislativnimu ukotveni dostala rané intervence formalni podobu vyse uvedenym
zdkonem 0 socialnich sluzbach. V ném je definovédna jako sluzba rané péce, bezplatna
sluzba v kategorii socialni prevence (Potmésil in Valenta a kol. 2014). Dale je vymezena
jako sluzba terénni, popiipadé ambulantni, kdy je poskytovana rodinam a predevsim détem
ve véku do sedmi let, které jsou zdravotné postizené, nebo jejich vyvoj komplikuje
nepiiznivy zdravotni stav.

wSluzba je zamerena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specificke potieby.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zdkladni cinnosti:

a) vychovné, vzdeéldvaci a aktivizacni ¢innosti,

b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

C) socialné terapeutické cinnosti,

d) pomoc pri uplatiovani prdav, oprdvnénych zdjmii apri obstardvani osobnich
zalezitosti** (MPSV, 2006, § 54).

K zasadam rané péce patii dle PotméSila (in Valenta a kol., 2014) ptfedevSim to, ze
sluzba slouzi rodi¢im a détem aje zcela dobrovolnid. Po tom, co je sluzba rodi¢im
pfedstavena je zcela na nich, zda ji vyuZziji. DalSi zasadou je respektovani pozadavkl
klienta. Znamena to respektovani vSech specifik rodiny, ktera vstupuje do situace s urcitou
piedstavou 0 vychové svého ditéte. Rodina by si méla sama rozhodnout, jakou formou
bude sluzbu vyuZivat. Pfi vytvareni individudlniho planu ditéte jsou na prvnim mist& prani
rodict. Také aby se ditéti vytvotilo co nejptirozenéjsi prostiedi, je dileZitou zasadou.
| rodice se citi jist€j$i a v bezpeci, pokud rana péce probihd v domacim prostfedi. Rana
péce zajistuje i psychologickou pomoc v obdobi, kdy rodie prochazi naroénymi
psychickymi zatéZzemi. Rand intervence se sklad4d z tymu odborniki, kteti mezioborove
posuzuji a vyhodnocuji danou situaci. Tym odbornikii rodi¢im poméha, radi jim,
doporucuje jim rizné metody, postupy, informuje je napiiklad i v oblastech rehabilita¢ni
péce Ci socidln€ pravni problematiky. Multidisciplindrni pfistup je tedy zcela na miste.
., Intervence se provadi na zdaklade komplexni diagnostiky vsSech oblasti, souvisejicich
S ditetem s postizenim a se zamérenim na zakazku. Posuzovadni je tymovy proces s vyuzitim
béznych diagnostickych ndstrojii a anamnestickych udaju v mezioborovém kontextu.

Evaluaci je pritomen klient ajeho rodice, pripadné zdkonni zastupci. Klient musi byt
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prokazatelné srozumitelné informovan 0 priibéhu azaverech této etapy intervence"

(Potmésil in Valenta a kol., 2014, s. 160).
3.4.2.Domovy pro osoby se zdravotnim postienim

., Prestoze se po demokratickych zmeénach v roce 1989 spojenych s padem totalitniho

‘

centralismu do ,,ustavnictvi“ opét vratily nestatni alternativy v podobé soukromych
(obcanskych) a cirkevnich subjektu, vétsina téchto instituci je dnes soucdsti systému
domovii pro osoby se zdravotnim postizenim (diive USP) v rezimu vedeném zdkonem
(Valenta, 2014, s. 39-40).

Podle zékona 0 socialnich sluzbach se pojem tUstavil socialni péce méni na Domovy pro
osoby se zdravotnim postizenim, ¢i denni nebo tydenni stacionafe. Poskytuji se v nich
sluzby osobam se zdravotnim postizenim, které pravé kvili tomuto divodu nejsou
dostate¢né sobéstacni a jejich situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.

»(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zdakladni ¢innosti:

a) poskytnuti ubytovani,

b) poskytnuti stravy,

C) pomoc pri zvladani béznych vikonii péce 0 viastni osobu,

d) pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

e) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

f) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

g) socidlné terapeutické cinnosti,

h) pomoc pri uplatiiovani prav, oprdavnénych zdjmii a pri obstardvini osobnich
zalezitosti“ (MPSV, 2006, § 48).

Diulezitou novinkou v oblasti poskytovani socialnich sluzeb je zfizeni inspekce
poskytovani socialnich sluzeb, ktera ma za tikol dohlizet na kvalitu poskytovani sluzeb
a zajistit ochranu z4jmu klientd. Tim se snaZi zredukovat neodbornost nebo nevhodnost

chovani pii poskytovani sluzby (Svarcova, 2011).
3.4.3.Denni a tydenni staciondi‘e

Podle zakona o socidlnich sluzbach jsou jedinciim se zdravotnim postiZzenim, jedincim
Se snizenou sobéstacnosti €1 jedincim s duSevnim onemocnéni poskytovany ambulantni

sluzby v dennich stacionéfich.
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Sluzba dennich stacionait obsahuje tyto ¢innosti:

a) pomoc pri zvladani béznych vikonit péce o vlastni osobu,

b) pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

C) poskytnuti stravy,

d) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

e) zprostrredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

f) socidlné terapeutické cinnosti,

g) pomoc pri uplatiiovani prdv, oprdvnénych zdajmii a pri obstaravani osobnich
zalezitosti (MPSV, 2006, § 46).

V tydennich stacionafich se poskytuji pobytové sluzby vysSe zminovanym osobam,
jejichz situace vyzaduje péc¢i jiné fyzické osoby. Sluzby tydennich stacionaiti se od
staciondil dennich 1isi dle zdkona o socialnich sluzbach pouze tim, Ze nad rdmec vyse

zminovanych sluzeb poskytuje klientim ubytovani (MPSV, 2006).
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Il. PRAKTICKA CAST
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4. Metodologicka vychodiska prazkumu

V praktické Casti se autorka zaobira problematikou moznosti péce urodin s détmi
s mentalnim postizenim, z ¢ehoz se jedno z déti narodilo pred rokem 1989, kdy byla jesté
trendem instituciondlni vychova, adruhé dit¢ se narodilo po roce 1989. Zajima ji
predevsim, jaké moznosti v péci 0 déti s mentalnim postizenim byly rodindm nabidnuty.

Praktickou cast této bakaldiské prace autorka rozdé¢lila na tfi Casti. V prvni Casti se
autorka zaméfuje na stanoveni daného cile prizkumu, stanoveni prizkumnych otazek,
vyhledani prizkumného souboru azvoleni kvalitativniho designu prizkumu a jeho
vymezenti.

Ve druhé casti autorka vyuziva metody sbéru dat jiz zvoleného kvalitativniho
prizkumu a popisuje prubéh samotného prizkumu. Daéle autorka analyzuje data, ktera
ziskala ze dvou rozhovort s rodinami s ditétem s mentalnim postizenim. Data analyzuje na
zaklad¢é metody otevieného kddovani a popisuje postup dané metody.

V posledni ¢asti autorka vyhodnotila prizkumné Setfeni, vymezila limity prizkumu
a vytvoftila doporuceni pro praxi.

Dlvod, pro¢ si autorka zvolila kvalitativni design prizkumu, byl, ze chtéla od
ucastnikid rozhovoru, co nejvétsi autenticitu. V pifipadé, ze by autorka zvolila kvantitativni
design, nedozvéd€la by se subjektivni nazory a postoje, které ziskala od danych

participantli rozhovoru.

Etické aspekty prizkumu

Jesté nez autorka zacala s prizkumem, zajistila si od participantii, se kterymi byly
vedeny rozhovory, Informovany souhlas, kterym potvrzuji, Ze souhlasi se zafazenim do
pruzkumu. Podepsané originaly Informovanych souhlast si autorka ponechala u sebe, aby
tak zajistila anonymitu. V priloze ¢. 1 lze nalézt znéni Informovanych souhlasi.

Ugastnici priizkumu byli také obeznameni s tim, Ze v prizkumu bude zachovana jejich
anonymita, tim, Ze nikde nebudou uvedena jejich jména, a také pfi transkripci, analyze a
interpretaci ziskanych dat budou jejich osobni udaje nahrazeny ¢i odstranény. Na zakladé
anonymity jsou tyto rozhovory koncipovany.

Ugastnici prizkumu vstupovali do procesu priizkumu zcela dobrovolné, a bylo
respektovano jejich pravo na odmitnuti, ¢i zastaveni rozhovoru, které jim bylo neustale

pfipominano.
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4.1. Formulace priuzkumného problému

Jak je jiz zminéno V teoretické Casti této bakalaiské prace, moznosti péce pro osoby
s mentalnim postizenim byly jiné pied rokem 1989, jiné v 90. letech minulého stoleti, a lisi
se od pifedeslych dvou zminovanych obdobi i od roku 2007, kdy vesel v platnost zakon
108/2006 Sb., o0 socialnich sluzbach. Rodiny, kterym se narodilo dit¢ s mentalnim
postizenim pied rokem 1989, mély pouze dvé moznosti péce, jelikoz trendem za minulého
rezimu byla ustavni vychova.

Prizkumnym problémem je tedy, jaky dopad mély tyto moznosti na rodiny s détmi
s mentalnim postizenim, na zakladé jakych moznosti se rodiny rozhodovaly, zda budou
vychovavat dit¢ s mentadlnim postizenim doma, ¢i je daji do ustavu (dnesni domov pro

osoby se zdravotnim postizenim), a jaké jim byly nabidnuty moznosti péce.
4.2. Cile pruzkumu a prizkumné otazky

Na zaklad¢ pruizkumného problému, ktery autorka stanovila, byly vymezeny tyto cile

prazkumu a prizkumné otazky.

Hlavni cil:

e Zjistit a popsat moznosti péce, které mély rodiny s détmi s mentalnim postizenim
pfed rokem 1989 a po roce 1989, jak tyto moZzZnosti ovlivnily vybrané rodiny pfi
rozhodovani mezi rodinnou a ustavni péci, a jaké vyhody a nevyhody rodice na
téchto formach shledavaji.

Dil¢i cile:

e Zjistit a popsat moznosti péce, které mély rodiny s détmi s mentalnim postizenim
pted rokem 1989.

e Zjistit a popsat moznosti péce, které mély rodiny s détmi S mentalnim postizenim
po roce 1989.

Prizkumné otazky

e Prizkumnd otazka ¢. 1: ,Jaké moznosti péce méli rodice S détmi s mentalnim
postizenim pred a po roce 1989?

e Pruzkumna otazka ¢. 2: ,Jak vybér moznosti péce ovliviioval vybrané rodiny pri
rozhodovani mezi domaci ¢i ustavni vychovou?

e Prizkumna otazka ¢. 3: ,Jaké vyvhody a nevyhody vnimali rodice v institucionalni

a domaci péci? “
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Cil a prizkumné otdzky budou zodpovézeny na zékladé dvou vybranych participanti

rozhovoru a nasledné analyze a interpretaci ziskanych dat.
4.3. Design pruzkumu

Autorka si jako plan zvolila v prvni fazi kvalitativni prizkum z divodu toho, Ze se
chtéla tcastnikiim rozhovoru piiblizit, aby se co nejlépe dostala do dané problematiky,
a pochopila ji. Dal§im diuvodem bylo, Ze se kvalitativni prizkum vénuje do hloubky
socialnimu jevu, a autorka se tak diky metod¢ dat kvalitativniho priizkumu miize vénovat
ziskanym informacim, které¢ jsou pro ni nosné, a mize diky tomu odpovédét na stanovené
otazky.

Jak uvadi Hendl (2016), diky tomuto procesu je Sance vice pochopit a porozumeét
danému problému. Obsah se pak sklada z detailniho popisu mista, kde probiha Setfeni dané
problematiky, z citaci participanti rozhovoru, a poznamek, které se badateli podafily
zhotovit.

V dalsi fazi autorka studovala odbornou literaturu, ze které cerpa v teoretické Casti této
bakalarské prace. Nastudovani odborné literatury bylo nezbytné nutné pro spravné
uchopeni prizkumné ¢asti.

Nasledovala realizace prizkumu, kde autorka jako kvalitativni prizkum zvolila metodu
rozhovoru. Autorka piivodné oslovila tfi rodiny s détmi S mentalnim postiZenim. Nejdiive
oslovila v lednu 2018 osobné¢ rodiCe, jejichz dit€¢ se narodilo s tézkym mentalnim
postizenim v roce 1982. Dale autorka oslovila v iinoru stejného roku rodice desetiletého
ditéte s mentalnim postiZenim, a jako posledni byli osloveni rodice, jejichz dité je tézce
mentalné postizené a narodilo se v roce 1995.

Autorka si v§ak poté vymezila podrobné&ji podminky prizkumného souboru a zjistila,
ze jedna rodina podminky, které jsou uvedeny v podkapitole 4.4, nesplituje. Proto
ponechala pouze dva ucastniky rozhovoru.

V piedposledni fazi prlizkumu autorka zpracovavala ziskané informace, aby mohla
odpovédet na prizkumné otazky, které si stanovila. Na zaveér zhodnotila celou praktickou

cast.
4.4, Prizkumny soubor

Prizkumny soubor zvolila autorka na zakladé metody zamérného vybéru, kde je

podstatou cilené¢ vyhledavani ucastnikli rozhovoru, ktefi maji spole¢né znaky, a souhlasi
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S vypracovanim jejich vypovédi (Miovsky, 2006). Autorka zamérné oslovila rodiny
z jejiho okoli, o kterych véd€la informace, které se hodily do této prace, jelikoz prave
jejich ptibéhy ovlivnily vybér tématu této prace.

Pro participanty rozhovoru byla stanovena tato kritéria:

e rodice jedinct s tézkym mentalnim postizenim

e jedné rodiné se narodilo dité pfed rokem 1989

e druhé rodin€ se dité narodilo po roce 1989

e vek rodict neni podstatny

e 0ba z rodi¢i se mohou zucastnit pruzkumu, pokud budou chtit

e 0obé¢ rodiny neveédéli 0 postizeni ditéte pred jeho narozenim

e pohlavi ditéte neni dilezité

¢ neni rozhodujici etiologie postizeni

e rodi¢e musi souhlasit s nahravanim rozhovoru a se zpracovanim dat

Autorka si jako prizkumny soubor zvolila dvé rodiny s jedinci s tézkym mentalnim

postizenim.

e Prvni rodiné se prvorozeny syn M. narodil vroce 1982 stézkym mentalnim
postizenim. Rodi¢e do narozeni ditéte neveédéli, ze je mentalné postizeny. Syna do
jeho 4 let vychovavala rodina v domécim prostiedi, a poté jej svétila do dneSniho
domova pro osoby se zdravotnim postizenim, jelikoz se do rodiny v prubéhu téch
let narodily dal$i 2 déti. Rodina bydli na vesnici v rodinném domé. V analyze a
interpretaci je rodina znac¢ena pismenem X.

e Ve druhé rodiné se narodila prvorozena dcera B. v roce 1995 s tézkym mentalnim
postizenim. Rodice ji vychovévaji celou dobu v domécim prostiedi. O dceru pecuje
matka, otec navs$tévuje zaméstnadni. Rodina ma jesté¢ jedno intaktni dité, které je

0 deset let mladsi. Rodina bydli na vesnici v rodinném domé. Rodina je znacena Y.
4.5. Metody sbéru dat

Autorka zvolila jako metodu sbéru dat pro prizkumnou ¢ast rozhovor se dvéma
participanty. Dopiedu si autorka stanovila koncepci polo strukturovaného rozhovoru, kde
pouziva oteviené otazky, aby splnila zamér a cil, a osobn¢ zmapovala situaci v obou
rodinéch, aby se piesvédcila, ze jsou ucastnici rozhovoru zvoleni spravné. Aby zjistila to,
co potiebovala, zvolila polo-strukturovany rozhovor a oteviené otdzky. Zamérné otazky

koncipovala tak, aby dokazala odpovédét na prizkumné otazky.
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4.6. Pribéh prizkumu

Jakmile si autorka stanovila s ucastniky rozhovoru fadné terminy na biezen 2018,
ujistila se, ze se chtéji sejit v jejich domacim prostfedim, aby neohrozila jejich bezpeci
vzhledem ktomu, ze pro n¢ téma mize byt hodné citlivé. Nabidla jim také, Ze se
rozhovoru mohou zucastnit oba z rodicl, to vSak bylo komplikované vyftesit, proto ob¢
rodiny nabidly, ze se uvidi dany den rozhovoru, zda budou piitomni oba. Participanti si
sami zvolili mistnost, ve které chtéli rozhovor vést, a shodou okolnosti zvolili obyvaci
pokoje, kde autorka sedéla naproti nim. V prvni roding€ byla pfitomna matka i otec, ale na
otazky odpovidala jen matka. Ve druhé rodin€ byla pfitomnd pouze matka. Otec byl na
prochazce s dcerou s postizenim. Pied zahajenim rozhovoru je autorka informovala, Ze je
pofizovan zaznam, se kterym souhlasili, a Ze kdykoliv nebudou rozumét otazce, mohou se
doptat. Dale participanti podepsali Informovany souhlas, abyli obezndmeni s tim, ze
kdykoliv v pribéhu mohou rozhovor ukonéit nebo pierusit. Uastnici rozhovoru byli velmi
vstficni a ochotni. Rozhovor autorka vedla podle piedem pfipraveného schématu. Po
ukonceni rozhovoru autorka prestala nahravat, ale ucastnikim nechala volny prostor pro
jakékoliv dotazy. Pfedpokladana casova dotace jednoho rozhovoru byla 30 — 40 minut, coz
dodrzely obé skupiny. Na zavér byly rozhovory piepsany a jsou k nalezeni v Piilohach 2 a

3 této bakalarské prace.
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5. Analyza a interpretace dat

Po ziskédni vSech potfebnych dat se autorka rozhodla analyzovat dané rozhovory
vyuzitim metody otevifeného kédovani.

Metoda otevieného kodovani v rozhovoru naléza témata, otazky ¢i pocity. Informace se
vztahuji k prizkumnym otazkam ¢i odborné literatute, ktera je zpracovana. Miize se vSak
jedna o nové myslenky, které vznikaji, kdyz si prizkumnik prochézi interpretovany text
(Hendl, 2016).

Jednotka se urcuje dle vyznamu amulze ji byt slovo, véta nebo sekvence slov.
Vytvofené jednotce se piifazuje kéd. Na paméti je tieba mit, co dany kod vypovida
(Svaticek, Sedova, 2014). Lze pouzit i in vivo kédy. Ty interpretuji pfimo vyrazy, které
uzili samotni Gcastnici rozhovoru.

Autorka vytvotila ke kazdé otazce v rozhovoru tabulku, ve které uvedla dany kod,
ktery byl kjednotkdm pfifazen. Danymi jednotkami Ize rozumét piimé vypovédi
spolutiCastnikd rozhovoru. Tabulky jsou ocislovany a sefazeny piiblizné podle poradi
otazek, avsak rtizné vypovédi byly zodpovézeny v jinych otazkach. Ugastnici rozhovoru
jsou znaceni jako rodina X, kterd méla dité¢ pfed rokem 1989, arodina Y, jejichZ dité se
narodilo po roce 1989, z divodu zachovani anonymity.

V tabulkach jsou odliSeni barvou. Na objasnéni tabulek autorka vybrala techniku
vyloZeni karet, ktera se sklada z prevypraveni ziskanych kodt. Podminkou neni vyuzit

viechny zminéné kody z tabulek (Svaiicek, Sed'ova, 2014).
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e Analyza a interpretace

Tabulka ¢. 1

Otazka v rozhovoru

Kody

Piima vypovéd’ ucastnika rozhovoru

Jaké pro Vas bylo,
kdyZ se Vam
narodilo dité
S mentalnim

postizenim?

Rodina X

Nejistota

»bylo to hrozné...v kojeiidku mi nic netekli, jen ze je
mentalné postizeny...nedokdzala jsem si predstavit, co
bude dal.. jestli ho dame do stavu nebo si ho nechame
doma...vidéla jsem, ze nékdy reaguje anckdy

ne...méla jsem divné tuseni...“

Ocekavani

,-..myslela jsem, ze bude jen trosku zpomaleny...*

Rodina Y

Neinformovanost

»-..V prenatalu jsem viibec netusila, ze bude mentalné
postiZzend...ani po porodu jsem neveédéla, co se
dgje...po porodu do roku byla vedena...jen jako

predcasné narozena. ..

Diagnostika

»---oni nebyli schopni... diagnostikovat...spustila se
vySetteni...hledalo se...az pozdéji fekli jen, Ze je to

tézké mentalni postizeni...*

Nejistota rodict X, kterym se narodilo dité s tézkym mentalnim postizenim, aniz by

V prenatalnim obdobi néco tusili, byla obrovska. Bylo pro n€ hrozné, Ze si nedokazali

predstavit, co bude vlastné nasledovat, jelikoz Casto neziskali potfebné informace.

V kojeneckych tstavech jim fekli pouze, Ze se jedna 0 mentalni postiZzeni. Vnimali, Ze se

dité¢ nevyviji tak, jako intaktni vrstevnici, a Zze je podezielé, Ze nékdy na podnét reaguje

a n¢kdy ne. V rodic¢ich to vyvolavalo divné tuseni, ze je néco podezielého. To zapficinilo

jejich neptesné predstavy pii rozhodovani, zda dité svéfit do institucionalni péce, nebo jej

vychovavat v rodinném prostiedi. | rodina Y pocitovala, ze neni dostate¢n¢ informovana,

jelikoz se jejich dit€¢ narodilo pfedCasn€, a az do jednoho roku bylo vedeno pod touto

nalepkou. Lze usoudit, ze diagndéza nebyla vc¢as stanovena, ato vedlo ke zmatenym

pocitiim, které rodina mé¢la.
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Tabulka ¢. 2

Otazka v rozhovoru Kody Piima vypovéd’ ucastnika rozhovoru
Rodina X
Emotivita ,--.byla jsem v Soku...i kdyZ jsem véd¢la, Ze je tézce

postizeny, nevédéla jsem, jestli ho nechat doma nebo

dat do ustavu...méla jsem vycitky svédomi, ze bych

Jak jste se odlozila dité.. .«
rozhodovali, zda Jiné faktory | ,,...pak jsem jesté otéhotnéla s druhym
date dit€ do domova miminkem...a pak jsem nakonec jesté ot¢hotnéla po
pro osoby se treti...*
zdravotnim Rodina Y
postiZenim, ¢i jej Postoje »---vibec to neodsuzuju, ten ustav...je to na kazdym
budete vychovavat osobné....v8ude jinde neZ v rodiné by ale
doma? stradala...véd¢la jsem, Ze kamkoliv ptijde ode mé, bude

to mét horsi.. .

Emotivita ,,mezi nama dvéma stejné vzniklo tak silné citové
pouto...kdyz mi nabidnuli dat ji do ustavu...uz jsem

nechtéla...*

Rodina X byla pfi rozhodovani volby mezi institucionalni ¢i domaci péci ovlivnéna
emocemi. Emoc¢ni stranka byla pomérné silna, proto matka, kterd byla participantem
rozhovoru, zminila, Ze V rozhodovani vahala, jelikoZ byla velmi Sokovéna. Velmi silné
byly vycitky svédomi, které se u matky objevovaly. Byly zpusobeny tim, ze si pfipadala,
jako by méla dit¢ odlozit. DalSim faktorem, ktery ovliviioval rozhodovani, byl fakt, Ze rok
po narozeni ditéte s mentalnim postiZzenim otéhotnéla po druhé. Matka tedy vychovavala
dvé déti. Pak matka rodiny X ot€hotnéla se tfetim ditétem, coZz pro ni byl silny faktor,
arozhodla se pro instituciondlni péci. Pfestoze matka rodiny Y instituciondlni péci
neodsuzuje, byla piesvédcend, ze ditéti muize nabidnout mnohem vice vychovou
v rodinném prostiedi. Zaujimala postoje, ze by dité nedostalo tak kvalitni péc¢i, nez kdyby
jej vychovavala sama, kterymi byla ovlivnéna. |umatky rodiny X byla emotivita
diraznym faktorem, jelikoz mezi ji a jejim ditétem vznikla silné citova vazba. To ovlivnilo

jeji rozhodnuti nejvice, a institucionalni péci odmitla.
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Tabulka ¢. 3

Otazka v rozhovoru Kody Ptima vypoveéd’ ucastnika rozhovoru
Rodina X
Obranny »---0N to v sob€ hodné dusil...moc jsme se spolu 0 tom

mechanismus | nebavili...

Rozhodnuti bylo Rozhodnuti ,,...nakonec to byl on, kdo rozhodnul za oba, a dal syna
spolecné do ustavu mezitim, co jsem byla po treti
i S manzelem? v porodnici...M. mél 4 roky...*
Rodina Y
Shoda »-..ano...on to respektoval...*
Obranny ,,...Casto ode mé, vlastné od nas, utikal ke

mechanismus | koni¢kim...*

Postoje obou rodici byly v rodiné X z pocatku stejné, jelikoz ani jeden nevédéli, jak se
rozhodnout mezi domovem pro osoby se zdravotnim postizenim, ¢i domaci péci.
Problémem bylo, Ze 0 situaci, ve které se nachazeli, spolecné nehovoftili. Manzel rodiny X
vyuzival obranny mechanismus, aby své télo ubranil pted psychickym zhroucenim,
a uzavrel se sam do sebe. VSechny svoje emoce skryval v sobé. Jakmile vSak byla matka
rodiny X v porodnici se tfetim ditétem, rozhodnul situaci za celou rodinu, asyna ve
4 letech svetil do rukou institucionalni péce. V rodin€ Y rozhodla 0 vychové ditéte matka.
Rozhodla se, Ze chce dit¢ s mentalnim postizenim v domaci péci, a odmitla Gstavni péci.
Otec jeji rozhodnuti zcela respektoval, avSak také vyuzival obranny mechanismu,

a vénoval se tak ¢asto svym koni¢kiim, coz matka vnimala negativné.

Tabulka ¢. 4

Otazka v rozhovoru Kody Ptima vypovéd’ ucastnika rozhovoru
Rodina X
Jednostrannost | ,,...i kdybych si M. nechala doma....pomoc by prisla
jen od rodiny...kdo by mi tehdy pomohl, kdyz bych
Jaky vyznam pfi odmitla ustav...“
rozhodovani mélo —— — — -
Ovlivnujici »-..Samoziejme, ze to mélo vyznam, a to dost
kt bizenych
spekirum nablzenyc faktor zasadni...“
socialnich sluzeb? -
Rodina Y
girok}'/ vybér »--.0 to nam neslo...toho jsem se nebala...méla jsem se

kam obratit. ..vzdycky by mné zas néco doporucili...
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Pro rodinu X mél vybér nabizenych moznosti pée dost zdsadni vyznam, Matka
povazovala tento fakt za ovliviiujici faktor, ktery mél pro ni velky vyznam. Uvedla, Ze
péce, ktera jim byla nabizena, jim pfisla pfili§ jednostranna, jelikoz méli jen dvé moznosti.
Nechat si dité, a odkazat se tak prfedevsim na pomoc od rodiny, jelikoz Zadna jind moZnost
jim nebyla nabidnuta, nebo svétit dité do péfe domova pro osoby se zdravotnim
postizenim, té doby ustavy socialni péce. Rodina Y nepovazovala spektrum nabizenych
sluzeb za dulezity faktor pii rozhodovani se mezi ustavem socialni péce a pé¢i domaéci,
jelikoz neméla strach, ze by nepfisla zadna jind pomoc v podob¢ jiného navrhu na péci.

Byla ptresvédéend, ze se mize obratit na jiné sluzby, které ji byly nabizeny.

Tabulka ¢. 5

Otazka v rozhovoru Kody Piima vypovéd’ ucastnika rozhovoru
Rodina X
Doporuceni »--.kdyz se M. narodil, byl t¢zky komunismus. ..tehdy
Jak na Vase nebylo zvykem mit postizené dit€ doma...stydéla jsem
rozhodnuti reagovalo se...spoustu lidi mi feklo, Ze bych ho méla dat do
okoli? ustavu, ze mu tam bude lip...*
Rodina Y
Nepochopeni | ,,...lidi se dost divili...mné to spi$ lezlo na nervy...ja
jsem se pro to prece rozhodla sama. ..

Reakce okoli byly pro rodinu X pozitivni smérem k ustavu socialni péce. Doporucenti,
které ji davala spolecnost, byla kladna. Matka uvedla, Ze za komunistického reZzimu bylo
béZné umistovat osoby se zdravotnim postizenim, bliZze s mentdlnim postizenim, do
institucionalni vychovy, jelikoz se tam osobam dostane té nejlepsi péce. Zaroven citila, Ze
se za své dité musi stydét. Matka rodiny Y uvedla, Ze citila nepochopeni, které ptichazelo
z jejiho blizkého okoli. Spousta lidi se divila jejimu rozhodnuti vychovavat dité
S mentalnim postizenim v rodin€. Spise nez, ze by citila, ze to neni pro spolecnost bézné,
citila, Ze ji vSichni lituji. Ji to nepfislo adekvatni, jelikoz uvadi, Ze si své rozhodnuti zvolila

sama, protoZe na ni nikdo jiny netlacil.
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Tabulka ¢. 6

Otazka v rozhovoru Kody Piima vypovéd ticastnika rozhovoru
Rodina X
Doporuceni »---doktorka mi fikala uz dlouho, ze Gstav je nejlepsi
pediatra moznost...Ze se stavi novy pavilon v Gstavu
Co Vam vV Kyjove...«
doporucovali Tlak ,....ze kdyZ nas nebudou tlagit oni...bude na nas tlagit
odbornici? naSe tiziva situace...davala nam letacky...«
Rodina Y
Respektovani | ,,...doktorka nase rozhodnuti respektovala...dala nam
ruzné kontakty, kam se miizeme obratit.. .

Doporuceni odbornikii citila matka rodiny X pfedevS§im ze strany pediatra, ktery ji
doporucoval jako nejlepsi mozné feSeni jejich osobni situace ustav socidlni péce. Pediatr ji
zaroven odkazal, na ktery Ustav socidlni péce se mize matka obratit, jelikoz mél piehled
0 nov¢ vznikajicich mistech v domové pro osoby se zdravotnim postizenim v Kyjové, kde
se stavél novy pavilon pfimo pro malé chlapce s mentalnim postizenim. Ugastnice
rozhovoru X popisovala, ze citila jisty tlak spole¢nosti i odbornikd, jelikoZ ji vSichni velmi
doporucovali zvolit moZnost institucionalni vychovy. Pediatr ji informoval o tom, ze
pokud na ni nebude tlacit spolecnost a odbornici, uciti sami tlak, jelikoz jejich situace bude
tiziva vzhledem k tomu, ze maji tfi déti, z ¢ehoZ jedno je s t¢Zkym mentalnim postizenim.
Oproti tomu Rodina Y byla respektovana pii svém vybéru pecovat 0 dit€ a vychovavat jej
v domaci pécéi. Doktorka, ktery pisobila v kyjovské nemocnici, a specializovala se na
0soby s mentalni retardaci, dala matce spoustu kontaktt, na které se mohla obratit, kdyby

se ocitla v tizivé situaci, nebo by chtéla vyuzit jinou sluzbu socialni péce.
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Tabulka ¢. 7

Otazka v rozhovoru Kody Ptima vypoveéd’ ucastnika rozhovoru
Rodina X
Nabidka »---domi ndm chodily rizné letacky...pfisla nam

i prihlaska do tstavu...nevim, kde vzali kontakt, ale

ozvali se nam sami...

Natlak »---V podstaté jsme neméli na vybér...natlak jsme
citili...za totality se tyto véci ukryvaly...déti by prosté

mely byt v tistavni péci, mi tekli...*

Jaké socialni sluzby Rodina Y
Vam byly Angazovanost | ,,...sama jsem vyhledavala hodné...hledala jsem rtzné
nabidnuty? alternativy...to mé ubijelo...sama jsem jezdila na

rehabilitace...hledala jsem moznosti...postupné zacaly

prichdzet samy...*

Transformace | ,,...zpocatku jen stacionaf...prvnich par let to $lo
pomalu... po tom pievratu, nez to nabylo
platnosti...jelo to vSecko jesté ve starych kolejich...ten
ptevis byl do devadesatého osmého...pak byla spousta

veéci na vyber...

také pfisla pfihlaska do Ustavu socidlni péce v Kyjové, kterd jim nabizela moZnost zapsani
ditéte s mentalnim postizenim k vyuziti této sluzby péce. Matka uvedla, Ze netusi, kde na
rodinu vzali kontakt. Rodina opét citila natlak, jelikoz jim bylo feCeno, Ze osoby
S mentalnim postizenim by mély byt umistény v téchto zatizenich, jelikoZ pro spolecnost
bylo nezadouci, aby tyto osoby byly vidany ve spole¢nosti. Matka rodiny Y se sama
angazovala vy vyhledavani socialnich sluzeb péce ¢i jinych alternativ, které by usnadnily
jeji doméci péci. Bylo to pro ni vyCerpavajici, avSak stale hledala nejriizn€j$i moznosti.
Angazovala se iV rehabilitacich pro jeji dité, kdy s nim jezdila na rehabilitaci Vojtovy
metody, ¢ magnetoterapie. Ucastnice rozhovoru také uvedla, Ze vyuzivala sluzeb péce,
kterymi byly stacionafe. Citila postupnou transformaci systému, kterd po zméné rezimu
v Ceské republice byla. Uvedla, Ze piiblizné do roku 1998 zaznamenavala jesté doznivéni
trendu minulého rezimu a vyvijeni moznosti socialnich sluzeb, konktrétné sluzeb socialni
péce. Postupem casu ji pfichazely nabidky samy, a méla Siroké spektrum moznosti sluzeb

socialni péce.
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Tabulka ¢&. 8

Otazka v rozhovoru Kody Ptima vypoveéd’ ucastnika rozhovoru
Rodina X
Zptistupnéni »---pred revoluci jsem se nemohla podivat na malého
vetejnosti do tstavu...byly tam mfize....nevidéla jsem, kde

3

spinka...ted’ se mizu podivat v Gstavu na vSechno. ..

Vice nabidek | ,,...V Gstavu maji besidky...maji tam uz vSechno od
aktivit htisté po snoezelen....vim, Ze jsou tam i dilny pro ty
Jaké zmeény Vv péci lehéi pripady...jezdi tieba i do aquaparku...
jste postupné Rodina Y
zaznamenali? Pristup »-..UZ ten pristup pracovnic...dfive semnou jednaly
socialnich s pohrdanim...pak se situace zlepSovala a byly velmi
pracovniki milé a vstiicné...vsichni ke mné pfistupovali
osobné...*
Vice alternativ | ,,...cely ten systém vyzral...postupné ptichazelo

spousta moznosti... stacionafe byli dost
pristupné...neziskovky, organizace rodict...ted’ka si

piSeme i s dal$ima maminkama na facebooku...*

Zmeény v sluzbéch socialni péce zaznamenavala rodina X predevsim tak, Ze vefejnosti byly
ustavy socidlni péce zptistupnény. Do té doby se vefejnost nemohla do téchto zafizeni
podivat, adit¢ si matka vyzvedavala na vratnici. Neméla ani predstavu, jak napiiklad
vypada pokojicek jejiho ditéte, kde spi. Zmeény v sluzbach socidlni pée umoznily, aby
rodi¢e déti s mentalnim postizenim, které jsou v téchto zafizenich umistény, mohly
nahlédnout na chod celého zatfizeni. Tyto domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim
pofadaji dny otevienych dveti a také rtizné besidky pro vetejnost. Zaroven se ucastnice
prizkumného Setfeni zminila, Ze 1 vnitini chod téchto zafizeni se podstatné zménil, jelikoz
maji velkou nabidku aktivit pro klienty, ktefi vyuzivaji téchto sluzeb péce. Kromé rucnich
keramickych, kosSikaiskych a dalSich dilen jsou klientim také nabizeny volnocasové
aktivity. Zafizeni ma mistnost snoezelen a pracovnici maji splnéné skoleni. Matka rodiny
Y také citila zménu v novém systému, a to nejen uvniti systému, ale také se zménil piistup
socialnich pracovniki, kteti se k ni dfive nechovali taktng, a nepfistupovali osobné k jejim
potiebam. Nyni uz tomu tak neni. Matka také zaznamenala $irSi spektrum nabizenych
moznosti avice alternativ, jak vychovavat apeCovat 0 dit¢ s mentdlnim postizenim.

Naznala, ze cely systém socidlnich sluzeb vyzral, jelikoz byly rozd€leny jednotlivé
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kategorie, a jasné stanoveny body, co které sluzby poskytuji. Uvedla, ze stacionaie byly
pfistupnéjsi, zfizeny na vice mistech. Ocenila také vznik neziskovych sluzeb a organizaci
rodici, ktefi se nachazi ve stejné situaci. Mimo jiné také uvedla, Ze ocefuje i internetové

zdroje a stranky, kde si s dal§imi matkami vyménuji rizné rady.

Tabulka ¢. 9

Otazka v rozhovoru Kody Piima vypovéd’ ucastnika rozhovoru
Rodina X
Pomoc »---vyhod ustavii je nekolik...M. tam ma

vsechno...kdyz si ho vezmeme nékdy na vikend

domii...uz chce po dvou nocich zpatky...tam ma

Jaké vidite vyhody ¢i rodinu...*
nevyhody Vaseho Osud ,-..mélo to tak byt....nechci to posuzovat...neméla
rozhodnuti? bych ted’ dalsi 4 zdravé déti...nebyt Gstavu. ..
Rodina Y
Odevzdanost | ,,...téméf Ziju jeji zivot...zhruba mych 18 h. denné
patfi ji...
Hodnoty »---0Nna me uci....vnimam svét jinak...rodinu to

posililo....miZeme ji mit doma...a mame podporu

a spoustu moznosti. ..

Vyhody, ze si rodina X zvolila formu institucionalni vychovy apéce pro své diteé
S mentalnim postizenim, shleddva v pomoci, které se tak rodin¢ dostalo. Jeji syn ma
V zafizeni vie, co potiebuje. Ulastnice rozhovoru uvadi, ze kdyz si syna bere jednou za
mésic na cely vikend domt, nechce nikdy stravit doma vice ¢asu, nez na ktery je zvykly, a
to jsou dvé noci. Domnivala se, Ze pravé v domové pro osoby se zdravotnim postizenim
ma ted svij domov asvoji rodinu. Matka neuvedla pfimo nevyhody institucionalni
vychovy, jelikoz je to pro ni velmi osobni téma. SpiSe byla zcela odevzdana osudu, Ze se
tak méla rozhodnout, a rozhodla se tak spravné. Uvedla, Ze kdyby nebylo ustavii socidlni
péce, nenarodily by se ji dalsi dvé zdravé déti. Matka rodiny Y uvedla jako nevyhodu, ze je
dcefi zcela odevzdana. Vénuje své dcefi, co nejvice asu ze svého dne, aby se ji dostavalo
kvalitni péce a dobré vychovy. Uvedla, Ze témér zije jeji zivot. AvSak naproti tomu jako
vyhody domaci péce uvedla, Ze se ji zménil jeji systém hodnot. Svou dceru vnima soucést

néceho, co jejich celou rodinu posililo. Vnima také, ze v dneSni dobé neni komplikované
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vychovévat dit¢ s mentalnim postizenim v roding, ale ze je dilezité nezapominat také na

svij zivot, a néjak se seberealizovat.

Tabulka ¢. 10

Otazka v rozhovoru Kody Ptima vypoveéd’ ucastnika rozhovoru
Rodina X
Nemeénnost »-...stale jen Ustav...ted’ je to ale zcela jiné, lepsi...
Jaké sluzby Rodina Y
vyuzivate ted’? Péce »-..mn¢ se tieba moc libi stacionare... kdyz jezdime na
ty aktivizaéni programy...pfemyslela jsem i 0 osobni
asistenci...“

Co se tyce sluzeb, které v dnesni dobé rodina X arodina Y vyuzivaji, jednd se témét
0 stejné sluzby, které vyuzivali v prvni letech Zivota svého ditéte. Matka rodiny X uvedla,
ze byt vyuzivaji stale dokola jednu sluzbu socidlni péce, zaznamenava velky progres této
sluzby. Zména probehla smérem k lepsimu. Matka rodiny Y vyjmenovala seznam sluzeb,
které vyuZzivaji a diraz kladla predevSim na aktivizacni programy, které nabizeji sluzby
socialni péce, denni stacionafe pro osoby se zdravotnim postizenim. Uvedla také, ze
pifemyslela i 0 sluzbé osobniho asistenta, ktery by ji uleh¢il tim, Ze by jeji dceru doprovazel

na dané programy.

Tabulka ¢. 11

Otazka v rozhovoru Kody Piima vypovéd tcastnika rozhovoru
Rodina X
Vidite n¢jaké Plat »--.ja obdivuju ty oSetfovatelky a socialni
nevyhody v dne$nim pracovnice...ja bych jim pfidala...*
systému socialnich Rodina Y
sluzeb? Piispévky ,»...pHSpEvKy...musela jsem se vV tom naudit chodit,
abychom vysli...*

Jako vyhody systému poskytovanych socialnich sluzeb sice tGastnice pruzkumného
Setteni neuvedly socidlni sluzby, ale spiSe vzali holisticky rezort ministerstva prace
a sociadlnich véci, kde rodina X zkritizovala platy, které dostavaji zaméstnanci socialnich

sluzeb péce, jelikoz se domniva, Ze jejich povolani je obdivuhodné. Rodina Y shledava
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mezeru Vv systému v prispévcich, které se dostavaji rodindm pecujicich 0 ¢lena s mentalnim

postiZzenim.

Tabulka ¢. 12

Otazka v rozhovoru Kody Piima vypovéd ticastnika rozhovoru
Rodina X
Siroké spektrum | ,,...ted’ je toho tolik...tfeba ta rana péce nebo ty
moznosti tydenni stacionare...my jsme méli jen dveé

moznosti...ted’ existuje snad vse...“

Polemizovani | ,,....nedokazu si predstavit, kdyby to vSechno bylo, ty
Jaké vnimate vyhody moznosti, kdyZ se narodil M.,...mijj Zivot by vypadal
dnesnich moznosti? asi jinak...*
Rodina Y
Siroké spektrum | ,,...je to dnes fakt hodné& propracovany...kdyby za nas
moznosti byla ta rana péce, nevdhala bych...mné by to urcite

odlehcilo...pfisel ucelenej zdkon...vSechno se zmeénilo

k lepsimu...*

Jako vyhody mozZnosti, které jsou rodindm se cClenem s mentdlnim postizenym
poskytovany, povazuje rodina X prave Sirokospektré vybéry téchto moznosti socialnich
sluzeb péce. Jako velké pozitivum nabidek vnima napftiklad sluzby tydennich stacionaii
pro osoby s mentalnim postizenim. Polemizuje nad tim, jaky by byl zivot ¢lend jeji rodiny
a zivot jeji, kdyby tyto sluzby byly nabizeny v dob¢, kdy se ji narodilo dit¢ s mentalnim
postizenim. Nezavisle na sob¢ ob& matky uvadéji sluzbu socidlni prevence, ranou péci,
a zminuji, Ze je to skvéla pomoc rodinam, které se ocitnou v jejich situaci. Matka rodiny Y
uvedla, Ze by rozhodné nevahala této sluzby vyuzit. Ocenuje také zakon 108/2006 Sb.,

0 socidlnich sluzbach, ktery vse ucelil.
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e Zodpovézeni pruzkumnych otazek

Prizkumna otazka ¢. 1: ,Jaké moznosti péce meéli rodice S deétmi s mentdlnim

postizenim pred a po roce 19897 “

Rodina X, které se narodilo dité¢ s t¢Zkym mentalnim postizenim, uvedla, Ze moZnosti
péce o dit¢ s mentalnim postizenim v dob¢ pted rokem 1989 nebyly Sirokospektré, jelikoz
mély na vybér pouze ze dvou moznosti. Nejdiive ucastnice prizkumu uvedla, ze do 4 let
véku vychovavala dité¢ s mentdlnim postizenim v rodinném prostiedi, coz byla jedna
moznost péce. U této moznosti zminila, Ze nevédé€la, kdo jiny by ji jesté¢ pomohl v péci o
dit¢ s mentalnim postizenim, nez jen jeji rodina. Byla ji vSak nabidnuta a doporucena
I druhd moznost, a to umistit svého syna do tstavu socialni pée pro osoby s mentalnim
postizenim (dne$ni domov pro osoby se zdravotnim postizenim). Ugastnice priizkumného
Setfeni neuvedla Zadnou jinou moZnost péce, kterd by ji byla nabidnuta.

Oproti tomu rodina Y, které se narodilo dit¢ s mentalnim postizenim v roce 1995,
uvedla, ze krom¢é doméci péce v rodinném prostedi, pro kterou se rozhodla, méla i jiné
alternativy péce o dit¢ s mentalnim postizenim. Kromé domovil pro osoby se zdravotnim
postizenim, které ji také byly nabidnuty, existovaly i jiné moZnosti. Zminila, Ze Siroké
spektrum moznosti, se po roce 1989 sice vyvijelo postupné, avSak uvedla, ze uz vznikaly
Vv jejim okoli naptiklad denni stacionéafe pro osoby se zdravotnim postiZenim, kam se svym
synem jezdila.

Autorka tedy mize uvést, Ze moznosti péce bylo po roce 1989 vice, nez v obdobi, kdy
byl v Ceské republice komunisticky rezim, a trendem byla institucionalni vychova. Ze
zminénych moZnosti, které uvedli G€astnici rozhovoru, 1ze uvést denni a tydenni stacionate
a osobni asistenci. Byt je rana péce legislativné ukotvend v zdkoné 108/2006 Sb., o
socidlnich sluzbach jako sluzba socidlni prevence, je nutné ji uvést, jelikoz se o ni

zminovaly nezévisle na sobé ob¢ rodiny, které byly participanty praizkumného Setfeni.

Prizkumnd otadzka ¢. 2: ,Jak vybér moznosti péce ovliviioval vybrané rodiny pri

rozhodovani mezi domaci ¢i ustavni vychovou? *

Vybér moznosti péce, ktery byl pro osoby s mentalnim postizenim pied rokem 1989,
ovlivnil rodinu X tak, Ze se rozhodla svéfit dit¢ do tustavu socialni péce pro osoby

S mentalnim postizenim. Matka rodiny X ptikladala tomuto faktoru velky vyznam, jelikoz
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uvedla, ze méla pouze dvé moznosti, mezi kterymi se mohla rozhodovat. Krom tohoto
faktoru, vSak ovlivilujicim aspektem byla také situace, v niz se rodina nachazela. Jelikoz se
ji narodily dalsi dv¢ intaktni déti. Uvedla, Ze se obavala toho, ze je odkazana pouze na jeji
blizkou rodinu, a ze zadné jiné pomoci by se ji nedostalo. Proto zvolila tuto moZznost.
Polemizovala také o tom, ze kdyby v té dob¢ bylo vice moznosti, ziejmé by jeji Zivot nyni
vypadal jinak, kdyby nesvéfila dit¢ s mentdlnim postizenim do institucionalni vychovy.
Zminila, Ze kdyby syna vychovavala v rodin€, nenarodily by se ji dalsi dvé zdravé déti.

Rodina Y wuvedla, Zze pro ni nebylo spektrum nabizenych sluzeb socialni péce
ovliviujicim faktorem, jelikoz se nebala, ze by kromé péce v rodinném prostiedi nenalezla
zadnou jinou alternativu socidlni péce, nez pouze domov pro osoby se zdravotnim
postizenim.

Lze tedy uvést, Ze vybér moznosti ovlivnil pouze rodinu X, jelikoz méla na vybér
pouze ze dvou alternativ, ale tyto nabizené moznosti nebyly jedinym ovlivitujicim

faktorem pfi rozhodovani mezi instituciondlni a doméci vychovou.

Prizkumnd otdzka ¢. 3: ,Jaké vyhody a nevyhody vnimali rodice v instituciondlni

a domdci péci? “

Jako vyhodu institucionalni péce uvedla ucastnice rozhovoru rodiny X pomoc, které se
jeji rodiné€ dostalo v situaci, ve které se rodina nachazela. Dalsi vyhodou byl fakt, Ze jejimu
synu se dostalo v ustavu socialni péce vse, co potieboval. Matka rodiny X uvedla, Ze
s legislativnim ukotvenim, které veslo v platnost v roce 2007, jako velké vyhody uvedla
Sirokou $kalu nabizenych aktivit pro klienty, ktefi jsou umisténi v téchto zatizenich. Jako
nevyhodu vnimala, Ze dfive nemohla navstivit svého syna uvnitt zafizeni, kdezto vyhodou
nyni je, Ze je domov pro osoby se zdravotnim postizenim rodinam klienti pfistupny.

Rodina Y vnima nevyhodu domaéci péce v tom, ze své dcefi vénuje téméei veskery sviij
¢as. Jako velkou vyhodu v domaci péci vSak vnima legislativni ukotveni sluzeb socialni

péce, diky kterému ji neptijde domaci péce tolik komplikovana.
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6. Shrnuti a diskuze

V posledni kapitole autorka retrospektivné zhodnocuje vysledky jejiho prizkumu,
pfemysli nad limity praktické ¢asti prizkumného Setfeni, které doplituje doporucenim pro

praxi.

Zhodnoceni prace prizkumného Setieni

V praktické Casti, kterd byla vedena jako prizkum, se autorka zaobirala Setfenim, které
bylo realizovano metodou rozhovorii se dvéma participanty rozhovoru. Rozhovor byl polo-
strukturovany a byly pouzity oteviené otazky, aby autorka dokéazala analyzovat a
interpretovat ziskana data, a dokazala tak odpovédét na prizkumné otazky a hlavni cil
prizkumu. Po analyzovani a interpretovani ziskanych dat pomoci metody otevieného
koédovani a techniky vylozeni karet autorka odpovédéla na prizkumné otazky, a tim splnila

hlavni cil prizkumu bakalaiské prace.

Limity prizkumného Setieni

I kdyz se autorce podafilo zodpovédéet dany cil a prizkumné otazky, Castokrat narazila
na limity, které ji nedovolily zrealizovat praci tak, jak si z pocatku piedstavovala.

Jako limity autorka retrospektivné povazuje, ze mohla zvolit jinou metodu ziskavani
dat, nez je rozhovor, a tak se vice dozvédét o dané problematice.

DalS$im limitem pro autorku bylo, Ze si dostatecné nezmapovala rodinu s ditétem
s mentalnim postiZenim, kterou oslovila, jelikoZ az pozdéji zjistila, ze dit€ neni v pasmu
tézkého mentalniho postizeni, coz uvedla autorka jako podminky pro soubor priazkumného
Setteni. Tuto rodinu oslovila s prvotnim planem, diky kterému se chtéla dozvédét o
moznostech péce této rodiny, kterd vychovava dité jiz v souCasném systému, ktery je
legislativné ukotven v zakonu 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, diky kterému by jeji
préce ziskala §ir§i rozmér.

Autorka ma vSak v planu toto téma prozkoumat vice do hloubky v diplomové praci,

kde uz po zjiSténi limith a nacteni literatury bude postupovat Iépe.

Doporuceni pro praxi
V realiza¢nim procesu prizkumné Setfeni autorku napadla spousta riiznych alternativ,
které se daji vyuzit pfi praci v propojeni tohoto tématu s dramaterapii. Jako prvni ji napadla

myslenka préce s rodici a ditétem s mentalnim postizenim, ve které se mohou prohlubovat
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vztahy mezi rodic¢i a ditétem, a které také mize byt vyhodné pro dité, pro které by nékteré
techniky mohly mit seberealizacni ptesah.

Dalsim doporucenim pro praxi je prace s klienty v domovech pro osoby se zdravotnim
postizenim, kde by mohla byt dramaterapie uzitecna, jelikoz by mohla pomoci klientim
k rozvoji osobnosti a seberealizaci.

Doporuc¢enim pro odborniky, kteti se vénuji rodinam s dité¢tem s mentalnim
postizenim, je, aby se né¢které moznosti socialni péce, ale 1 sluzeb sociadlnich prevence, jako
je rana péce, dostaly do povédomi spolecnosti, a aby byla propojena interdisciplinarita
mezi resorty zdravotnictvi, prace a socidlnich véci a resortu ministerstva skolstvi, mladeze

a télovychovy.
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Z.avér

Cilem této prace bylo zjistit, jaké moznosti péce mély rodiny s ditétem s mentalnim
postizeni, a jaké moznosti péce mély rodiny s ditétem s mentalnim postizenim po roce
1989. Zjistit, jak moznosti péce ovliviiovaly rodinu pii rozhodovani mezi domaci ¢i
institucionalni péci, a jaké vyhody a nevyhody rodi¢e na téchto dvou moznostech, mezi
kterymi se rozhodovali, vnimaji.

V bakaldiské praci se autorka nejdiive vénovala zdkladnim pojmlim, které byly
dulezité pro pochopeni dané problematiky.

Teoretickou ¢ast autorka rozdélila na 3 casti, kterym se vénovala blize. Nejdiive
nastudovala odbornou literaturu, ze které nasledné Cerpala. V prvni kapitole se podafilo
vymezit teoretickd vychodiska tykajici se mentalniho postizeni. Autorka definovala
mentalni postizeni a mentalni retardaci, nasledné popsala klasifikaci a specifika mentalni
retardace. V dalsi Casti se autorka vénovala rodiné s ditétem s mentalnim postiZzenim,
fazim, kterymi si rodina prochdzi, jakmile se dozvi, ze je dit¢ mentilné¢ postizené, a
rizikovym vychovnym stylim, které mohou byt nepfiznivé pro vychovu ditéte. V posledni
Casti autorka popsala vyvoj péce o osoby s mentdlnim postiZenim, trend instituciondlni
vychovy V komunistickém reZimu a zmény péce, které pfinesl rok 1989, a také zmény,
které pfisly se zdkonem 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.

V praktické ¢asti autorka nejdfive vymezila aspekty metodologie, design prizkumu,
prizkumny soubor a také zvolené metody kvalitativniho charakteru. Stanovila si hlavni cil
prizkumu a prizkumné otédzky. Autorka provedla rozhovor se dvéma ti¢astniky rozhovoru,
ktery nésledné zanalyzovala a interpretovala metodou oteviené¢ho kodovani a technikou
vylozeni karet. Nasledné odpovédéla na prizkumné otdzky, diky kterym byl splnén cil
bakalarské prace.

Tato prace muze byt inspiraci a podnétem pro dal§i podrobné&jsi zkoumani dané

problematiky, kterou by se autorka rada zabyvala ve své diplomové praci.
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Priloha ¢. 1

Informovany souhlas

Téma préace: Rodina s ditétem s mentalnim postizenim a moznosti péce pied a po roce

1989

Prizkumnik: Prohlasuji, ze v ptepisech rozhovorii budou pozménény nebo odstranény
veskeré identifikujici idaje 0 ucastnicich prizkumného Setieni. Bude zcela zachovana
jejich anonymita. Ddle, jako prizkumnik, budu se v§emi ziskanymi informacemi v piivodni
verzi, pracovat pouze ja a nebudou poskytovany k nahlédnuti / k poslechu zadné jiné

0sob¢.
Ucastnik prizkumného Setteni: ProhlaSuji, Ze souhlasim S uchovanim audiozaznamu
rozhovoru za prizkumnik Gcelem a naslednym pouzitim v bakalaiské praci ve form¢e
prepisu rozhovoru, ktery bude zpracovavan.

Podpis:

Ucastnik prizkumného Setfeni...............................

Prozkumnik.......cooooeeeiiiiiiiii ..



Priloha ¢. 2

Rozhovor ¢. 1

Rodina X

Otazka ¢. 1
Jaké pro Vas bylo, kdyz se Vam rodilo dité S mentalnim postiZenim?

. Bylo to hrozné. On se narodil v tézkem komunismu, to byl rok 1982. Nejdiiv jsem
méla potrat a pak jsem méla druhé dite, jeho, a nedokdzala jsem si predstavit, co bude dal.
Jestli ho dame do ustavu, nebo si ho nechame doma. On se narodil predcasné a mél
oboustranny rozstép. Tak jsem myslela, Ze bude akorat trosku zpomaleny. Hned po
narozeni byl v inkubatoru, a byl dvakrat priduseny, jelikoz Spatné sal, ale mné rekli, Ze to
bylo geneticky. Po narozeni byl dva roky v kojendku, kam jsem za nim jezdila. Tehdy snad
do roku, mozna dyl, jsme cekali na operaci rozstépu. Vidéla jsem, ze nékdy reaguje a nékdy
ne, tak jsem nevedéla, jestli treba nebude hluchy. Obcas se pri tlesknuti otocil, nékdy ne.
Ale méla jsem divné tuSeni. V kojendku mi nic nerekli. Doktor jen, Ze je mentalné
postizeny, ale Ze nevi jak. Byli jsme i na vySetieni v Brné v Cernych Polich a tam nam taky
néjak rekli, Ze je to postizeni jako tezsi, nez si myslime. Ve vysledcich bylo napsany néco
Jjako vysoky stupen idiocie. To bylo tak néjak kolem toho roku a dvou mésicii. Jezdili jsme
akorat cvicit Vojtovu metodu do Ceského TéSina na rehabilitacni cvicent, kde mi ho
rozpohybovali. Jenze to uz jsem pak byla znova téhotna. Do trech roku ani nechodil, ale

plazil se po zdadech. “

Otazka ¢. 2
Jak jste se rozhodovali, zda date dité do domova pro osoby se zdravotnim postiZenim,
¢i jej budete vychovavat doma?

,, V tom prvnim roce jeho Zivota, no, ehm, byla jsem v Soku. Pak jsem jesté otéhotnéla
S druhym miminkem, tak jsem nevédeéla, co bude, jak bude. Pak nam doktorka vekla, Ze
V Kyjové stavi ustav pro mentalné postizené, ze bysme ho méli umistit do ustavu. Ale ja
jsem tomu neverila, myslela jsem si, Ze bude chodit jen do néjaké treba pomocné skoly
nebo tak. Kdyz uz jsem pak védela, Ze je téZce postizeny, nevédela jsem, jestli ho nechat
doma, nebo dat do ustavu, kdyz uz bylo na cesté dalsi mimco. Ale ja, no....., méla jsem

“«

vycitky svedomi, ze bych odloZila dite. Pak jsem nakonec jesté otéhotnéla po treti.



Otazka ¢. 3
Rozhodnuti bylo spole¢né i S manZelem?

»Manzel taky moc nevedel, co ajak. Hnedka ze zacatku vztahu nas to hned
poznamenalo. Mladi manzelé a prvni dité. On to v sobé hodné dusil. Moc jsme se spolu
0 tom nebavili, jestli malého dame do ustavu nebo ho nechame doma. Nakonec se to byl
on, kdo rozhodnul za oba, a dal syna do ustavu mezitim, co jsem byla po treti v porodnici.

To M. mél 4 roky, kdyz jsem byla s malou v porodnici.

Otazka ¢. 4
Jaky vyznam pfi rozhodovani mélo spektrum nabizenych socidlnich sluzeb

., Samozrejmé, Ze to mélo vyznam, a to dost zdsadni. Ono nebylo moc na vybér. Jako
premysleli jsme, kdo nam vlastné jako miize pomoct. Treba, 1 kdybych si M. nechala doma,
tak jak by nam nékdo pomohl. Pomoc by prisila jen od rodiny. Urcite, no. Jak oni..., kdo by
mi pomohl, kdyz bych odmitla ustav.*

Otazka ¢. S
Jak na VaSe rozhodnuti reagovalo okoli?

., Okoli bylo piil na piil. Spousta clenu rodiny mé podporila, ale kdyz se M. narodil, byl
tezky komunismus. Lidi se ty prvni roky, kdyz jsem ho meéla doma, divili. Tehdy nebylo
zvykem mét postizené dité doma. Stydela jsem se, Ze je postizeny. Spousta lidi mi reklo, zZe
bych ho méla dat do vistavu, Ze mu tam bude lip, Ze tam bude mit viechno, co potiebuje, Ze

ja bych se 0 néj tak dobre nepostarala, kdyz mam jesté jedno malé miminko. “

Otazka ¢. 6
Co Vam doporucovali odbornici?

., Doktorka mi Fikala uz davno, Ze ustav je nejlepsi moznost. Kdyz jsem k ni chodila na
kontroly, Ze se stavi novy pavilon v ustavu v Kyjove, a neustdle nam rikala, ze tam budeme
malého muset dat. Ze kdyz na ndas nebudou tlacit oni, nebo jak to ¥ict, bude na nds tlacit
nase tiziva situace. Davala nam letacky i ona, i nam chodily domii riizné papiry. Nejspis si

nejak mezi sebou dali nas kontakt.



Otazka ¢. 7
Jaké socialni sluzby Vam byly nabidnuty?

. Jak vikam, domit nam chodily riizné letacky. Jako porad. Dokonce jednou se stalo, Ze
nam | prisla prihlaska do ustavu. Malého jsem chtéla vychovavat doma, | kdyz jsem
otehotnéla po treti, a porad nam domii chodily riizné letacky ustavu v Kyjove. Nevim, kde
vzali kontakt, ale ozvali se nam sami. Az kdyz jsem jela z porodnice se tretim ditétem, rekl
mi manzel v auté, Ze je M. uz tyden v Kyjove, coz to byl pro mé Sok, ale zase jsem byla
rada, Ze si vezu domii z porodnice zdravé detatko. Obrecela jsem to ale dost. Ja jsem sice
uz doktorky a z letackii néjak tusila, Zze nam ho vezmou, a ze ho tam budeme muset dat, ale
Sok to byl. Ono jako takhle, v podstaté jsme neméli na vybér, no. Natlak jsme citili. To jako
komousové, no za totality se tyto veci ukryvaly. Vim, Ze chtéli vSichni pomoci nam, ale
Fikali to vidycky tak, Ze jsem se musela stydét. Dali nam jen dvé mozZnosti, ze bude M.
doma a nebude 0 néj dobre postarano, aze dalsi moje déti z néj budou mit mindraky,
protoze za totality, se tady tyhle véci prosté skryvaly. VZdyt ja s nim ani nechtéla chodit
ven s kocdrkem. Déti prosté mély byt v ustavni péci, mi rekli. Ja jsem si ho brala ale
kazdou chvilku domu, vidycky treba celé prazdniny, pak jsem ale musela jit do prace. Ale

«

byla jsem klidna, ze tam je.*

Otazka ¢. 8
Jaké zmény v péci jste zaznamenali?

., Spoustu se toho zménilo | V tom ustavu, za coz jsem byla rada. Zménilo se toho tolik.
Driv jsem si musela prebirat décko skoro jak v nemocnici nebo vézeni, kde je brana
a mrize. Pred revoluci jsem se nemohla podivat na malého do ustavu. Ani jsem nesméla
dovniti, abych treba vidéla, kde tam spinkavad. Nevidéla jsem, kde spinka. Ted se miizu
podivat V ustavu na vsechno. Tedka si tam | zajedu na den otevienych dveri anebo v ustavu
maji besidky. Vim, Ze tam maji i\ dilny pro ty lehci pripady. Maji tam uz vsechno od hristé
po snoezelen, jezdi na vylety, jezdi treba \do aquaparku. Tusim, Ze minuly tyden byli

v Aquaparku v Uherském Brodu, to je jediné, co ho bavi, kdyz se miize koupat.

Otazka ¢. 9
Jaké vidite vyhody ¢i nevyhody Vaseho rozhodnuti.

., VYhod, Ze jsme ho dali do ustavii je nekolik. M. tam ma vsechno. My se ho snazime
brat si na vikend domui, vidycky jednou za mésic. Kdyz si ho vezmeme nékdy na vikend

domii, je to s nim opravdu narocné. Stejné ale uz chce po dvou nocich zpatky do ustavu.



Tesi se tam, tam je jeho doma. Tam ma rodinu. Myslim si, Ze tak je to spravne. Mélo to tak
byt. Nechci si fikat, co by, kdyby. Nechci to posuzovat. Kdybych si ho nechala doma,
nemeéla bych ted’ dalsi 4 zdravé deti. Nebyt ustavu, dalsi dvé by se nenarodily. Vyhody

V ustavech jsou ale velke.

Otazka ¢. 10
Jaké sluzby vyuzivate ted’?
»VyuzZivame stale jen ustav. DFiv to nebylo tak kvalitni, ale ted’ je to zcela jiné, lepsi.

Kvalita ohromné vzrostla. ,,

Otazka ¢. 11
Vidite néjaké nevyhody v dneSnim systému socidlnich sluzeb?

. Jak tak za ty roky sledujeme, jak M. roste, citim to, zZe je v ustavu jako velkou ulevu.
On nespi, utika z domu, deéld jen to, co on chce. Jd tam zZadné mezery nevnimam. Jemu se
tam libi, | kdybych ho chtéla mit ted’ dyl doma, on uz chce vidycky zpatky. Ja obdivuju ty

‘

oSetiovatelky a socidlni pracovnice. Skoda, Ze maji tak nizky plat. Ja bych jim pridala. -

Otazka ¢. 12
Jaké vnimate vyhody dneSnich mozZnosti?

., Dnes by mi to prislo urcité jednodussi. Ted je toho tolik. Za nas byly jen dve
moznosti. Ted existuje tFeba ta rana péce nebo ty tydenni stacionare. Ted existuje snad
vSe. Ale nevim, jak by to zménilo miij Zivot. Nedokazu se predstavit, kdyby to vSechno bylo,

ty moznosti, kdyz se narodil M. Tezko rict. Miij Zivot by vypadal asi jinak. *



Priloha ¢. 3

Rozhovor é&. 2
RodinaY

Otazka ¢. 1
Jaké pro Vas bylo, kdyZ se Vam narodilo dité s mentalnim postiZenim?

., V prenatalu jsem viibec netusila, Ze bude mentalné postizena. Jsem cekala jako, no,
byly tam néjaké jako lehci problémy, ze mné pichali neolutin, protoze jsem lehce krvdcela.
Viastne v obdobi téhotenstvi jinak nic. Ani po porodu jsem nevédéla, co se déje. Po porodu
do roku byla porad vedena jako, jako..., v $irsi..., prosté ona se narodila 0 3 tydny driv,
takze byla do roku jejiho zZivota vedena jen jako predcasné narozend, zZe se to doZene. Oni
mi do toho roku vitbec nebyli schopni vict, ani diagnostikovat nijak. To se ji rozbéhlo
zhruba v roce a puil, jelikoz neopakovala ruzné véci, takze jsme dojeli do Kyjova, tam je
specialistka, primadrka, a ona vlastné spustila vSechna vysetieni, délalo se CT, hledalo se,
vylucovalo se, zhruba do téch ctyr let. Hledalo se, a syndrom jako takovy se nenasel.
Rezonance ukdzala, Ze ma naskladany mozek, teda jako bunky v mozku, atypicky. Mné
dokonce ten neurolog rekl, Ze ona je jedna z péti v republice. Ale je pravda, Ze se nasly
riizné pridruzené prvky, jako nemoci, jako. Oni mné ale neuméli Fict, az pozdéji rekli jen,

Ze je to tézké mentalni postizeni.

Otazka ¢. 2
Na zakladé ¢eho jste se rozhodovala 0 vychové v rodiné ¢i ustavu?

., Vitbec to neodsuzuju, ten ustav. Je to na kazdym osobné. Ja, kdyby se narodila a oni
mné rovnou rekli, co to vSechno bude, bude takova a makovd, ja nevim, jak bych se
rozhodovala. Ale ja sem skoro do ctyr rokii nevedela, co bude presné. Mezi nama dvema
stejné uz vzniklo tak silné citové pouto, zZe pak, kdyz mi nabidnuli, dat ji do ustavu, tak uz
jsem nechtéla. Ja uz jsem ji do té doby vychovala v tak ndarocnych podminkach, tak jsem
védeéla, Ze uz ju nemiizu pustit. Ze viude jinde nez V rodiné by ale stradala. Jé viastné Ziju
Jjejt zivot. Dlouho jsem to ale zvazovala. Ale védéla jsem, ze kamkoliv pujde ode mé, bude

to met horsi. Ja si myslim, Ze mi hodné pomahal Biih. *



Otazka ¢. 3
A rozhodnuti bylo spole¢né i S manZelem?

,Ano, 1 kdyz on to respektoval, ale casto ode mé, viastné od nds, utikal ke konickiim.

‘

Poradal se s tim hiir, jak ja. Ale ted uz je lepsi, nez ja.*

Otazka ¢. 4
Jaky vyznam p¥i rozhodovani mélo spektrum nabizenych socialnich sluzeb?

,,Jako ono, no takhle, 0 to nam neslo. To spis néco jiného. Tech sluzeb, to bylo fakt
V pohodé. Toho jsem se nebdla, méla jsem se kam obratit. Oni takto jako byli vstFicni.

I3

Vzdycky mi zas néco doporucili, kdyz uz jsem nevédela, jestli vychovu doma zvladnu.

Otazka ¢. 5
Jak na VaSe rozhodnuti reagovalo okoli?

,,Lidi se dost divili, zZe si ji chci nechat doma, ale vétsinou mné to nikdo nerekl do oci.
Meé to okoli moc nezajimalo. Spis mné lezlo na nervy, kdyz mé nékdo litoval. Ja jsem se pro
to prece rozhodla sama, Ze ji budu mit doma. Ja mam hrozné rada lidi, kteri se mé na

vSechno zeptaji na rovinu, vétsinou ale lidi nevi, co rict.

Otazka ¢. 6
Co Vam doporucovali odbornici?

., Vté dobé jsem akorat védéla, zZe je vSechno v Brné, ale to bylo daleko a stehovat jsem
se nechtela. To rikala jako doktorka. Ale kdovi, jak by mi ve mésté pomohli, ona ma
psychomotorickou retardaci toho vysokého stupné, nebo co, takze nevim. Ale doktorka
nase rozhodnuti..., ona to rozhodnuti respektovala. Byla fakt vstricnd a dala nam ruzné
kontakty, kam se miizeme obratit.

Otazka ¢. 7
Jaké socialni sluzby Vam byly nabidnuty?

»INo, ted premyslim. Sama jsem vyhledavala hodné, no. To neni, jak tedkaj rana péce.

Tehdy ale jsem se ucila sama metodou pokus — omyl. V té dobé tak pul na pul. Ja jsem si



ale spis jezdila sama, nez ze by mé nékdo oslovoval nebo mi nabizel jinou alternativu.
Sama jsem si jezdila do stacionaru, tehdy vznikla tady kousek v Hodoninée Vlastovka.
Hledala jsem riizné alternativy. To mé ubijelo. Byla jsem v kontaktu s primarkou z Kyjova,
co ma na starost mentalné retardované deti, a tam jsme dojizdéli na riizné magnetoterapie,
prokrvovani mozku, Vojtovku, jako Vojtova metoda, prosté vsecko. Sama jsem jezdila na
rehabilitace holt. U psychologa diagnostikovali moc dobre. Ale ta socidlka, to zalezi.
Treba prvnich 5 let mé to fakt ubijelo. Zpocatku jen stacionar, jak rikam. Prvnich par let to
Slo pomalu. Zlepsovalo se to postupné. | po tom prevratu, nez to nabylo platnosti, to jelo
vSecko jeste ve starych kolejich. Nase mala jesté ten previs zaznamenala. Ten previs byl do
devadesatého osmého, nebo tak zhruba. Nejhorsi bylo projit ze zacatku vsecky ty socialky.

Pak se to hezky zlomilo a ono pak byla spousta véci na vyber. *

Otazka ¢. 8
Jaké zmény Vv péci jste postupné zaznamenali?

,, Tento nds systéem. Kdyz priznavas davku, je tam kolonka treba, jestli jedinec sejde
schody. No jasné, ale ne sama. Na to jsem si musela prijit sama, aby se mi priznaly néjaké
penize. Nez jsem dojela na urad, musel mi ji nékdo hlidat. Uz treba jen ten pristup
pracovnic. Drive semnou jednaly s pohrdanim. Do urcité doby mély hroznou moc, a ja
jsem byla blbec. KdyZ ji byly dva roky, prijela jsem na socidlku, a ona mi ta pracovnice
rekla ,, Tak bud’ je mala debil, nebo ne“. Nic jiného ji nezajima. Ja jsem byla psychicky na
dné. Pak se ale situace zlepSovala a byly velmi milé a vstricné. Postupné prichazelo
spoustu moznosti a vsichni ke mné pristupovali osobné. Jakmile zaznélo v papirech, ze
mala potirebuje celodenni péci kviili své retardaci, jednalo se semnou jinak. Socidalné ta
masinérie vyzrala. Cely ten systém vyzral. Bylo to ¢im dal jednodussi. Stacionare byli dost
pristupné. A pak to jelo ve velkém. Neziskovky, organizace rodicu, ty sdruzeni, riizné
meetingy. Treba tedka si piSeme 1S dalsSima maminkama na facebooku a vyménujeme si

3

rady nebo se schazime.

Otazka ¢. 9
Jaké vidite vyhody ¢i nevyhody Vaseho rozhodnuti?

,Jako, zZe jsem se rozhodla, nechat si ji doma? Tak vyhody péce v rodiné vidim prave

V tom, Ze rodina ziistane pohromade. Jesté k tomu pri dnesnich moznostech. Jako B. je



neskutecny ucitel. Ona mé uci. No fakt, ja ted vnimam svet jinak. Mam jinak hodnotovy
system. Vsichni mdame. Nas jako rodinu to posililo. | naseho mladsiho syna. Jsme

vvvvv

Zhruba mych 18 h. denné patri ji. Zapominam na sebe, a kaslu na sebe. Chtéla bych se vic

«

realizovat. Ale mame podporu a spoustu moznosti.

Otazka ¢. 10
Jaké sluzby péce vyuzivate ted’?

., Vyuzivame, co se da. Mné se treba moc libi stacionare, tam nas to bavi. Kdyz treba
jezdime na ty aktivizacni programy. Ona se tam realizuje. Obcas jsem premyslela

3

| 0 osobni asistenci, abych ji tam nemusela vodit ja.*

Otazka ¢. 11
Vidite néjaké nevyhody v dneSnim systému socialnich sluzeb?

,Ja jako pecovatelka jsem skoro postavend jako OSVC, kdyz ja onemocnim, tak
manzel, kdyz si na ni vezme paragraf, nedostane ani korunu. Mné diagnostikovali loni
revmatoidni artritidu a byla jsem hospitalizovand. Miij manzel nedostal ani korunu. To je
velka dira v systému. Da se to obejit, aby si on sam zazddal 0 neschopenku. Musela jsem se

V tom naucit chodit, abychom vyZili. “

Otazka ¢. 12
Jaké vnimate vyhody dneSnich moZnosti?

. Vtée dobe, kdyz se B. narodila, jsem 0 tom jest¢é moc nevédéla, ale ted to dost
podporuju. Je to fakt hodné propracovany. Kdyby za nas byla ta rana péce, nevahala bych.
Tedka si spoustu véci vygooglis. Tehdy ani doktorka nevédela. To vznikalo krok po kroku.
Mné by to urcité odlehcilo. Ja jsem byla presvédcend, Ze v tych devadesatkach hledam
dusledné. Pak se nam narodil zdravej chlapecek, a zanedlouho prisel ucelenej zakon. To uz

se vSechno néjak zmenilo k lepsimu.
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