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Uvod

Problematika rodin pecujicich o dité s tézkym kombinovanym postizenim neni
v odborné literatuie pfiliS diskutovana. V soucasné dobé je spiSe zminovana
problematika péce o seniora v domacim prostiedi a mozna podpora téchto rodin jako
neformalnich pecovateli. Rada bych se zaméfila na soucasnou situaci rodin s ditétem
s tézkym kombinovanym postizenim. Vzhledem ke zna¢né obsahlosti cilové skupiny se
vymezim na rodiny s dospivajicim ditétem a na kombinaci mentdlniho postizeni
s pfidruzenym télesnym postizenim ¢i s poruchou autistického spektra. Dle mého

nazoru rodie téchto deti jiz jsou smifeni s postizenim ditéte, avSak péfe o takto

wewvr

Ve své praci se budu zabyvat zkuSenostmi rodi¢t s podporou v péci o dité s tézkym
kombinovanym postizenim. Cilem prace je zmapovat a popsat zkuSenosti S podporou
pecujicich, jaké jsou dopady na socialni fungovani rodiny. Hlavni vyzkumna otazka zni:
»Jakou zkusSenost maji rodi¢e s podporou v pécéi o své tézce postizené dit€?* V souladu
s cilem, hlavni vyzkumnou otdzkou jsem stanovila dil¢i oblasti zkoumani. Na zaklad¢
realizace empirického kvalitativniho Setfeni bych si rada ovéfila, zda soucasna podpora
V péci o takto postizené dit€¢ odpovida potiebam rodictl, jako neformélnich pecujicich.
Chci se pokusit dozveédét, jak péce o dité s tézkym postizenim ovliviiuje Zivotni situaci
rodicd, jejich socidlni vazby. Také se budu zajimat, jakou dostupnou podporu vyuZivaji,

pfipadné jakou pomoc by uvitali.

Bakalarska prace je rozdélena na teoretickou a praktickou cCast. Prvni &ast je
vénovana predevSim prostudovani terminologie v oblasti péfe o déti s postizenim.
V prvni kapitole se vénuji tématu zdravotniho postizeni, struéné charakteristice druhli
postizeni, kterym se budu ve své praci zabyvat, tj. mentalni postizeni, t€lesné postizeni,
porucha autistického spektra a také péci o déti s uvedenym postizenim. Druhd kapitola
se zabyva rodinou se zdravotné postizenym c¢lenem, v tomto piipadé dospivajicim
ditétem s téZkym postiZenim a jejich zivotni situaci. Ve tfeti kapitole strucné popisuji
vyznam podpory a vycet formalni podpory ze strany statu — socidlnich sluzeb, které
mohou vyuzivat a pfispévkl. Prakticka ¢ast je zaméfena na samotny vyzkum, popisuje

zvolenou metodologii, charakteristiku dotazovanych a zjisténé udaje.



Pro vyzkum byl pouzit kvalitativni pfistup. Pro metodu vyzkumu jsem zvolila
polostrukturovany rozhovor, kde jednotlivé rozhovory budu zaznamenévat, néasledné je

zpracuji a vyvodim vysledky.

Situace rodin s postizenym ditétem je mi velmi blizka, jiz nékolik let pracuji
V socialni sluzbé denni a tydenni stacionai pro déti s tézkym postizenim. S rodici téchto
déti mam velmi dobry vztah a jsem s nimi kazdy tyden v kontaktu. Oslovila jsem tedy

nékteré s zadosti, zda by se mnou vedli rozhovor na zvolené téma.



1. Dité s kombinovanym postiZenim

Cela prace se zabyva situaci rodin, které pecuji o dité s t€Zkym postizenim, zda je
péce o toto dité narocna, jak ovlivituje chod celé rodiny, jak tato rodina dokaze socialné
fungovat. Svarcova (2000, s. 132) uvadi, Ze narozeni ditdte s postizenim byva
povazovano za velmi traumatizujici skute¢nost. Je pfedevsim na rodicich, jak se s touto
skutecnosti vyrovnaji. Je tieba mit na zfeteli, Ze tim nejpfirozenéjSim prostiedim pro

zivot a vychovu ditéte s postiZzenim je pravé rodina.

Lidé se zdravotnim postizenim tvofi vyznamnou cast lidské populace. Michalik
(2011, s. 30) odhaduje, Ze zdravotné postizeni jedinci tvori asi 10% populace. Zaroven
ale dodava, ze samotné zdravotni postizeni se netykd pouze samotnych osob
S postiZzenim, ale zasahuje 1 ¢leny rodin téchto jedinct. ,,Pocet osob, které tak jsou v té
¢1 oné mife zasazeny disledky zdravotniho postizeni, at’ uz ve sféfe socidlni,

ekonomické, psychologické a dal$ich, je daleko vyssi® (Michalik, 2011, s. 31).

Zdravotni postizeni délime na postizeni télesné, mentalni, zrakové, sluchové,
feCové, kombinované, naptiklad kombinace jednotlivych postizeni jako hluchoslepota
anemocné civilizaénimi chorobami. Ddle délime zdravotni postizeni na postiZeni

mirna, sttedné tézka a tézka (Michalik, 2011, s. 34, 35).

Ve své praci se zaméfim pravé na osoby s kombinaci mentdlniho postizeni

s télesnym postizenim, nebo s poruchou autistického spektra.

1.1 Mentalni postizeni

Svarcova (2000, s. 25) uvadi, Ze mentdlnim postizenim nebo mentalni retardaci
nazyvame trvalé sniZzeni rozumovych schopnosti, které vzniklo v disledku organického
poskozeni mozku. Mentalni postizeni tedy neni nemoc, je to trvaly stav, zpiisobeny
neodstranitelnou nedostatecnosti, nebo poskozenim mozku. V soucasné dobé se pro
oznaceni snizeni rozumovych schopnosti stale jest¢ uziva termin mentélni retardace. Ve
vétsin€ publikaci jsou terminy ,,mentalni postiZzeni* a ,,mentdlni retardace” pouzivany
jako synonyma. Na zikladé¢ dohody mezinarodnich organizaci pro pomoc osobam

S mentalnim postizenim se nedoporucuje uzivat oznaceni ,,mentaln¢ postizeny/mentalne



retardovany Clovek®, které se povazuje za neetické. Organizace doporucuji uzivat
oznaceni ¢loveék s mentalnim postizenim/retardaci. Tim mé byt vyjadiena skutecnost, ze
retardace neni integralni soucasti Clovéka, ale je pouze jednim z mnoha jeho

osobnostnich ryst.

»Mentadlni retardace je souhrnné oznaCeni vrozeného defektu rozumovych
schopnosti. Postizeni je definovano jako neschopnost dosdhnout odpovidajiciho stupné
intelektového vyvoje (méné nez 70% normy), ptestoze byl takovy jedinec pfijatelnym
zpusobem vychovné stimulovan.“ Mezi hlavni znaky mentélni retardace patii nizka
uroven rozumovych schopnosti, tj. nedostatecny rozvoj mysleni, omezena schopnost

uceni ¢i obtizna adaptace na bézné zivotni podminky (Vagnerova, 2008, s. 289).

Valenta (2012) dale tyto znaky rozsifuje a pfidava nasledujici: zvySena zavislost na
blizkych osobach, infantilnost osobnosti, pohotovost k tizkosti a neurastenickym
reakcim, sugestibilita a rigidita chovani, nedostatky v osobni identifikaci a ve vyvoji
,»J&%, opozdéni psychosexudlniho vyvoje, nerovnovéha aspirace a vykonu, zvySend
potfeba uspokojeni a bezpeci, porucha interpersondlnich vztahli a komunikace, mala
piizptsobivost Kk socialnim pozadavktim, impulzivnost, hyperaktivita nebo hypoaktivita,
citovd vzrusSivost, zpomalenad chapavost, ulpivani na detailech, mald srovnavaci
schopnost, sniZena mechanickd a logickd pamét, t€kava pozornost, porucha

vizuomotoriky a celkové pohybové koordinace.

V Ceské republice se ke klasifikaci mentalniho postizeni pouziva 10. revize
mezinarodni statistické klasifikace nemoci (MKN-10) vydana Svétovou zdravotnickou

organizaci (WHO) v roce 1992.
Dle ni klasifikujeme:

e F70 lehka mentalni retardace (1Q 50-69)

e F71 stfedné tézka mentalni retardace (IQ 35-49)
e F72 tézka mentalni retardace (IQ 20-34)

e F73 hluboké mentalni retardace (IQ pod 20)

e F78 jind mentélni retardace

(Lecbych, 2008, s. 18).



Mentalni postizeni zasahuje do dusevniho vyvoje jeho zastavenim nebo omezenim.
Naruseny jsou vSechny slozky inteligence, tj. schopnosti feCové, poznavaci, socialni

i motorické (Zikl, Bendova, 2014, s. 56).

Lecbych (2008) ukazuje také jiny pohled v oblasti popisu charakteristiky osob
s mentalnim postizenim. Zdiraznuje zaméfeni se na jejich silné stranky, na vliv
socialniho prostiedi a odklon od popisu nedostatkii. V souvislosti k jisté mite zavislosti
lidi s mentalnim postizenim na ptisunu informaci druhou osobou, jez je vdzand na rizné
podnétna prostiedi, uvadi Lecbych vysokou rozdilnost vlivli okoli na formovani jejich

osobnosti.

Dle Michalika (2011, s. 32), mentalni postizeni patfi k nejb&éznéjSim poruchdm
nachdzejicim se v populaci bez ohledu na rasu, kontinent, ekonomicky a kulturni okruh.
Vseobecné se udavaji priblizné 3 — 4 % mentalné postizenych osob v populaci s tim, ze
Vv porovnani s minulosti dochédzi kjistému narGstu poruchy, ktery ma znacné

diskutabilni pficiny.

Ve své praci se budu zabyvat pfevazné osobami, které trpi tézkou az hlubokou
mentalni retardaci, kde Svarcova (2000, s. 29) uvadi, Ze moznosti vychovy a vzdélavani
jsou u téchto osob zna¢né¢ omezené. ZkuSenosti vSak ukazuji, ze v€asna systematicka,
vychovna a vzdé€lavaci péce, mize vyznamné piispét k rozvoji jejich motoriky,
rozumovych schopnosti, komunika¢nich dovednosti, sobéstacnosti a celkovému
zlepSeni kvality jejich Zivota. Ale které maji pfidruzené dalsi postiZeni, jako je postizeni
télesneé, €1 porucha autistického spektra, o kterych se struéné¢ zminim v nésledujicich

kapitolach.

1.2 Télesné postiZzeni

T¢lesné postizeni je takové postizeni, které brani mobilité¢ (celkové 1 omezen¢)
a pracovni ¢innosti. DéEli se na piechodné a trvalé postizeni, vrozené a ziskané postizeni.
Jde o vadu pohybového a nosného ustroji, tj. kosti, kloubd, $lach i svalii, cévniho
zasobeni, také o poSkozeni nebo poruchy nervového Ustroji, jestlize se projevuji

postizenim hybnosti (Plevova, Slowik, 2010, s. 138).

V disledku postizeni pohybového aparatu nebo centralni popft. periferni nervové

soustavy je u osob stélesnym postizenim ovlivnéna v rizné mife hybnost. Toto



omezeni Uzce souvisi s dalS$im vyvojem jedince a s pribéhem poznévacich procesii.
Pohyb je dilezitym piedpokladem k soucinnosti s okolnim prostfedim a k pronikéni do

dalSich souvislosti (Vitkova, 2004).

T¢lesné postizeni je spojeno s mnoha omezenimi, kterda mohou piedstavovat
dlouhodoby stres, je pfi¢inou omezeni samostatnosti, posiluje zavislost na jinych lidech,
je zébranou pro ziskavani mnoha zkuSenosti a s tim souvisejicim omezenim socializace.
Pohybové postizeni mize mit rizné pficiny, na nichz zavisi charakter omezeni
| pravdépodobnost kombinace s dal$imi potizemi. Pokud pohybova vada vznikne jako
projev organického postizeni CNS, Casto se projevi i narusenim psychickych funkeci,
napf. mentalni retardaci, poruchou aktivity a pozornosti typu ADHD. Spole¢nost
obvykle pfistupuje k télesné¢ postizenému ,,jinak”, sniz§im ocekavanim, télesné
postizeny miiZze byt ve spolecnosti izolovan, odmitan, mlze se stat objektem posméchu,
ale na druhé strané byva castéji ochranovan a pefovan. Péfe o jedince s timto

postizenim miva komplexni charakter (Vagnerova, 2008, s. 154).

U téchto déti je rehabilitacni péce, vyuzivani kompenzacni pomucky i terapeuticka
prace s rodinou velmi dulezitd. Pomoc potiebuji i ostatni ¢lenové rodiny, zvladnuti
situace je narofné. Uzitetné mohou byt I svépomocné skupiny rodicli, obcanska

sdruZeni, rodicovské organizace (Jankovsky, 2001).

1.3 Porucha autistického spektra

U jedinci s poruchou autistického spektra jsou zasaZeny oblasti komunikace,
pfedstavivosti a socidlni interakce. Jednd se o pervazivni vyvojovou poruchu,
charakterizovanou obtizemi uspéSné se adaptovat ve spolecnosti, projevujici se pfi
tvorb¢€ vztahi, pti kontaktu s druhymi osobami, a uzavienim se do svého svéta. Pokud
osoba s takovym postizenim pouziva feé, tak prevazné echolalicky, prehravanim jiz
probéhlych situaci. V mnoha ptipadech se hleda vhodny zplsob vyuziti alternativni
komunikace. Ve zpilisobu pouzivani véci se objevuje nefunkéni stereotypni
mechanismus. Osoby s PAS také ¢asto vypliuji sviij ¢as pohybovymi ritudly (Thorova,
2006, s. 59).

Dle Vagnerové (2008, s. 290) se poruchy autistického spektra se fadi k nejtézsim

porucham détského vyvoje, rodice ditéte s poruchou autistického spektra jsou vystaveni
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mnohem vétSimu stresu nez rodice ditéte s mentalnim opozdénim ¢i nevylécitelnou

nemoci.

Thorova (2006) také zminuje, Ze moznosti, které se dnes nabizi, umoznuji détem
vzdélani, rodicim vstoupit do terapeutického procesu a o moznosti podilet se na
aktivnim formovani a ovliviiovani vyssich standardii péce sluzeb. Dodava vsak, ze lidé
Sautismem a mentalni retardaci doZzivotné potfebuji asistenci a celkovou miru
samostatného Zivota uruje mira adaptability. U déti s poruchami autistického spektra se

setkavame s celou Skalou socialniho chovani.
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2. Péce o dité s postizenim

Péce o dité s postizenim je zajisté zcela jina, ma sva specifika, kterd zajisté ovliviuji

zivotni situaci neformalnich pecovateltl.

Dle Svarcové (2000, s. 56) je vychova a péde o dité s postizenim ve své podstatd
nikdy nekoncici proces, plati to sice i pro jedince bez postizeni, avSak u osob s tézkym
zdravotnim postizenim je proces mnohem slozitéj$i, protoze i ty nejzakladngjsi
a nejnutnéjsi sebeobsluzné Cinnosti a dovednosti, potfebné v kazdodennim zivote, pro
né¢ znamenaji nepfedstaviteln¢ tézky ukol. VSechny dovednosti si osvojuji velmi
pomaleji nez ostatni populace, nékteré si neosvoji viibec. Jejich kognitivni procesy jsou
mén¢ vyvinuté a probihaji pomaleji, proto je u téchto jedinct tolik zdiraznovana
dalezitd potieba neustdlého, permanentniho rozvijeni jejich osobnosti, potfeba péce
a vzdélavani, stalého opakovani jiz osvojenych dovednosti, jejich upevilovani

a prohlubovani.

Mnohdy veskera péce a vychova spociva predevsim na rodiné ditéte s postizenim
a vétsinou to byvaji pravé matky, kdo se ditéti z celé rodiny vénuji nejvic a na kom
zavisi cely budouci Zivot ditéte. V nékterych rodinach pievzali tento nelehky ukol
otcové. Je ziejmé, Ze péce o dité s postizenim je ve srovnani s ditétem bez postizeni
rodicovskou psychiku, na zvladani role pecovatele a vychovatele je to, ze vysledky se
u téchto déti dostavuji velmi pomalu a pozvolna, Casto jsou jen velmi malo patrné.
U rodici takto postizenych déti se mohou mnohdy dostavit pocity beznadéje, bezmoci,
zoufalstvi, pocity toho, Ze vSe, co délaji, je k ni¢emu, Ze jejich naro¢na prace a snaha
nema zadné vychodisko a smysl. Pravé pro tyto rodice je velmi dilezitd podpora okoli,
podpora ptibuznych, pratel, také je velice dulezitd pomoc odborna, kterou rodi¢ muze
nalézt u lékafe, socialniho pracovnika, psychologa, specidlniho pedagoga nebo

I U rodicu, ktefi se ocitli ve stejné situaci jako oni (Mertova, 2010, s. 54).

Péce o dité s poruchou autistického spektra jesté dalsi specifika, jak uvadi Thorova
(2006, s. 182) u déti s poruchou autistického spektra neni vyjime¢né také agresivni
chovani, byvéa vyjadifenim nepochopeni pfichozich situaci nebo souvisi se zdsahem do
provadéné aktivity. Velmi Casto se pfi praci se zdravotn€ postizenymi détmi pouziva

koncept komprehenzivni neboli ucelené rehabilitace. Postizené deti maji stejné potieby

12



jako déti zdravé, pouze jsou navysSeny o specifické potieby, které souvisi s urcitym
typem postizeni. Zadné postizeni se neda vylé¢it, ale diky vhodné a cilené rehabilitaci
muzeme vyrazné¢ ovlivnit kvalitu Zzivota Clovéka. Rehabilitace rozviji schopnosti
jedince, kompenzuje nasledky a plsobi preventivné proti vzniku sekundarnich

problémi (Jankovsky, 2001, s. 23).
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3. Rodina

V nasledujici kapitole se zabyvadm rodinou pecujici o dit€¢ s postizenim. Nejdiive
vymezuju pojem rodiny s ditétem s postizenim a mozna rizika, kterd mohou takovou
rodinu potkat. Poté uvadim, jaké dasledky mohou pro rodi¢e vyplynout z jejich tézké

zivotni situace pii péci o dité s postizenim.

3.1 Rodina se zdravotné postiZenym ditétem

Narozeni ditéte je v souCasnosti predevS§im citovou investici a mnoho autorii se
shoduje, ze narozeni postizené¢ho ditéte predstavuje pro rodice zatéz, s niz obvykle
nepocitaji, a tudiz nemaji Sanci se na ni pfipravit. Je zcela prirozené, ze vSichni rodice
cht&ji mit zdravé dité. Podle Matéjcka (2001, s. 25) je tedy ziejmé, Ze pokud se jejich
dit¢ nenarodi zdravé, ¢i ziska né&jaké postizeni v brzkém veku, jsou rodi¢e velmi
zklaméni a nest’astni. Touto skutecnosti mize byt ovlivnén cely rodinny Zivot. Je nutno
prebudovat soustavu hodnot, ktera dosud v rodiné platila, jinak upravit denni rozvrh,

jinak planovat do budoucna.

Pro vyvoj ditéte je velmi dilezité, aby se rodi¢e dokdzali vyrovnat se vSemi
okolnostmi a zaujali k ditéti pozitivni postoj. Nelze vyjadfit, jaky postoj je k ditéti
S postizenim nejvhodngj$i. Lze vSak pochopit i odmitavy pfistup, kdy maji rodice
tendenci dité¢ umistit do zafizeni socialni péfe. DalSim postojem je zaujeti prespfilis
ochranitelského postoje vuci ditéti. Nejvhodnéjsi pristup spociva asi v umeéni brat dité

takové, jaké je (Svarcova, 2000, s. 134).

Také Vagnerova (2008) uvadi, ze zatéz, kterou rodic¢iim piindsi existence mentalné
postizen¢ho ditéte je znacnd a ovliviiuje 1 chovani ostatnich ¢lent rodiny, snizuje pocit
pohody, zhorSuje emocni ladéni a zvySuje potiebu obrannych reakci. Péce o mentalné
postizené dité se muze jevit jako bezperspektivni, je zde nutnost ptizplisobit péci styl
rodinného Zivota, vztahy uvnitt rodiny, zménit hierarchii hodnot. Socialni stigmatizace
muze byt vétsi nez v piipade€ jiného onemocnéni ¢i postiZeni, objevuji se pocity izolace
a ztraty pozice v SirSi socialni skupin€. TaktéZ hovoii o rozdilnosti pfistupu k détem

S postiZzenim. Postoje a chovani rodi¢ii k postizenému ditéti budou jiné, neZ kdyby bylo
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zdravé. Rodice mohou o takto postizené dité¢ piespiiliS pecovat, rozmazlovat ho

a hyckat, nebo naopak k nému mohou zaujmout odmitavy postoj.

Jednim z hrozicich rizik je, Ze se péce o dité stane pro rodice jedinou a hlavni naplni
jejich zivota, ze rodi€ rezignuje na veskeré své dalsi socialni role a zhosti se pouze role

pecovatele o postizené dit¢ (Lecbych, 2008).

Tématem zivotni spokojenosti rodin s mentalné postizenym cClenem se zabyva ve
své praci Mertova (2010), ktera naopak ve svém vyzkumu nenalezla rozdil mezi
rodinami s ditétem s mentalnim postizenim ¢i bez postizeni. VéEtSina problémi je

spatfovana predevsim ve spojeni s dospivanim déti.

3.2 Zivotni situace rodiny ditéte s postiZzenim

Postizeni ditéte mlze rodicim piinést fyzicky, ekonomicky, socidlni a zejména
psychicky (emocionalni) stres. S postizenym ditétem je vice mechanické oSetfovaci
prace, vice hlidani, ale i vice napéti a uzkosti. Rodi¢e jsou tedy z péce o dité
S postizenim oslabeni jak po fyzické tak po psychické strance. Postizeni ditcte
pfedstavuje pro rodinu jistou zménu v dosavadnim zptsobu zivota. Pro jednoho z rodic¢ii
to miize znamenat odchod ze zaméstnani, z ¢ehoz mize vyplynout pro rodinu zhorSeni
finan¢ni situace. S financni situaci souvisi 1 to, Ze rodice s ditétem s postizenim Cast&ji
navs§tévuji riznd zdravotnickd, poradenska ¢i rehabilitacni centra, ¢imZ se jim zvysi
potiebné naklady. Dale také koupé rliznych rehabilitacnich, zdravotnich pomticek pro
dité, dle typu postiZeni, je jistou finan¢ni zatézi, prestoze V dne$ni dobé zdravotni
pojistovny nékteré pomucky zcela nebo zcasti hradi. Navyseni finan¢nich vydaji pro
rodinu lze tedy povazovat za jeden z dtsledkd, ktery mize rodinu postihnout. OvSem ze
ztraty zamé&stnani mize vyplynout také spolecenska izolovanost. Pokud rodi¢ chodil do
zamé&stnani, neustale se stykal s lidmi, byl ve spolecnosti a nyni ztstal doma jen
s ditétem, mize byt nastala situace pro n¢&j frustrujici (Novosad, 2000).

Ve své pozdéjsi praci Novosad (2009, s. 34) dale uvadi: ,,Castym privodnim
problémem rodin s détmi S postizenim je jejich izolovanost ¢i osamocenost a znacné
vysoké naroky na osobnost, psychickou stabilitu i fyzickou odolnost obou rodi¢u‘.

Dal§im duasledkem pro rodinu miize byt zména v partnerském vztahu. Rodice
mohou mit odlisny pohled na postizeni ditéte, ¢i odliSny zplsob péce o takto postizené

dité. Mezi rodi¢i mize dojit ke vztahovym rozportim a neshodam. Je velmi dilezité, aby
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rodice méli mezi sebou harmonicky vztah a vzajemné se podporovali. V nékterych
ptipadech, zejména u muzl, mize dojit k naprostému nezvladnuti situace a naslednému
opusténi rodiny. Pro muze je problematictéjsi piijmout skuteCnost, Zze je jeho dité
postizené. U zeny se vétSinou vyvine pevné pouto k ditéti s postizenim stejné jako
k ditéti zdravému, kdezto situace u muz byva mnohdy odlisna. Mnozi otcové se musi
opravdovému vztahu k ditéti ucit. Je dulezité, aby se otcové zapojili do veskerého déni
kolem ditéte od pocatku, nebot’ je to prospésné jak pro dité, tak pro matku. Ve vztahu
k ditéti si k nému vytvari pouto a ve vztahu k matce ji tim pomaha, podporuje, upeviuje
S ni vztah. V nékterych ptipadech mize také dojit k ptiliSnému upnuti se matky na dite,
¢imz se partner muze citit odstréeny, nepotiebny. Neni proto ndhodou, Ze jsou prave
tyto rodiny ohrozeny rozvodovosti a dité zlstava v péci jen jednoho z rodicl, nejcastéji
matky (Bartoniova, 2006 [online]).

Autofi, ktefi se zabyvaji touto problematikou, se shoduji v ndzorech o nizké podpote
domaci péce, velké Casové narocnosti a problémech do kterych se pecujici osoba

neziidka dostava.

Pecujici rodiny maji Casto opravnény pocit, ze jsou socialné¢ i ekonomicky
znevyhodnény oproti béZznym rodindm. Tyto rodiny jsou spolecensky nedocenény,
pfetizeny povinnostmi a jejich zivot je omezen v mnoha ohledech. Nemaji zpravidla
zadné pracovni ulevy, jejich moznosti profesné-kariérového rustu i odborného uplatnéni
mohou byt omezeny, rodina je ekonomicky oslabend a jeji okoli byva skoupé na tctu

I porozuméni (Novosad, 2009, s 34).

Také Svarcova (2000, s. 135) uvadi, Ze narozeni mentalné postizené¢ho ditdte
pfedstavuje pro rodinu a jeji blizké okoli velmi ndro€nou zivotni situaci. Velmi zéleZzi
na spolecnosti, jaké dokaZe rodin€ nabidnout alternativy feSeni, tak aby postizeny ¢len

rodiny i jeho rodi¢e a sourozenci mohli prozit normalni a spokojeny Zivot.

potieby rodin s postizenym ditétem. Tyto zakladni potieby jsou tfi:
- Dostatek informovanosti o stavu a dalSich moznostech postizeného ditéte
- Emocionédlni podpora, a to bud’ ze strany nejblizich, ze strany pifibuznych

a pratel, nebo ze strany odbornikli

- Socialni a ekonomicka podpora ze strany statu
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Jsem ale nucena apelovat na to, ze kazdd rodina ma jesté¢ svoje specifické
a individualni potifeby a problémy, které jsou dané poctem clenti v roding, celkovou

situaci v rodin€, zpisobem komunikace mezi jednotlivymi ¢leny, zazemim apod.
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4. Podpora neformalnich pecovateli

Jak je jiz uvedeno vySe, déti stézkym postizenim a jejich rodiny maji svoje
specifika a individualni zvlastnosti. Z toho plynou i rozdilné naroky na potiebnou
podporu. Tato podpora mulze byt neformdlni, zajistovana prevazné rodinou, prateli,
sousedy nebo i riznymi obcanskymi sdruzenimi, ale také formalni, kterd zahrnuje

registrované socialni sluzby a davky garantované statem.

4.1 Vyznam podpory

Neformalni péfe predstavuje ve své obecné podob¢ starost, ¢i moznou formu
pomoci lidem, kteti jsou n¢jakym zplisobem zdravotné znevyhodnéni a potieba pomoci
vychazi z jejich zdravotniho stavu. Tuto pomoc jim zpravidla poskytuje osoba, ktera
neni certifikovana, neni to profesionalni poskytovatel péce a je bez institucionalni
zastity. Tato péce se nékdy nazyva také jako ,,rodinna péce®, ¢i ,,laicka péce®. Netadi se
zde péfe o malé, zdravé déti, ¢i péce o kteréhokoli jiného, zdravého clena rodiny.
Podoba péce se mize v riznych piipadech velmi lisit. Prakticky se naptiklad mtize
jednat o ob¢asnou vypomoc v domdacnosti, ale miize jit také o potiebu nepftetrzité péce.

(Geissler, Holenova, Horova, Jirat, Solnafova, Schlanger, Tomaskova, 2015, s. 9)

Z vlastni zkuSenosti ze setkavani s rodi¢i pecujicimi o dit€ s postizenim vnimam
situaci pecujicich jako velmi ndro¢nou. Hubikova (2017, s. 7) uvadi, Ze rodinni pecujici
jsou ve vétsing piipadi primarnimi pecovateli, neziidka pecujicimi jedinymi, nesou
hlavni tihu péce, v n€kterych ptipadech témét bez pomoci a opory ze svého socialniho
okoli. Od rodin a rodinnych pecujicich se oc¢ekava, Ze laicky a vlastnimi silami, Casto

bez jakékoliv podpory zvladnou péci, ktera je pro profesiondly pfili§ naroc¢na.

Dle Novosada (2009, s. 35) je nutné kazdou rodinu S postizenym ditétem podpofit
nejen ekonomicky, ale ptedev§im ji poskytnout odbornou socidlni, zdravotnickou,
specidlné-pedagogickou a psychologickou péci. Tuto péci je tieba sméfovat nejen
k ditéti samotnému, ale i k jeho rodi¢tm, nebot’ péce o dité s postizenim piedstavuje
vysokou miru psychické a fyzické zatéze, které mohou naruSovat stabilitu celé rodiny.

K podpofte rodiny se musi pfipojit také rozmanita Skéla davek a sluzeb socidlni péce.
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4.2 Formalni podpora

Formalnich sluzeb, které by ptimo podporovaly pecujici osoby v nelehkém Zivotnim
ukolu, neni mnoho a také o moznostech vyuziti téchto sluzeb mnohdy pecujici ani nevi.
V nasledujicich kapitolach stru¢né popi$i moznosti statem garantované podpory pro

0soby se zdravotnim postizenim a jejich rodiny.

4.2.1 Socialni sluzby

Socialni sluzby jsou poskytovany lidem spoleensky znevyhodnénym, a to s cilem
zlepsit kvalitu jejich zivota, pfipadné je v maximdlni mozné mife do spolecnosti
zacClenit. Socialni sluzby v §ir§Sim vymezeni spadaji do mnoha rezortd statni spravy
a tyka se jich $iroka oblast pravnich norem. Socialni sluzby chrani ob¢ana tim, Ze v jeho
prospéch néco konaji. Poskytuji je instituce vetejnopravni nebo soukromopravni
(nestatni organizace). 1 v druhém ptipad€é je vSak stat — jako garant dodrZovani
zakladnich lidskych prav — povinen formou periodického provéfovani Cinnosti téchto
subjektll zarucit obfaniim, ze tyto instituce budou vykonavat to, k ¢emu se zavazaly

(Matousek, 2007, s. 9).

Socialni sluzby vymezuje a upravuje zakon ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.
Ten socidlni sluzby déli na socialni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni
prevence. Socialni sluzby se déale déli na sluzby pobytové (jsou spojené s ubytovanim
v zafizenich socidlnich sluzeb), ambulantni (¢lovék dochéazi nebo je doprovazen do
zafizeni socidlnich sluzeb) a terénni (sluzby jsou poskytovany v pfirozeném sociadlnim
prostiedi). JelikoZ je tento zdkon velmi obsdhly a vénuje se mnoha typtiim klientd,
pokusim se vyjmenovat pouze ty sluzby, které mohou vyuzit zdravotné postizené deti

a mladistvi.

Socialni poradenstvi zahrnuje zdkladni a odborné socialni poradenstvi. V ramci
zékladniho poradenstvi jsou lidem poskytnuty potfebné informace, které slouzi k feSeni
jejich nepfiznivé socialni situace. Zakladni poradenstvi musi poskytovat vsichni

poskytovatelé socialnich sluzeb.
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Rana péce

Jde o sluzbu, ktera podporuje rodinu s dit€tem s postizenim béhem prvnich let
zivota. Podpora spocivd jednak v depistdzni Cinnosti, tedy ve vyhleddvani rodin
S postizenymi détmi, v poradenstvi, které je zaméiené na to, jak nejlépe rozvijet
schopnosti ditéte, ale také na to, jaké sluzby jsou dostupné, na jaké davky maji rodice
narok. Nemén¢ dulezité je v rané péci 1 psychologické poradenstvi, protoze rodina musi
zvladat zatézové situace, na které neni pfipravena. Zafizeni rané péce mohou
organizovat setkavani rodi¢d, pfi nichz si rodice mohou poskytovat podporu
a vymeénovat zkusSenosti. Mohou tak vznikat 1 svépomocné skupiny rodicti a stava se, ze
néktefi rodice spolu ziistavaji v kontaktu a pomahaji si navzajem (Hruskova, Matousek,

Landischova, 2005, s. 121)
Denni a tydenni stacionare

Zabyvaji se naplni volného cCasu, jejich zaméteni se vSak muze liSit. Nékteré se
zamétuji na rozvoj motoriky a vnimani, kdy se pracovnici stacionate snazi formou her
a strukturovanych ¢innosti zlepSovat co nejvice schopnosti déti. Mohou podporovat
i rozvoj sebeobsluhy, sobéstacnosti a dovednosti potfebnych ve skole. U déti s tézkym
postizenim byva v raném véku dilezita i1 rehabilitace, takze nékteré sluzby pro tento typ
klientd mohou mit zdravotné-socialni charakter. Ve vSech ptipadech jde také o zapojeni
ditéte s postizenim do déni ve skupiné a setkani s vrstevniky, pfiemz se sméfuje

k osamostatnéni ditéte (Hruskova a kol., 2005, s. 122).

Tydenni stacionafe poskytuji sluzbu osobam tézce ¢i Gplné€ zavislym na pomoci jiné
fyzické osoby, kde neni mozné zajistit dostateCnou podporu pecujici osoby nebo terénni
sluzby ve vecernich a no¢nich hodinach v pribéhu pracovniho tydne (Zakon ¢. 108,

§47).
Osobni asistence

Jde o terénni sluzbu poskytovanou osobam, které maji snizenou sobéstacnost
z davodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace
vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Tato sluzba se poskytuje bez ¢asového omezeni,
V pfirozeném socialnim prostiedi osob a pfi ¢innostech, které osoba potiebuje. Sluzba
mj. obsahuje tyto ¢innosti: pomoc pii zvladani béznych tkonli péce o vlastni osobu,

pomoc pii osobni hygiené, pomoc pii zajiSténi stravy, zprosttedkovéani kontaktu se
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spolecenskym prostiedim, socialné terapeutické ¢innosti. Sluzba je provadéna za Uplatu,

hradi ji osoba s postizenim (Zakon ¢. 108, §39).
Odlehcovaci sluzba

Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni, nebo pobytové sluzby poskytované
osobam, které maji snizenou sobéstacnost z diivodu véku, chronického onemocnéni
nebo zdravotniho postizeni, o které je jinak pecCovano v jejich pfirozeném socialnim
prostiedi, cilem sluzby je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek. Sluzba je

poskytovana za thradu (Zakon €. 108, §44).

Tato sluzba vychazi z predpokladu, ze fyzicka osoba, pecujici o své dit¢, nebo jinou
blizkou osobu s postizenim, potiebuje odpocinek stejné, jako kdokoliv jiny, nebo jesté
vice. | tato osoba ma mit svlij volny cas, moznost realizovat své potieby a z4jmy,
podminky k udrZzovani socialnich kontaktii. Proto je tfeba, aby byla obcas ve vykonu

péce zastoupena (Novosad, 2009, s. 71).

4.2.2 Prispévky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Aby mohly byt naplnény potieby zdravotné postizenych jedincl, miize rodina

postizen¢ho ditéte pozadat o riizné druhy ptispévki.

W

Jednim z téchto piispévku je ptispévek na péci dle Zakona ¢. 108/2006. Ten je
poskytovan osobam od jednoho roku, jez jsou zavislé na pomoci jiné fyzické osoby.
O piispévku rozhoduje krajska pobocka Utadu prace. Vyse prispévku je stanovena dle

veéku a stupné postizeni jedince.

DalSim piispévkem je prispévek na zvlastni pomucku. Narok na piispévek na
zvlastni pomicku ma osoba, kterd ma tézkou vadu nosného nebo pohybového ustroji
nebo t&€zké sluchové postiZzeni anebo téZké zrakové postizeni charakteru dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu, a jeji zdravotni stav nevylucCuje pfiznani tohoto
prispévku. Narok na tento prispevek maji déti od jednoho roku, ovSem existuji 1 urcité
vyjimky. Napf. pfispévek na pofizeni vodiciho psa lze ziskat aZ od 15 let, pfispévek na
pofizeni motorového vozidla, schodolezu, stropniho zvedaciho systému, schodistové
plosiny, schodist'ové sedacky nebo na upravu bytu zase od 3 let. Dalsim piispévkem je
pak piispévek na mobilitu. Ten je také poskytovan osobdm od jednoho roku. Narok na

prispévek na mobilitu ma osoba star$i 1 roku, kterd je drzitelem prikazu osoby se
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zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P, opakované se v kalendarnim mésici za uhradu
dopravuje nebo je dopravovana a nejsou ji poskytovany pobytové socialni sluzby podle
zékona o socialnich sluzbach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domove
pro seniory, v domov¢ se zvlastnim rezimem nebo ve zdravotnickém zafizeni tstavni

péce (Zakon &. 329/2011).

Rodiny mohou také pfi splnéni urcitych kritérii Cerpat dal$i davky socialni pomoci,

jako je ptispévek na zivobyti, doplatek na bydleni, mimoiadna okamzitd pomoc.

Postizeni jedinci mohou také ziskat prikazy osob se zdravotnim postizenim. Narok
na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ma osoba star$i 1 roku s télesnym,
smyslovym nebo duSevnim postizenim charakteru dlouhodob& neptiznivého
zdravotniho stavu, které podstatné omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace,
vcetné osob s poruchou autistického spektra. RozliSujeme tii druhy prikaz, a to TP,

ZTP a ZTP/P (Zakon &. 329/2011).
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5. Metodologie empirického Setreni

5.1 Vyzkumny zamér a cil

Nez zahajime samotny vyzkum, je dilezité stanovit si cil, kterého chceme pomoci
vyzkumu dosdhnout. Vyzkum je zaméfeny na identifikaci potfebné podpory rodin
S tézce postizenym ditétem, jako neformdlnich pecujicich o ¢lena rodiny. V praci je
zohlednéna osobni zkuSenost a na danou problematiku je zde pohlizeno o¢ima rodi¢l
dospivajicich déti s postizenim. U dotazovanych respondentii se zajimam o zkuSenosti
s podporou V neformalni péci. Hlavni vyzkumna otazka zni: ,,Jakou zkuSenost maji

rodice s podporou v péci o své tézce postizené dite™.

V souladu s cilem, hlavni vyzkumnou otazkou jsou stanoveny dil¢i vyzkumné

otazky, do kterych jsem pro pichlednost a lepsi orientaci zahrnula nékolik témat.

1.) Vliv péce o dité s postizenim na Zivotni situaci neformalnich pecovateli

V této oblasti mne zajima téma bydleni a rodinného zdzemi neformalnich pecovateld,

myslim, Ze je zde dulezité védét kdo je tim hlavnim pecujicim, jestli zije s partnerem,

s prarodi¢i, nebo sam. Dale se budu doptavat, jaka jsou specifika v pééi o dité

S postizenim, predpokladam, Ze vSichni dotazovani maji také srovnani s péci o dité bez

postizeni. Do této dil¢i otazky zahrnuji také oblast traveni volného ¢asu neformalnich

pecovatel. Rada bych zjistila, zda maji neformdlni pecovatelé viibec moznost
odpocinku, dovolené, realizace svych zajmu.
2.) Socialni vztahy neformalnich pecovateli ovlivnéné péci o dité
S postiZenim

Budu se doptavat na vazby Vv okruhu nejblizsi rodiny, jak funkéni je vztah s prarodici

ditéte s postizenim, sourozenci, kdo pomaha v péc¢i. Dale mne zajima oblast zamé&stnani,

jednim zkritérii pro vybér respondenti je pravé zaméstnani pecujiciho. Z jakého
divodu maji pecujici formalni zamé&stnani, pfipadné zda jim zaméstnavatel vychazi
vstfic, napf. pruznou pracovni dobou, zkracenym tvazkem. Dilezitym tématem jsou

také socialni vztahy v komunité, kam spadaji sousedské vztahy, pratelé, dalsi

neformalni pecujici.
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3.) Vyuzivani dostupné podpory Vv péci neformalnimi pecovateli

V této dil¢i vyzkumné otdzce mne zajima predevSim oblast vyuzivani socidlnich sluzeb,

konkrétné jaké socialni sluzby neformalni pecujici vyuzivaji a zda jsou pro n¢ dostupné.

Ptam se také na soucasnou podporu garantovanou statem V podob¢ systému piispévki

a davek pro osoby se zdravotnim postizenim a jejich rodiny. Chci si pokusit objasnit,
zda tato podpora odpovida potfebam neformalnich pecovateli. Také se budu zajimat,

jaké maji pecujici moznosti neformalni podpory od piibuznych, sousedu, obci, nadaci ¢i

ruznych spolkt, nebot’ tuto podporu vnimam jako nemén¢ dilezitou a ocekavanou.

5.2 Kvalitativni vyzkum

Kvalitativni pfistup predstavuje fadu rozdilnych postupl, které se snazi najit
porozuméni zkoumanému socidlnimu problému. Pfi volbé tohoto pfistupu byvame se
zkoumanym problémem (situaci) obvykle v intenzivnim a dlouhodobé&jSim kontaktu.
SnaZzime se pochopit zkoumanou situaci a jeji kontexty, hledat zde néjaké vyznamy,
nevynechat nic, co by ji pomohlo vyjasnit. Pokud se pfi zkoumani dostaneme do styku
S konkrétnimi osobami, je nasim hlavnim ukolem, dozvédét se, jak chapou riizné prvky
a procesy tvorici zkoumanou situaci, jak se k jejich pochopeni dopracovali, jak situaci

zvladaji, pro¢ jednaji tak, jak jednaji, jak své ¢innosti organizuji apod. (Reichel, 2009).

Také Hendl (2016, s. 48) uvadi, ze hlavnim ukolem vyzkumnika je oziejmit, jak se
lidé v daném prostiedi adaptuji na to, co se s nimi d¢€je, pro¢ jednaji takovym zplisobem,
ktery je pro n¢ charakteristicky, a jak organizuji sviyj svét. Kvalitativni vyzkumnik se

snazi o sestaveni obrazu, ktery se formuje v ramci zkoumani dané problematiky.

5.3 Metoda vybéru vyzkumného vzorku

Vzorek dotazovanych pro tento vyzkum tvoii celkem 4 osoby pecujici o vlastni
dospivajici dité s t€Zkym postizenim. VSechny Gcastniky rozhovoru jsem znala jiz pred
vyzkumem, coz bylo pro vyzkum a jeho zaméteni obrovskou vyhodou. Zamérné byli
vybrani rodi¢e déti s t¢Zkym kombinovanym postizenim ve véku 15 — 18 let, z toho

divodu, Ze rodice jiz jsou smifeni s diagnosou svého ditéte, ale s ptibyvajicim vékem

wvewr
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vSechny vyvojové etapy, které se tykaji détského véku a mohou se citit dlouhodobou
péci o své dité vycerpani.
Vsichni dotazovani vice nez rok pracuji na plny nebo ¢astecny tvazek.

Tii acastnici rozhovorii maji jesté starsi zdravé dité, jedna ucastnice mé mladsi zdravé
déti.
Dva respondenti jsou rodice — samozivitelé, ztoho jedna matka a jeden otec. Dva
respondenti Ziji s partnerem.
Vsichni dotazovani vyuzivaji sluzbu tydenniho stacionaie, ve kterém pracuji.
Respondenti byli vybirani nepravdépodobnostni metodou vybéru — jednalo se o vybér
zamérny neboli vybér kriterialni. Tento vybér spociva ve vybéru ptipadt, které naplituji
ur¢ita kritéria (Hendl, 2016). Pro Ucely vybéru jsem pro tento vyzkum stanovila
nasledujici kritéria:

1.) Respondenti musi byt vlastni rodi¢e dlouhodobé pecujici o dité s postizenim

2.) U jejich ditéte byla diagnostikovana t€zka mentalni retardace s dalSim pridruzenym

postizenim

3.) Jejich dité se jiz blizi véku mladé dospélosti.

Jak jsem jiZ uvedla, v ramci vyzkumu byla pouZzita metoda zdmérného vybéru na
zaklad¢ uvedenych kritérii. Metoda zaloZena na dobrovolnosti, kdy si dotazovani sami
urci, zda s ndmi chtéji spolupracovat nebo ne (Miovsky, 2006, s. 133). Jak jsem jiz
uvedla, pracuji v socialni sluzbé tydenni stacionaf, kde mam s rodi¢i déti — uzivatel
sluzby dobré vztahy a pomérné Casto se s nimi setkavam. Zeptala jsem se tedy, jestli by
bylo mozné s nimi jednotlivé provést rozhovory ohledné jejich zkuSenosti a soucasné
situace. Ubezpecila jsem je, ze pokud by méli s urcitymi otazkami jakykoliv problém,
nemusi odpovidat, Ze je do ni¢eho nebudu nutit a vSe je na bazi dobrovolnosti. Osloveni
rodi¢e s rozhovory souhlasili, vsichni byli podrobné seznameni Stématem a cili
bakalafské prace. Rovnéz vyjadtili souhlas s nahravanim dat a s jeho zpracovanim. Byli
ubezpeceni o anonymizaci vyzkumu, na tomto bodu respondentim velmi zaleZelo.
Jelikoz jsem se v ramci vyzkumu ptala respondentli na velmi osobni otazky, vzdy jsem
je dopfedu informovala o moZnosti neodpovidat, pokud by to bylo pro né¢ jakkoliv
nepfijatelné. SouCasné jsem pozorovala ijejich chovani imiminku, které mi

naznacovali, jestli je pro né€ otazka piijatelnd a akceptovatelna.

5.4 Metody ziskavani a zpracovani dat
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Ve vyzkumu byla pouzita metoda polostrukturovaného interview. Jedna se
0 nejrozsifenéjsi podobu interview, nebot kombinuje prvky nestrukturované a plné
strukturované formy rozhovorii. Na rozdil od nestrukturovaného rozhovoru vyzaduje
pfipraven soubor otdzek (témat), ktery bude jeho pfedmétem, aniz by bylo piedem
striktn¢ stanoveno jejich pofadi, nezbytné ale je, aby byly probrany vSechny (Reichl,
2009).

Samotny sbér dat probihal od tnora do kvétna 2019 se ¢&tyfmi respondenty.
V souladu s etickymi zasadami byly uskute¢nény 4 polostrukturované rozhovory
S otevienymi otdzkami, které trvaly v priméru vice nez hodinu, a to z divodu dobrych
vztahli s respondenty, kdy se obcas odboCilo od zkoumaného tématu. VSechny
rozhovory probihali u respondentl v doméacnosti, kde jsem byla pozvana. Nasledné byly
rozhovory pfepsany, zapsala jsem vSak pouze ¢asti rozhovoru, které se pfimo tykaly

tématu a doplnila informace a postiehy, které nebyly zachyceny.

5.5 Charakteristika respondentt

Nize struéné piedstavim vSechny respondenty, kterym jsem z divodu anonymity
zménila jméno. Jména jsem také zménila jejich rodinnym ptislusnikiim

Respondent 1 - Alice:
Pani Alice ma 38 let, je samozivitelka, bydli v malém rodinném domku. Syn Marek byl
jeji prvni dité, nyni je ve véku 15 let, ma jeSt€ dva mladsi sourozence. Pani Alice je
rozvedend, manzel ji opustil, kdyZ bylo Markovi 9 let. Marek mé té¢Zké mentalni
postiZeni a poruchu autistického spektra. Rozhovor probihal v dob¢, kdy byla pani Alice
nemocnd a vSechny jeji déti byli ve Skole.

Respondent 2 — Jiri
Syn pana Jifiho, Martin, nav§tévuje stacionar jiz ctvrtym rokem, nyni ma 18 let. Pied
¢tyfmi lety panu Jifimu zemfela manZelka, kterd do té doby o syna pecovala. Martin ma
stejné jako syn prvni respondentky tézké mentalni postizeni a poruchu autistického
spektra, navic jesteé epilepsii. Ve spoleéné domécnosti Zije jesté starSi syn pana Jitiho,
ktery studuje vysokou skolu.

Respondent 3 — Klara
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Pani Klara bydli smanzelem vrodinném domku. Vychovavaji spolu nejen
Sestnactiletého syna Tomase s tézkym mentalnim i t€lesnym postizenim, ale jeste starsi
dceru, stiedoskolacku. V piizemi domku bydli jesté rodice manzela pani Klary. Oproti
ostatnim respondenttim se lisi tim, ze jejich syn ziskal postizeni ne pfi narozeni, ale az
ve veku tii let, po operaci srdce.
Respondent 4 — Magda

Dcera pani Magdy je Sestnactileta sle¢na Lucie s diagnostikou tézké mentalni retardace,
poruchou autistického spektra a také ma sluchové postizeni. Stacionai navstévuje

druhym rokem. Ve spole¢né domécnosti zije také starsi syn pani Magdy.
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6. Interpretace ziskanych dat

Ziskana data rozdéluji dle témat u kazdé dil¢i vyzkumné otazky. Na konci kazdé
dil¢i otazky data ziskand od respondentl shrnuji a odpoviddm tim na dil¢i vyzkumnou

otazku.

6.1 Zivotni situace neformalnich pec¢ovatel.

Nyni se budu zabyvat dil¢i vyzkumnou otazkou: ,Jak péce o dité¢ s tézkym
postizenim ovliviluje zivotni situaci neformalnich pecovateli?“ K této otdzce jsem

ptifadila nasledujici témata:
Rodinné zazemi

Z rozhovora vyplynulo, Ze vSichni respondenti bydli v rodinném domku na vesnici,
nebo na predmésti. VétSinou s dotazovanymi Zije i starsi sourozenec ditéte s postizenim,
jak uvadi napft. pani Klara: ,,zijeme v rodinném domku, ja, manzel, Tomas a jeho starsi
sestra®, jen v piipadé pani Alice jsou V roding jest¢ mladsi déti: ,,v soucasné dobé ziji
sama se tremi detmi. Marek, toho zndte, dalsi dvé jsou mladsi, zdravé, jsou ted’ ve skole
a ve Skolce.” Dva z respondentl ziji s partnerem a dva jsou samoZivitelé jako pani
Alice: ,, manzel to nezvladal, tak Sel svou viastni cestou. Jeho rodice se o vnoucata
vitbec nezajimaji, moji rodice jesté pracuji, bydli asi 30 kilometrii odtud*. Kazdy
z respondentti ma tedy dost odlisné rodinné zédzemi, i kdyz vSichni respondenti maji
pobliZ n€koho z prarodicl ditéte, pani Magda uvadi: ,,v prizemi jeste bydli manzelovi

rodice, moji rodice jsou hodné daleko. *

Kdo je tedy tim pfevazné pecujicim? Dva z respondentii odpovidali, Ze pecuje
hlavné matka ditéte. Pani Klara: ,, hlavné je to na mé, jako na matce, otec jen vyjimecné,
to uz musi jo néco byt‘“a pani Alice: ,, tak kdyz jsem sama, tak kdo asi, Ze jo, jenom ja*,
u jednoho respondenta otec, pan Jiii, a to z divodu, ze matka ditéte jiz nezije. Pouze
u respondentky Magdy se v péci kvuli ptilisné naro¢nosti stfidaji oba rodice ,,ta péce
0 dceru je tak narocna, Ze se s manzelem stiidame, ale i tak je to narocné, nekdy u ni

musime byt oba “.
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Shrnuti:

VSichni respondenti bydli v rodinném domku, jeden respondent ma jest¢ mladsi
déti, tii respondenti maji jesté starsi dité. Dva z respondentd jsou samozivitelé, dva ziji
S partnerem. VSichni respondenti maji v blizkosti prarodi¢e. Hlavnim pecujicim je
pfevazné matka ditéte. Jedna respondentka uvadi, ze se v pééi stfidaji s partnerem, nebo

pecuji oba.
Specifika v péci o dité s postizenim

Vétsina respondentli uvadi nutnost neustalého dohledu nad svym ditétem z divodu
prilisné aktivity ditéte s postizenim, jako u pani Alice: ,,no Marka musim mit neustale
pod dohledem, on je sice dost sobéstacnej, ale zase vzdy néco vyvede, rozbije, rad
pousti vodu a macha se, utece i z oplocené zahrady, prosté jej nemiizu spustit z oci*
a pana Jitiho: ,,s Martinem pak neudélam nic...cely vikend se tocim okolo néj, vysaje
veskerou energii ze mé,...a zlobi...utika, nebo se svlékne do naha a sedne si do okna
a hulika a zpiva,..nékdy do néceho prasti, rozbije dvere a tak®”. U jednoho
z respondentt, pani Klary, je nezbytnost celodenni péce dana rizikem vyskytu
epileptického zachvatu ,, potrebuje v podstateé celodenni péci, sam se nepostavi, nenaji,
sice nikam neutece, ale samotného jej nikdy nechat nemuzu, trpi epilepsii, mohl by
dostat zachvat. Pani Magda uvadi jistou obavu a nejistotu: ,, my ji nikdy nenechavame
samotnou, ani na chvilku, protoZe nikdy nevime, co by se mohlo stdt,...taky se sama
nenaji, neumi si vict ani o we*. Pan Jifi jest€¢ dodava: ,,ta péce je tak narocna, ze kdo

Martina neznd, tak mu nerozumi a nevi si s nim rady.
Shrnuti:

Dle vypovédi respondentil je ziejmé, ze péCe o dité¢ s postizenim je pro vSechny
naro¢nd. VSichni respondenti se shoduji, Ze jejich dité potiebuje neustaly dohled a péci.
Pozice pecujicich je v tomto nezastupitelna, protoze kazdé z déti se projevuje velmi
individudlné a vyzaduje tudiz velmi specifickou péci. Pro mozné zastoupeni v péci by

bylo potieba bliz§iho poznani ditéte s postiZzenim.
Volny ¢as, odpocinek neformalnich pecujicich

Vzhledem k tomu, ze vSichni dotazovani bydli v rodinném domku, shodné uvadéli,

ze velkou cast volného Casu veénuji praci okolo domu a moc si neodpocinou. Pani
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Magda uvadi: ,,na jare jsme zacali pridéelavat podkrovi, tak se oba nezastavime, musime
postupné, protoze kdyz je Lucka doma, vénujeme se ji*“, nebo zahradce jako pan Jifi:
salespon mohu pres tyden posekat travnik, protoze o vikendu uz neudélam nic* jedna
Z dotazovanych, pani Alice uvadi, Ze si odpocine ve svém zaméstnani ,, jd si viastné
chodim odpocinout do prdce, to alespon prijdu na jiné myslenky . Jinou formu traveni
volného Casu, aniz by se pecujici osoby vénovali péci o dité, dotazovani neuvadéli, nebo
je pro pecujici nedostupna, jako tieba pan Jifi: ,, ja bych i Sel na pivo, nebo nékam za
kulturou, ale copak miizu? Kultura se déje hlavné o vikendu, a to se staram o Martina *“,
¢i obcasna, jako u pani Alice: ,,jenom vyjimecne, tak jednou za rok jsou hody, vite, co
jsou to hody na vesnici? Sice si u toho vitbec neodpocinu, ale prijdu mezi lidi, pobavim

se.

Na dovolenou jezdi pravidelné jen jeden dotazovany, vzdy jede celd rodina vcetné
ditéte s postizenim, pani Klara:,, na wylety nebo dovcéu jezdime vsichni, prosté se
Tomasovi prizpusobime, aby se dalo svozikem, aby bylo vhodné ubytovani.*
Samostatnou dovolenou vyzkousel jeden z respondentt, ale dle svych slov si pani
Magda viibec neodpocinula: ,,jeli jsme letos poprvé po patndcti letech, ale stejné jsme
celou dobu mysleli na to, co Lucka ve staciondri vyvadi*“. Jeden z dotazovanych na
dovolenou nejezdi z divodu Cerpani dovolené na prazdninovou péci, pan Jifi: ,,to jsem

¢

nebyl nikdy, dovolenou vycerpam na hlidani Martina o prazdnindch a vic nedostanu. ‘
Shrnuti:

VSsichni respondenti se shoduji, ze v podstaté nemaji moznost vyuzit volny cas podle
svych pfedstav. Jsou zatiZeni povinnostmi v péci, nebo praci okolo rodinného domu.
Jedna respondentka povazuje svoje zaméstnani jako jistou formu odpocinku. MozZnost
vyuziti dovolené k odpocinku neuvedl Zadny z respondentl. Diisledkem vSak miize byt

pfetizenost a vyCerpani pe€ujici osoby.

Polozila jsem si dil¢i vyzkumnou otdzku ve znéni: Jak péfe o dit¢ s postiZzenim
ovlivituje zivotni situaci neformalnich pecovatelti?** Moje odpovéd je nasledujici.
Soucasna Zivotni situace neformalnich pecovatelti je do znacné miry ovlivnéna péci
0 dité s postizenim. Narocna celodenni péce o dité s téZkym postizenim je nezbytna ve
vSech piipadech a brani pecujicim osobam v moznosti vyuziti volné¢ho casu dle svého
uvazeni. Pecujici tak nemaji moZnost realizovat své z4ymy a zaliby. Cileny odpocinek

nebo dovolend, aniz byli neformalni pecujici zatizeni péci o své dité s postizenim, Se
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jevi jako nerealna. Bylo by potieba tuto situaci fesit a predejit tak vyCerpani pecujicich
osob. Vhodnym fesenim by mohla byt cilend pomoc ze strany rodiny, socidlnich sluzeb,

nebo kombinaci obou.

6.2 Socialni vazby neformalnich pecovatelt
Nyni se budu vénovat dil¢i vyzkumné otazce: ,,Jak péce o dité€ s postizenim ptlisobi

na socialni vztahy neformalnich pecujicich?* K ni jsem pfifadila nasledujici témata:

Okruh nejblizsi rodiny

Vsichni dotazovani shodné uvadéji, ze péce o dite s t€zkym postizenim ovliviiuje
chod celé domécnosti a rodiny. Pani Klara uvadi: ,.to vite, kdyz mate dité s postizenim,
tak to ovlivni chod celé rodiny, nejen rodicu, ale i sourozencit”. V rodinach se star§im
sourozencem ditéte s postizenim je to praveé star$i sourozenec, kdo nejvice pomaha
hlavnimu pecujicimu, jako panu Jifimu: ,,nékdy tedy pomiize starsi syn, hlavné, Ze
Martina jesté pohlidad “a pani Magdg¢: ,, starsi syn nekdy jo, ale uz moc nechce®. 1 kdyz
vétSinou dotazovani maji prarodie ditéte nedaleko, jejich obCasna pomoc je jen
chvilkova, jako u pani Magdy:,, rodice ji spi§ vezmou jen na prochdazku na chvilku,
Jjinak jako cely den by ji nepohlidali* a pana Jittho: ,, tFeba déda si s Martinem povida,
délaji blbosti, ale sam by s nim nebyl“, nebo Zadna, jako u pani Klary: ,, rodice vitbec,
spis dcera mi zacala dost pomahat, ...manzel vyjimecné, spis kdyz jsou potreba dva,
treba u koupani. Jeden z respondentll uvadi, Ze pomoc prarodicu je témét zanedbatelna
a ptijde az na posledni chvili, jak popisuje pani Alice:,, kdyz uz bylo nejhuir, pomohli mi
rodice, alespon-na chvilku, ale nikdy si nevzali vsechny deti, bud’ jen Marka, nebo ty dvé
mladsi, takzZe takovda pomoc na nic“. U pani Klary se objevil ze strany rodi¢t hodné
negativisticky postoj ohledné péfe o dit€ s postizenim: ,rodice, ti ndam vibec

nepomohli, dokonce nam to kladli za vinu, to co se stalo s Tomdsem “.
Shrnuti

VSsichni respondenti se shoduji v tom, Ze péce o dit¢ ovliviiuje celou rodinu. Tii
z respondenttl, ktefi maji jesté starSi dité, jsou vdécni za pomoc pravé od star$iho
sourozence ditéte s postizenim. Vztahy s prarodi¢i ditéte jsou u tfech respondentl
dobré, ob¢as nebo na chvili 1 pomtzou pecujici osobé€. Jen u jednoho respondenta je

vztah s prarodi¢i naruseny, kvili vzniku postizeni u ditéte.
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Zaméstnani

Osloveni rodic¢e ditéte s postizenim potiebuji chodit do zaméstnani piedevSim
z diivodu kontaktu se spolec¢nosti. Pani Klara uvadi: ,,hlavne jsem potiebovala mezi lidi,
byla jsem doma uz moc dlouho, ja jsem totiz hrozné spolecensky clovek a ne, Ze bych
nechtéla byt s Tomasem, ale potrebuji i kontakt s okolim “, pan Jifi povazuje zaméstnani
jako béznou ¢innost: ,, miizu chodit do prdce, jako kazdy normalni ¢lovek . Nékteti vSak
I z divodu finan¢nich, jako tieba pani Alice: ,,vzdyt bych je vSechny neuzivila“. VétSina
respondentll pracuje na cely pracovni uvazek, jen pani Klara ma zkraceny: ,, jako
asistent pedagoga mam jen Sest hodin ctyri dny v tydnu, ale zase si jesté dodélavam
vzdelani, coz bych jinak vitbec nemohla“. Jako finan¢ni pfilepSeni do rodinného
rozpoc¢tu vnimaji moznost zaméstnani i dal$i z respondentli, jako pani Magda: ,,ted’
potiebujeme dva platy, kdyz pijde starsi syn na vysokou®. Zadny zrespondenti
neuvedl, Ze by od zaméstnavatele ocekaval n¢jaké vyhody, nebo tpravu pracovni doby,
jak tika pani Alice. ,,tady moc prilezitosti neni, tak si nemiizu vybirat a do mésta je to

na dojizdeni daleko “.
Shrnuti

Osloveni respondenti se shoduji, ze chodi do zaméstnani z divodii spolecenské
uplatnitelnosti a pro vylepSeni rodinného rozpoctu. VSem respondentim jejich

zamé&stnani vyhovuje, neoc¢ekavaji od zaméstnavatele Zadné vyhody ani tlevy.
Komunita

Respondenti Casto uvadeji urcitou pocatecni odtazitost okoli, kterd pecujicim branila
V navazovani kontakt s lidmi z blizkého okoli. Pani Klara popisuje, jak bylo tézké,
konfrontovat se s lidmi na ulici: ,,diiv jsme moc ven nechodili, t0 vite, jsme na vesnici,
vSichni se znaji a zezacatku mné to hodné mrzelo, kdyz jsem sla na prochazku a lidi se
mi vyhybali, prosté presli na druhy chodnik a pozdravili jen zdali“. Pani Klara dale
Vypravi o tom, jak se tato odtaZitost postupem casu vytraci, ¢i mirni, pomoc vSak od
okoli nepftichazi: ,, lidi v okoli nas sice prijali, uz se nam nevyhybaji, ale taky nijak

nepomtizou “.

Pani Magda naopak vyzdvihuje pomoc matek s podobnou zkusenosti, se kterymi se
setkala v laznich: ,,spis ty maminky, byli tam dvé taky s postizenyma détma, méli uz

zkuSenosti s cvicenim, rehabilitaci, kde je dobra, kam zajit, ty mi tenkrat hodné
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pomohli“, respondentka ocenuje 1 urcitou soundlezitost ,, i tim, zZe jsem vidéla, Ze jsou

na tom taky spatné, tedy, ze to maji taky tezke .
Shrnuti

Respondenti se shoduji v urcitych barierach v navazovani sousedskych vztaha. Je to
ziejme zapfic¢inéno nevédomosti osob bez podobné zkusenosti, jakou maji uvedeni
respondenti. Lidé v okoli mnohdy nevi, jak se maji zachovat, kdyz potkaji rodice
s ditétem s postiZenim, nebo mtizou mit i obavu z chovani ditét. Mohla by pomoci vétsi
osvéta v této problematice. Protoze pokud uz nékdo mé podobnou zkuSenost, mize ji

nasledné predavat dal.

Na dil¢i vyzkumnou otazku: ,,Jak péce o dité s postizenim ovliviiuje socialni vazby
neformdlnich pecujicich?* je moje odpovéd’ nasledujici: V oblasti nejblizsi rodiny maji
respondenti zkuSenosti spiSe jen s obfasnou pomoci a hlidanim, ptfedevs§im od starSich
sourozenci déti s postizenim. Prarodi¢e se do péCe o dité S postizenim viceméné
nezapojuji. Formalni zaméstnani maji vSichni dotazovani bez zvlastnich vyhod. Do
zaméstnani chodi zpravidla kvili finanénimu zajisténi a spolecenské uplatnitelnosti.
Postaveni komunity vic¢i neformdlnim pecujicim je dle vypravéni dotazovanych bez
vétsiho zdjmu. Jako velmi cennd je uvedena podpora se zkuSenostmi ze strany dalSich

neformalnich pecujicich.

6.3 Dostupna podpora v péci

Treti dil¢i vyzkumna otazka zni: ,,Jakou dostupnou podporou v péci o dité

S postizenim vyuzivaji neformalni pecujici?* Tady jsem zahrnula nasledujici témata:
VyuZzivani socialnich sluzeb

Mimo sluzby tydenniho stacionate, ktery vyuzivaji vSichni dotazovani, je moznost
vyuzivani socialnich sluzeb velmi omezené. Pan Jifi vyuziva sluzbu osobni asistence,
ale jen na chvili: ,, 0sobni asistent Martina vyzvedne u rozvozu ze stacionare, pak jdou
spolu domu, takze tak dvé hodiny, nez prijdu z prace “, jinak je tato sluzba pro oslovené
neformalni pecujici nedostupnd, jak uvadi pani Klara: ,,0 vikendu je to nemozné,
asistenti asi chtéji mit taky volny vikend“, nebo pfili§ vzdalend, jak pro pani Magdu:
,.kdo by sem jezdil, z mésta je to prilis daleko *“ 1 pro pani Alici:,, jezdi tady terénka, ale

ta je jen pro seniory, a jen pres tyden, o vikendu nic, a pro décka moznd néco ve méste,
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ale tady ne*“. Respondenti se shoduji, ze by uvitali moznost vyuziti osobni asistence
alespont vyjimec¢né. Jak uvadi pani Alice: ,alespon jeden vikendovy vecer v mésici,
kdybych méla volny, protoze pres tyden nic, to musim do prdace, no a o vikendu jsem
s Martinem*®, nebo odleh¢ovaci sluzby na vikend jako pan Jifi: ,,i kdybych dostal

V praci dovolenou, tak jet nekam jen od pondéli do patku, to si moc neodpocinu .
Shrnuti

Vsichni respondenti vyuzivaji socialni sluzbu tydenni stacionaf. Jeden
z respondentil 1 sluzbu osobni asistence, ale uvadi, ze by potieboval tuto sluzbu vyuzivat
ve veétSim rozsahu. Tuto moznost by uvitali i dal§i respondenti. Také se vSichni
respondenti shoduji v potiebé moznosti vyuzit odleh¢ovaci sluzbu na vikend. Bariera je
vSak v bydleni respondentli na vesnici a tudiz nedostupnost socidlnich sluzeb, jaké by

mohli byt dostupné ve méste.
Podpora garantovana statem

VSichni dotazovani odpovédé€li, Ze pobiraji hlavné piispévek na péci, ale ten
neodpovidad jejich potfebam, jak uvadi pani Klara: ,, prispévek na péci, ale s tim
zaplatim staciondr, stravu ve staciondri uz musim doplacet ze svého“. Stimto se
shoduje vypovéd' pani Alice: ,, kdybych nechodila do prace, tak bych to neutdhla, to
nevim, jak by to dopadlo“. V&tsin€ respondentll je znamo, na jaké pfispévky by mohli
mit ndrok, ale nepotfebuji je vyuzit, jako pan Jiti: ,, vim, Ze mam narok na dopravu a

prispévek na néjaké pomiicky, to ale Martin nepotiebuje “.

Naopak dvé respondentky ptispévky na pomuicky vyuZivaji, ale nejsou pro n¢ dle
jejich vyjadieni dostate¢né. Pani Magda ftika: ,,na vsechno neni prispévek, nebo
pojistovna, zaplati nam sice kochlearni implantat, ale baterie, kde jedna stoji 120,-
korun, musime platit ze svého, a to Lucka potirebuje tak ctyri baterie na tyden“. Pani
Klara zase uvadi: ,,ano pojistovna to zaplati, ale jen pomérnou cast, ale nasla jsem

sponzora, ktery nam tu plosinu doplatil .
Shrnuti

Financni zajisténi neformdlnich pecovatell neni dle dotazovanych dostatecné.
Nutno podotknout, ze rozhovory probihaly v dobég, kdy jesté nebylo détem respondentt

pfiznano zvySeni piispévku na péci. Prispévek na zvlastni pomlcku vyuZzivaji dva
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respondenti, dva z respondentti zadnou zvlastni pomiicku, na kterou by mohli Cerpat

ptispévek, nepotiebuji. Pobirani jinych davek nebo ptispévkl z rozhovort nevyplynulo.
MozZnosti neformalni podpory

Z moznosti neformalni podpory uvadi pani Klara, jak jeji rodiné mimotadné
ptispéla obec ze svého rozpoctu: ,,vedeni obce je nam naklonéno, letos nam zaplatili
pobyt v laznich . Ale také zminuje chybé&jici poradenskou pomoc: ,, nikdo neporadi, co
se da vSechno vyuzit, myslim tfeba nadace a tak, to si musim sama zjistovat . Nekteti
z respondentti zminuji obavu pro neocekavané udalosti, jako pan Jifi: ,, nejvetsi strach
mam Z toho, co bude, kdyz se mi néco stane, staci obycejna chripka a clovek neni

‘

pouzitelny na nékolik dni “.
Shrnuti

Jedna respondentka vyuZzivd podporu riznych spolkii a nadaci, ale je to jen z jeji
iniciativy, nikdo ji v tom neporadi. Tfi z respondentii nemaji povédomi o moZznostech
neformdlni podpory v péci o dit€ s postizenim. Nevi, koho je mozné o pomoc pozadat,
ani co konkrétné¢ by mohli chtit. Chybi zde informovanost neformélnich pecujicich
0 moznostech takové podpory. Respondenti shodné shrnuji, Ze maji obavu, jak to budou

zvladat do budoucna.

Na treti vyzkumnou otazku: ,,Jakou dostupnou podporu v péci vyuzivaji neformalni
pecovatelé?*, mohu odpovédét, ze moznosti vyuzivani socialnich sluzeb je velmi
omezené. Z odpoveédi je ziejmé, jak je té¢zké vyuzivat socidlni sluzby, kdyz v okoli
nejsou dostupné. Dale respondenti mluvili o davkach, ze kterych vyuzivaji predevSim
ptispévek na péci a piispévek na zvlastni pomicku. O moznostech neformalni podpory
chybi néjaky uceleny piehled téchto moZnosti, nebo poradenskd cCinnost. Zajisté je

moznost obratit se na riizné spolky, sdruZeni rodict, asociace apod.
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7. Diskuze

V ramci shrnuti jednotlivych dil¢ich vyzkumnych otazek, jsem se v predchazejici
kapitole, snazila vyzdvihnout hlavni body odpovédi respondentd. Nyni se pokusim

zjisténd data analyzovat a zamyslet se nad vysledky, které z vyzkumu vyplyvaji.

Odpoveédi na otazku, jak péce o dit¢ ovliviiuje Zzivotni situaci neformalnich
pecovatel, mé zaujaly tim, ze se vSichni respondenti shoduji vV naroc¢nosti potfebné
péce a urcité nezastupitelnosti neformalnich pecujicich, s ¢imz se shoduje i odborna
literatura. Je to zajisté dano i tim, jak je péce o kazdého konkrétniho jedince specificka.
Z tohoto diivodu nemaji neformalni pecovatelé moznost fadného odpocinku, coz zajisté
neni dobfe. Odborna literatura vyzdvihuje potiebu takového odpocinku piedevsim
proto, Ze s rostoucim v€kem neformélnich pecujicich klesa jejich vykonnost a fyzicka
kapacita. Mohou se tak dostat i do situace, kdy nebudou schopni péci nadale poskytovat
(Hubikova, 2017).

Jak jsem jiz uvedla u prvni dil¢i vyzkumné otazky, moznym feSenim by mohla byt
pomoc ze strany rodiny, socidlnich sluzeb, nebo kombinaci obou. A to tak, Ze pec€ujici
osoba bude cerpat odpocinek dle svého uvdzeni, o dit¢ s postiZzenim bude pecovat
ptislusnd socidlni sluzba, kterd bude sezndmena se specifiky v péci o konkrétniho
jedince a pro piipadnou potifebu muze byt v kontaktu s rodinnymi pfislusniky pecujici
osoby. Domnivam se, Ze pro vSechny reSpondenty je nejpfirozenéjSim
a nejvyznamnéj$im zdrojem pomoci pravé rodina. KdyZ tuto situaci rodina nedokaze
fesit vlastnimi silami, obraci se na pomoc jinych organizaci ¢i statu. Je vSak nutna dobra

informovanost a osvéta v této oblasti.

V otdzce jak tato péce pilisobi na socidlni vazby neformalnich pecujicich, mne
zaujaly piedevsim vypovédi respondenti o podpofe starSich sourozencu déti
S postizenim. Ve vSech piipadech rodin, kde ve spolecné domdacnosti Zije 1 star$i
sourozenec, prichdzi potfebnd pomoc prave od néj. Myslim, Ze je to dano hlavné tim, ze
starSi sourozenec zna dité€ s postiZenim od jeho narozeni, vi, jaké ma potieby, jsou mu
postupem vyvoje znama i rizika v chovani sourozence a tudiz nemé problém, se mu co

nejlépe vénovat.
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Je vSak tfeba dbat na to, aby star$i sourozenec nebyl touto pomoci omezen ve svych

zajmech a povinnostech, jako tfeba pfi studiu nebo v partnerstvi.

Ve treti dil¢i vyzkumné otdzce se ptam: ,,Jakou dostupnou podporu v péci vyuzivaji
neformalni peCovatelé?* Zaujalo mne, Ze neformalni pecujici se shoduji v nedostupnosti
sociadlnich sluzeb, které¢ by radi vyuzivali. Pfes tyden sice jejich dité vyuziva tydenni
stacionaf, ale pe€ujici osoba chodi do zaméstnani. O vikendu, kdy bézny pracujici ma
moznost odpoCinku a realizace svych zajmi a konickd, tak pecujici osoba je

zaneprazdnéna péci o dité s postizenim.

Nelze se tedy domnivat, ze pokud neformalni pecujici vyuziva jiz néjakou socialni
sluzbu, jako napt. tydenni ¢i denni stacionaf, osobni asistenci, nema jiz dal$i potieby

podpory v této oblasti.

Na zaklad¢ odpovédi dil¢ich vyzkumnych otdzek vSak nelze stanovit jednoznacnou
odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otazku. ZkuSenosti S podporou Vv péci o dité
S postizenim maji jejich rodice, jako neformalni pecovatelé, opravdu bohaté. Na zaklade
dil¢ich otdzek jsem si ovéfila, Ze soucasnd podpora v péci o dit€ s postizenim
neodpovidd potfebdm rodicl, jako neformdlnich pecovatelii. Z rozhovorti vyplynula
potieba opravdu odborné pomoci, kdy je potiteba ptevzit na ur¢itou dobu veskerou péci
o dit¢ s postizenim. MiiZe se tak stat prostfednictvim socialni sluzby osobni asistence

nebo odlehCovaci sluzby, kterd bude pro pecujici dostupna.

Z mého vyzkumu 1 z odborné literatury vyplynulo, ze téma podpory neformélnich
pecovatelll je stale aktudlni a k velkému posunu ke zlepSeni situace nedochazi.
V leto$nim roce doSlo sice k navySeni piispévku na péci, tedy k ddvce garantované
statem, ale dle mého nazoru, neustale chybi konkrétni sluzby, na které by osoby se

zdravotnim postizenim a jejich rodiny mohli tento ptispévek pouzit.

Vyzkum 1 dostupna literatura se shoduji i vtom, jak je prace neformalnich
pecovatelil malo podporovand. Hubikova (2017) se zabyva i otdzkou ustanoveni
rodinnych pecujicich jako samostatné cilové skupiny socialni prace. Podobné pise

4

i Novosad (2009), jak jsem se jiz zminovala v teoretické ¢asti prace.

Také bych doporucila mnohem vice Sifit povédomi o této problematice, nejen
v odborné literatute, ale predev§im v praxi. Myslim, ze by k tomuto cili mohlo dobie

v v

poslouzit kvalitni komunitni planovani. Napiiklad i Vv regionu obce s rozsifenou
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pusobnosti mého pracovisté probihalo v lofiském roce podrobné dotaznikové Setfeni na
téma rozvoje socidlnich sluzeb a potieb v regionu, vysledky a konkrétni vystupy jiz
byly nasledné promitnuty do komunitniho planovani na nadchézejici obdobi, ale opét se
muzu ptat:,, Bude to ku prospéchu i neformalnich pecujicich?* Nebo tato cilova skupina

bude i nadale opomijena.
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8. Zaveér

Cilem prace bylo zmapovat a popsat zkuSenosti s podporou neformalnich
pecujicich, jaké jsou dopady péce na socialni fungovani jejich rodiny. Hlavni vyzkumna
otazka znéla: ,,Jakou zkuSenost maji rodi¢e s podporou v péci o své tézce postizené
dité“. Na zéklad¢ realizace empirického kvalitativniho Setieni jsem si ovétila, ze
soucasna podpora v péci o takto postizené dité neodpovidd potiebam rodict, jako
neformalnich pecujicich. Dané téma je sice diskutovano v literatufe i v odbornych
kruzich, ale prozatim jsem se nesetkala s konkrétnimi vysledky. Neformalni pecujici
pottebuji dostatek dostupnych socidlnich sluzeb pro odlehéeni v péci a moznost

realizace svych zajmu.

Moje prace mize byt diky sesbirani sepsani zkuSenosti rodic s podporou v péci
0 dité s postizenim pfinosnd nejen pro studenty piibuznych obort, ale i pro socialni

pracovniky obci a v socidlnich sluzbach.

Realizace kvalitativniho vyzkumu je | pro mne velkym piinosem. Jsem vdécna, Ze
jsem diky tomuto procesu nasbirala mnoho zkuSenosti vV podobé& vedeni rozhovoru
a zpracovavani ziskanych tidaji. Tyto zkuSenosti se mi zajisté budou do budoucna hodit
nejen pii dalSich studiich, ale 1 pfi vykonu mého povolani socidlni pracovnice a vedouci

socialnich sluzeb.

Na zavér bych ptala rodinam s ditétem s postizenim dostatek pottebnych sluzeb,
které budou pro pecujici dostupné nejen financné, ale i lokdlné. A také vstiicnéjsi
pfistup okolni komunity, ne litostivy pfistup, nebo s obavou, ale pohliZzet na rodiny

s ditétem s postizenim stejné jako na jakoukoliv jinou rodinu
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Ptiloha:

Okruhy otéazek pro rozhovory:

1) Rodina, péce
Jaké mate nyni rodinné zdzemi? — partnerstvi, prarodice...Bylo to tak vzdy?
Co vase dite podle Vas nejvice potiebuje? Jaka péce je pro n¢j nezbytnad?
Kdo pievazné pecuje?

Kdo/Co Vam nejvice pomaha?

wewvr

vvvvvv

2) Soucasna situace
Jak hodnotite celkovou situaci Vasi rodiny? (Zivotni Urovein, spoleCenské
postaveni, ...)
Setkavate se s nékym z okoli — komunita, farnost, rodiny s détmi...
Jak travite vikendy? Na jaké spole¢né akce chodite/na jaké byste chtéli chodit?
Jak travite spolecnou dovolenou? Kdy jste byli naposled.
Jak tesite necekané udalosti, - onemocnéni, Graz pecujici osoby
V ¢em Vas postizeni Vaseho ditéte nejvice omezuje,
3) Podpora
Jakou pomoc pro Vas povazujete za dileZitou?
Garantovana statem — davky, ptispévky
Neformalni — rodina, ptatelé
Které sluzby (socidlni, vefejné) vyuzivate? Jak jsou pro Vas finan¢né€ narocné?
Z jakych divoda chodite do zaméstnani? (dojizdéni, zkraceny uvazek, ...)
Jak by vypadal ideélni (pfijatelny) stav? (napft. takovy tyden)
Jakou podporu by jste nejvice potiebovali, abyste se citili v Zivoté spokojeni?

Co by jste chtéli — sami pro sebe, abyste se citili 1épe.
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