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Uvod

Praci, zabyvajici se tématikou rodiny ditéte s Downovym syndromem jsem Si
vybrala na zakladé¢ osobnich zkuSenosti z odbornych praxi, které jsem absolvovala
v riznych stiediscich socialnich sluzeb. Jednalo se o sluzby pobytové i ambulantni.
Pravé V téchto =zafizenich jsem méla moznost setkat se sdétmi s Downovym
syndromem a mnohdy i s jejich rodinami. Shodou okolnosti jsem se V blizkosti mého
bydlist¢ seznamila s rodinou, ktera se také starala o0 dité majici tento handicap. Na
détech s Downovym syndromem mé velmi piekvapilo jejich pratelské a oteviené
chovani adiky témto zkuSenostem jsem chtéla vice proniknout do problematiky
Downova syndromu. Chtéla jsem zjistit, jaké potieby ma rodina pecujici 0 dité
S mentalnim postizenim a zaroven jsem chtéla zmapovat, jaké socidlni sluzby se rodiné
nabizi. Vnimame-li rodinu jako zakladni spolecenskou jednotku, kterd ma plnit urcité
funkce, povazuji za dalezité o rodinu peCovat a pomahat napliovat jeji potieby. Zvlasté
narodi-li se dit¢ sjakymkoli postizenim, jsou potieby rodiny touto abnormalitou
zménény. Kdosazeni plnohodnotného zivota muze vést dobie fungujici sit’
spolupracujicich odborniki, v nichZ svou nezastupitelnou tlohu plni socialni prace.

Cilem mé prace je tedy pomoci kvalitativniho vyzkumu a metody
polostrukturovaného interwiev, zjistit, jaké sluzby rodina ditéte S Downovym
syndromem vyuzila, jak tyto sluZzby naplnily jeji potieby, coz lze zarovent vnimat jako
spokojenost s danou sluzbou a Vv neposledni fadé si kladu za cil zjistit, jaké socialni
sluZzby by rodina uvitala v okoli svého bydliste.

Bakalatska prace je rozdélena do péti zékladnich kapitol. Prvni dvé kapitoly jsou
soucasti teoretické ¢asti a dalsi tfi kapitoly empirické €asti. vV prvni kapitole teoretické
¢asti se vénuji mentalnimu postizeni obecné. Zabyvam se také Downovym syndromem
acast kapitoly vénuji rodin¢ ditéte S mentadlnim postizenim. Budu se vénovat
problematice stigmatizace a adaptace rodiny na handicap ditéte. Druha kapitola seznami
Ctenafe se socidlni praci jak obecnou, tak i sméfovanou na cilenou pomoc rodiné ¢i
jedinci s mentalnim postizenim. V této kapitole jsou definovany jednotlivé socialni
sluzby, které nabizeji pomoc rodindm déti S mentalnim postiZenim a jejich legislativni
ukotveni. Empirickd ¢ast obsahuje kapitoly tykajici se metodologie dat, naslednou

interpretaci ziskanych dat a diskusi.



Teoreticka Cast

1 Mentalni postiZeni

Jelikoz se ve své praci soustiedim na rodiny, kterym Se narodilo dité
s mentalnim postizenim, piesnéji tedy s Downovym syndromem, chtéla bych se Vv této
kapitole zabyvat mentalnim postizenim. Budu se také vénovat rozdilu mezi terminy
mentalni postizeni @ mentalni retardace. Dale popisi vznik mentalniho postizeni a jednu
podkapitolu zaméfim na klasifikaci mentalniho postizeni. Nasledujici ¢asti podkapitol
budou obsahovat obecné vymezeni Downova syndromu, budu se také vénovat zptisobu
adaptace rodiny na dit¢ S mentalnim postizenim a také se zamé&im na problematiku
stigmatizace jakozto tézkosti, se kterou se rodina s ditétem s mentalnim postizenim
potyka.

Néktefi autofi odbornych publikaci vnimaji pojem mentélni postiZeni a mentalni
retardace (diive uvadény pojem oligofrenie) jako synonyma, jini v8ak vnimaji jejich
rozdily, proto oba terminy nyni vysvétlim.

,Americkd asociace pro mentalné retardované (AAMR) pouziva nasledujici
definici: Mentadlni postizeni je podstatné omezeni stdavajicitho vykonu vyznacujici se
podpriimérnou urovni intelektovych schopnosti. “ (MatouSek, Kola¢kova, & Kodymova,
2005, s. 111) To znamen4, Ze termin mentalni postizeni miizeme vnimat jako obecngjsi
pojem nad mentalni retardaci. Jedna se totiz O snizeni inteligen¢nich schopnosti. Na
rozdil od mentalni retardace, ktera se pouziva u jedinct: ,,u nichz dochdazi K zaostavani
vivoje rozumovych schopnosti, K odlisnému vyvoji nekterych psychickych viastnosti
a k porucham adaptacnich schopnosti* (Svarcova, 2011, s. 28)

Svarcova (2011) déle uvadi, Ze pojem mentélni retardace navozuje pocit uréité
docasnosti. To dopliiuje Pipekova, kterd zduraziuje, Ze ke zlepSeni stavu muize dojit
vlivem vhodného vychovného plisobeni a prostiednictvim zmény nepodnétného
prostfedi (Pipekova, 2010, s. 290), ¢imZ je tento termin mentalni retardace pro rodice
piijatelngjsi. (Svarcova, 2011, s. 30) Dité s mentalni retardaci je schopno se ugit
Vcasna rehabilitace a terapie ma pro vyvoj déti S mentélni retardaci vyznamny tcinek

oproti 1é¢b&, kterd je zahdjena pozdgji. (Langmeier, Balcar, & Spitz, 2000, s. 354) Ja



vSak budu ve své bakalarské praci pojmy mentalni postizeni a mentalni retardace
pouzivat jako synonyma.

Jelikoz se mentalni retardace fadi do poruch inteligence a i pfes to, ze pojem
inteligence je dnes bézné uzivany, neni jednoznaény. Zaroven také neexistuje jedina
obecné pfijimana definice. ,, Ve snaze vymezeni pojmu byva zduraziiovana zejména
schopnost ¢lovéka resit problémy a adaptovat se na prostredi a jeho zmény, pripadné
schopnost ucit se nebo schopnost logicky myslet. “ (Svoboda, Krej¢ifova, & Vagnerova,
2009, s. 88) Spearman vnima inteligenci jako schopnost vyvozovat vztahy, zatimco
Wechsler pojal inteligenci v Sirokém vymezeni: ,, Inteligence je globdlni schopnost
jedince ucelné jednat, rozumné myslet a ucinné se vyporaddavat se svym okolim. "
(Wechsler in Svoboda, s. 88)

Inteligence se da méfit pifiblizn€é od 3 let ditéte. Struktura inteligence tfileté¢ho
ditéte je ovSem znatné odliSna od struktury inteligence ditéte Skolniho vé&ku, ¢i
dospélého.

Mezi nejcastéjsi projevy mentalni retardace patii omezenéjsi potieba zvidavosti
a upiednostnéni podnétového stereotypu. Dal$imi charakteristickymi znaky jsou
opozdény vyvoj feci, mySleni, ueni a opozdéna schopnost socidlni adaptace. Zalezi
vSak na stupni postiZeni, na kterém zavisi schopnost ptfizptsobit se a porozumét okoli.
Lidé s mentalni retardaci maji proto omezenou schopnost vykonavat béZné denni
aktivity, coZz miZe mit za duasledek obtiznou orientaci, svét pro né muize byt
nesrozumitelny, a proto se stdvaji zavislymi na pomoci jiné osoby.

Jiz jsem zminila, Ze u mentalni retardace dochazi K naruseni vyvoje fedi. Re¢
jedinct S mentalnim postizenim je naruSena jak po formalni, tak i obsahové strance. Je
specificki méné presnou vyslovnosti ato piedevs§im kvili motorické koordinaci
mluvidel a zaroven kvili zhorSené sluchové diferenciaci. Porucha fe¢i po obsahové
strance spociva predevSim V problematickém chapani celkového kontextu. Podrobné;si
charakteristice fe¢i akomunikace se budu vénovat vice V jednotlivych stupnich
mentalni retardace.

Porucha mysleni se tykd prfedev§im charakteristického, stereotypniho
arigidniho mysleni, jez je hlavné vazano na realitu. Porucha uceni je specificka
pfedev§im v omezenych schopnostech ucit se novym informacim ¢i dovednostem, coz
ma za dusledek velké problémy V pfizpisobovani se ¢i ve zménach navyki.

(Vagnerova, 2008, s. 292)



Dalsimi projevy mentalni retardace miize byt také hravost a pretrvavani
psychickych atélesnych détskych znakt v dospé€losti. Objevit se muze i apatie Ci
negativismus. DEti potiebuji nazorné ptiklady, jelikoz neuméji zobecnovat a jsou
vazany na konkrétni realitu. (Pipekova, 2010, s. 290)

Pri¢ina vzniku mentélni retardace je postizeni Centralniho nervového systému
(Vagnerova, 2008, s. 290) a mize byt zpisobeno jak vnéj$imi, tak vnitinimi pfi¢inami.
Oba vlivy se prolinaji avziajemné se podminuji. Vnitini pfi¢iny jsou dédi¢né
(genetické). ,, Vnéjsi cinitelé, kteii mohou zpiisobit mentdlni retardaci, piisobi od pocett,
V pritbéhu celé gravidity, porodu, poporodniho obdobi iV raném détstvi.“ (Svarcova,
2011, s. 42) Vng¢jsi priciny mentalniho postizeni se dale déli podle doby vzniku, na
prenatadlni, coz znamend od poceti do narozeni ditéte, doba perinatalni je doba tésné
pied, béhem a doba tésn€ po porodu. Posledni mozna doba vzniku mentéalniho postizeni
je postnatdlni, jez pusobi po narozeni. Mezi nejéastéjsi pric¢iny mentalni retardace se
uvadéji nésledky infekce a intoxikace, nasledky urazii nebo jinych fyzikalnich vlivi,
poruchy vymény latek, makroskopické 1éze mozku, anomadlie chromozomii, nezralost,

vazné dusevni poruchy, psychosocialni deviace a dalii. (Svarcova, 2011, s. 42)

1.1 Kilasifikace mentalniho postiZeni
Pomoci inteligen¢niho kvocientu, jenz vyjadiuje troven rozumovych schopnosti
jedince, lze urcit hloubku mentalni retardace.

Mentalni retardaci délime na tyto stupn¢:

F 70 lehka mentalni retardace IQ 69 — 50
F71 stfedn¢ t¢zka mentalni retardace 1IQ49-35
F 72 tézka mentalni retardace 1Q 34-20
F 73 hluboka mentalni retardace IQ 20 a nize

F 78 jind mentalni retardace

F 79 nespecifikovana mentalni retardace

Nyni jednotlivé stupné popisi, jak je definuji autofi odbornych publikaci.

Lehka mentalni retardace (rovna se véku 9-12 let) zahrnuje pievaznou vétSinu
lidi s mentalni retardaci. Diagnostikovana je piiblizné u 80 - 85% postizenych.
(Svarcové, 2011, s. 37) Lidé s lehkou mentélni retardaci jsou schopni v komunikaci
vyuzivat kratké véty, ackoli jejich vyslovnost nebyvd vzdy bezchybna. (Vagnerova,
2008, s. 302) Nicmén¢ jsou schopni uzivat fe¢ Vv kazdodennim zivoté. Pii ¢teni a psani

mohou mit specifické problémy. Velmi ¢asto mohou V fe€i pouzivat ustalené fraze



avyroky, jez slychavaji ve svém okoli. Uvadi se také, ze lidé s lehkou mentalni
retardaci jsou schopni zvladat nékteré efektivni komunikacéni strategie, mezi néz patii:
pochvala, zdvoftile se na néco cizi osoby zeptat, na ulici hlasité pozdravit. Spontannost
jejich komunikace byva vstiicna, nezli rusiva. (Slowik, 2010, s. 48) Mysleni téchto lidi
je prevazné konkrétni, na druhou stranu mysleni abstraktni a teoretické jim muze
zpusobovat problémy. V péci 0 sebe sama jsou lidé s lehkou mentalni retardaci takika
samostatni. ,, V dospélosti mohou dosdhnout urcité samostatnosti, jsou pracovné
vclenitelni, potiebuji pouze dohled a oporu. *“ (Vagnerova, 2008, s. 302)

Stfedné tézka mentalni retardace (rovna se véku 6-9 let) je specificka predevsim
v opozdéném rozvoji chapani auzivani teéi. ,,Néekteri lidé S timto postizenim jsou
schopni jednoduché konverzace, zatimco druzi dokdzZou stézi hovorit 0 svych zakladnich
potiebach.” (Slowik, 2010, s. 49) Slovni zasoba je velmi omezend, gramaticky
nespravné vyjadiovand. Podstatu myslenky vSak lze pochopit. (Slowik, 2010, s. 49)
Jedinci stimto stupném retardace jsou schopni ziskat zaklady trivia (Cteni, psani
a pocitani). Co se ty¢e manualni prace, lidé se stfedné téZkou mentalni retardaci ji jsou
schopni vykonavat, jestlize jsou ukoly peclivé strukturovany a je stanoven odborny
dohled. V této skupiné mizeme spatfovat rozdily v povaze lidi. Jedni mohou dosahnout
vyss§i urovné v senzoricko-motorickych dovednostech, zatimco jini jsou schopni vyssi
socialni interakce a komunikace. Lidé se stfedné téZkou mentalni retardaci se mohou
ucit novym dovednostem za predpokladu uréitého opakovani. (Vagnerova, 2008, s. 302)

Tézka mentalni retardace (rovna se veéku 3-6let). Komunikace u lidi majici
diagnostikovanou tézkou mentalni retardaci, je takika nemozna. Pouze v ojedinélych
ptfipadech jsou jedinci schopni komunikovat pomoci nékolika jednotlivych slov.
Vv takovém piipadé€ je vhodné vyuZivat alternativni komunikaci. (Slowik, 2010, str. 50)
S ¢imz souvisi zakladni Skolni trivium, jeZ Zaci S tézkou mentalni retardaci nezvladaji,
ale jak uvadi Svarcova: ,.(...) jsou schopni si osvojit mnoho uZitecnych dovednosti.
Vetsina jedincii 7 této kategorie (na rozdil od predchazejici kategorie) trpi znacnym
stupném poruchy motoriky.” (Svarcova, 2011, s.39) Poruchu motoriky je mozné
procvicovat pomoci rehabilitace, diky které mohou nastat vitané zmény Vv Zivoté jedince
S retardaci.

Hluboka mentalni retardace (Pod 3 roky) , Ve vétsiné pripadii jde
0 kombinované postizeni. “ (Vagnerova, 2008, s. 302) V tomto stupni postizeni jiz nelze
spatfovat znamky komunikace ani spoluprace. Jedinci v§ak mohou byt schopni reagovat

na podnéty, at’ uz libé, ¢i nelibé, prostfednictvim emoci jako je usmév, plac ajiné.
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Specialni metody, jako je napiiklad bazalni dialog, mohou napomoci K zachyceni
zakladniho sdéleni klienta. Sdé€leni se tykaji okamzitych potieb, pocitl a pozitki. Je
vSak nutné umét nonverbalni projevy jedince dekddovat a porozumét jim. Takovéto
dorozumivéani je velmi naro¢né a vyzaduje dlouhodobou a individualni praci. (Slowik,
2010, str. 51)

O jiné mentalni retardaci hovoiime tehdy, jestlize je kvili pfidruzenym
senzorickym nebo somatickym poskozenim znemoznén klasicky zpiisob posuzovani
stupné mentalni retardace. (Svarcova, Mentalni retardace, 2011, s. 39) Komunikaéni
moznosti V tomto piipad¢ je jiz zcela individualni. ,,Zpravidla ma smysl vydat se cestou
tzv. totalni komunikace, ktera znamena vyuziti vSech dostupnych a pouzitelnych
komunikacnich metod s jasnym cilem dorozumeét se. “ (Slowik, 2010, s. 51)

Nespecifikovand mentélni retardace. Tato kategorie se uziva V situacich, kdy
mentalni retardace je prokazana, avsak podle nedostacujich informaci neni mozné, aby
jedinec byl zafazen do kategorii, jeZ jsem diive popsala. (Svarcova, Mentélni retardace,
2011, s. 39)

V této kapitole jsme se tedy sezndmili S vysvétlenim pojmi jako je mentélni
retardace a mentalni postizeni. Dale jsme mentalni postizeni rozdélili do katogorii podle

inteligen¢niho kvocientu a nasledné jsem jednotlivé kategorie vysvétlila.

1.2 Downtiv syndrom

V této kapitole bych se rdda vénovala definici Downova syndromu. Popisi jeho
vznik a také se zamétim na charakteristiku postizeni.

Downtv syndrom (dale DS) je jedna z nejbéznéjsich vrozenych genetickych
poruch. Jedna se o chromozomalni postizeni. Prvni zaznamenané podoby osoby s rysy
DS, byly nalezeny v 16. stoleti v Cachach v Némecku. Diagnéza DS byla uznana v roce
1866 doktorem Johnem Langdonem Downem. Pfiinu vzniku postiZzeni vSak neznal
a s myslenkou, ze pfi¢inou DS by mohla byt chromozomalni abnormalita, pfisel az
doktor Waardenburg v roce 1932. (Selikovitz, 2011, s. 46)

Mezinarodni klasifikace nemoci fadi DS do kapitoly: Vrozené vady, deformace
a chromozomalni deformace. Evidovéan je pod koédem Q90". “Existuji tri fenotypové
skupiny (geneticky make-p) Downova syndromu. Jsou to 1) trisomie 21. chromozomu,
2) mozaika a 3) translokace chromozomu.“ (Leifer, 2004, s. 387). Trisomie 21.

Chromozomu je nejbéznéjsi vyskytujici se typ. ,, Downitv syndrom nastava v pripade, Ze

! Dostupné z: http://www.uzis.cz/cz/mkn/Q90-Q99.html
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na 21. misté je nadbytecny jeden chromozom.* (Selikovitz, 2011, s. 47). Translokace je
druhy nejcastéjsi typ. Selikowitz uvadi, ze vyskyt je 4% anejedna se zde o cely
nadbyte¢ny 21. chromozom, ale pouze o jeho ¢ast. Céast 21. chromozomu se oddéli
aspoji se sjinym druhem chromozomu. VétSinou to byva 14. chromozom. Ttetim
fenotypem je mozaicizmus. ,, Asi jedno procento déti s Downovym syndromem md
nadbytecny 21. Chromozom pouze v nékterych télovych bunkach. Ostatni burnky jsou
normalni. “ (Selikovitz, 2011, s. 54).

Déti s Downovym syndromem se rodi Castéji matkam starS§im 35 let, neni vSak
vyloucené, ze mladym zenam, jez oCekavaji své prvni dité, se to stdit nemize. Downiv
syndrom je kombinované postizeni, tzn. ma urcity stupenn mentalni retardace, i télesnou
poruchu. (Leifer, 2004 s. 387)

Podle slovniku cizich slov (Rejman, 1966, s. 368) znamend slovo syndrom
charakteristické seskupeni né€kolika typickych piiznaki. Jelikoz mad DS mnoho
priznakl, maze byt diagnostikovan ihned po porodu. U novorozence miize byt jednou
Z primarnich zndmek svalovd hypotonie novorozence, coz znamend sniZené napéti
svalii. Mezi nejvyraznéjsi znaky patii obli¢ejové rysy ditéte?, Oblicej byva kulaty, oci
polozZené¢ blizko sebe a mirn¢ zeSikmené vzhiiru, Siroky nos a velky jazyk. (Leifer, 2004,
s. 387) Hlava je mirné oplostéla. Vlasy byvaji jemné arovné. Dit€¢ s Downovym
syndromem miva Siroké ruce s kratkymi prsty. Posledni ¢lanek malicku muize byt
vykfiven smérem k prstim. (Selikovitz, 2011).

“Pres dlan se tihne hluboka ryha, které se rika opici ryha.” (Leifer, 2004,
s 387) Na noze miliZe byt vétsi mezera mezi prvnim a druhym prstem.

,,Downuv syndrom oznacovany také jako Downova nemoc (morbus Downi) je
nejrozsirengjsi ze vsech dosud znamych forem mentalni retardace. v literature se udava,
ze lide s timto syndromem tvori okolo 10% vsech lidi S mentalnim postizenim.
(Svarcova, 2011, s. 145)

Co se tyce urovneé rozumovych schopnosti, neni u vSech déti s DS stejna nebo
podobna. Studie prokazaly, ze u vsSech téchto déti se vyskytuje mentélni retardace.
U kazdého ditéte je vSak jinak hlubokd a ma rozmanitd specifika. Vice autorii se
shoduje na primérné hodnoté IQ stfedni mentélni retardace. Uvadi se také, Ze u divek
jsou tyto hodnoty v priméru onéco vyss§i nez u chlapci. Stejné jako u urovné

rozumovych schopnosti, také v pohybovém vyvoji jsou u déti s DS rozdily. , Kromeé

2 Dostupné z: http://nemoci.vitalion.cz/downuv-syndrom/
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mentalni retardace brzdi rozvoj hybnosti techto deti i svalova ochablost, pripadné nizké
svalové napéti, srdecni vady nebo jind postizeni.” (Svarcova, 2011, s. 150) Motorika
ditéte s DS se vyviji ve stejnych stadiich jako u zdravych déti. (tzn. Zvedani hlavy,
otaceni se, sezeni, lezeni atd.) (gvarcové, 2011, s. 150)

Soucasna medicina umoziuje 1ékaiim zjistit rizika vrozenych vyvojovych vad
plodu, v dobé prvniho trimestru gravidity.

Podle slovniku screening znamena: ,, Vyhledavani osob s vyznamnym rizikem
urcité choroby, nez dojde k jeji klinické manifestaci.“ (Hourova & GalambosSova, 2015,
s. 107) Jedna se o nejjednodussi a nejméné zatéZujici test a tim je tzv. prvotrimestralni
screening. Cilem tohoto vysetfeni je vyloucit odchylky ve stavbé téla plodu (tzv.
Anatomické odchylky) a riziko vyskytu nenormalniho po¢tu chromozomt. Screening se
provadi skrze biochemickou analyzu krve matky. Krev je matce odebrana v 9. -11.
tydnu t¢hotenstvi. Ultrazvukové vysetieni se provadi na konci prvniho trimestru
téhotenstvi. Toto vySetieni dokaze nejen odhalit mnoho anatomickych odchylek plodu,
ale také se da pomoci zméteni velikosti plodu stanovit staii plodu a tim 1 potvrdit termin
porodu. Vylouc€eni vétsiny tézkych vad plodu je mozné az pfi ultrazvukovém vySetfeni
V druhém trimestru. Co se tyCe zobrazeni organu plodu na ultrazvuku, v prvnim
trimestru se dobte vySetfuji koncetiny a dale je mozno vidét Zalude¢ni bublinu, ledviny
¢1 mocovy méchyi. Na druhou stranu vySetieni srdce obli¢eje a mensSich defektii patere
je provadéno ve 20. - 22. tydnu gravidity. v neposledni fadé screeningové vySetfeni
zahrnuje individualni vypocet rizika vyskytu nenormalniho po&tu chromozomi.?

Matkam, kterym vyslo screeningové vysetieni pozitivng, nebo bylo zjiSténo vetsi
riziko postizeni plodu, jsou doporucend dalsi vySetfeni. (Hourova & GalamboSova,
2015, s. 107)

1.3 Adaptace rodiny na dité s Downovym syndromem.

Vyrovnani se rodict s mentalnim postizenim ditéte je velmi obtiZzné. Zamé&iim se
na situace, které jsou pro rodi¢e obzvlasté narocné. PopiSi také jednotlivé faze
vyrovnavani se s krizovou situaci, tak jak ji popisuji odborné publikace.

Narozeni ditéte s mentalnim postizenim je bezpochyby velka zatéz pro rodice,
na nizZ nejsou dostatecné pripraveni. Podle zdvaznosti a typu postizeni se odviji mira

stresu spojena s piijetim ditéte s postizenim (Vagnerova, Strnadova, & Krejcova, 2009,

3 Dostupné z: http://www.abctehotenstvi.cz/txt/co-prinasi-screening-v-prvnim-trimestru
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S. 15) Informace tykajici se jakéhokoliv postizeni ditéte, podle l€kaiti i psychologl
zpusobuje nejvetsi psychicky oties rodict (Matéjcek & Dytrych, 1997, s. 68). Matousek
(2003, s. 123) ve své knize popsal stav, ktery matka proziva,dle psychoanalytikii, jako
narcistické trauma. Toto narcistické trauma je srovnatelné s traumatem po
zohyzd'ujicim urazu. Znamena to tedy, ze matka, byt nevédomky, uznava rovnici mezi
svymi kvalitami a kvalitami svych déti. Pokud se matce narodi ,,nepovedené dité* citi se
také jako nepovedena matka a Zena. Oba rodi¢e pocituji tzkostné pocity, matka se
s ditétem identifikuje a tim se citi byt ménécenna a otec, stejné jako matka, mé pocit, ze
selhal pravé v muzské ploditelské roli.

Postizeni ditéte neni diivodem definitivniho rozpadu rodiny. To znamena, Ze
k nému nedochazi castéji nez v bé&zné populaci. Z vyzkumu vyplyva, ze zachovani
manzelstvi je podminéno kvalitou partnerského vztahu a zaroveil je uzce spjato se
spokojenosti ve vzdjemném vztahu manzeld pied narozenim ditéte. (Ri¢an, Krejéifova,
& kol., 2006, s. 72)

Je velmi obtizné odhadnout, zda rodina péci o dit¢ se zdravotnim postizenim
zvladne ¢i nikoli. Studie ukazaly, Ze rodina s niz§im vzdélanim a niz§imi pfijmy ma
Vv péci dité s postizenim castéji, nez rodina s vysSim vzdélanim a nadprimérnym
pifijmem. Narozeni ditéte s postizenim dostava rodinu do velmi obtiZné situace. Zda je
rodina schopna o dité pecovat, zavisi na mnoha riznych faktorech. (Miller, 2005, s. 3)

Nyni popiSi faktory, které ovliviiuji duSevni rovnovéhu téch, kterym je dité
S mentalnim postizenim nejbliZsi a to jsou pievazné rodice €1 prarodice.

Doba, kdy doslo k postiZeni. Etiologie nemoci ¢i postizeni vede k porozuméni
a nasledn& napoméha sejmout pocity viny, které rodi¢e maji. (Ri¢an, Krejéitova, & kol.,
2006, s. 73) DS je genetické, vrozené postiZeni, to znamend, Ze k postizeni dochazi
béhem gravidity zeny. Rodi¢e tedy nijak nemohou ovlivnit vznik postiZzeni. Jedna se
0 chromozonalni abnormalitu. (Leifer, 2004, s. 387)

Rozsah postizeni, muze byt mistni, funk¢ni, socialni a ¢asovy. Mistnim
postizenim se rozumi urcita ¢ast téla, jako je oblicej, koncetiny, vnitini organy aj. Do
funkéniho postizeni spadd mira omezeni, vidéni, slySeni, mySleni apod. Jedinec, ktery
ma postizeni je spole¢nosti mnohdy stigmatizovan a kontrolovan, zvlasté, je-li jeho
handicap v rozporu se spolecenskou etiketou. Jedna se napi. o udrzovani télesné ¢istoty,
piijiméani & vyprazdiovani. Casova slozka postizeni zavisi na tom, zda poruchy, které
ma dité s postizenim se mohou meénit, to znamena lepsit, horsit ¢i zistat neménné. Co

se ty¢e DS, postizeni ovlivni mistni rozsah velmi zieteln¢. Jednotlivé télesné znaky
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jsem popsala v predeslé kapitole. Funkéni a socialni rozsah postizeni je u kazdého ditéte
s DS velmi individualni .

Dalsim faktorem je rozliSeni postizeni zjevného od skrytého. DS je zjevné
postizeni. Vidi-li spole¢nost dit¢ nebo miminko, které ma né&jaky rys, jimz se 1isi od
zdravych déti, mize vzbuzovat rizné reakce.

Zavaznost postiZeni je dalSim faktorem ovliviiujicim psychickou zatéz rodici
ditéte s mentalnim postizenim. Nemoci, €i postizeni je mozné rozliSit na lehké, mirné
vazné a velmi vazné. Je také velmi individualni, jakou odolnost maji rodice vici stresu.
., Jsou rodice, kteri se uispésné vyrovnaji i S velmi vaznym defektem svého ditéte a jsou
Jini, kteri se ,, hrouti* pod relativné nepatrnym ndporem neprijemnosti. “ (Matéjcek &
Dytrych, 1997, s. 69)

Poslednim faktorem je osobnost ditéte. Dit¢ s postizenim mize byt jak
usmeévave, veselé, tak i mrzuté. Tyto vlastnosti taktéz ovlivituji reakci spolecnosti na
postizeni jedince. (Matéjéek & kol., 1994, s. 69)

Elizabeth Kiibler-Rossova (in Vancura 2007, s. 28) definovala obecné pét fazi
zvladani stresu ¢i krizové situace. Jak dlouho jednotlivé faze trvaji a v jakém jsou
potadi je zcela individualni. Nyni jednotlivé faze popisi.

Prvni faze je popieni, dale nasleduje vztek, smlouvani, deprese a smifeni.
Pocatecni faze je, jak jiZ jsem zminila, popfeni a Sok. Jednad se o prvotni reakci na
sdélenou neptijemnou informaci. Rodice, jimz byla sdélend ona informace, obvykle
s takovou zpravou nepocitaji, tudiz maji pocit, Ze to je nemozné. Rodice si nepiipousti
moznost situace, ve které ma jejich dité mentalni postizeni. Nevéii 1ékaitim, a co se tyce
informaci ohledné postiZeni, jez jejich dit€ ma, nechtéji slySet Zadné informace. Podle
psychologli je vtéto chvili velmi dilezity pfistup persondlu. Zvlasté¢ to, jakym
zpiisobem neradostnou informaci rodi¢im sd¢li.

Nasledujici fazi je bezmocnost. Tato faze je specificka ptfedevSim v tom, Ze nyni
jiz rodiCe zjistuji informace o postizeni ditéte skrze odborné publikace, odborniky
(Iékate) svépomocné skupiny aj. Rodice se vSak v této situaci citi velmi slabi, nevi co
maji délat, jak maji jednat, zda-li maji néco zmenit. v mnoha ptipadech rodice v této
fazi hledaji pfic¢iny mentalniho postiZeni.

Postupna adaptace a vyrovnavani se s problémem je faze, ve které rodice stale
jesté bojuji s negativnimi pocity mezi néz patii tizkost, beznadégj, strach i1 hnév, avSak
nastava postupné pfijeti postizeni. K tomu dochazi piedev§sim diky studiu rtiznych

publikaci, které se timto postizenim zabyvaji. Rodi¢e zji$t'uji, jak toto postizeni vznika
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ajak se odité¢ stimto postizenim starat. Podle Vagnerové (2008, s. 167) mizeme
zvladani problému rozdélit na aktivni a pasivni zptsob. Aktivni zptisob v sob& zahrnuje
tak zvany boj s nepfijemnou situaci. Pasivni zptsob spoc¢iva v tinikovém chovéni. Pod
pojmem unikové chovani rozumime naptiklad umisténi ditéte do néjaké instituce.

Dalsi v poradi je faze smlouvani. Jedna se 0 chovéni rodicl, kdy se jiz smifili
S postizenim ditéte, ale na druhou stranu se stale snazi néco ovlivnit a tim pomoct ditéti,
byt’ by se zdravotni stav ditéte o malé procento zlepsil.

Posledni fazi je postoj realistického pfijeti. Jedna se o stav, kdy se jiz rodice
zcela smifili s postizenim ditéte a zdrovenn ho akceptuji. Kdy nastane uplné pfijeti
postizeni, zavisi na psychickém stavu rodict. (Vagnerova, 2008, s. 167)

Selikowitz (2001, s. 16) pojmenoval pocity, které rodice déti s jakymkoli
postizenim prozivaji. Jednd se pfedevSim o ochranitelsky pocit, pocit odporu,
ménécennosti a zahanbeni.

Prvni pocit, kterym se budu zabyvat je pocit ochranitelsky. Rodi¢e postizeného
ditéte Casto zaZzivaji potfebu dit¢ az prehnané chranit. Tento pocit je cela pfirozeny,
avsak pro rodi€e velmi vyCerpavajici. Zaroven by si rodice méli dat pozor, aby svou do
jisté miry pfehnanou ochranou ditéti neuskodili v rozvoji jeho schopnosti a dovednosti.

Ma-1i dité néjakou zjevnou vadu, je mozné, Ze v prvnich okamzicich rodi¢e budou
pocitovat pocit odporu. Tento pocit se da pifekonat kontaktem (nejen s ditétem, ale také
s odborniky) a zjistovanim potieb ditcte.

Poslednim pocitem, jez autor popisuje, je pocit ménécennosti a zahanbeni. Tento
pocit je zpusobeny predevsim tim, jak spolec¢nost vnima postizeni. (Selikovitz, 2011, s.

16) Spolecnost dité s postizenim velmi ¢asto odsuzuje a dité je stigmatizovano

1.4 Charakteristika rodiny ditéte S postiZzenim

V této kapitole bych se chtéla zaméfit na stru¢nou definici rodiny z pohledu
riznych odbornikii, déle se budu vénovat charakteristice rodiny ditéte S mentalnim
postizenim aadaptaci rodiny na dit€ S postizenim. Konec této kapitoly vénuji
problematice stigmatizace rodiny ditéte S mentalnim postiZenim.

Podle Mat¢jcka s Dytrychem (1994) muze byt rodina povazovana jako nejstarsi
lidska spolecenska jednotka, nebo instituce (Matéjéek & Dytrych, 1994, str. 15). Vesela
jednotku, jejiz vyznam je nezastupitelny. Dunovsky (1986, s. 9) uvadi, Ze stied mezi

jedincem a spolecnosti tvofi pravé rodina atim padem ma rodina velky vliv na
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socializaci jedince. S tim také souhlasi Maté&jcek s Dytrychem (1994, s. 17) tika ze:
»Rodina by méla znamenat pro dite zakladni zZivotni jistotu.

V Sociologickém slovniku se pod pojmem rodina popisuje dlouhodoba forma
souziti osob, které¢ jsou spojeny piibuzenstvim. Zahrnuje predevSim rodice a déti.
(Jandourek, 2001, s. 206) Taktéz Vesela (2003 s. 11) souhlasi s definici, kdy rodina
vznikd narozenim ditéte manzelim ¢i partnerim. Dle autorky tudiz rodinu netvofi
bezdétny par, ani souziti partnert V domacnosti.

Rodinu mizeme rozd¢lit mimo jiné na rodinu nukledrni a rozsifenou. Pojem
nuklearni, ¢ili dvougeneracni, zahrnuje, jak jiz z ndzvu vyplyva, dvé generace ato
rodi¢e a déti. Na druhou stranu do rodiny rozsifené jiz fadime vice generaci, véetné
prarodict. (Matousek, 2003, s. 10)

Zakladni spolecenskd jednotka, coz je tedy rodina, by méla plnit urcité funkce.

Mezi n¢ patii reprodukcni, nebo také biologickd funkce, jez ma za cil reprodukci
populace, spoleéné se zajisténim vSech dilezitych ptredpokladii pro vyvoj a zivot
ditéte. Na tuto funkci izce navazuje socializaéné-vychovna funkce, jejimz tkolem je
dat détem potiebné schopnosti a dovednosti, diky kterym budou schopny samostatné
fungovat v zivoté¢ ve spoleCnosti. Rodina by méla spliovat také materialni
(ekonomickou) funkci, kterd se zamétuje na jeji hmotné zabezpeceni. Je také velmi
vyznamna pro existenci ekonomického systému. Posledni zékladni funkci rodiny je
funkce emociondlni, kterd je stejné jako tfi predeSlé nenahraditelnd. Jeji dalezitost
spociva V napliiovani individualnich emociondlnich potfeb vSech ¢lenli rodiny. Mezi
emocionalni potieby patii pocit uznani, lasky, pfijeti, pochopeni, pocit bezpeci.

(Klevetova, 2008, s. 76)

1.5 Stigmatizace

Erich Goffman (2003, s. 9-11) definoval, ze stigma je ,.siln¢ diskreditujici
atribut® a jeho nositelé jsou soucasti jakési deviantni skupiny. Pfesnéji feceno, patii do
skupiny, ktera je né¢im odliSuje od normy dané spolecnosti. v dnesni dob¢ se 0 stigmatu
mluvi jako 0 hanbé a jednoznacné se neda oznacit jeden atribut, jenz stigmatizuje. Je
potftebné se Vramci vztahll zaobirat pravé vnimanim a vysvétlovanim téchto, jiz
zminénych atributii. Abych to blize vysvétlila - jeden, aten samy atribut muze byt
vniman rozdilné. Na jedné strané je povaZovan jako diskreditujici a na stran¢ druhé se
mize jednat 0 zcela pfirozeny, normalni jev, ktery mize byt kladn¢ hodnocen. Atributy,

kvali nimz dochazi ke stigmatizaci, d¢li stigmatizované na diskreditovany
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a diskreditovatelné. (Goffman, 2003, s.54) v prvnim piipadé - diskreditovany je
nositelem zjevnych, viditelnych diskreditujicich atributi. Zatim co diskreditovatelny je
sice také nositelem atributl, avSak nejsou na prvni pohled ziejmé, nedaji se
identifikovat. Jedinec, ktery je nositelem atributil, jez nejsou na prvni pohled vidét, je
vystaven moznosti odhaleni v urcitych socialnich situacich.

Do Goffmanem vydefinované kategorie diskreditovany, mizeme V ramci mé
prace zaradit osoby S mentalnim postizenim. Rodinné piislusniky ditéte zarazujeme do
kategorie diskreditovatelny.

Na samotném procesu stigmatizace je mozné rozeznat konkrétni specifické rysy.
Se samotnou stigmatizaci mize byt spojeno n¢kolik jevi. Napiiklad stereotypizace, coz
je kognitivni proces, skrze néhoz je pohlizeno na druhé osoby ¢i skupiny,
prostiednictvim partikularnich ryst, které tyto osoby vykazuji. Stereotyp nebo
piedsudek je dalSim jevem stigmatizace. (Baumgartner 2008, in PuSova, 2013 s. 16)
Tento uhel pohledu jiz nahlizi na druhého jako na pouhého reprezentanta urcitého
atributu. K oném reprezentantim se jiz vazi piedsudky, coz lze definovat jako apatii
vychazejici z mylné a strnulé generalizace. ,,Tuto antipatii lze pocitovat nebo vyjadrit.
Miize byt namirena proti celé skupiné, anebo proti jedinci, protoze je prislusnikem této
skupiny “ (Allport 2004, in PuSova, 2013, s. 17). Typickym znakem ptedsudk, jenz se
mnohdy stavi na nelplnych informacich, je trvalost a stabilita. Jedinci s mentalnim
postizenim a 0soby 0 né pecujici, jsou vystavovani dvéma problémim, jimz musi ¢elit.
V prvni fad€ se jedna pfedevsim 0 smifeni a vyrovnani se S onemocnénim a samoziejme
I sjeho pfiznaky. Druhym problémem je vyporadani se Sneporozuménim ze strany
spolecnosti S ¢im souvisi stereotypy a predsudky vici znevyhodnéni, jak jiz jsem vySe
zminila. Podle Goffmana je velmi dilezit¢é vypotadani se, ¢i smifeni S timto
znevyhodnénim, coz je krok, jenz vede k podpofe zachovani socidlni identity jedince.
(Goffman, 2003, s 64)

Jelikoz se jedinec se znevyhodnénim setkava s mnoha piedsudky a stereotypy,
které jsou spojeny S jeho handicapem, je velmi mozné, Ze bude prave tyto stereotypy
a predsudky projektovat do svého sebepojeti azde jiz neni daleko ke vzniku
stigmatizace apiipadné diskriminace. Na vznik vefejného stigmatu a ptipadné
diskriminace se mohou podilet také média. Maji velky vliv na informovanost vefejnosti.

(Corrigan, Watson 2004, in Pusova s. 17)
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Znamena to tedy, ze negativni vniméani mentalniho postizeni spolecnosti nemusi
byt predev§im kviili nemoci jako takové, ale kvili negativnimu nahledu, ktery ma
spolecnost na toto postizeni.

Oznaceni osob S mentalnim postizenim za pacienty, je jedna Z moznosti, jak jsou
tyto osoby stigmatizovany. (Jahoda, 2010, in PuSova 2013, s. 18) Lékaisky pojem
V institucionalni pé¢i na rozdil od osob, jez jsou v domaci péci. Dle Edgertona je
stigmatizace u 0sob s mentalnim handicapem stupfiovana jeho trvanlivosti, a to protoze
je relativné neménny. (Edgerton 1967 in Pusova 2013 s. 18)

Nyni bych se chtéla zabyvat dvéma pojmy, které se tizce poji S problematikou
mentalniho znevyhodnéni. Prvni pojem je verejné stigma, jak nam jiz ndzev napovi,
vznikd na zaklad¢ reakce spolecnosti, okolniho prostiedi. Do velké miry zde maji vliv
média. Tim druhym pojmem je self- stigma. (Hall 2010, in Pusova, 2013, s. 19) Self-
stigma jiz nevyplyva z prostiedi, jez stigmatizuje jedince S postizenim, ale tyka se
stigmatizujiciho postoje, ktery K sob&é zaujimaji lidé s postizenim. (Corrigan, Watson
2004, in Pusova, 2013 s. 20) Da se fict, ze jedinci S jakymkoli postizenim stigmatizuji
sami sebe. Toto self-stigma se mize projevovat, jak popisuje Riisch (2005, in PuSova,
2013 s. 20), nizkym sebevédomim a sebehodnocenim. V jejich chovani Ize mnohdy
nalézt ocekdvany nelspéch a zaroven ztizenim situace miiZze byt neochota vyhledat
odbornou pomoc. Napiiklad pomoc Vv ziskéni zaméstnani.

Jednim dalSich projevil stigmatu je tzv. courtesy stigma. Tento projev je piimo
vztazen K osobam, jez jsou nositeli nezadoucich atributti a pravé tyto atributy se stavaji
zakladnim principem stigmatizace. Jednd se o: ,komplexnim fenoménem
Charakteristického pro premrsténou péci. Takové stigma plyne z ochoty a prehnané
snahy pomoci lidem, kteri jsou vnimani jako zranitelni a slabi.* (Jahoda 2010, in
Chroboczkova, 2014, s. 21) Stigmatizace 0sob s postizenim neovliviiuje samotné
jedince, ale také jejich rodiny. Rodiny mohou byt ovlivnény ve vnimani samotného
Clena s postizenim a také Vv nastaveni péce, jemu poskytované. Je dilezité, aby byla
rodinam nabidnuta pomoc at’ uz ve formé asistence, odlehcovaci sluzby, tak i formou

finanéni. (Green 2003, in PuSova, 2013 s. 21).
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15.1 Stigmatizace jako téZkost rodiny ditéte S mentalni postiZenim

Jak jsem se jiz zminila Vv pfedeslé kapitole, bude tato kapitola vénovéna
predevsim tézkostem, kterymi si prochazi rodina mentalné postizeného ditéte. Jedna
zZ téchto tézkosti je také stigmatizace, ktera bude hlavnim tématem nadchézejiciho textu.

Ditéti S mentalnim postizenim je vénovana velka pozornost vSech ¢lent rodiny,
¢imz jim zpusobuje velkou zatéz. To je zapfic¢inéno predevSim tim, ze za normalnich
okolnosti by byla pozornost rozdélena ostatnim rodinnym piislusnikim, coz jsou
sourozenci ditéte S postizenim (Kerrova 1997, s. 81-91). Odbornici pokladaji za dalezité
spravné rozvrzeni pozornosti mezi vSechny CcCleny rodiny. S tématikou vénovani
pozornosti uzce souvisi pristup ¢i chovani rodi¢ti. Nechovaji-li se rodice stejné ke svym
détem, muze se stat, Ze zdravé deti zaCnou projevovat svou nespokojenost
nespravedlivym znevyhodiiovdnim. Zarovenn mohou citit ménécennost, strach, vinu
I hanbu. Je dulezité, aby se rodi¢e chovali ke svym détem spravedlivé, at’ uz se jedna
0 dit¢ zdravé, tak i s postizenim. V mnoha piipadech se stane zdravy sourozenec jakousi
autoritou pravé ditéti s postizenim. V rodiné¢ vSak mohou byt ijiné problémy nez
sourozenecké. Byva naruSen partnersky vztah. Jak jiZ jsem zminila, veSkera pozornost
je vénovana ditéti S postizenim, tudiz partnefi maji na sebe jiz mén¢ Casu, a tim muize
dojit Kk postupnému odcizeni se. Takové partnerské krize Casto kon¢i rozvodem.
Odbornici se shoduji na potieb& udrzovani partnerského vztahu. To znamend traveni
volného ¢asu, vénovani se spolecnym zajmiim, sdileni se 0 svych pocitech a potiebach.
Chtéji-li partnefi travit spolu ¢as 0 samoté, musi feSit otdzku, kdo se postara 0 jejich
dit&, zv1asté kdyz ma mentalni postizeni. ReSenim mohou byt patelé, rodinni piibuzni

(prarodice), ¢i socialni sluzby jako napfiklad odlehcovaci sluzby. (Kerrova, 1997, s. 92)
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2 Vymezeni socialni prace

V této kapitole se budu zabyvat obecnou definici socialni prace. Popisi jeji cil,
azam&fim se na konkrétni socidlni praci slidmi S mentdlnim postizenim.
V nasledujicich podkapitolach se budu vénovat socidlnim sluzbam, a konkrétnéji na
legislativni ukotveni a samotnému popisu socialnich sluzeb.

Podle Kanadské asociace socidlnich pracovnikit (CAWS) je socialni prace
profese, jez pomaha jednotliveiim, rodinam, ¢i komunitdm zvysit jejich individuélni ¢i
skupinové blaho. Cilem socialni prace je pomahat jednotliveim zvySovat své schopnosti
a dovednosti atim vyuzivat své vlastni zdroje K feSeni problémi. Socialni prace se
zabyva jak otdzkami individudlnich lidskych problémd, tak fesi otazky, jako je chudoba,
nezamé&stnanost a domaci nasili.*

Podle mezinarodni definice socialni prace (GDSW) je socidlni prace jak
praktickou profesi, tak i akademickou disciplinou podporujici socialni zménu a rozvoj,
socialni soudruznost a piispiva k osvobozeni lidi. Zasadni vyznam pro socialni praci
maji principy socialni spravedlnosti, lidskych prav, kolektivni odpovédnosti a respekt
k rozmanitosti. Socialni prace jako prakticka disciplina se opira 0 teorii socialni prace,
socialni védy, humanitarni a ptvodni/domorodé znalosti. Opira se 0 lidi a zabyva se
strukturou feseni Zivotnich problémi a zvySovanim pohody.

»docialni prace je pracovni proces azpusob prace socidlnich instituci
zaméfenych na pomoc jednotliveiim, skupindm nebo komunitdm s cilem dosdhnout
jejich optimalniho fungovani. Jde jak o0 spolecenskovédni disciplinu, tak i 0 oblast
praktické cCinnosti, jejimZ cilem je odhalovani a vysvétlovani, které smétfuje ke

zmirnovani afeSeni socidlnich problémi. Socidlni pridce se opird jednak 0 radmec

spoleCenské solidarity, jednak 0 ideal napliovani individualniho lidského potencidlu.*

(Krej¢itova & Treznerova, 2011, s. 13)

Socialni pracovnici vykonavaji tedy profesi, ve které pomahaji jak jednotliveiim,
rodinam, tak | komunitam V ziskani zpUsobilosti K socidlnimu uplatnéni a zaroven se
snazi vytvafet piiznivé spoleCenské podminky. S vykonem funkce socialniho
pracovnika je spojeno mnoho pozadavki, které by mél byt socialni pracovnik schopen
vykonat. Jednd se mimo jiné 0 tyto aktivity: poskytnout finan¢ni a vécnou podporu

a pomoc prostfednictvim systému socialniho zabezpe€eni, poskytnout socidlné-pravni

* Dostupné z http://www.casw-acts.ca/en/what-social-work/social-work-%E2%80%93-profession
® Dostupné z http://ifsw.org/get-involved/global-definition-of-social-work
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poradenstvi, socialn¢ preventivni ochranu, socidlni intervenci, socidlni management
a jiné. (Krejéitova & Treznerova, 2011, s. 13-14)

Na zakladé tohoto netuplného vyctu ¢innosti, jez by mél byt socialni pracovnik
schopen vykonavat je zfejmé, ze socialni pracovnik musi byt dostatecn¢ kvalifikovany.

V ramci socidlni prace je velmi dilezitd spoluprace socidlnich pracovnikil
a pracovnikll jinych organizaci ¢i instituci. Této spolupraci odbornikd se tika
multidisciplinarni tym. Tymova spoluprace je velmi dilezitd pro naplnéni cil socialni
prace, ale zaroven tento proces spoluprace neni piilis jednoduchy. (Janebova, 2011, s.
17) Protoze se v multidisciplinarnim tymu casto vyskytuje neshoda: ,,jevi se jako
vwhodnéjsi volit termin interdisciplinarni spoluprace, kde md socialni pracovnik

nezastupitelnou roli koordinatora cinnosti a cilii (...). (Kuznikova, 2011, s. 25)

2.1 Socialni prace s l[idmi s mentalnim postiZenim

Prace s lidmi s mentalnim postizenim vyzaduje dokonalou znalost problematiky
mentalniho postizeni a motivovanost k praci s lidmi s timto postizenim. Soucasnym
idealem je, aby lidé s mentalnim postizenim mohli vyuzivat bézné dostupnych zdroji.
To znamend instituce, jejichz sluzby jsou vyuZivany vefejnosti. Jednd se naptiklad
0 obchody, divadla, hromadné dopravni prostfedky aj. (Matousek, Kolackova, &
Kodymova, 2005, s. 113) Ukolem socialniho pracovnika je byt lidem s mentalnim
postizenim napomocen v dosazeni béZného zplisobu Zivota a to v takové mife, jak jen to
bude mozné. Pracovnici socidlnich sluZeb (a ne jen oni) by méli ¢lovéka s mentalnim
postizenim podporovat pouze v zaleZitostech, které sadm nezvlada. V situacich, ve
kterych si jedinec s postizenim umi poradit sam, by mél dostat dostate¢ny prostor.
Osoby s mentalnim postizenim maji stejna prava jako lidé bez postizeni, a proto by mél
byt kladen dlraz na to, aby ¢loveék s mentalnim postizenim do nejvyssi mozné miry
mohl fidit sviij Zivot sam. (Matousek a kol., 2005, s. 113)

Socialni pracovnik by se mél snaZit o to, aby podpofil rovnovdhu mezi klientem
a socidlnim prostfedim, protoZe socialni prostfedi miize byt do urcité miry piekazkou ve
zvladani zivotnich situaci, mezi néz mulze patfit napf. napjaté rodinné a sousedské
vztahy, §patna situace na trhu prace, nerespektovani odlisnosti aj. (Musil, 2004)

,, Cilem socidlni prace mize byt integrace (inkluze) lidi s mentalnim postizenim

do spolecnosti. “ (Matousek a spol., 2005, s. 113)
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2.2 Socialni sluzby pro lidi s mentalnim postiZenim

Jak z predeslych kapitol vyplyva, rodiny, v nichz vyriasta dité S mentalnim
postizenim, ¢eli mnoha problémim a tézkostem. Je proto dulezité, aby byla spole¢nost
pfipravena nabidnout dostate¢nou pomoc, kterou by rodina ditéte S postizenim mohla
vyuzivat V kazdodennim zivoté. ,,Je nezbytné, aby zde existovala dobre fungujici
provdzand sit socidlnich sluzeb. (Siroka, 2014, s. 22) Jednou z forem pomoci, které
bych se chtéla ve své praci vénovat, jsou prave socialni sluzby.

Socidlni sluzby se do urcité miry piekryvaji S pojmem veifejné sluzby, coz
znamena, ze jsou poskytovany vefejnosti. Jejich financovani probihd z vetejnych
rozpocti a jsou podrobné definovany legislativou. S tim Uizce souvisi rozhodovéni obci,
krajh a statu. Socidlni sluzba muize byt také poskytovdna jako sluzba komeréni. To
znamena na zakladé smlouvy mezi poskytovatelem a uzivatelem. (Matousek, 2007 s. 9)

Molek definuje sluzbu takto: ,,Sluzby jsou nehmotné produkty smérované primo
mezi poskytovateli a zdkaznikem bez uplatiiovani autorskych prav.© (Molek, 2009)

Socialni sluzby se poskytuji lidem, kteti jsou spolecensky znevyhodnéni. Cilem
je zlepsit kvalitu jejich Zivota, nebo alespon je vV maximalni mozné mife zaclenit do
spole€nosti a zaroven spolecnost chranit pfed riziky, jejichz jsou tito lidé nositeli.
Pomoc znevyhodnénému se v nasi spole¢nosti projevuje uznanim zéakladnich lidskych
prav. (Matousek, 2007 s. 9-10)

»Prostrednictvim socialnich sluzeb je zajistovana pomoc pri péci 0 viastni
osobu, zajisteni stravovani, ubytovani, pomoc pri zajisteni chodu domacnosti,
oSetrovani, pomoc S vychovou, poskytnuti informace, zprostiedkovani kontaktu se
spolecenskym prostredim, psycho- a socioterapie, pomoc prFi prosazovani prav
a zajmii. «b

Jednim z cilti socidlnich sluzeb byva podpora rozvoje, nebo alespon zachovani
stavajici sobéstaCnosti uzivatele, aby byl schopen vratit se do domaciho prostfedi a tim
obnovil ¢i zachoval Zivotni styl. Dle odbornych publikaci miZeme socidlni sluzby
rozdélit do dvou urovni. Prvni Groven se tyka pomoci poskytované statnimi, obecnimi ¢i
nestatnimi institucemi ve prospéch jiné osoby. Druhd uroven je socialni prace konana ve
prospéch lidi, jez jsou V socialni nouzi. (Krejéifova a Kol., 2011, s. 5)

Socialni sluzby muzeme tedy oznacit jako Cinnost, kterd pomaha a podporuje

lidi, ktefi se dostali do nepfiznivé Zivotni situace, kterou nemohou sami zvladat. Jejich

® Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/18661
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cilem je zkvalitnit zivot téchto lidi, zaClenit je v CO nejvétsi mife zpét do spolecnosti,
nebo je pouze chrénit pied moznymi riziky, kterymi jsou ohrozeni. Socialni sluzby
spadaji do systému socialniho zabezpeteni Ceské republiky a legislativné se fadi do
pilife socialni pomoci. V této oblasti se dale nachazi vécné a financni davky, jez jsou
vyplaceny osobam V hmotné nouzi. DalSimi pilifi statniho socidlniho zabezpeceni je
socialni poji§téni a statni socialni podpora. Ukolem sociélnich sluZeb je ochrana ob&ana
ato predevs§im tim, Ze konaji v jeho prospéch. Stat ma povinnost garantovat ochranu
obcant, jak je deklarovano V listiné zakladnich prav asvobod, coz také vykonava
formou riznych nastroji. Jedna se napiiklad o0 provéfovani kvality sluzeb tzn., Zze budou
Vv dostate¢né kvalité vykonavat to, k ¢emu se zavazaly. Stat také udéluje licence a tim

dava prostor pro vznik novych sluzeb. (Matousek a kol., 2007, s. 10 - 11)

2.3 Legislativni ukotveni socialnich sluzeb

Teprve az v roce 2006 byl piijat zakon ¢.108/2006 Sb. 0 socidlnich sluzbach
(dale jen zdkon 0 socidlnich sluzbach), v némz jsou socidlni sluzby ukotveny. Dal§imi
zakony, které se podileji na pomoci osobam se zdravotnim postizenim a jejich rodinam
je zakon €.110/2006 Sb., 0 zivotnim existenénim minimu, zakon ¢. 111/2006 Sb.,
0 pomoci VvV hmotné nouzi, zakon ¢. 117/1996 Sb. o statni socialni podpote, zakon
¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a 0 zméné
souvisejicich zakont.

Zakladni zasady poskytovani sluzeb, jsou popsany Vv zdkoné¢ ,, Kazda osoba ma
narok na bezplatné poskytnuti zakladniho socidalniho poradenstvi (§ 37 odst. 2)
0 moznostech rFeSeni nepriznivé socidlni situace nebo jejiho predchdzeni. (§2 zék.
¢. 108/2006 Sh.)

Poskytovana sluzba musi zachovat lidskou distojnost a byt vsouladu se
zakladnimi lidskymi pravy. Zakon také stanovuje, Ze kazdému musi byt nabidnuta
pomoc podle jeho individualnich potfeb. Hlavni cinnosti socidlnich sluzeb je
podporovat samostatnost, motivace jedince K aktivité. Jelikoz jsme socidlni sluzbu
nazvali jako c¢innost poskytujici pomoc a podporu V nepiiznivé situaci, cilem této
¢innosti je vyfeSeni nepfiznivé Zivotni situace nebo alespon jeji zlepSeni. (§2 zak.
¢. 108/2006 Sh.)

Poslanim socidlnich sluzeb je postupné vytazovat nebo omezovat situace, jez

vedou nebo mohou vést k socialnimu vyloucéeni jedince. (Molek, 2009)
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V zdkoné 0 socidlnich sluzbach se sluzby d€li na socidlni poradenstvi, sluzby
socialni péce a sluzby socialni prevence. Formy, jakymi se mohou sluzby poskytovat, se
déli na sluzby pobytové, ambulantni a terénni. (§ 33 zak. ¢. 108/2006 Sb.)

Mezi zafizeni socialnich sluzeb se fadi: centra dennich sluzeb, denni stacionare,
tydenni stacionare, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy pro seniory,
domovy se zvlaStnim rezimem, chranéné bydleni, azylové domy, domy na pul cesty,
zafizeni pro krizovou pomoc, nizkoprahova denni centra, nizkoprahova zatizeni pro déti
a mladez, nocleharny, terapeutick¢é komunity, socialni poradny, socialn¢ terapeutické
dilny, centra socialn¢ rehabilitanich sluzeb, pracovisté rané péce, intervencni centra,
zatizeni nasledné péce.

Ja se vSak budu zabyvat pouze t€mi sluzbami, jez poskytuji pomoc a podporu

rodinam ditéte S mentalnim postiZzenim a lidem s mentalnim postizenim.

2.3.1 Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi se d€li na zakladni a odborné. Zékladni poradenstvi se
bezplatné poskytuje osobam, které se dostaly do nepfiznivé socidlni situace a nabizeji
moznosti jak situaci zvladat. Zakladni socialni poradenstvi sméfuje k feseni vzniklé
neptiznivé situace, informuje 0 moznych sluzbach a jinych forméach pomoci. Poskytuje
informace 0 bézné dostupnych zdrojich, které zabranuji socialnimu vylouceni a zaroven
zabranuji vzniku zavislosti na socidlni sluzbé. Dale zdkladni socidlni poradenstvi
informuje 0 mozné podpore ¢lent rodiny Vv situacich, kdy pecuji 0 osobu blizkou.
Zasadami poskytovani tohoto druhu poradenstvi je bezplatnost, diskrétnost, nestrannost,
nezavislost, dodrZzovani prav klientl, respektovani rozhodnuti klienta, pohliZi se na
celkovou situaci uzivatele. Odborné socialni poradenstvi se zaméfuje na jednotlivé
okruhy skupin. Jedna se 0 ob&anské, manzelské a rodinné poradny, poradny pro seniory,
pro osoby se zdravotnim postizenim, poradny pro obéti trestného ¢inu a domaciho nésili
a osoby, jejichz zptisob zivota mize vést ke konfliktu se spole¢nosti. Zakladni ¢innosti
odborného socidlniho poradenstvi je zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym
prostiedim ataké S navazujicimi sluzbami. Dale sociadlnéterapeutické cinnosti,
poradenstvi v oblasti  orientace  vsocidlnim  systému prava, psychologie
a vzdélavani, pomoc pii uplatiovani prav, zajml a pomoc pii vyfizovani béZnych

zalezitosti. (Krej¢itova & Treznerova, 2013, str. 40-41)
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2.3.2 Rana péce

Sluzba rané péce je poskytovana terénni a zarovent ambulantni formou. Je urcend
détem se zdravotnim postizenim do sedmi let véku ditéte a jejich rodicim. Sluzba se
zamé&fuje na podporu rodiny a vyvoj ditéte. Zaméfuje se na specifické potieby ditéte
ataké zahrnuje Cinnosti typu vzdelavaciho, vychovného a aktivizacniho charakteru.
Dale pomaha celé rodin¢ Vv obstaravani osobnich zalezitosti a uplatiiovani z4jmua a to
nejen ditéte, ale vSech rodinnych prislusnikd. Tato sluzba je poskytovana bezplatné.
(§ 54 zak. ¢. 108/2006, Sb.) Rana péce podporuje rodinu a vyvoj ditéte s ohledem na
jeho specifické potieby. Cilem sluzby rané péce je snizeni negativnich vlivl, vzniklych
postizenim ditéte, na rodinu a prostfedi. Druhym cilem je zvysit vyvojovou uroven
ditéte a vytvoreni podminek socialni integrace pro rodinu dit€ i spole¢nost.

»Rana péce zahrnuje tyto oblasti: podporu a provdzeni rodiny V tizivé Zivotni
situaci, podporu vyvoje ditéte, vychovné poradenstvi, rehabilitaci V SirSim smyslu,
pomoc pfi uplatiovani prav a zajmu rodin S détmi S postizenim, pomoc se zafazenim
ditéte do Skolského vzdélavaciho systému (integrace, specidlni vzdélavani), pomoc pii
vyhledani navaznych sluzeb, zprostiedkovani kontakti na dalsi pracovisté a odborniky,
nebo jiné uzivatele, dle ptani a potieb uZzivatele, zdkladni socialné pravni poradenstvi,
doprovod k 1ékati, nebo do zafizeni.“ (Vachulova, 2014, s. 14-15)

., Zarizeni rané péce vétsinou organizuji setkavani rodici, pri nichz si rodice
mohou poskytovat podporu a vymérnovat zkusenosti. Mohou tak vznikat svépomocné
skupiny rodicii. “ (Matousek a kol., 2005, s. 121) Svépomocné skupiny nejsou socialni
sluzbou, ale jde 0 specifickou pomoc, ktera spociva ve sdruzovani lidi se stejnymi ¢i
podobnymi problémy, ktefi si pfedavaji podporu a zkusenosti. Skupiny vedou lid¢, ktefi
maji osobni zkuSenosti S uréitymi nemocemi (postizenim) ¢i dusledky. Vede-li skupinu
néjaky odbornik, nejednd se jiz 0 svépomocnou skupinu, ale o praci se skupinou
(socialni prace se skupinou). Pro takovouto praci se skupinou jsou vhodni
spolupracujici klienti bez agresivnich a protispole¢enskych projevii. Dale je tato metoda

prace vhodna pro rodice déti se zavaznou diagnézou. (Kuznikova, 2011, s. 83)

2.3.3 Osobni asistence

Osobni asistence se fadi do terénni sluzby. Jedna se 0 sluzbu, ktera poskytuje
pomoc osobam se snizenou sobéstacnosti z divodu chronického, zdravotniho ¢i
mentalniho postizeni. Jelikoz se jednd o0 terénni socialni sluzbu, je vykonavana

Vv pfirozeném prostiedi jedince. Osobni asistence zahrnuje také pomoc pii orientaci
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a doprovody, coz znamena, Ze sluzba nemusi byt poskytovana pouze VvV domacnosti
uzivatele. Jedna se hlavné o pomoc, ¢i podporu V péci 0 vlastni osobu, dale sluzba
napomaha pii ukonech osobni hygieny, pomoc pfi zajisténi stravy, Ci zajisténi chodu
domaécnosti, zajisténi kontaktu se socialnim prostiedim a pomoc s uplatiiovanim prav a
zajmu. (§ 39 zak. ¢. 108/2006 Sb.)

,,Osobni asistence je forma sluzby rozvinutd nestdtnimi organizacemi po roce
1989.“ (Matousek, 2007, s. 96) Lidé vyuzivajici sluzby osobni asistence mohou
vykonavat kazdodenni ¢innosti, jeZ napomahaji k zvladani roli, jak ve spole¢nosti, tak
I roding, praci apod. Diky osobnimu asistentovi jiz neni ¢lovék se znevyhodnénim
zavisly na péci své rodiny a okoli, ale mlize se vzdélavat a vyuzivat instituce, které by

kvuli svému znevyhodnéni navstévovat nemohl. (Moravkova, 2010, s. 40)

2.3.4 Pecovatelska sluzba

Jedna se predevsim o0 terénni socidlni sluzbu, jez je poskytovana lidem se
snizenou sobé&stacnosti. Je poskytovana jak lidem se zdravotnim postizenim,
chronickym onemocnénim, tak iseniorim aje koncipovana na pomoc pii zvladani
kazdodennich ukonl, at’ uz se jedna 0 pomoc V domacnosti, piesnéji tedy uklid,
nakupovani nebo zajisténi stravy. Pecovatelska sluzba v sobé zahrnuje také pomoc pii
osobni hygieng. Cilem pecovatelské sluzby je oddalit ustavni péci u jedinct, ktefi se
nemohou sami o sebe postarat. Velky vyznam je kladen na domacnost, ve které
uzivatelé ziji. PeCovatelska sluzba se stara 0 poskytovani stanovenych sluzeb. Je-li
z n¢jakého dliivodu (nemoc, Uraz ¢i jind komplikace) znemoznéna béZna péce o dite,
mohou pecovatelskou sluzbu vyuZivat také rodiny s détmi. Cena sluzby je stanovena na

zakladé¢ ukont, které jsou S uzivatelem sjednany. (Tomes, 2001, s. 147)

2.3.5 Odlehcovaci sluzby

Respitni (alevova) sluzba spociva Vv tom, ze umoziuje snizit zat&€z, kterou ma
rodina pecujici 0 svého ¢lena s postizenim. Tato sluzba se fadi do terénni, ambulantni
I pobytové sluzby. Osoby se sniZzenou sobéstacnosti mohou zlstat ve svém domacim
prostiedi, nebo na n¢jakou dobu vyuzit sluzby Vv socidlnim zatizeni. Diky této sluzb¢ je
tedy snizena zatéz pecujici osoby a také rodiny, ¢imz nabizi moznost dovolené praveé
pro pecujici osoby. (Matousek, 2007, s. 97) Tato socialni sluzba mize byt napomocna
roding ditéte S mentalnim postiZzenim V tom, Ze odleh¢i rodi¢lim v péci o dité. Tim se

jim naskytne volny ¢as, ktery mohou vyuzit pro zajisténi osobnich véci, ¢i zapojeni se
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do spolecnosti. Cilem odlehcovaci sluzby je poskytnout peCujicim osobam nezbytny

odpocinek.

2.3.6 Centra dennich sluzeb

Tato sluzba je poskytovana uzivatelim, ktefi maji zménénou schopnost v oblasti
péce 0svou osobu. Ackoli je tato sluzba ambulantni, miZze se poskytovat také jako
sluzba terénni ¢i pobytova. Sluzba se zamétuje na aktivizaci jedince, snazi se posiliiovat
uzivatele V jeho dosavadnich schopnostech a dovednostech. Jednou z nenahraditelnych
funkci center dennich sluzeb jsou vzdé€lavaci a aktivizacni cinnosti, socialné
terapeutické ¢innosti, zprostfedkovani kontaktd se spoleCenskym prostiedim a také

napomahani pfi uplatiovani prav a zajmu. (Matousek a kol. 2005, s. 96)

2.3.7 Denni a tydenni stacionare

Tento druh socialni sluzby je u nas nejrozsifenéjsi a obsahuje jak pomoc pfi
zvladani béznych kol v péci 0 vlastni osobu, tak zabezpecuje vychovnou a vzdélavaci
¢innost. Tuto sluzbu vyuzivaji jedinci, jejichz situace vyzaduje stalou pomoc jiné osoby.
Sluzba je poskytovana ambulantné a V nékterych stacionafich je navaznd sluzba
nabizejici dopravu do stacionafe anasledné¢ odvoz domt, ¢i do jiného pobytového
zatizeni. Tuto sluzbu mohou vyuZzivat rodiny, které chtéji mit své dit¢ doma, ale na
druhou stranu se neciti byt dostate¢né silni na kazdodenni péci. Dité proto do stacionate
dochazi ato bud kazdy den, nebo je ve stacionafi cely tyden ana konci pracovniho

tydne jede zpét domu K rodin¢. (Matousek a kol., 2007, s. 97)

2.3.8 Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Tato sluzba poskytuje pobytovou péc¢i osobam, které potiebuji pfiméfenou
dlouhodobou péci. ,,Tato sluzba by se méla vyuzZivat az Vv pripade, Ze ostatni sluzby
selzou. “ (Siroka, 2014, s. 27) Sluzba nabizi komplexni zaopatieni (strava, ubytovani,
oSetfovatelskd a zdravotni cCinnost, rehabilitace, spolecenské a vzdélavaci aktivity)
osobam, které vzhledem k svému handicapu nemohou samostatné zit. (Matousek a kol.,
2005, s. 95) Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuji nezaopatienym

détem osobni vybaveni a drobné predméty bézné osobni Spotieby.
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Vyzkumna ¢ast

3 Metodologie vyzkumu

V praktické ¢asti mé bakalairské prace, jejiz téma je: Socidlni sluzby vyuzivajici
rodina ditéte s Downovym syndromem, jsem se vénovala kvalitativnimu vyzkumu.
Vzhledem k charakteru daného tématu, jsem zvolila polostrukturovany rozhovor. Ve
svém vyzkumu bych se chtéla zabyvat socidlnimi sluzbami, které rodina ditéte
S postizenim vyuzila. Cilem vyzkumu je zjistit, podle jakych kritérii si rodina vybirala
socialni sluzby, které nasledné zacala vyuzivat, jak byla se sluzbami spokojena a zdali

rodina né&jakou socialni sluzbu ve svém blizkém okoli postradala.

3.1 Vyzkumna otazka
, Podle jakych kritérii vybirala rodina ditéte s DS socidlni sluzby, byla se
sluzbou spokojena, chybéla rodiné néjaka sluzba? *
Pro zvolenou vyzkumnou otazku jsem si také stanovila tyto 4 cile:
1. Zjistit, jaké socialni sluzby vyuzila rodina ditéte s DS.
2. Zjistit, podle jakych kritérii si rodina vybrala socialni sluzbu, kterou bude
vyuZzivat.
3. Zjistit, jak byla rodina se socialni sluzbou spokojena.
4. Zjistit, kterou socidlni sluzbu rodina nemohla vyuzivat z divodu
nedostupnosti v mist¢ bydliste.
Pro zodpovézeni vyzkumné otazky jsem si pfipravila tematické okruhy, jeZ mi
pomohou ziskat nahled na problematiku, které se ve své praci vénuji.
e Informovanost a poradenstvi tykajici se socidlnich sluzeb, které rodina ditéte
s DS muze vyuzit
e Vyuziti socialnich sluzeb a spokojenost s danou sluzbou

e Nedostatek socialnich sluzeb

3.2 Metody ziskavani dat

Pro praktickou ¢ast mého vyzkumu jsem zvolila metodu polostrukturovaného

vvvvvv

a zaroven nevyhodnéjsich pii sbéru kvalitativnich dat. My, jakozto tazatelé vytvarime
schéma, které obsahuje okruh otazek atudiz je pro nas velmi dilezité.

Polostrukturované interview je specifické piedevSim tim, Ze poradi a znéni otazek
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nechdme na libovolném vybéru tazatele. Naopak jiné ¢asti mohou byt plné
strukturovany, to znamena striktni dodrzeni jak potadi, tak i znéni otazek. Tato metoda
je také vhodna, chceme-li zjistit, jak dany respondent na zjiStovanou problematiku
nahlizi. To znamena, ze je vhodné pokladat otdzky zabyvajici se vyznamem
a spravnosti interpretace respondentovou odpovédi. Minimum pfipravenych otazek,

s nimiz jdeme polostrukturované interview d¢lat, tvofi tak zvané jadro.

M¢ jadro tvortily tyto otazky:

e Kterou sluzbu jste vyuzili v okamziku, kdy jste se dozvédéli o postizeni
vaseho ditéte? — Kde jste se 0 ni dozvedéli, jak jste s danou sluzbou byli
spokojeni? — Chybélo vam tam néco?

e Jakou sluzbu jste zacali vyuzivat spole¢né s ditétem — Jak jste se o0 sluzbé
dozveédeli? Jak jste byli se sluzbou spokojeni? Chybélo vam v ni néco? Jak
dlouho jste spolupracovali sdanou sluzbou? - Jakou sluzbu jste pak
potiebovali dale?

e Chybéla vam né&jaka sluzba? (zddnd nespliiuje vase pozadavky nebo
nedostupna v misté bydliste)

e  Odmitli jste n¢jakou sluzbu? — Pro¢?

U polostrukturovaného rozhovoru klademe diraz na prostiedi, ve kterém se
interview provadi. Rozhovor se muze uskutecnit jak ve standardizovaném prostredi
(napf. kancelar), tak také na prostranstvi ¢i prostorach (park, kavarna aj.) Nékdy je vSak
vhodné, aby interview probihalo pravé v nestandardizovaném prostiedi.

Miovsky (2008) de€li interview do Ctyf fazi. Nyni se jednotlivym fazim budu
vénovat. Pro vnéjsiho pozorovatele nemusi byt hranice niZze uvedenych jednotlivych
fazi interview zfejmé. Jelikoz kazdy z Gcastniki ma své potieby a tempo, je potiebné se
konkrétni situaci prizplisobit.

V prvni fazi, coz je faze pripravna, se klade diiraz nejen na ptipravu spravnych
otazek, coz je samoziejm¢ velmi dilezité, ale také se zabyvame vSemi potfebnymi
ukony, které jsou nezbytné K zahajeni vyzkumného interview. Jedna se tedy 0 vybér
a kontaktovani potencialnich respondent. Podafi-li se mi respondenty kontaktovat,
pfedstavim jim cil vyzkumu a poZaddm je 0 spoluprici. Prvni faze ma dvé rizika, se

kterymi by se mohl tazatel setkat. Prvni riziko spo¢iva Vv odmitnuti potencidlniho
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respondenta. To znamena, Ze nechce byt soucasti vyzkumu. DalSim rizikem je situace,
V niz je obtizné kontaktovat cilovou skupinu.

Druhéd faze je vzestup aupevnéni kontaktu. Tato faze jde také nazvat jako
»zahiivani“. Jedna se 0 to, Ze ne vSichni ucastnici vyzkumu jsou schopni ihned hovorit
0 riznych citlivych tématech. Vv této fazi tedy davame prednost méné citlivym udajim
azjistujeme spiSe obecn¢j$i informace, diky nimz navazeme uzSi kontakt
s dotazovanym. Nyni se snazime naladit na spolecnou komunikacni uroven. Motivacni
prace je nedilnou soucasti této faze. To znamena vybizet a povzbuzovat dotazovaného
k Gcasti na vyzkumu, jelikoZ by se mohlo stat, Ze by chtél vyzkum piedc¢asné ukondit.
Vzestup interview pozvolna navazuje na dalsi, tieti fazi, jiz je jadro interview. Pted tim,
nez zatne tazatel sdotazovanym hovofit 0 tematickych okruzich, jez tvofi jadro
interview, mél by si byt vyzkumnik zcela jisty, ze nastal ten spravny Cas a dotazovany je
pfipraven.

Jadro interview, jako tieti faze interview, obsahuje tematické okruhy, jez jsou
spojeny piimo Scily vyzkumu avyzkumnymi otdzkami. Nyni stdle a intenzivné
sledujeme dotazovaného, jelikoz jakdkoli zména Vjeho chovdni ndm pomize 1épe
pochopit situaci, respektive odpovédi dotazovaného. Za ulelem lepSi reflexe
a hodnoceni validity odpovédi se mohou vyuzivat rizné metody a techniky pro kontrolu
validity.

Ctvrtou a zaroveii posledni, je fize s nazvem zavér a ukonéeni. Tato faze byva
obCas podceiniovana. Jednd se 0to, Ze tazatel by mél byt schopen ukoncit vSechna
oteviena témata a vyzkum tim uzaviit. O podceniovani hovofime tehdy, jestlize ma
dotazovany pocit, Ze byl potfebny pouze pro zdroj informaci, da se fici zneuZzit. Je
mozné, Ze nékterym tematickym okruhem otevieme vzpominky na nepiijemné Zivotni
udélosti respondenta, ¢emuz je potieba vénovat zvySenou pozornost a popiipade
nabidnout pomoc k zvladnuti situace. Jako tazatelé bychom méli byt schopni
poskytnout jakousi prvni pomoc (napi. krizova intervence). Podminkou spravného
uzavieni vyzkumu je otdzka sméfovana respondentovi, zda ma témata jiz uzaviena,

popiipad¢, zda potfebuje jesté Cas a prostor pro jejich uzavieni.

3.3 Metodologie zpracovani dat
Pouzila jsem audiozédznam, jelikoZz jsem diky nému mohla 1épe fixovat ziskdna
data. Se souhlasem dotazovaného jsem si z celého interview potidila zvukovy zaznam,

jenz byl pro m¢ vekou podporou ato z duvodu piesného zachyceni vSech informaci.
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Pokud bych pouzila pouze metodu zaznamového archu, mohlo by se stat, ze by se
mnoha data nepodafilo zaznamenat. Vyhodou zvukového zdznamu je tedy jeho
autenticnost. Pfi praci se zvukovym zaznamem jsem si mohla Iépe uvédomit jak ton
hlasu, tak pomlky a jiné zajimavosti. Metodu zdznamového archu jsem pouzila také.
Zaznamovy arch mi slouzil jak kK zaznamenani osobnich udaju, tak k poznamkam, jez
jsem si tvofila béhem rozhovoru. Poznamky mi slouzily jako zachytné body, k nimz
jsem se chtéla béhem rozhovoru vratit. Nahravku ziskanou z interview jsem doslovné
pfepsala, ¢imz jsem ziskala pisemnou podobu celého interview S respondentem.
Piepsany zaznam se nazyva transkripce.

S pisemnou podobou rozhovoru budu déle pracovat takzvanym kdédovanim dat.
Jelikoz je transkribovana verze textu malo piehledna, budu pftifazovat klicova slova
k ¢astem textu. Tim se text stane piehlednéj$im asnadnéji se mi Snim bude dale
pracovat. Pti kédovani dat jsem vyuzila techniku barveni textu. Tématicky stejné pasaze
textu jsem zabarvila jednou barvou apod. Tato technika mi poslouzila k leps$i orientaci
v textu. Oblasti jsem rozdélila do kategorii anésledné se z téchto kategorii staly
odpovédi na stanovené dil¢i cile vyzkumu.

Pro vyslednou analyzu vyzkumu jsem zvolila deskriptivni pfistup, ktery v oblasti
rozboru kvalitativnich dat tvoii zakladnu, knémuz se pii interpretaci dat stale
navracime. ,,Deskriptivni pristup je zalozen na predpokladu, Ze procesy utiidéni
klasifikace a deskripce jsou samy o0 sobé& analytickym postupem a hlubsi analyza

kvalitativnich dat jdouct za tyto faze je prilis spekulativni (Miovsky, 2006, s. 220)

3.4 Vybér vzorku a popis respondentii

Vyzkumny vzorek jsem vybirala na zdkladé metody zamérného vybéru.
Vychézela jsem pti tom z Miovského (2008). Dle urcitych kritérii, podstatnych pro mj
vyzkum, jsem vybrala potencialni respondenty. Ackoli jsem respondenty neznala,
neméla na né zadny kontakt, védéla jsem, kde je mozné hledat. Kontaktovala jsem
socialni pracovnice socialnich sluzeb, ve kterych jsem vyzkum chtéla provést. Sluzby,
které jsem kontaktovala, mi vyhové€ly. Ponévadz mi pracovnici nemohli dat kontakt na
rodice déti s DS, navrhli mi zprostiedkovani samotného kontaktu.

Vyzkumu se G¢astnily 3 rodiny, jez souhlasily s realizaci vyzkumu.

Prvnim respondentem (dale R1) se stala rodina Natalky, které je 14 let. Maminka

Natalky ma 38 let a ma absolvovanou vyssi odbornou skolu. Otec Natalky ma rovnéz 38
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let a vystudoval stiedni odbornou skolu s maturitou. Natalka ma dvé sestry, starsi je 15
let a mladsi 4 roky.

Druhym respondentem (dale R2) v mém vyzkumu jsou rodi¢e Viktora, jemuz je
rovnéz 14 let. Viktorova matka ma ukoncené sttedoSkolské vzdélani a ma 46 let. Otec
ma 44 let a vystudoval vysokou skolu. Viktor mé rovnéz dva bratry. Star$i bratr ma
patnact let a studuje gymnazium a mladsi bratr ve véku jedendcti let navstévuje zdkladni
$kolu. Rodina se pted Sesti lety piestéhovala do Ceské republiky z Polska a nyni bydli
V pohrani¢nim méste.

Ttetim a poslednim respondentem (dale R3) je matka pétadvacetileté Petry. Matka
Petry je rozvedena, ma 55 let a je vyucena na dvouletém oboru. Petra ma starSiho bratra,
kterému je 31 let. Petra zije s matkou v byté.

Lze shrnout, ze vyzkumu se ucastnili ¢tyfi respondenti, z toho tii matky ve véku
od 35 do 55 let a jeden otec ve v€ku ve veéku 44 let. VSechny tyto mé respondenty
spojuje diagnoza jejich déti a tou je Downtv syndrom. Vek déti je 14 a 25 let.

3.5 Realizace vyzkumu

Kontaktovala jsem vedouci a socialni pracovniky socialnich sluzeb, s prosbou
o realizaci vyzkumu V jejich zatizeni. Dvé€ socidlni sluzby na Ttinecku mi dovolily
oslovit rodi¢e déti s Downovym syndromem V budové sluzby. Dalsi 3 sluzby na mou
zadost, at’ uz korespondencni, ¢i telefonickou nereagovaly. Nekteré se omluvily
S vysvétlenim situace, ze V obdobi, ve kterém jsem socialni sluzbu kontaktovala, méli
nechtéji vystavovat dal§im vyzkumim. Zafizeni, ktera mi neumoZnila pfimou realizaci
vyzkumu, mi alespoil nabidla pomoc ve formé& rozdani mnou napsanych dopist pro
rodice, V némz se mohli dozvédét vSechny potfebné informace ohledné vyzkumu a také
v ném byl uveden kontakt na mé Vv piipadé, ze by nékteii rodi¢e méli zajem. Jedna
socialni sluZba mi nabidla, Ze mym jménem poZzada rodice 0 spolupraci a Vv ptipadé, Ze
budou souhlasit, pfedaji mi na ony potencialni respondenty kontakt. Socialni pracovnice
mi poskytla pouze jednu emailovou adresu na potencialni respondentku. Avsak
zkontaktovat se sni se mi jiz nepodafilo, na mé zpravy nereagovala. Na
zakladé rozdanych dopisi se mi ozvaly pouze dvé rodiny asouhlasily s realizaci
vyzkumu. Tteti matku jsem kontaktovala diky doporuceni znamé. Se vSemi respondenty
jsem si domluvila termin, ktery by vyhovoval ob&éma strandm, a zaroven jsme Se

dohodli, které prostfedi bude respondentim nejvice vyhovovat. Rodice Natalky se
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rozhodli, ze mého interview se bude ucastnit z ¢asovych divodi pouze matka. Pro ni
bylo nejvhodnéjsi uskutecnit rozhovor v dobé, kdy cekd na Natalku pted Skolou ato
z davodu strachu z opozdéni se. Natalka byla totiz zvykla, ze matka na ni vzdy ¢eka
Vv aut¢ na parkovisti pied Skolou. Pfestoze jsem byla znacné na pochybach, zda je
vhodné vyzkum provadét v osobnim automobilu pied Skolou, byla jsem piesvéd¢éena
0 opaku. Na matce Natalky jsem vidé€la jisty klid a uvolnénost, jelikoz méla vSe pod
kontrolou, zvlast¢ co se tyCe cCasu. R2, tedy rodi¢e Viktora, povazovali jako
nejvhodnéjsi prostedi pro realizaci vyzkumu svlij domov, S ¢imz jsem opét souhlasila.
S treti respondentkou jsem se sesla dle jejiho navrhu v kavarné.

Na zacatku kazdého rozhovoru jsem respondenty seznamila S tématem a cilem
mé bakaldiské prace. Také jsem je informovala 0 tom, Ze z celého interview si budu
pofizovat nahravku arovnéz jsem se zeptala, zda to dotazovanym nebude vadit.
Vysvétlila jsem, ze veskeré informace budou zpracovany pouze pro ucely mé prace
a hlavné, Ze je vSe anonymni.

VS8echny rozhovory probchly bez vétsiho vyruSeni. VSichni respondenti byli
Z pocatku mirné nervozni, coz se neodrazilo na odpovédich, jelikoZ respondenti zjistili,
7ze se mohou K tématim vracet, ¢i meénit jejich strukturu. Béhem rozhovoru vsak

nervozita zmizela a ja jsem ziskala mnoho zajimavych dat.
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4 Interpretace vysledkii vyzkumu

V této Casti prace se zabyvam kvalitativni analyzou tiech polostrukturovanych
rozhovoru S rodinami, které maji dit¢ s DS. Data interpretuji do tiech zakladnich kategorii —
informovanost a poradenstvi tykajici se sluzeb, které rodina ditéte s DS muze vyuzit, vyuziti
socialnich sluzeb a spokojenost s danou sluzbou, nedostatek socialnich sluzeb.

Nyni se tedy budu zabyvat jednotlivymi kategoriemi, které popisi a nasledné k nim
pfidam duikazy, jimiz jsou pfepsané Casti rozhovoru jednotlivych respondentd. Citace budu

uvadet tak, jak jsem je doslovné prepsala z potizenych nahravek.

4.1 Informovanost a poradenstvi tykajici se socialnich sluzeb

Z4dna z dotazovanych matek pred porodem nevédéla, Ze jejich dité méa vrozenou
genetickou vadu a proto byla potfeba, aby né€kdo ze stran odbornikti (V prvni fadé
1€kaiti) podal rodindm zakladni poradenstvi, kam se mohou obratit 0 pomoc. Co se tyce
zakladniho poradenstvi poskytnutého rodinam ditéte s DS, vyjadiily dvé respondentky
spokojenost. Ob¢ tyto respondentky uvedly, Zze prvotni informace ziskaly ze strany
1€kait, kteti méli v péci jejich dité.

“«

R2: ,,My jsme se dozvédeli vSechno, co bylo mozné, nam vSechno rekli.

Treti matka vyjadfila nespokojenost nad zakladnimi informacemi. Oc¢ekavala, ze
ji n€kdo poradi, odkaze na n&jakou sluzbu, ktera by ji pomohla zorientovat se v obtizné
a hlavné necekané situaci. Od narozeni ditéte respondentka pouze védéla, Ze jeji dit¢ ma
diagnostikovany DS a da se Fici, ze nevédé€la, co postizeni obnasi a jak se projevuje. Dle
slov matky, ziskala nékteré dulezit¢ informace ze socidlni oblasti sama, V prazské
nemocnici, kde byla jeji dcera na operaci. Casem se informovanost dle jejich slov zlepila.
Respondentka stala u zrodu Sdruzeni rodicii deéti S mentalnim postizenim. V tomto sdruzeni
si rodi¢e predavali zkuSenosti arady. Na druhou stranu nutno uvést, Ze matka byla
s poradenstvim a informovanosti nespokojena v obdobi narozeni dcery. Nyni, kdyz je jeji

dcera jiz dospé€la, vnima zna¢né zlepSeni v oblasti informovanosti.

R3: ,, No nevim, nikdo mi to nerekl, nikdo mi to nedal vedet (...)

S ohledem na rtizné Zivotni okolnosti se ziskana data tykajici se informovanosti
0 moznych socidlnich sluzbach u jednotlivych respondentd lisila. R1 vyjadtila maximalni

spokojenost s nabidkou sluzeb v misté jejich bydlisté. Informace ziskala pfedev$im z fad
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1ékarti (konkrétné neurolog), ktery 1éc¢il jejich dité. Lékar nabidl pomoc détského
a matefského centra, se kterym spolupracoval. Matka déle uvedla, ze sama socialni sluzby

nevyhledavala.

R1: ,, Tak z pocatku jsme viibec jako nezjistovali sluzby, jaké jsou, ale kdyz jsme se
dozvédeli 0 postizeni, tak to dité viastné jak bylo malé od malicka, tak jsme neplanovali.
Néjak jsme nevyhleddavali Zadnou sluzbu, ale jsme...pak nam byla doporucend sluzba nasim

I3

neurologem v Ceském Tésiné. *

Druha matka (R2) mi sdélila, Ze po piestéhovani se z Polska dlouho hledala
moznosti a sluzby, které by mohl jejich syn vyuzivat. Sama hledala na internetovych
strankach. Nicmén¢ se S manzelem dohodli, Ze jejich syn bude nadale navstévovat sluzby
v Polsku ato predevsim kvili jazykové bariéte, ktera by zde v Ceské republice nastala.
Dale matka uvedla, Ze byla spokojena S poskytnutymi informacemi na uradu. Jednalo se

pfedev§im 0 pomoc spojenou se statni socialni podporou a statni socidlni pomoci.

R2: My jsme premysleli, jestli tady by nékde mohl, ale on musi pokracovat

V polstiné. No my jsme se bali, Ze se zastavi, kdyz uslysi jiny jazyk (...).*

4.2 VyuZiti socialnich sluZeb a spokojenost s poskytnutou sluzbou

Respondentky se shodly, ze v dobé matetské dovolené nevyhledavaly zadné
socialni sluzby. V utlém veku ditéte rodiny vyuzivaly zdravotnickd zatizeni. Ve vétSiné
pfipadl se jednalo 0 rehabilitacni sluzby. Déti v zatfizenich cviCily a rodice se shodli na
tom, Ze tyto sluzby byly velice pfinosné. Zaroven méli moznost naucit se, jak spravé
s détmi doma cvicit.

Dvé respondentky se shodly, ze zhruba v piedskolnim a mlad$im Skolnim véku
ditéte zacaly vyuzivat socialni sluzby ato konkrétné denni stacionaie. Se Skolnim
vékem déti respondentid navstévovaly (nebo stdle navstévuji) pedagogicka zafizeni.
Jedna se 0 zakladni Skolu specidlni ¢i praktickou.

R1 v rozhovoru uvedla, ze s dcerkou vyuzivali sluzeb détského centra, ve kterém
byla sluzba rané péce. Respondentka byla s touto sluzbou velice spokojena a zaroven by
ji doporucila jinym rodic¢tim, kterym se rovnéz narodilo dit¢ S mentalnim postiZzenim.

R1: , To je to, co jsem Fikala na zacatku, ta rand péce, to bylo to détské centrum,

(...) S tim, Ze to dité prodélalo tu operaci toho srdce, tak ta péce toho détského centra
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nebyla treba az tak intenzivni, ale treba jsme pristoupili po dohodé s neurologem na tu

péci kazdodenni V tom stacionari. *

R3: ,, Po té operaci asi rok a puil jsme nastoupili do zarizeni centra pro mentalné
postizenou mladez do denniho staciondie, do Zirafy'. (...) Potom nevim v kolika rokdch
Jjsme prestoupili do pomocné Skoly, tam chodila néjaky rok, potom byla prakticka, (...)

az pak zacala ta Linié®.

Vsichni respondenti se shodli, ze pribéh poskytovani socialnich sluzeb jim
vyhovoval arovnéZ byli se sluzbami spokojeni. Jejich vyuzivani hodnotili jako
prospésné pro rozvoj a zlepSeni jak motorickych, tak ikognitivnich funkei ditéte.
Velkym piinosem dennich stacionait, dle slov rodi¢l, je péce poskytovana
kvalifikovanymi pracovniky, ktefi se ditéti dostate¢né vénuji a tim padem se rodice
mohou zapojit do bézného zivota (napt. brigady, zajisténi chodu domacnosti tj. nakupy
atd.)

4.3 Nedostatek socialnich sluzeb

R1 vrozhovoru uvedla, ze détské centrum, které s dcerkou navs$tévovali, se
pfemistilo do jiného, vzdalené&jsiho mésta. i kdyz sluzbu jiz nyni nevyuzivaji, projevila
nespokojenost, jelikoz v blizkosti, dle jejich slov, Zadna podobna sluzba neni. Rodice
tedy musi bud’ kazdodenné dojizdét, coz je Casové i finanéné naro¢né, nebo musi
s ditétem travit tyden ubytovani ve sluzbé. z rozhovoru tedy vyplynulo, Ze pokud by
byla sluzba dostupna v blizkosti mista bydlisté, bylo by to pro rodiny déti s mentalnim
postizenim vyhodné;jsi.

R3 si posteskla, ze Vv okoli bydlist¢ ji chybi odlehcovaci sluzby. Vnima to
predev$im kvuli tomu, Ze je sama matka s dcerou. Ma obavy z hospitalizace, v tom
ptipadé by se nem¢l o dceru kdo postarat. Ackoli matka jmenovala nékteré sluzby
nabizejici respitni péci, uvedla, ze je potieba si sluzbu zamluvit tii mésice dopredu.
Jestlize vsak 0 odlehcovaci sluzbu pozada ne¢kdo, kdo vyuziva jinou sluzbu stiediska,

ma prednost a miize se tedy stat, Ze na nékoho nezbude volna kapacita.

" ZIRAFA- Integrované centrum Frydek-Mistek. Organizace poskytuje denni stacionaf, odleh&ovaci
sluzbu a chranéné bydleni.
® Linie radosti je socialni sluzba - denni stacionaf ve Frydku — Mistku.
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R3: Chybi tady v tom regionu odlehcovaci sluzby, jako hodné, maminky si to
zatim neuvedomuji, ale kdyby sly do nemocnice, (...) kdyz je matka sama s ditétem jako

ja, tak nema kde to dite dat.

38



5 Zavér vyzkumu

Z vyzkumu tedy vyplynulo, Zze rodina ditéte s Downovym syndromem vyuzila
socialni, zdravotnicka i Skolska zatfizeni. Ze socialnich sluzeb to byly tyto: rana péce,
denni stacionaf, centra dennich sluzeb. Rodiny se o sluzbach dozvédé€ly prevazné od
zdravotnikii a zaroven potiebné informace o siti socialnich sluzeb v okoli svého bydlisté
hledaly na internetu. Vybér dané sluzby zavisel na aktualnich potiebach rodiny a jejich
ditéte s mentalnim postizenim. Respondenti uvedli, ze s vyuzivanymi sluzbami byli
spokojeni a jejich vyuzivani bylo pfinosné. Rodiny nedefinovaly Zadnou socidlni
sluzbu, kterou by z riznych divodi (finanéni, casova dostupnost aj.) nemohly vyuzit.
Co se ty€e nedostatku sluzeb, respondenti uvedli, Ze v okoli svého bydli§té postradaji

odlehcovaci sluzby.

5.1 Diskuse

Pfi interpretaci dat jsem si definovala tyto tfi zékladni kategorie: poradenstvi
a informovanost, vyuziti socialnich sluzeb a spokojenost s poskytnutou sluzbou, nedostatek
socialnich sluzeb. Z vyzkumu, jenz se tykal vyuziti socialnich sluzeb rodinami ditéte
s Downovym syndromem, jsem zjistila tyto skutecnosti.

Co se tyce poradenstvi, nyni se jiz rodiny nesetkdvaji S nedostatkem informaci.
Prvotni informace rodi¢e dostavaji od odbornikl, I€kaii. Nemocnice se postarala
0 vSechna potifebna vySetieni, které vyzadoval zdravotni stav ditéte. Rodicim byl taktéz
thned pfedan kontakt na jiné odborniky a rizné sluzby, které by mohla rodina vyuZit.
Béhem realizace vyzkumu jsem se setkala se situaci, kdy jedna respondentka uvedla
nespokojenost s poskytnutymi informacemi. S tim se také pojila nedostate¢né rozvinuta
sit’ socidlnich sluzeb. Tato skuteCnost vyplynula z obdobi, které mi respondentka
popisovala. Jednalo se porevolu¢ni obdobi, kdy jak jiz jsem uvedla, nebyla rozvinuta sit’
socialni sluzeb, lidé s postizenim byli zavirani do ustavi acelkové bylo postizeni
tabuizovano. Uzivatelka na to obdobi nerada vzpomina. Informovanost Vv soucasnosti
vSem dotazovanym vyhovuje. Zaujalo mé, Ze nyni, V dob¢€, kdy je mnoho riznych
podpirnych a svépomocnych skupin, spolkli, sdruzeni apod., néktefi z respondentil
uvedli, ze do téchto skupin nechtéji pattit. Dle jejich slov Ziji normalni plnohodnotny
zivot a nechtéji si potad pfipominat skutecnost postizeni jejich ditéte. Jednoduse feceno,
naudili se zit S postizenim jejich ditéte, a tudiZz se stale nechtéji zabyvat postiZenim

a normami (napf. v jaké fazi by m¢lo jejich dité byt, co by mé¢lo umét apod.). Na druhou
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stranu pozada-li je n€kdo o0 poskytnuti informaci, v tomto pifipadé¢ se mize jednat
o rodiCe, kterym se také narodilo dit¢ s DS, dotazovani si radi udélaji Cas a sdili
zkusenosti S druhymi.

Z Kkategorii tykajicich se socidlnich sluzeb, spokojenosti s poskytnutymi
sluzbami a vnimanym nedostatkem socialnich sluzeb vyplynuly informace, ze se rodiny
snazi vyuzivat dostupné sluzby. Respondenti si ov§em posteskli, Zze naptiklad v Praze je
vetsi nabidka sluzeb, ale tato skutecnost neznamend, Ze by dotazovani, byli se sluzbou
nespokojeni. Sluzby, které vyuzili, jim pomohly piekonat n¢kterou docasnou tézkost. Se
sluzbami tedy byli spokojeni, doporucili by je i jinym lidem, ktefi by se ocitli ve stejné
situaci a to ze by se jejich dité€ narodilo s DS. Kdyz jsem pii vyzkumu zjistovala, které
socialni sluzby rodinam chybi (v okoli jejich bydlisté), setkala jsem se s odpoveédi, ze
respondentim chybéla rand péce a odlehcovaci sluzby. V pfipadé rané péce mée
piekvapila situace, kdy rodina tuto sluzbu vyuzila apo ur¢ité dobé¢, kdy sluzbu jiz
nepotiebovala, ukoncila spolupraci. D4 se tedy fici, ze sluzba rodiné nechybéla,
ponévadz ji vyuzila a byla také dostupna v mist€ jejich bydliste. Nicméné, respondentka
vnimala skutec¢nost odsté¢hovani sluzby do jiného mésta jako velkou nevyhodu pro
budouci uzivatele. Tieti respondentka mi béhem rozhovoru sdélila skuteCnost, ze
v misté jejiho bydlisté chybi odlehCovaci sluzby. Pti diskusi nad timto tématem jsem
z jejiho chovani vycitila jakysi nepokoj. Mlij nazor na tuto situaci je takovy, Ze se zatim
nedostala do situace, kdy by potfebovala nahle vyuzit odlehovaci sluzbu. Z nenadalé
situace, jakou mize byt napiiklad jeji hospitalizace, ma velké obavy. Této situaci jsem
se béhem rozhovoru nevénovala. Nyni bych se vSak 0 podobné situace zajimala, t0
znamena, jestli se matka jiz S podobnou situaci setkala a jak ji ptipadné feSila.

Co se tyce realizace celého vyzkumu, setkala jsem se s nezajmem 0 spolupraci
S potencialnimi respondenty, jak jsem jiz popsala V kapitole realizace vyzkumu.
Kontaktovala jsem né&kolik stfedisek s prosbou o pomoc s vyzkumem. Dv¢ stiediska
byla zamétfena na déti s DS. z téchto dvou stiedisek jsem nedostala zadnou zpétnou
vazbu. Bylo to v dob¢, kdy mi jiz tfi sluzby vysly vstiic a chtély spolupracovat. Proto
jsem ony dvé sluzby jiz vicekrat nekontaktovala. Sluzbam, které mi pfislibily pomoc,
jsem poslala dopis, jez se mél dostat pfimo do rukou rodin, ve kterych je dité s DS.
Tento zpusob komunikace mi sluzby samy nabidly s tim, Ze budou rodiny kontaktovat.
Nicméné na tento dopis zareagovaly pouze dvé respondentky. Byly velice udivené, Ze
nikdo jiny zdjem neprojevil. Stala jsem tedy pfed otdzkou, z jakého diivodu nebyl ze

strany rodicl zajem 0 pomoc pii vyzkumu? Po diskusich se sociadlnimi pracovniky jsem
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dospéla k t€émto zavérim. Mym nazorem je, ze pro rodi¢e déti S mentalnim postizenim
je tézké svétovat se se svymi zkuSenostmi n€ékomu cizimu. Ackoli jsem byla
doporuc¢ena pracovniky stiediska, do kterého jejich dit€¢ chodilo, doporucéeni
nepomohlo. Mou prvni odpovédi na otazku pro¢ mi rodice déti s DS nechtéli pomoci pii
vyzkumu tedy je, strach z néceho, ¢i né¢koho nového. Je také pochopitelné, ze rodice
mohli mit strach z nepfijemnych dotazli, mozna se také nechtéli vracet v minulosti do
skutecnosti, které pro n¢ byly obtizné apod. Ve své absolventské praci na téma Teézkosti
vyskytujici se V rodiné ditéte S Downovym syndromem, jsem se zabyvala oblastmi, které
rodiCe ditéte S mentalnim postizenim povazuji za obtizné. Jednou takovou oblasti je
volny ¢as. Mnozi rodi¢e volny ¢as mnohdy nemaji, pokud vSak maji volnou chvili, jisté
maji mnoho moznosti jak ji prozit. Madm za to, ze mnozi rodice nem¢li ¢as a tudiz se do
vyzkumu nezapojili. Dal$im faktorem, ktery ovlivnil jejich rozhodnuti ohledné mého

vyzkumu, muize byt také nedostate¢na motivovanost.
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Zavér

Cilem mé bakalaiské prace bylo pomoci kvalitativniho vyzkumu zjistit, na
zaklad¢ jakych kritérii rodina ditéte S Downovym syndromem vybirala socialni sluzby,
které nasledné zacala vyuzivat. Chtéla jsem zjistit, zda byla rodina s danou sluzbou
spokojena a zdali rodina ditéte S mentalnim postizenim néjakou sluzbu postradala.

Pro zodpovézeni vyzkumné otazky a realizace vyzkumu jsem nejprve vytvorila
teoretickou ¢ast prace. V ni jsem se snazila pomoci dostupnych zdroji vymezit dilezité
pojmy tykajici se cile prace. Jednalo se 0 pojmy jako je mentalni postiZeni, rodina ditéte
s mentalnim postizenim, Downtiv syndrom, socidlni prace a socialni sluzby. Diky této
¢asti prace jsem mohla ziskat ndhled odbornikii na mnou zkoumanou problematiku.
Dale mi poslouzila pro lepsi orientaci V daném tématu.

V empirické c¢asti prace jsem se zabyvala jak metodologii vyzkumu, tak
I samotnou realizaci a analyzou nashromazdénych dat. Pres problémy se ziskavanim
potenciadlnich respondenti se mi podafilo kontaktovat tfi rodiny, které¢ S vyzkumem
souhlasily. S ucastniky vyzkumu jsem vedla polostrukturované interview o tom, jak se
dozvédeli o0 nabizenych socialnich sluzbach, které z nich vyuzili akteré jim naopak
schazely ¢i schazi. Zjistila jsem, Ze rodiny vyuzily socialni i zdravotnické sluzby.
Z vyzkumu vyplynulo, ze mezi nejcastéji vyuZivanou socidlni sluzbu patfi denni
stacionaf. Dale rodiny vyuzivaly sluzby rané péce, kterd byla spojena se zdravotnickym
rehabilitacnim zafizenim. Ptfekvapilo mé, ze respondenti nedokézali rozlisit mezi
socidlnimi a zdravotnickymi sluzbami, coz vnimam jako nedostatecnou informovanost
0 socialnich sluzbach. Co se tyce absence socialnich sluzeb Vv okoli bydlisté rodin,
respondenti uvedli, ze postradaji odlehCovaci sluzby, které poskytuji sluzbu
ambulantné. Z registru poskytovateli socidlnich sluzeb jsem zjistila, Ze Vv daném
regionu se odleh¢ovaci sluzby poskytuji, ale pro seniory.

Vzhledem ktomu, Ze c¢lenové jedné zkoumané rodiny jsou mi pratelé,
predpokladam, ze s nimi i nadale budu udrzovat kontakt a tim mohu byt napomocna pii
poskytovani informaci 0 moZnych socidlnich sluzbach, které budou napliiovat jejich
potieby.

Zkoumana problematika je vSak velmi rozsahld, tudiz ji nelze shrnout do této
prace a mohla by tedy slouzit jako podklad pro dalsi zavére¢nou praci. Napiiklad by
mohla byt zaméfend na odlehCovaci sluzby, konkrétnéji na to, zda jejich kapacita
odpovida pottebam potencidlnich uzivateld. Dalsim moznym vyuzitim muaze byt pfimy
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impulz k vytvofeni téchto, dle vyjadfeni respondentl, nedostatkovych sluzeb. Na
zvolenou vyzkumnou otdzku se mi V ramci vyzkumu podatilo odpoveédét, tudiz jsem

dosahla stanoveného cile.
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