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Annotation: The bachelor's thesis is focused on the development and upbringing
of a child with deep mental retardation, and the related complexity of caring for an adult
with deep mental retardation. The partial goals were to find out how the care of a person
with profound mental retardation affects the life of the family, what changes in the social
relations in the family occur during care and what form of support the family uses. The
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Uvod

Lidé s mentalni retardaci tvofi jednu z nejpocetnéjSich skupin postizenych osob
ve spolecnosti, piesto pravé mentalni retardace stale patii kjedné z nejvice
stigmatizujicich. Nejvétsi procento osob s mentalni retardaci ¢itame v jejich lehcich
formach, coz je pravdépodobné diivod, pro¢ se naprosta vétSina zdroji zabyva podrobnéji
pravé lehkou mentalni retardaci. Jak se ale zije rodinam, které trvale pecuji 0 jiz
dospélého Cloveka s hlubokou mentélni retardaci v domacim prostiedi? Proc se 0 hluboké

mentalni retardaci v populaci piili§ nehovoii? Jaka je podpora téchto rodin?

Narozeni ditéte s hlubokou mentalni retardaci pfedstavuje pro rodinu naro¢nou
zivotni situaci. Kazdy rodic¢ se s nastalou situaci vyrovnava jinak. Je to nelehka zkouska,
diky které dochazi k piehodnoceni dosavadnich hodnot i postoji. V rodin¢ nastavaji
vyrazné zmény, a to nejen v organizaci zivota rodiny, pficemz se téméft vSe piizpusobuje
¢lovéku s hlubokou mentalni retardaci. Podpora a pomoc rodinam, které pecuji 0 ¢lovéka
s hlubokou mentalni retardaci, ptichazi zpravidla od nejbliz§iho ptibuzenstva, piispét by
mél vyraznou mérou isocialni systém Ceské republiky. Vyznam a dileZitost
poskytované podpory spatfujeme zejména v moznosti rodicli zapojovat se zpét do

bézného zivota. Je ale poskytovana pomoc dostatecna?

Problematice hluboké mentalni retardace se ani v soucasnosti nevénuje mnoho
autord. V publikacich je tématu vénovana pozornost pouze okrajove, obvykle v rozsahu
nekolika mélo odstavcl. Téma rodinné péce 0 ¢loveka s hlubokou mentalni retardaci neni
vV ucelené podobé publikovano, jednotlivé informace je nutné vyhledavat ve velkém
mnozstvi riznorodych zdroju. Proto je cilem této prace zjistit, jak funguji rodiny, které
trvale pecuji 0 jiz dospélého Cloveka s hlubokou mentalni retardaci, k jakym zménam

Vv nich dochazi a jaka podpora je rodindm poskytovana.

Bakalarska prace se zabyva disledky narozeni andslednou péci o cloveéka
S hlubokou mentalni retardaci, coz vyrazné ovliviiuje fungovani celé rodiny. Téma bylo
zvoleno v dasledku nedostate¢né pozornosti vénované osobam s hlubokou mentalni
retardaci arodinam, které o jedince pecuji. Druhym diivodem je osobni zkuSenost
z vlastni rodiny, kterd jiz nckolik desitek let peCuje 0 €loveka s hlubokou mentdlni

retardaci.

Teoreticka cast je zameéfena na dosavadni poznatky z oblasti rodinné péce

0 ¢loveka s hlubokou mentélni retardaci. Pro komplexnost tématu je pozornost vénovana
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vymezeni samotné hluboké mentalni retardace a jejim specifikim, dale poukazuje na
vyznam rodiny pro Clovéka s hlubokou mentalni retardaci, jeji odliSnosti a tézkosti.
Soustiedi se na reakce rodi¢i na narozeni ditéte s hlubokou mentalni retardaci i pfistup
vSech Clenli domacnosti, véetné nejblizSiho okoli. V neposledni fadé¢ prace mapuje
potteby a moznosti rodin pecujicich o cloveéka s hlubokou mentalni retardaci. Prakticka
¢ast se zamétuje predevsim na vyvoj a vychovu ditéte s hlubokou mentalni retardaci
v rodin¢ a popisuje, jak ovlivituje vyskyt hluboké mentélni retardace fungovani celé
rodiny. Informace byly ziskany pievazné polostrukturovanymi rozhovory s matkami,
které pecuji 0 jiz dospélého syna s hlubokou mentalni retardaci. Pro doplnéni poznatkt

byly sestaveny anamnestické uidaje 0 jednotlivych rodinach.
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1 Hluboka mentalni retardace

Na celém svété bychom jen tézko hledali dva naprosto identické jedince, protoze
kazdy znés je vlastni individualitou, bytosti s nezaménitelnymi osobnostnimi rysy
a vlastnostmi. Ani ¢lovék s mentalni retardaci v tomto ohledu neni vyjimkou. Lidé
s mentalnim postizenim patfi mezi jednu z nejpocetnéjSich skupin postizenych osob ve

spole&nosti, aviak rozhodné netvoii stejnorodou skupinu (Siska 2012).

1.1 Pojem mentalni retardace

Mentalni retardace je souhrnné oznaCeni pro vrozenou vyvojovou poruchu
V oblasti rozumovych schopnosti a dalSich poznavacich funkci, kterd se projevuje
neschopnosti porozumét svému okoli, aV pozadované miie se mu pfizpusobit. Je
definovana také jako neschopnost dosahnout odpovidajiciho stupné intelektového vyvoje,
ato ipfesto, ze byl jedinec od détstvi piijatelnym zpisobem vychovné stimulovan

(Vagnerova 2014, s. 273).

V odborné literatufe se milzeme krom¢ pojmu mentilni retardace setkat
I S pojmem mentalni postizeni. Nekteti autofi jej povazuji za synonyma, jini mezi nimi
nachdzi hned né€kolik rozdili (Bazalova 2014, s. 13). Pojem mentalni postiZeni (dale MP)
je uzivan jako obecnéjsi, se SirSim zaméfenim. Zahrnuje jakékoli snizeni intelektu pod
hranici 1Q 85 (Cerna, aj. 2015, s. 75). Havelka a Bartosova (2019, s. 24) pak vystizné
uvadéji, ze mentalni postiZeni je vyvojova duSevni porucha se snizenou inteligenci, ktera
se projevuje piedev§im v oblasti mySleni, pozornosti, fe¢i, pohybu a socidlnich

schopnosti.

Pojem mentalni retardace je presnéjsi, konkrétngjsi, suzS$im vymezenim.
Mezinarodni klasifikace nemoci, dale MKN-10, jej definuje jako: ,,Stav zastaveného nebo
netplného dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvlasté poruSenim dovednosti,
projevujicim se béhem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky inteligence, to
je poznavaci, feGové, motorické a socialni schopnosti. (UZIS 2020, s. 244). Zahrnuje
jedince s IQ pod 70 (Cerna, aj. 2015, s. 75). Mentalni retardace je v doslovném piekladu
chapana jako dusevni zpomaleni €i zaostavani. Upozoriiuje tedy zejména na opozd'ovani

vyvoje rozumovych schopnosti (Lecbych 2008, s. 17).

Mentalni retardace (ddle MR) byva nésledkem organického poskozeni mozku,

k némuz muze dojit riznym zptisobem a z mnoha duvodu. Pti¢iny vzniku MR délime

13



nejéastéji dle asového hlediska, a to na prenatalni, perinatalni a postnatélni. Casto se také
setkavame s délenim na pusobici faktory endogenni a exogenni (Valenta, aj. 2018, s. 63).
Poskozeni centralni nervové soustavy tedy miize vyvolat naptiklad geneticka porucha,
nebo pusobeni nejriznéjSich exogennich faktori, které poskodi mozek v rané fazi jeho
vyvoje (Vagnerova 2014, s. 274). V nekterych ptipadech vSak zlistanou piesné ptic¢iny
vzniku mentalni retardace zcela neobjasnéné (Bazalova 2014, s. 15). Obecné plati, ze ¢im
hlubsi je mentalni retardace, tim pravdépodobnéji mizeme nalézt primarni pficinu
biologickou. V téchto piipadech je navic ¢astéjsi vyskyt dalSich somatickych abnormalit
(Fischer, aj. 2014, s. 128).

Pro urceni stupné MR se provadi posouzeni struktury inteligence a posouzeni
schopnosti adaptability, orientacné se zjiSt'uje také inteligencni kvocient a mira zvladani
obvyklych socidlné-kulturnich narokti na jedince. K méfeni se obvykle pouzivaji
standardizované testy inteligence. Plnohodnotnou nahradou jsou Skaly funkéni
nezavislosti, které u tézsich forem MP ur¢i stupenn socialni adaptace v urcitém prostiedi
(UZIS 2018, s. 244-245). Zamétuji se na nasledujici oblasti: 1) sebeobsluha (jidlo,
oblékani, hygiena...), 2) té€lesna Cistota (pouzivani toalety, myti a koupani), 3) pohyb —
presuny, 4) komunikace (jeji vyuzivani i porozuméni), 5) socialni porozuméni (Cern4,
aj. 2015, s. 116). Problémy u jedince s hlubokou MR jsou tak zavazné, Ze je potieba

nastavit trvalou a celodenni péci jiné osoby (Cerna, aj. 2015, s. 104).

1.2 Specifika hluboké mentalni retardace

Podle odbornych odhadil jsou v Ceské republice mentalni retardaci rtizného
stupné postizena zhruba 3 % populace. Jedna se 0 jednu z nepocetnéjSich skupin mezi
vSech. Nékdy se prezentuje jako spiSe vzacna forma postizeni (Fischer, aj. 2014, s. 127).
Vagnerova (2014, s. 274) uvadi, ze chlapci a divky byvaji postizeni pfiblizné stejné,
v nékterych publikacich se pfisuzuje 0 néco vyssi po€et mentalni retardace muzskému

pohlavi.

Zasadnim kritériem pro hodnoceni mentalni retardace je mira deficitu
rozumovych schopnosti, kterou lze ur€it srovnanim Urovné postizeného jedince
s pramérem populace. Po, alesponi pifiblizném, zjisténi urovné inteligence, je mozné

odhadnout i schopnosti jedince, které nadale ur¢i jeho pozici ve vztahu Kk populaéni
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norm¢. U hluboké mentalni retardace je bézné rozmezi mezi hodnotami 1Q od 0 do 20.
Ptesnou hodnotu vS§ak neni mozné zméfit. Primérny vykon v bézné populaci ma hodnotu
IQ 100, hranici mentalni retardace je IQ 70. JiZ toto vymezeni naznacuje, 0 jak zavazny
stav se jedna (Vagnerova 2014. s. 284-285). Hodnota IQ do 20 odpovida u dospélého
jedince mentalnimu véku pod 3 roky. Je to tedy stav, ktery zplsobuje nesamostatnost
a pottebu pomoci pii pohybovani, komunikaci ahygienické péci. V MKN-10 ji
nalezneme pod kodem F73 (UZIS 2020, s. 245).

S hlubokou MR se poji velmi t&zké celkové poskozeni organismu, ktery je vlivem
riznorodych pfidruzenych vad zatézovan vice, nez je tomu U intaktni populace.
Poskozeni se netyka jen vnitinich organt, ale mnohdy i smyslovych organt, jako je zrak
¢i sluch (Bazalova 2014, s. 27). Ve vétsiné piipada se tedy hluboka mentalni retardace
nevyskytuje samostatné, ale v kombinaci s jinymi typy postizeni. Zcela béZzna jsou
neurologickd nebo télesna postizeni, epilepsie, pfipadné tézké formy pervazivnich

poruch, zvlasté autismu. (Vagnerova 2014, s. 286).

Vagnerova (2014, s. 273) mezi hlavni znaky mentalni retardace fadi nedostatecny
rozvoj mysleni a fe¢i, omezenou schopnost uceni, obtize v adaptaci na bézné Zivotni
podminky. NaruSeni vyvoje rozumovych schopnosti byva spojeno se zménou dalSich
schopnosti a odlisnostmi ve struktuie osobnosti. Pokud hovotfime 0 hluboké mentalni
retardaci, musime brat v potaz, ze jednotlivé znaky se zn€kolikanasobi a dospéji az do

velmi zavaznych stavil.

Jedinci s hlubokou mentalni retardaci jsou zpravidla imobilni, pfipadné vyrazné
omezeni v pohybu. Mnoho jedincti byva inkontinentnich. Ve velké mife mivaji omezenou
jemnou i hrubou motoriku, coz jim vyrazné znesnadiiuje vykonavat ibézné ukony.
Objevuji se U nich stereotypni automatické pohyby. Maji minimalni ¢i Zaddnou schopnost
peCovat 0své Vlastni zakladni potfeby. Vyzaduji proto stalou pomoc a dohled
(Svarcova 2011, s. 40). Komunikace prostiednictvim fe¢i Gasto neni vibec mozna,
ptipadné je velice omezena. Probiha tak predev$im neverbalné (Bazalova 2014, s. 27).
Chépani a pouzivani fe¢i byvd omezeno na vyhovéni jednoduchym pozadavkiim. Pti
spravném vedeni se n&kteti zvladnou podilet malou mérou na domdcich a praktickych
tikonech a sebeobsluze (Svarcova 2011, s. 40). Poznavaci schopnosti se téméf nerozvijeji,

jedinci jsou zpravidla schopni pouze rozeznavat znamé a neznamé podnéty a reagovat na
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n¢ libosti ¢i nelibosti. Problémem byva, Ze nezvladnou upozornit na své potieby ani city.

Pomérné Casté je sebeposkozovani (Vagnerova 2014, s. 286).

1.3 Vyvoj ditéte s hlubokou mentalni retardaci

Jelikoz je mentélni retardace vrozenou poruchou, vzdy plati, Ze jedinec se jiz od
narozeni nevyviji standartnim zplsobem. Je patrné vyrazné zpomaleni a opozdéni
celkového vyvoje. Pravdou zlstava, ze porucha je trvala, tudiz nikdy nemuze dojit
K Gplnému uzdraveni a dosazeni hranice normy. Potize jsou tak zavazné, ze jedinec nikdy
nebude schopen adaptovat se na bézné zivotni podminky, Zit samostatnym Zivotem

a uspokojit vlastnimi silami zakladni zivotni potieby (Fischer, aj. 2014, s. 126).

Pti pritomnosti MR se nejedna pouze 0 opozdéni duSevniho vyvoje z hlediska
Casu, ale i 0 strukturalni vyvojové zmény. Dité se proto nebude vyvijet stejné, za pomoci
stejnych vychovnych a vzdélavacich postupi, jako je tomu u intaktnich déti. Vhodné
zvolenymi pfistupy vSak muzeme s ditétem dosahnout i podstatnéjsiho zlepSeni jeho
stavu (Bazalova 2014, s. 15). U jedinci s mentdlni retardaci jsou naruseny vSechny
zakladni slozky osobnosti. Odslozky kognitivni, pfes motorickou, socialni az
k emocionalni. Vyvoj tedy neprobiha v takovém tempu, jako je tomu u zdravého ditéte.
Velkou mérou zasahne do vyvoje i zpomaleny psychomotoricky vyvoj (Bazalova 2014,

S. 45).

Ptitomnost hluboké mentdlni retardace se v mnoha piipadech odhali jiz béhem
te¢hotenstvi, pravé idiky Castym somatickym abnormalitim. Nékdy je vSak postizeni
dusledkem naptiklad komplikovaného porodu. Pfipadné nejsou jednotlivé znaky tak
patrné, aby se vSe odhalilo jesté v dobé t€¢hotenstvi. Nicméné hluboka mentélni retardace
byva diagnostikovana Vv drtivé vétsing jiz v kojeneckém obdobi. Zvlasté proto, Ze se ve
vétsing piipadil jednd o kombinovand postiZeni, ktera jsou velmi brzy patrna. Postupné
se zaGinaji projevovat napadné odli$nosti, pii porovnani s jeho vrstevniky (Cerna,

3j. 2015, s. 127).

V batolecim obdobi se odchylky od normy a jednotlivé nedostatky zacinaji jeste
zvyraznovat. Zatimco se zdravé dit€ uci chodit a mluvit, dit¢ s hlubokou mentalni
retardaci jakoby pfetrvava a zistava nadale na kojenecké vyvojové urovni. Nema zajem

0 okolni svét. Pokroky jsou velmi malé, pokud viibec néjaké jsou, trva velice dlouho, nez
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se nau¢i néco nového. Tyto obtize pretrvavaji napii¢ celym vyvojem (Cerna, aj. 2015,

s. 128).

Velmi zasadnim problémem je Ujedinci s hlubokou mentalni retardaci
tzv. inertnost mozkové kiry. To méa za nasledek, mimo jiné¢ho, vyhasinani patraciho
reflexu, ktery je vyznamnym cinitelem v rozvoji kazdého ditéte. Pokud je u ditéte tento
reflex narusen, zpusobuje nete¢nost vici podnétim. Dité pak mize mit k dispozici
nepfeberné mnozstvi podnétl, které na néj pisobi, nicmén¢ je vici nim apatické, prehlizi
je anic pro n¢j neznamenaji, jelikoZ 0 né nema zajem. Chybi typicka détska zvidavost
I otazky typu ,,co je to?“. V dusledku toho nedochazi ani k rozvoji vyssich psychickych
funkei, takze se retardace nejen stabilizuje, ale mnohdy jesté prohlubuje. At uz je péce
arozvoj jedincu jakykoliv, zpravidla plati, ze jedinci s hlubokou MR nejsou schopni
vykonavat ani nejjednodussi pohyby koordinované, nemohou dosdhnout ani minimalni
nezavislosti, ¢asto se vyskytuji problémy s télesnymi pohyby, svalstvo je velmi uvolnéné.
Mivaji problémy s polykanim, tudiz jejich strava musi byt v mnoha ptipadech tekutd, jsou
zcela nesobé&stacni v oblasti osobni hygieny, pfi myti, koupani, jidle a piti, minimalni
byva i koordinace o¢niho svalstva a mimiky. Psychicky vyvoj se zastavi na velmi nizké

trovni (Svarcova 2011, s. 126-127).

Béhem skolniho véku, tedy od 6do 15 let dochazi ujedinci s hlubokou
MR k ¢astecnému vyvoji v oblasti motoriky. V sebeobsluznych dovednostech vsak
nedochazi ke zlepSeni a jedinec tak bezpochyby potitebuje totalni péci. Tento stav se
v pribéhu jeho Zivota jiz vyrazné nezlepsi (Cernd, aj. 2015, s. 153). V obdobi §kolniho
véku ditéte piebiraji zpravidla alesponi ¢astecné péci o jedince s MR Skolska ajina
zafizeni. Rodina ma tak Sanci si trochu odleh¢it a odpocinout, ptipadné maji oba rodice
moznost vratit se do zaméstndni. Vyrazna zména je to hlavné pro matku, ktera se
v pfedSkolnim véku plné vénovala ditéti a zpravidla trpéla nedostatkem socidlnich
kontaktt (Svarcova 2011, s. 167).

Starnuti jedinci s MR probihda rGzné, v pfimé zavislosti na etiologii jejich
stimulaci a nevhodnym stylem Zivota (Vagnerova 2014, s. 300). Rodina vSak hraje
vyznamnou roli iV dosp€lém véku mentalné postizenych. Jedinci s téZkymi stupni
postizeni, 0 které se jiz rodiCe nezvladaji ¢i nemohou trvale starat, byvaji v dospélosti

umisténi do nékterého ze zatizeni socialni péce, kterd jsou zpravidla denni, tydenni ¢i
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celoro¢ni. Stale vsSak pretrvava potfeba pravidelného aco nejéastéjSiho kontaktu

s rodinou (Svarcova 2011, s. 167).

1.4 Vychova ditéte s hlubokou mentalni retardaci v rodiné

Vychova je charakterizovdna jako proces zdmérného plsobeni na osobnost
Cloveéka s cilem dosdhnout pozitivnich zmén v jejim vyvoji. Podstatnou tlohou kazdé
rodiny je také socializace ditéte, coz chapeme jako proces, v némz jedinec objevuje
lidskou spolecnost a zaujima adekvatni pozice ve spolecenské délbé tloh a ¢innosti. Na

vychové i socializaci ma rodina podstatny podil (Valenta, aj. 2018, s. 338).

Je zfejmé, ze vychova ditéte s postizenim nikdy nebude stejna jako U intaktnich
déti. Rozhodné ale neplati, ze c¢lovék shlubokou MR je zcela nevychovatelny
a nevzdélavatelny, takze nepotfebuje zadnou zvysSenou péci (Vagnerova 2014, s. 273).
MozZnosti vychovy a vzdélavani téchto jedincl jsou sice velmi omezené, ale existuji
metodické piistupy, diky nimz lze alesponl do jisté miry rozvijet motoriku, komunikaéni
dovednosti a dalsi projevy. Jedinec s hlubokou MR se mize pii vhodném dohledu
a vedeni podilet alespont malou mérou na vlastnich praktickych sebeobsluznych tkonech
(Svarcova 2011, s. 40). Horni hranice dosazitelného rozvoje je dana nejen zavaznosti
postizeni, ale i pfiméfenosti puisobeni vychovnych, vyukovych a terapeutickych vlivi
(Vagnerova 2014, s. 273). Neni sice mozné dosahnout velkych cild, ale i sebemensi
pokrok ve vyvoji predstavuje zlepSeni kvality jejich Zivota. Vychovu a vzdélavani lidi
s mentalni retardaci musime chapat jako celoZivotni proces (Svarcova 2011, s. 126).
Prozivani, chovani i celkovy vyvoj ditéte s MR probiha jinak nez u dravych déti, a tak se
muze stat, ze i zkuSeni rodice 0 sobé zatnou pochybovat. Nejsou si jisti, Ze d€laji vSechno
spravne, naro¢nost vychovy U nich mize dokonce narusit viru ve vlastni schopnosti

(Havelka, Bartosova 2019, s. 11).

wevr

Bendl (aj. 2015, s. 211) mezi nejéastéjsi celkové strukturalni vyvojové zmény radi
naptiklad zvysenou zavislost na rodi¢ich i na svém okoli, infantilnost osobnosti, sklony
k uzkosti a neurastenickym reakcim, sugestibilitu a rigiditu chovani, nedostatky v osobni
identifikaci, poruchu interpersondlnich vztahi a komunikace, malou pfizplsobivost,
impulsivitu, hyperaktivitu nebo naopak hypoaktivitu, zpomalené chépani a dalsi. Zasadné
jsou postizeny kognitivni procesy, je snizena mechanicka a logicka pamét’, vnimani ¢asu
a prostoru je nedokonalé, pozornost tékava a kratkodoba, typickd svou nestalosti

a snadnou unavitelnosti. Mysleni je pouze v konkrétni roving, abstrakce ¢i generalizace
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nebyva zpravidla mozna. VSechny tyto znaky naznacuji, ze vychova ditéte s mentalni

retardaci neni jednoducha, a zcela jasn¢ nemuze probihat stejné, jako u zdravého ditéte.

Ani po zarazeni ¢lovéka s HMR do jednoho ze stupni MR podle MKN-10 vsak
nikdy nelze opomijet jeho individualitu. Kazdy ¢lovek je jiny, jednotlivé atributy tak
nemtizeme do jednoho zobecnit. Neni tedy mozné charakterizovat piesné danou cilovou
skupinu, tedy osoby s mentalni retardaci, jako celek. Podstatnou roli v dalSim rozvoji
zastavaji osobnostni pifedpoklady ¢loveéka, jeho zvlastnosti, piednosti i nedostatky.
Moderni psychopedie stavi poznatky na teorii maximalni vyuzitelnosti zachované
inteligence a kognitivnich funkci, coz muze velice usnadnit naslednou praci s clovékem
s HMR. Nedojde k tomu, ze bychom chtéli po jedinci néco, na co zkratka nesta¢i. Umozni
nam to navic vybrat ty neju¢innéj$i edukacni metody, dal$i metody i aktivity, které budou
zcela zamétené a prizpisobené na edukaci a celkovy rozvoj osobnosti doty¢ného ¢lovéka

(Fischer, aj. 2014, s. 134).

Bazalova (2014, s. 45) uvadi, Ze jedinci s MR jsou ¢asto stavéni do submisivni
pozice, ato iV soucasnosti, kdy jim jsou pfiznavana prava na plnohodnotny zivot ve
spolecnosti. Dnes jiz nebyvaji zbaveni svépravnosti, jako tomu bylo diive. U takto
zavazného stavu vSak jedinec mnohdy ani neni schopen rozhodovat saim za sebe, takze

jina neZ submisivni pozice, zkratka nebyva mozZna.

Zavérem této kapitoly mizeme shrnout tfi zdkladni znaky mentélni retardace, a to
sice skutecnost, Ze porucha je vrozena, trvald, a jedinec ma zietelné adaptacni potize.
Jakykoliv postup a pokrok smérem vpied zavisi nejen na hloubce a nerovnomérnosti
postiZeni, na v€ku jedince, ale i na kvalité¢ podnétnosti socialniho prostiedi, v némz zije.
Zcela rozhodujici je tedy styl vychovy a ptistupy k jedinci s HMR (Fischer, aj. 2014,
s. 126).
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2 Rodina ¢lovéka s postizenim

Hlubokd mentalni retardace U ditéte, pozd€ji dospélého clena domécnosti,
pfedstavuje velice zdvaznou a zatézkavaci zkousku vztahi mezi vSemi €leny v rodiné.
Zmény se projevuji typicky jiz od narozeni ditéte, po sdéleni diagnozy. Jesté vice pak
pozdé&ji, tedy v dusledku dlouhodobé a celodenni péce rodicii. NejobvyklejsSim modelem
Vv rodinéch, ve kterych zije ¢len s MR, je tzv. tradi¢ni rodina. Znamena to tedy, ze matka
se stava pecujici osobou, zatimco otec se stara zejména 0 ekonomické zajisténi rodiny.
To s sebou vsak ptfinasi mozné riziko izolace matky a jistou miru odcizeni otce, ktery
doma netravi pfili§ casu. Proto je potfeba nastavit v rodin¢ vSe tak, aby se co mozna

nejvice predchazelo témto hrozbam (Siska 2012).

2.1 Rodina a jeji funkce

Rodina je povazovana za zakladni ¢lanek ve struktuie lidského spolecenstvi.
Od ostatnim socialnich skupin se odliSuje zejména svym specifickym znakem, kterym je
urcita polyfunkénost. Mezi hlavni funkce rodiny fadime funkci biologicko-reproduként,
emocionalné-ochrannou, vychovné-socializaéni a ekonomicko-materialni. Jedna se
0 ukoly, které by méla rodina pfirozené plnit a poskytovat vSem svym c¢lentim, ale
I spole¢nosti jako takové (Valenta, aj. 2018, s. 337). VSechny ¢tyfi funkce jsou stejné
dilezit¢ anemiZzou byt pro spravné rodinné souziti vynechdny ¢i dostatecné

neuspokojeny (Lecbych 2008, s. 64).

Z hlediska rozvoje détské osobnosti je rodina nejvyznamnéjsi a zarovein viubec
prvni socialni skupinou. Dité od svych nejblizsich ziskava cenné informace 0 okolnim
svete, vytvari si hodnotovy systém. Cela rodina je pro ¢lovéka s HMR zdrojem jistoty
a bezpeci, ale i zdrojem informaci o ném samém (Vagnerova 2014, s. 39). Pravé rodina
je, zejména pak pro jedince s HMR, tim nejpfirozenéjsim prostiedim pro zivot. Nikde
jinde nema moZnost ziskat stejny pocit bezpeci, jistoty, emociondlni stability, ale ani
stejné mnozstvi podnéti pro dalsi rozvoj (Svarcova 2011, s. 164). Rodina je pro néj taktéz
jedinou socialni skupinou, ktera mu umoznuje dostupnou a zvladnutelnou socialni
integraci, ktera mu navic poskytuje potiebné emocni zazemi aoporu. Jakékoliv
kterych zije jedinec s mentalni retardaci, dochazi ke zméné postaveni i obsahu roli

jednotlivych ¢lent rodiny a vztahy mezi nimi (Valenta, aj. 2013, s. 289).
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Vymezuji se tii zdkladni postoje rodict k ditéti s postizenim. Prvnim takovym je
odmitani a lhostejnost vuci ditéti. Opakem mize byt nadmérné ochranitelsky postoj, at’
V podobé téméi celkové izolace od okoli ¢i nepiiméiené nizkych narokl na dité. DalSim
fenoménem je velmi silna oboustranna citova vazba, tedy zavislost matka — dit¢. Pfipadné
dlouhodobé¢jsi odlouceni jedince, naptiklad do¢asné umisténi do nékterého ze zafizeni,
muze byt pro rodice, zejména pak pro matku, velice psychicky naro¢né. Doposud
0 ¢loveka s HMR témét nepietrzité pecovala, védéla o kazdém jeho kroku, coz najednou

neplati (Bazalova 2014, s. 90).

2.2 Reakce rodic¢ii na narozeni ditéte s mentalni retardaci

Jakékoliv postizeni ditéte znamena pro rodice zatézovou situaci. Se vzniklou
skute€nosti se musi vypotradat, stranou jdou veSkerd standartni ocekéavani, ktera byla do
nenarozeného ditéte vkladana. To vede K prozitkiim silné frustrace a stresu. PostiZeni
ditéte rodice siln¢ emocné prozivaji, uz jen proto, ze situaci nemohou zmenit, neni
zpisob, jak ditéti pomoci. Tento stav nékteti autofi definuji jako ,krizi rodicovské

identity* (Vagnerova 2014, s. 85).

Narozeni postizeného ditéte tedy piedstavuje zatéz, obvykle neocekavanou. At uz
rodice o postiZzeni ditéte védeli jiz v dobé téhotenstvi, nebo byli s touto informaci poprvé
konfrontovani aZ po jeho narozeni, v obou ptipadech vSak zpravidla nebyvaji na ptichod
ditéte s postizenim dostate¢né ptipraveni. Po sdéleni diagnozy pak potiebuji v prvni fadé
vSechny rodiny, ato bez vyjimek, uritou psychickou, nasledné i finan¢ni, informac¢ni
a emocionalni pomoc. Se vzniklou situaci se snazi vlastnimi silami vyrovnat, coZ

neznamena jen psychicky, ale i fyzicky napor (Bazalova 2014, s. 84).

Reakce rodict byvaji rizné, kazdy se s danou situaci vyrovnava po svém. Ptijeti
vznikl¢é situace zavisi na mnoha okolnostech. Jako velice diilezity faktor se jevi znalost
samotné piiciny vzniku postizeni. Néco vSak pfeci jen maji vSichni spole¢ného.
Pravdépodobné kazdy si projde zoufalstvim a pocity typu ,,pro¢ zrovna ja“. Jsou to
vSechno pocity, které je nutné co nejdiive zvladnout a vyporadat se s nimi, at’ uz jakkoliv.

V kazdém piipad¢ je to velka zkouska osobnich vlastnosti i Sil (Bazalova 2014, s. 85).

Vyrovnani se s takovym stresem, jako je narozeni ditéte s mentalni retardaci,
vyzaduje mnoho ¢asu. Nemoc se stdva hlavnim problémem a plisobi jako test rodinné
soudrznosti — bud’ ji posili, nebo dojde k jejimu rozpadu (Vagnerova 2014, s. 78). Pro

vyvoj ditéte je vsak velmi dulezité, aby se rodice dokazali se v§emi nastalymi zm&nami
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vyrovnat a zaujali k nému pozitivni postoj. Dité by idealn¢ méli brat takové, jaké je
(Valenta 2018, s. 339). Obecné plati, ze ¢im dfive se rodi¢e 0 postizeni ditéte dozvi, tim
se zasadnéjSim zplsobem zmeéni jejich postoj. Prozivani i chovani rodict postizené¢ho
ditéte se v prub¢hu casu méni. VSichni vSak obvykle prochazi péti zcela typickymi fazemi

(Valenta, aj. 2018, s. 341):

2.2.1 Faze Soku a popreni

Jedna se o0 prvni reakci na subjektivné nepiijatelnou skutecnost, ze dit€¢ neni
zdravé. Obzvlasté u rodicu, ktefi se ptfipravuji na narozeni zdravého ditéte, do kterého
navic kladli své piedstavy, ptichazi velky oties (Cerna, aj. 2015, s. 129). Ten mizeme
charakterizovat naptiklad vyrokem: ,,To neni mozné, to nemiize byt pravda.“ Sok se
projevuje strnutim a neschopnosti jakékoliv reakce (Valenta, aj. 2018, s. 341). Pro tuto
fazi jsou zcela typické velmi silné emocni reakce. Pfedstavovanou situaci rodice zpravidla
zcela popiraji, nehodlaji ji vibec pfipustit. Popfeni nepiijatelné informace je uréitym
projevem obrany vlastni psychické rovnovahy. Obvykle zatim nechtéji slySet nic
0 moznostech péce avychové svého ditéte, jelikoz se dosud nesmifili ani s jeho
postizenim (Valenta, aj. 2018, s. 341). Po alespon ¢aste¢ném uvédomeéni a piijeti dané
informace dochazi zpravidla k hledani vinika, a to ¢asto mezi zdravotnickym personalem.
Rodice stale nejsou absolutné smifeni se skutecnosti, Ze prave jejich dité je postizené

(Bazalova 2014, s. 84).

2.2.2 Faze bezmocnosti

Rodice zacinaji brat na védomi postizeni ditéte, nicméné s tim pfichazi i obavy,
jak zareaguije rodina a jejich okoli, co bude dal. Netusi, co v dané situaci maji délat. Casto
se objevuji pocity viny ve vztahu k ditéti, ale také pocity hanby, které se vztahuji
k ofekavanym reakcim jinych lidi (Bazalova 2014, s. 84). Prozitky rodi¢u v této fazi
byvaji ambivalentni, boji se zavrzeni a odmitnuti, zaroven vSak ocekavaji pomoc, 0 které
ale nemaji jasnou piedstavu, jakéd by méla byt a co by méla obnaset. | proto mohou byt

zvysené citlivi k chovani ostatnich lidi (Valenta, aj. 2018, s. 341).

2.2.3 Faze postupné adaptace a vyrovnavani se S problémem
Rodice se zacinaji zajimat 0 postiZeni ditéte, zvySuje se jejich snaha nalézat dalsi
informace. Jsou aktivni, chtéji znat prognézu ditéte, jeho budoucnost i to, pro¢ postizeni

vubec vzniklo. Absolvuji s ditétem rtiznorodd vysetfeni, chtéji poradit (Bazalova 2014,
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S. 84). Racionalnimu zpracovani informaci mnohdy brani emoc¢ni vyladéni rodic¢u, které
muze vést k jejich zkresleni. Stdle mohou byt pfitomné prozitky smutku, deprese,
truchleni, uzkost a strach, pocity hnévu a stud (Valenta, aj. 2018, s. 342). Toto obdobi
trva riznou dobu, a ne vzdy je vysledkem smifeni se s postizenim svého ditéte. Pokud
rodice nejsou schopni pfijmou skute¢nost, nastupuji rdzné psychické obrany, jejichz

smyslem je udrzet co mozné nejvice vlastni psychickou rovnovahu.

Zcela typickymi mechanismy jsou v téchto piipadech ttok a unik. Tedy tendence
problému unikat, nebo s nim naopak bojovat. Strategii, jak se s danou situaci vyporadat,
vsak existuje celd fada. Patfi mezi né napiiklad rezignace, racionalizace, coping a dalsi.
To, jaky zptsob reakce Cloveék zvoli, zavisi zcela na jeho osobnostnich vlastnostech,
temperamentu a Zivotnich zkusenostech (Cerna, aj. 2015, s. 129). Pravé v tomto obdobi
ma zasadni vyznam rdznorodé specidlnépedagogické a psychologické poradenstvi, ale
také se mohou osvédcit kontakty na rtiznd ob¢anska sdruzeni, kluby apod. (Valenta,

aj. 2018, s. 343).

2.2.4 Faze smlouvani

Ptechodné obdobi, kdy rodice sice jiz akceptuji skuteCnost, ze je jejich dité
postiZené, ale maji tendenci ziskat alesponl néco, dosdhnout malého zlepSeni, kdyZ uz neni
Sance na Uplné uzdraveni. Smyslem je vyjadfeni urcité nadéje, kterd neni nerealna. Je to
urcity znak kompromisu, ktery ndm dava signal o urcitém pfijeti dané skute€nosti, ktera
byla ale dfive zcela zavrhovana. V této fazi jiz nejde o0 trauma, ale spiSe 0 dlouhodoby
stres, ktery je spojeny s unavou a vycerpanim narocnou péci o0 takové dit¢ (Valenta,
aj. 2018, s. 342).

2.2.5 Faze smifeni

V této fazi dochazi k ptijeti ditéte i S jeho postizenim, v¢etné dusledkd daného
postizeni. Plany rodi¢ii do budoucna jsou redlnéjsi a splnitelnéjsi. Posledni faze vSak
nedosahnou vsichni rodic¢e. Objevit se mohou i alternativni reflexe, a sice rezignace, ktera
vede Kk odloZzeni, opu$téni ¢i neangazovanosti v péci 0 dité, azoufalstvi, tedy
psychickému vy&erpani s nasledkem nemoci rodice &i socialni izolaci (Cerna, aj. 2015,
S. 129-130). Postoje rodic¢i vsak mohou kolisat v souvislosti s vyvojem ditéte a s nim

spojenych nové¢ vzniklych zatézi (Valenta, aj. 2018, s. 344).
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2.3 Specifika rodin pecujicich o ¢lovéka se zdravotnim postiZenim

Rodina je zaklad pro zptsob a kvalitu zivota ditéte. Rodina, do které se narodi dité
s mentalnim postizenim, ihned ziskava odliSnou socialni identitu, je nééim vyjimecna,
svym zpusobem je i socialn¢ stigmatizovana ¢i izolovana. Mira socialni stigmatizace
byva ptimo umérna napadnostem ve vzhledu i chovani postizenych. V piipad¢ hluboké
mentalni retardace je tak rodina témito vlivy velice ohrozena (Vagnerova 2014,
S. 293-294). Mentalni retardaci fadime K nejvice stigmatizujicim z hlediska prozivani
rodi¢t (Cerna, aj. 2015, s. 129). Zaroveir dochazi k vyraznym zménam v organizaci
zivota rodiny, jelikoz se vSe zcela ptizpusobuje jedinci s MR. To se déje samoziejme i po
narozeni zdravého ditéte, nicméné pii pfitomnosti jakéhokoliv postizeni je situace 0 to
vazngjsi. Svarcova (2011, s. 165) vystizné uvadi: ,,Ne nadarmo se #ika, Ze postizeni ditéte
znamena postizeni celé rodiny.“. Rodina se totiz, krom¢ vlastni reorganizace chodu
domacnosti, vyrovnava S riznymi reakcemi okoli. V dusledku postizeni se také miize
zménit ekonomicka situace rodiny, coz je mnohdy i vysledkem toho, Ze matka je
zpravidla nucena zustat s jedincem s HMR po cely jeho zivot doma. Péce 0 ¢lovéka
SsHMR je velmi naro¢nd avyrazné ovlivni chod celé rodiny. Obvykle dochazi
I k ovlivnéni vztahu mezi manzeli. Kazdy z nich se s danou situaci vypotadava sam, sam
po svém, piiem? si ujasiiuje samotny postoj k jedinci s postizenim. Casto to jsou piistupy
az extrémni, napiiklad odmitani ditéte ¢i nadmérny ochranitelsky postoj (Bazalova 2014,
s. 83-84).

Rodice déti s postizenim se musi po jejich narozeni naucit zadat o radu a pfijimat
i ne vzdy kladné nazory druhych. Neméli by mit problém o jedinci s HMR mluvit. Jsou
to totiz prave rodice, kdo znaji své dité nejlépe, vi 0 vSech jeho projevech a reakcich, coz
jsou dulezita fakta, ktera odbornici potiebuji znat, ale jinak, neZ od rodici je nemaji Sanci
ziskat. Rodic¢ se stava uréitym odbornikem na konkrétni typ postizeni svého ditéte. Kromé
toho rodice potiebuji mnohem lépe ovladat zadkony, orientovat se v systému socialnich
sluzeb a védét, o jaké prispévky ma narok zadat. Pres to vSechno se rodice typicky
zamé&fuji i na hledani vhodnych terapii, nejvétSich odbornikti na dané postizeni ¢i na
nejlepsi typ zafizeni. Nebyva totiZ pravidlem, Ze by jim tyto informace né€kdo celostné
predal a automaticky jej upozornil na veskeré moznosti (Bazalova 2014, s. 87). Podpora
statu pro rodiny, ve kterych Zije ¢len s mentalni retardaci, je ziejmé stale malo dostacujici

(Bazalova 2014, s. 83).
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2.4 Psychosocialni bilance rodica

Krom¢ toho, Ze si rodi¢e po narozeni ditéte s postizenim prochdzejici raznymi
fazemi, jsou nuceni feSit celou fadu jinych zalezitosti. Hledaji dostupnou pomoc,
moznosti podpory, nové informace, snazi se ziskat realny nahled na celou situaci. Pokud
je rodina vcas, spravné a dostate¢né informovana i podpofena ve vSech potiebnych
oblastech, od medicinské az po psychologické ¢i socialni, vyrovnavani se s realitou pro
ni mize byt mnohem snaz§i a méné¢ narocné, nez kdyz situaci musi feSit sama,
S nezdjmem a negativnimi postoji okoli. Rodice stoji také pted dalsi dtlezitou zkouskou.
A to sice, jak sdélit $irsi rodiné a blizkému okoli diagnézu ditéte. Na misté jsou urcité
obavy, jak to ostatni pfijmou, zvlasté kdyz pokladaji otazky tykajici se diagndzy c¢i
budoucnosti ditéte, na které samotni rodice jesté neznaji odpoved'. Jisté vsak je, Ze se

v kazdém ptipad¢ zméni fungovani celé rodiny (Bazalova 2014, s. 85).

Celou situaci rodi¢im neulehcuji pravé ani reakce okoli, které nebyvaji vzdy
empatické a podporujici. Okoli ¢asto nevi, jak se ma k rodi¢im ¢i k jedinci samotnému
chovat, coz vede mnohdy klitovani celé rodiny, nebo naopak Kk opovrhovani
a nepochopeni péce o dite, které je ,,jiné*. Rodice byvaji na zvySenou pozornost a zajem

druhych lidi ¢asto az piecitlivéli (Bazalova 2014, s. 91-92).

Zakazdym jedincem s hlubokou mentalni retardaci, ktery je vychovavan v roding,
vyvstava obava starnoucich rodi¢t z jeho budoucnosti. Chtéji znat odpovéd’ na otazku,
co bude s jejich ditétem, az oni tu nebudou, pfipadné az nebudou mit sily na nepfetrzitou
celodenni péci o0 takového potomka, kterého akceptuji stale jako dité, ackoliv je jiz sdm
dospély (Vagnerova 2014, s. 297). Jedna se 0 téma, které se sice v rodinach aktivné Casto
vibec nefesi, ale je stale pritomné. Uréitym feSenim se pro rodice jevi pritomnost
druhého, zdravého sourozence, ktery by péci a starost o ¢loveka s postizenim mohl
pozdéji prevzit. V rodinach, ve kterych ¢len s MR, je proto velké riziko vzniku
tzv. syndromu pomocnika, a to jiz v détském véku zdravého sourozence. Spousta matek
si ani nechce pfipustit, Ze by jejich dit€ melo byt n€kdy umisténo v né€kterém z tstavnich

zatizenich (Bazalova 2014, s. 97).

V minulosti rodinam velice komplikovalo situaci jiz to, Ze v ndvaznosti na
nemocnice neexistovala témét zadna poradenska pracovisté, ktera by hned po vyiceni
diagnozy dokazala reflektovat aktualni potfeby rodiny anabidla okamzitou pomoc.

Rodice, ktefi jiz tak méli dost starosti, museli pomoc hledat sami. Tu zpravidla nachazeli
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ujinych rodi¢i, ktefi vychovavali dit¢ s podobnou diagndézou, piipadné v nékteré
z neziskovych organizaci (Bazalova 2014, s. 84). Jelikoz rodina neméla dostate¢né
mnozstvi informaci, naptiklad co se tyka rozsahu a diisledka postizeni, moznych pokroku
a budoucnosti ditéte, jejich pfedstavy nemuseli odpovidat aktudlnimu stavu. Rodice ¢asto
trapil pocit, Ze veskera snaha nema smysl, v disledku ¢ehoz upadali do depresi, pociti
zmaru a smutku (Bazalova 2014, s. 87). V soucasné dob¢ je sestaven model, diky kterému
by méla byt co nejdiive po narozeni ditéte s postizenim rodi¢im nabidnuta adekvatni
podpora a pomoc. Takovym typickym zafizenim je ranna péce, ktera se zpravidla vénuje
roding i ditéti az do jeho 7 let véku. Poté muze dité i s jeho rodinou plynule ptejit do péce
jiného obdobného zatizeni (Rana péce: EDA 2020).

Vagnerova (2014, s. 79) upozoriuje, ze pokud je péce o jedince s mentalni
retardaci dlouhodob4, piipadné celozivotni, byva pak pro pecujiciho vyCerpavajici jak po
fyzické, tak i psychické strance. Péce 0 takového jedince mnohdy nevede k uspokojent,
protoze efekt nemusi odpovidat vynalozenému Usili. Zcela typicky dochazi k celkovému
vypéti, pocitim marnosti, méni se citovy vztah mezi za€astnénymi. U rodic¢a proto neni
neobvykly vyskyt syndromu vyhoteni. Rodice totiz ¢asto sousttedi veSkerou svou energii
a pozornost do péce o ¢lovéka s HMR, v disledku ¢ehoz zapominaji i na své vlastni
psychické zdravi a pohodu. Negativné pak byva ovlivnéna i jejich kvalita Zivota, a to
nejen v oblasti psychické, ale ifyzického zdravi, socialnich vztazich, ptitomen je
nadmérny stres, obavy, vétsi vychovna zatéz apod. Dobra péce 0 vlastni psychické zdravi

je pro rodinné fungovani zcela zasadni (Havelka, Bartosova 2019, s. 11).

2.5 Funkéni model rodinné péce

JiZ od samotného narozeni ditéte s postizenim je nutnd zména Zivotniho stylu
a nahledu na budoucnost rodiny. Rodi¢e si museji zvyknout na odlisné projevy ditéte,
oproti détem zdravym. Rodice jsou zpravidla nuceni piehodnotit své plany i predstavy
o ditéti. VétSina Casu ipozornosti se najednou ubird k ditéti s postizenim, protoZe
vyzaduje mnohem vice péce nez dité zdravé. Mnohem castéjsi jsou i navstévy l1ékatu Ci
riznych druhti terapii. Celkové se zivot rodiny pfizpasobuje a podfizuje ditéti
S postizenim (Bazalova 2014, s. 85-86). Krom¢ narocné péce o dité se rodice
vyporadavaji i s dalsimi problémy, které s rodiCovstvim tzce souviseji. Typické jsou
komplikace spojené se zaméstnanim, kdy matka zpravidla opousti své dosavadni

pracovni zafazeni a ziistava doma pouze s ditétem, coz ale znamena sniZeni piijmut ve
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chvili, kdy se zvysuji finan¢ni naklady rodiny v dasledku jejiho nového €lena, ktery navic

vyzaduje specialni péci (Havelka, Bartosova 2019, s. 12).

Ptitomnost ¢lovéka s MR v rodiné Casto negativné ovlivituje rodinnou pohodu,
velkou mérou zatézuje partnersky vztah a funkénost manzelstvi (Havelka, BartoSova
2019, s. 15). Pomérné Casto Se stava, ze se manzelstvi rozpadne. Veskera péce 0 ¢lovéka
s HMR pak ziistava zpravidla na matce, otcové castéji rodiny s ditétem s mentalnim
postizenim opousti, kK samotnému ditéti mohou mit odmitavy postoj. Pro muze byva ve
vétsing piipadit mnohem t€z8i smifit se s tim, Ze nezplodili zdravého jedince. Prozivaji
ur€ité osobni selhani, které fesi odchodem od rodiny a ¢asto i zalozenim nové rodiny. To
ma na matku nejen vyrazny psychicky, ale i ekonomicky dopad. Nicméné jsou rodiny, ve
kterych manzelé situaci spole¢né zvladnou, ba dokonce to jejich vztah stmeli a posili
(Bazalova 2014, s. 94). Pro dalsi kladny vztah partnert a fungovani celé rodiny je velmi
dialezitd komunikace, jednotnost pii vychové ¢lovéka s HMR aemocionalni podpora
obou partneri. Nezastupitelnd je také role rodinnych pfislusnikii a neziskovych
organizaci, které nabidnou notnou davku podpory a pomoci. Neopomenutelny vliv ve

fungovani celé rodiny ma i jeji celkova sociokulturni Groven (Bazalova 2014, s. 86-87).

2.6 Sourozenci ¢lovéka s mentalni retardaci

Obecné plati, Ze pro rodice a jejich psychicky stav je dobré, kdyZ se do rodiny, ve
které zije Clen s mentalni retardaci, ptivede i dité¢ zdravé. | kdyz rodi¢e pochopitelné
mivaji strach, aby druhé dit¢ bylo zdravé, ptipadné, aby na n& méli pies péci 0 jeho
sourozence s postizenim dostatek casu (Bazalova 2014, s. 103). Pozice zdravého
sourozence V takové rodiné byva rozdilna. Mize byt opomijen, nebo naopak hyckén,
mohou na n¢j byt také ze strany rodict kladeny az nepfimétené naroky, coz byva pro
rodice urcitou kompenzaci za dit€ s postizenim. Bazalova (2014, s. 104) dale uvadi, Ze
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zdravy sourozenec je pak ten, ktery musi byt ,,ten dobry*.

| sourozenci déti s mentalnim postizenim jsou ale vystaveni zvySenému
psychickému naporu, anejen doma, ale ivokoli. Mimo béZznych sourozeneckych
problémii se setkavaji 1S nevSednimi situacemi, které ssebou piindsSi postiZzeni
sourozence. Mohou tak byt jiz od utlého v€ku vystavovani jedine¢nym psychickym
a osobnim vyzvam, které mohou znamenat dlouhodobé prozivani stresu (Havelka,
Bartosova 2019, s. 21). Pokud je v8ak vychova v rodin¢ respektujici, ohleduplna, citliva

a optimalni, zdravé dité je uvédomelé, ma pro vSe pochopeni a vhodné 0 vsem premysli.
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Ve vétsin¢ piipadi jej posili apfipravi na zivot. Nezalezi jen na osobnostnich
vlastnostech ditéte, ale i na rodi¢ich a ostatnich dospélych, ktefi se zdravym sourozencem
prichazi do kontaktu. Z déti, jejichz sourozenec ma diagnostikovanou mentalni retardaci,
zpravidla vyrostou lid¢, kteii si za kazdé okolnosti umi poradit, jsou empaticti a zdravi
neberou jako samoziejmost. Mnohem dfive u nich dochazi k objeveni a usporadani

hodnot zivota, nez u jejich vrstevnikli (Bazalova 2014, s. 102-103).

Mezi specifické rysy zdravych sourozenct se fadi pied¢asna vyspélost a s tim
souvisejici problémy s vrstevniky, divky mivaji v dospélosti problémy s pocetim
vlastniho ditéte, protoZe se obavaji, aby se MR neobjevila i u nich. Automaticky se pocita
s jejich pomoci v budoucnosti, coz piispiva ke vzniku syndromu pomocnika, kdy se
zdravé dité zcela odevzdad potfebam rodiny a postizeného sourozence, ¢imz je vSak
vyrazné ovlivnén jeho rodinny i osobni Zivot. Casto si hledaji praci v pomahajicich
profesich, studuji humanitni obory zaméfené na socidlné-psychologické obory

(Krtickova, Michalik 2019).

Zdravé dité si jiz od détstvi uvédomuje, ze jeho sourozenec ma urcita privilegia,
nékteré jeho chovani byva ¢asto tolerovano ¢i piehlizeno, na coz mize reagovat jakkoliv.
Zdravy sourozenec ve findle miiZe ziskat pocit, Ze je bezvyznamny, mlZe se citit vinen,
Ze je zdravy, zvySenou pozornost rodi¢l muze sourozenci zavidét a vybudovat si tak
k nému kvuli tomu az nepfratelsky vztah (Bazalova 2014, s. 104). Vztahy mezi sourozenci
jsou pak, kromé pfistupu rodicli, vyrazné ovlivnény zejména stupném a zavaznosti
postiZzeni. Velice zdlezi, mimo jiného, na skutecnosti, zda rodie piedali zdravému
sourozenci dostatek informaci 0 postizeni, projevech, disledcich i 16¢bé jeho sourozence.

vvvvv

rodiné (Bazalova 2014, s. 105).

Zda je sourozenec s MR mladsi nebo starsi od zdravého ditéte nehraje roli. Poradi
narozeni neovliviiuje ani fakt, do jaké miry pe€uji zdravi sourozenci o svého bratra ¢i
sestru s postizenim. Sourozenci déti s postizenim na sebe berou piirozené vice
pecovatelské odpoveédnosti. Jako vyznamnéjsi se ukazuje pohlavi déti. Divky byvaji do
péCe 0 sourozence zapojeny ve vetsi mife nez chlapci (Havelka, Bartosova 2019,
s. 27-28).

Ukazuje se, ze sourozenectvi s ditétem s MR mize pfinést mirné negativni dopad

na psychické fungovani zdravych déti. Mlze se U nich objevit vy$s§i mira depresivniho
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chovani (Havelka, BartoSova 2019. s. 24). Havelka a Bartosova (2019, s. 29) dale uvadéji,
ze ptiblizn€ 30 % sourozenci déti s riznym typem postizeni trpi problémy a poruchami
Vv oblasti emoc¢niho prozivani a chovani. Sourozenectvi s ditétem s MR tak mtize fungovat
I jako urcity spousté¢ nebo rizikovy faktor poruch piizptisobeni. Socialni status ditéte,
které ma sourozence s mentalnim postizenim, bude vzdy vyrazné ovlivnén, ato spiSe
negativné. Zejména ze strany vrstevnikll pfichazi posméch ¢i nevhodné pozndmky

(Bazalova 2014, s. 105).

2.7 Pribuzni a pratelé

Po narozeni ditéte s postizenim dochazi u rodict velmi ¢asto k omezeni kontaktii
s dosavadnimi prateli. Naopak se Casto zacnou stykat s rodinami, ve kterych Zije podobné
postizeny jedinec, pfipadné se mohou spoleensky izolovat. Divodii mulze byt hned
nekolik. Patii mezi né napiiklad nedostatek ¢asu, nedostupnost hlidani ¢lovéka s HMR,
zvySend Unava, pocit odcizeni se ostatnim, boj s vlastnimi emocemi ¢i nechut’ odpovidat
na nékteré typy otdzek, kterych obvykle pfichazi od okoli mnoho (Bazalova 2014, s. 86).
Davodem k izolaci od bézného socialniho zivota muze byt také naro¢nost péce 0 Clovéka
S postizenim, nebo jeho problematické projevy, které nevyvolavaji kladné reakce okoli.
Socialni kontakty rodice zpravidla omezi pouze na setkavani se svymi nejbliz§imi, do

spole€nosti témé nechodi. To ma za nasledek pocity izolace, maly prostor pro

odreagovani a relaxaci (Havelka, BartoSova 2019, s. 60).

Vyzkum J. Bednarského z roku 2012 popsal skute¢nost, ze divodem upozadéni
osobnich z4jmul byva plna zavislost na vlastnich ¢asovych moznostech. VétSinu Casu totiz
rodiny travi se svym ¢lenem s mentalnim postizenim. Rodice jsou nejcastéji odkazani na
moznosti a ochotu hlidani ¢lovéka s HMR rodinnymi pfislusniky, prateli, ptipadné na
sluzby osobni asistence ajiné, Které jsou vSak jiz poskytovany za finanéni odménu

(Bazalova 2014, s. 86).

Védomi skute¢nosti, Ze nékdo z naSich blizkych je postiZen mentélni retardaci,
vyvolava mnohdy deprese, pocity bezmocnosti a nékdy i pocity viny. Pfitomna byva
mnohdy uzkost a strach z budoucnosti. Je to situace, ve které si ptibuzni ani ptatelé nejsou
jisti svym chovéanim, nevi, co se slusi a patii, cozZ mize vést az k nadmérné aktivité, nebo
naopak Kk rezignaci. Chovani blizkych byva zpravidla zaméteno na potfebu nemocnému,
ptipadné i jeho rodi¢tim, pomoci, i kdyz jejich snahy nebyvaji vZzdy docenény a vitany

(Vagnerova 2014, s. 79).
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3 Potieby a moznosti rodin s ¢lovékem s mentalni retardaci

Mentalni retardace je trvalého charakteru, proto je nutnd vhodné poskytovana
péce, ve které jde predevsim 0 podporu pfijatelného rozvoje a Gpravu prostiedi, v némz
ziji jedinci S MR, ato béhem celého zivota. Odpovidajici kvalitu zivota jedincu
S postizenim ma zajistit zdkon ¢. 10/2006 Sb., 0 socialnich sluzbach (Vagnerova 2014,
s. 300). Kazda rodina, ve které Zije ¢len s mentalni retardaci, potiebuje alespon v malé
mife pomoc a podporu nékterého ze zafizeni socialnich sluzeb. Pecujici osoba i cela
rodina si diky nim mize od jedince s MR na kratky ¢as odpoc¢inout a nabrat nové sily.
Nepostradatelny je také ptispévek na péci, ktery mnohdy znamena pro pecujici rodinu

neopomenutelnou pomoc.

3.1 Podpora rodin s jedinci s mentalni retardaci — kde hledat pomoc?
Nejvétsi oblast, kde mohou rodiny nalézt urcitou pomoc ¢i pochopeni, tvofi
socialni sluzby. Praveé socialni sluzby mohou piedstavovat pro rodinu, ve které Zije ¢len
S mentalni retardaci, jistou alternativu nebo doplnéni sluzeb poskytovanych osobami
blizkymi. Takové sluzby jsou poskytovany registrovanymi organizacemi a jejich obsah
i rozsah zagtituje zakon 0 socialnich sluzbach. Z hlediska formy jsou v CR socialni
sluzby rozdéleny podle sluzby, kterou poskytuji. Pak se milize jednat 0 socidlni
poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni prevence. Sluzby se dale déli
Z hlediska formy poskytovdni na sluzby pobytové, ambulantni a terénni (Valenta,

aj. 2018, s. 133-134).

3.2 Zakon ¢. 108/2006 Sb., 0 socialnich sluzbach

Hlavnim cilem tohoto zakona je chranit prava a zajmy lidi, ktefi jsou z rtiznych
ditvodii oslabeni v jejich vlastnim prosazovani, piipadné se, vlivem daného postiZeni,
nachazi v neptiznivé socidlni situaci. Jsou to jedinci, pro které je velmi obtizné fesit svou
vlastni Zivotni situaci tak, aby zaroven zistali nadale souéasti bézné spole¢nosti a mohli
7it béznym Zivotem (Spole¢nost pro podporu lidi s mentalnim postizenim v CR 2019).
Samotny zékon sviyj ucel definuje takto: ,,Tento zdkon upravuje podminky poskytovani
pomoci apodpory fyzickym osobam V nepfiznivé socialni situaci prostfednictvim

socialnich sluzeb a ptispévku na péci ... (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 1, odst. 1).

Zakon dale vymezuje prava a povinnosti socialnich sluzeb a jejich uzivateli.

Zabyva se také funkci inspekce a upravuje podminky pro vykon cinnosti socidlnich
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pracovnikl a jinych pracovnikii ptisobicich v oblasti socialnich sluzeb (Spolecnost pro
podporu lidi s mentalnim postizenim v CR 2019). Socialni sluzby poskytuji takovy
rozsah a formu pomoci i podpory, aby zachovavali lidskou distojnost osob, na osoby
s nékterym typem postizeni pusobili aktivné, podporovali rozvoj jejich samostatnosti,
motivovali je k ¢innostem, které nadale nepovedou k dlouhodobému setrvavani ¢i
prohlubovani neptiznivé socialni situace, a posiluji jejich socialni zac¢lenovani. Pomoc je
fizena individualné€, podle potfeb dané osoby. Vzdy vSak musi byt disledné zajisténo

dodrzovani lidskych prav a zakladnich svobod (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 1, odst. 2).

3.3 Zavizeni socialnich sluZeb pro jedince s mentalni retardaci

Ve specialné pedagogické oblasti poskytuji poradenstvi predevsim Skolska
poradenska zafizeni, tedy pedagogicko-psychologické poradny (PPP) a specialné
pedagogicka centra (SPC) (Cerna, aj. 2015, s. 133). Dalsim zafizenim, které se intenzivné

vénuje poradenstvi rodinam, ve kterych zije clovék s MR, je rané péce.

Specialné pedagogickd centra pro jedince s MR poskytuji diagnostické,
poradenské a dalsi sluzby skolam, rodinam, a celé fad¢ instituci i subjekti, které se
podileji na edukaci a rozvoji déti a mladeze s MR. Zamé&fuji se na komplexni péci 0 déti
a mladez. StéZejnim tkolem SPC je pravidelnd a dlouhodoba prace s handicapovanym
ditétem od pocatku jeho Skolni dochazky, tedy zpravidla od 67 let, az do ukonceni
Skolniho vzdélavani (Fischer, aj. 2014, s. 145). Dale uvedeme vycet vybranych zatizenich
socialnich sluzeb, ktera mohou byt vyuzivana rodinami jako podpora péce 0 0soby
s hlubokou mentalni retardaci. Sluzby poskytované od téchto zafizenich jsou zpravidla za
uplatu. Naklady uhrazuje zpravidla samotné rodina. VSechna tyto zatizeni musi dodrzovat
povinnosti plynouci ze standardii kvality socidlnich sluzeb, kterd maji zajistit jedincim
s mentalnim postizenim i jejich rodinam kvalitni a odpovidajici pé¢i (Valenta, aj. 2018,
s. 135-136).

3.3.1 Rana péce

Rana péce je zpravidla terénni sluzba, poskytovana ditéti a rodicim ditéte od
narozeni do 7 let veéku, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen
v disledku neptiznivého zdravotniho stavu (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 54, odst. 1).
Poskytuje podporu, pomoc a provazeni rodinam, ve kterych vyrista dit€ s mentalnim

a jinym postizenim, s ohledem na specifické potieby déti i rodi¢t. Hlavnim cilem je, aby
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rodina ziskavala v¢as veskeré dostupné informace 0 metodach, pomickach a postupech
prace s ditétem, které ma postizeni nebo jehoz vyvoj je ohrozen, 0 jejich pravech
I narocich a dal§im. Spole¢né s rodi¢i se snazi docilit maximalniho mozZného rozvoje

ditéte (Rana péce: EDA 2020).

3.3.2 Osobni asistence

Jedna se oterénni sluzbu, kterd je obvykle poskytovdna osobam, které maji
z divodu MR sniZzenou sobéstacnost, a jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické
osoby. Sluzba se poskytuje mnohdy bez casového omezeni, v pfirozeném socialnim
prostiedi osob a pii ¢innostech, které osoba potiebuje (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 39,
odst. 1-2). Ptesny druh a rozsah sluzeb si typicky urCuje sama rodina, podle vlastnich
potieb. Vyznamné pomaha rodiné tak, aby jedinec mohl inadale setrvat v rodinném

prostfedi (Lecbych 2008, s. 71).

3.3.3 Pecovatelska sluzba

Terénni nebo ambulantni sluzba poskytovand osobam, které maji z diivodu
MR sniZenou sobéstacnost, arodinam, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické
osoby. Sluzba se poskytuje ve vymezeném cCase v domdcnostech osob, piipadné
Vv zatizenich socialni sluzeb. Zajist'uje predev§im pomoc pii zvladani béznych ukont péce
0 vlastni osobu, pomoc pii osobni hygienég, poskytnuti stravy, pomoc pii zajisténi chodu

domacnosti a dalsi (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 40, odst. 1-2, pism. a—d).

3.3.4 Odlehcovaci sluzby
Terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobdm s MR, 0 které¢ je
jinak pec¢ovano V jejich pfirozeném socialnim prostfedi. Cilem sluZzby je umozZnit pecujici

fyzické osob¢€ nezbytny odpocinek (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 44, odst. 1).

3.3.5 Denni stacionaie

V dennich stacionafich se poskytuji ambulantni sluzby jedinciim s MR, jejichz
situace vyZaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Poméhaji jedinciim s MR pfi
zvladani béznych tkoni péce 0 vlastni osobu, poskytuji stravu, ale zamétuji se vyrazné
také na vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti €1 socidlné terapeutické cinnosti

(Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 46, odst. 1-2, pism. a—g). Slouzi jako dopIn€k rodinné péce.
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3.3.6 Tydenni stacionare

Jedna se 0 pobytové sluzby pro osoby, jejichz situace vyzaduje pravidelnou
pomoc jiné fyzické osoby. Kromé¢ bézné peCovatelské péce nabizi riznorodé socidlné
terapeutické, vychovné, vzdé€lavaci a aktiviza¢ni Cinnosti. Nabidka aktivit je obdobna
jako je tomu v dennich stacionafich (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 47, odst. 1-2). Tydenni
staciondie mohou pfedstavovat urcity kompromis mezi domdci a tstavni péci, kdy

tradi¢né travi jedinci v ustavu a vikendy se svou rodinou (Fischer, aj. 2014, s. 139).

3.3.7 Centra dennich sluzeb

Jedna se 0 ambulantni socidlni sluzby, které nabizeji jedincim s MR predevSim
smysluplné traveni volného Casu, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim
¢i riznorodé socidlné terapeutické ¢innosti. Mimo to se soustedi na poskytovani pomoci

pii osobni hygien¢ nebo podavani stravy (Zakon ¢. 108/2006 Sb., § 45, odst. 1-2).

3.4 Neziskové organizace

Neziskové organizace tvoii také pomérnou Céast organizaci, které pfispivaji
k tomu, aby jedinec s MR mohl i nadale pietrvavat v rodin€. Spadaji pod n¢ ob¢anska
sdruzeni, nadace anada¢ni fondy i cirkevni organizace. Neziskové organizace jsou
definovany jako organizace, které nevytvafi zisk k pferozdélovani mezi jejich spravce
nebo zakladatele. Pokud k zisku dojde, musi byt vlozen zpét do rozvoje organizace
(Svarcova 2011, s. 191).

3.5 Prispévek na péci

Ptispévek na péci se poskytuje osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické
osoby, za UcCelem zajisténi potiebné pomoci. Timto prispévkem se stat alespoil podili na
zajiStovani socialnich sluzeb nebo jinych forem pomoci pfi zvladani zékladnich Zivotnich
potieb osob. Finan¢ni prostfedky na vyplatu piispévku putuji ze stdtniho rozpoctu. Narok
na prispévek ma osoba, kterd z diivodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu
potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani zakladnich zivotnich potieb v rozsahu
stanovenim stupném zavislosti. Pomoc musi poskytovat osoba blizk4, jiné fyzicka osoba
¢inéktery z poskytovatel socialnich sluzeb. Narok na piispévek vSak nema osoba mladsi
jednoho roku. O piispévku rozhoduje krajska pobodka Uiadu prace (Zakon
¢. 108/2006 Sb., § 7, odst. 1-4).
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Kazdy zadatel a pfijemce 0 ptispévek se musi podrobit 1ékarskému vySetfent,
socialnimu Setfeni, plnit ohlasovaci povinnost a vyuzivat pfispévek vyhradné k zajisténi
potfebné pomoci. Osoba se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické pomoci jiné
osoby, jestlize potiebuje kazdodenni pomoc, dohled nebo péci jiné fyzické osoby pii
neschopnosti zvladat deset vybranych oblasti ze zakladnich zivotnich potteb. Mezi oblasti
zivotnich potfeb pro posouzeni miry zavislosti na péci patii: mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické
potieby, péce 0 zdravi, osobni aktivity a péCe 0 domécnost. V piipadé hluboké mentalni
retardace jedinec nezvlada samostatné uspokojovat naprostou vétSinu ze zékladnich
zivotnich potieb, konkrétné 8-9 potieb do 18 let, 9—10 potieb nad 18 let. Vyse piispévku
se urCuje na zakladé urceni stupné zavislosti. V ptipadé hluboké mentalni retardace se
jednd oIV. stupeit zévislosti, tedy uplnou zavislost, pfi¢emz vySe pfispévku ¢&ini

13 200 korun (Valenta, aj. 2018, s. 139-143).

3.6 Vzdélavani jedinci s hlubokou mentalni retardaci

Ackoliv by se mohlo zdat, Ze jedinci shlubokou mentalni retardaci jsou
nevzdélavatelni, neni tomu tak. V minulosti sice mnohdy byvali vyclefiovani a zcela
osvobozeni od povinné Skolni dochazky, dnes se s Uplnym osvobozenim témét nesetkdme
(Ktizkovska 2020). | ¢lovek s HMR ma v sou€asnosti zakonné pravo na adekvatni
podporu Vv oblasti vzdélavani, tedy na vzdélavani, jehoz obsah, formy a metody
odpovidaji jejich vzdelavacim potiebam a moznostem (Fischer, aj. 2014, s. 48). Jejich

vzdélavani osettuje specialni skolstvi (Kfizkovska 2020).

Predskolni vzdélavani déti s HMR je zalozené vyhradné na spolupraci rodiny
a poskytovatele specialné pedagogické péce. V CR k poskytovateliim rané a predskolni
pedagogické péce fadime predevsSim stiediska rané péce, pedagogicko-psychologické
poradny a specialné pedagogicka centra. Vyznamné muze piispét i neziskovy sektor.
Daéle dit¢ s HMR mtize navstévovat specialni matetskou Skolu, ktera se specializuje na
déti s mentdlnim postizenim. Pfed zafatkem povinné Skolni dochdzky muze dité
s mentalnim postiZzenim navitdvovat piipravny stupent ZS specialni. Tato dochazka se
nezapocitavd do doby plnéni povinné Skolni dochdzky aje chapéna jako pfiprava na

proces vzdélavani (Ktizkovska 2020).
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Pro ¢lovéka s HMR je ucena zakladni skola specidlni, v niz je u€ivo rozdéleno do
deseti rocnikd. Béhem dochazky jsou aktivity soustfedény pifevazné na rozvoj zékladnich
navykl sebeobsluhy, praktickych cinnosti a maximalni moZnou miru osvojeni si
dovednosti trivia, tedy Cteni, psani a pocitani. Povinna Skolni dochazka muze byt
v ptipadé takového zdvazného postizeni prodlouzena az do 26 let véku. Zaci jsou
vzdélavani podle Ramcového vzdélavaciho programu pro zakladni Skolu specidlni.
Integrace clovéka do bézné tfidy v ptipad¢ hlubokého mentéalniho postizeni neni realna
(Ktizkovska 2020). Urcitou moznosti jsou také rehabilitatni vzd€lavaci programy
ZS specialni, které jsou uréeny vyhradné pro déti se zdvaznym stupném MR. Jedna se
0 soub&hovy program ZS specialni, ktery trva téz deset let. Z divodu vyznamného
poskozeni kognitivnich funkei u ¢lovéka s HMR vsak u vétsiny nedojde K osvojenti trivia

ani v pozdéjsim veku (Fischer, aj. 2014, s. 143-144).

Vzdélavani zaki s HMR mize byt realizovano itzv. jinym zptisobem plnéni
Skolni dochazky. Se souhlasem zdkonného zéstupce ditéte stanovi veskeré podminky
ptislusny krajsky tfad, ato na zékladé doporuceni odborné¢ho lékate a Skolského
poradenského zatizeni. Jistou moznosti je také individualni vzdélavani, které mize byt
realizovano V doméacim prostiedi, pficemz v pravidelnych intervalech dochdzi za
jedincem s HMR specialni pedagog. Ten ma za ukol metodicky vést pecujici osobu
(Valenta, aj. 2013, s. 32—33). Stfedni a vyssi stupné vzdélavani nejsou uréeny pro jedince
s HMR (Kiizkovska 2020).

Vzdélavani déti s HMR je zajiStovano ¢eskym Ministerstvem Skolstvi, mladeze
atélovychovy. Vzdélavani jedinci smentalni retardaci oSetfuje Skolsky zakon
¢.561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném
vzdélavani, ve znéni pozdgjsich predpisu, ktery definuje jako jiny zptisob plnéni povinné
Skolni dochéazky konkrétng vzdélavani zaka s hlubokym mentalnim postiZenim (Zakon
€. 561/2004 Sb., § 1). Informace mizeme naleznout i ve Vyhlasce ¢. 27/2016 Sb.,
0 vzdélavani zakl a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a Zakidi nadanych

(Vyhlaska & 27/2016 Sb., § 1, odst. 1-2).

Pro rodiny, ve kterych zije clovek s HMR, je idealnim modelem, pokud vsechny
vyse zminéné slozky pracuji v soucinnosti a vzajemné se podporuji. Thned po narozeni
ditéte by se 0 rodinu m¢la zajimat rana péce, kterd rodin¢ poskytne zakladni informace,

podporu a pomoc. Nasledné by méla byt rodina odkazovana na dalsi zatizeni, organizace
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a sluzby, které jim mohou pomoci v pribéhu dalsich let. Ceska republika by méla zajistit
dostatecnou sit’ poskytovanych sluzeb, aby nedochézelo k situacim, kdy v nékteré oblasti
neni sluzba pro jedince dostupna, jelikoz ani ve vzdaleném okoli Zadné neni. Nedostatek

sluzeb miize pro rodinu znamenat velkou zatéz navic (Kunhartova 2020).

Zasadni pritézi muze pro rodinu byt i samotna povinna skolni dochéazka ditéte do
specialni skoly. Jedna se 0 velice specializované zafizeni, které neni v kazdém mést¢,
a n¢kdy mize byt od domova rodiny vzdalena i nékolik desitek kilometri. Pro rodinu to
muze znamenat dal$i komplikace v oblasti dopravy ¢i financi, jelikoz dochazku ditéte do
Skoly musi zajistit pravé oni. Dochazka do nékterého ze zminénych typl zatizeni vSak
muze dité, ptipadné jiz dosp€lého jedince, vyrazné obohatit, podpofit a posunout dal.
Setka se s mnoha rozdilnymi a odbornymi pfistupy, které rodi¢e nemusi ani znat. Ma také
moznost travit cas S vrstevniky ¢i obdobné zdravotné postizenymi jedinci, coz je
rozhodné neopomenutelna a velice prospésna skutecnost. Dochazka do Skoly, piipadné
vybraného typu socialni zafizeni, je velice dulezitd také proto, Ze i ¢lovek
s HMR potiebuje jinou nez rodinnou socialni interakci. Stejnou potfebu sdili i jeho
nejblizsi okoli, zvlasteé pak pecujici osoba. Jaké jsou realné potieby rodin, které pecujici
0 ¢lovéka s HMR, zistdva mnohdy nevyicenou, tim padem zaroven nezodpovézenou

otazkou.
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4 Pruzkumné Setreni

Literatury, zabyvajici se obecnymi poznatky 0 mentalni retardaci, je nespocetné
mnozstvi. Autort, ktefi by se soustfedili vyhradné¢ na hlubokou mentalni retardaci ¢i na
samotny zivot rodiny, ve které zije Clovék S mentélni retardaci, je vSak velice malo.
Teoretické poznatky hodlame podpofit prizkumnym Setfenim V oblasti rodinnych
a socialnich vztahd, odlisnosti vychovy i vyvoje ditéte, chodu domacnosti @ moznosti, jak
takovym rodindm pomoci. Cilem Setfeni je prakticky dolozit souvislosti popsanych
fenoménti v praxi. Praktickd ¢ast se zaméfuje na rodinnou pécéi 0 ¢lovéka s hlubokou
mentalni retardaci, pfedev§im na zmény v rodiné po narozeni ditéte s hlubokou mentalni
retardaci, prubéh vychovy i vyvoje ditéte s mentalni retardaci, dospélé muze s HMR, ktefi

zUstavaji zavisli na rodiné az do konce zivota, 8 moznosti podpory téchto rodin.

4.1 Cile Setfeni a prizkumné otazky
Praktickd cast této prace je zaméfena na rodinnou péci, kterd je poskytovana
jedinci s hlubokou mentalni retardaci. V prvopocatku byl stanoven hlavni cil prace a tii

prizkumné otazky.

Hlavnim cilem bakalafské prace bylo popsat a objasnit, jak ovliviiuje vyskyt
hluboké mentalni retardace fungovani rodiny. Dil¢imi cili byla zjisténi, jak ovliviuje
narozeni ditéte s hlubokou mentalni retardaci zivot celé rodiny, jak se v rodiné proméni
vztahy a jaké moznosti podpory jsou v prabéhu let rodiné poskytovany. Pro popsané

ucely byly stanoveny tfi priizkumné otazky:

1. Jak ovliviiuje péce 0 jedince s hlubokou mentalni retardaci Zivot rodiny?

2. Kjakym proméndm socidlnich vztahti vrodin€é doslo po narozeni ditéte
S hlubokou mentalni retardaci?

3. Jaké moznosti podpory vyuzivala anyni vyuziva rodina, ve které Zije clovek

S hlubokou mentalni retardaci?

4.2 Metody sbéru dat

Pro ucely této prace byly zvoleny kvalitativni metody Setieni, ato anamnéza
atizeny rozhovor. ,,Cilem kvalitativniho vyzkumu je porozumét lidem a udalostem
V jejich zivoté.” (Gavora 2010, s. 186). Na uvod byla sestavena v kazdé zkoumané rodiné

zékladni osobni a rodinna anamnéza. Podklady k anamnéze se ziskavaji predevsim
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pomoci rozhovoru, coz jsme vyuzili i v tomto ptipad¢€. Veskeré informace jsme ziskali od
matek jedinct s hlubokou mentalni retardaci. Vyuzit byl selektivni vybér respondenti,
jelikoz otcové nebyli ochotni rozhovor realizovat. Vyuzita byla tzv. heteroanamnéza

(Valenta, aj. 2013, s. 80).

Rozhovor tadime mezi nejcastéji pouzivané metody pii sbéru dat. Vyuziva se
I oznaceni hloubkovy rozhovor, béhem né¢hoz muize badatel pomoci otevienych otazek
porozumét pohledu jinych lidi (Svatidek, aj. 2014, s. 159-160). Vychozi
polostrukturovany rozhovor byl sestaven z otazek, které reflektuji téma celé prace.
Rozhovor s matkami je vzdy doplnén arozsifen 0 zakladni anamnestické tdaje
samotného Clovéka s HMR ajeho rodiny. Za vedlejsi metodu se da oznacit také
pozorovani, ikdyZz nebylo prosttedkem ani smyslem prizkumu. Z projevu jedince
S hlubokou mentalni retardaci totiz muzeme pro nd$ pruzkum ziskat také cenné
informace. Soucasn¢ jsme si mohli pti provadéni rozhovort pov§imnout napi. nervozity
u matky. VSechny tyto pozorovatelné jevy mohou finalné piispét a dokreslit situaci
Vv jednotlivych rodinach, a to i piesto, Ze samotné pozorovani nebylo tc¢elné, a dokonce
ani uréujici metodou sbéru dat. Ob¢ vyuzité metody, anamnéza i rozhovor, jsou zaméfeny
na popis rodiny, jez trvale pecuje 0 jiZ dospélého ¢lovéka s hlubokou mentalni retardaci.

Spolecné priblizuji zivot téchto rodin.

4.3 Popis a vybér respondenti

Prizkumného Setfeni se zucastnily celkem tfi rodiny, ve kterych zije jiz dospély
¢len s vrozenou, pifipadné velice ¢asné ziskanou, hlubokou mentélni retardaci. Rodiny
byly jiz dfive doporuceny pracovnicemi z denniho stacionare. V rizné mite jej navstévuji
jedinci s HMR ze vsech tii rodin. Doporuceni bylo zavislé pfedevsim na ochoté rodin,
zejména pak matek, spolupracovat. Dulezitym ukazatelem bylo také to, zda oslovené
matky nemaji problém s odkryvanim svého soukromi a vracenim se do minulosti.
Moznost vést rozhovory bylo znacné podminéno také diivérou ze strany matek, ktera byla

ovlivnéna osobnimi vztahy autorky prace s respondenty.

Respondenti prizkumného Setfeni byli osobné osloveni s prosbou o poskytnuti
rozhovoru, tykajici se jejich rodinného Zivota s ¢clovékem s hlubokou mentélni retardaci.
Vsem rodi¢im bylo vysvétleno, za jakym tcelem budou rozhovory provadény, a k cemu

budou slouzit. Rodi¢iim byl poskytnut néstin tematickych okruhi otazek a byli ujisténi
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0 anonymité celého prizkumu. Plivodnim zdmérem bylo vést rozhovor s obéma rodici,
ale v prib¢hu piipravy pruizkumného Setfeni se ukazalo, ze tento cil nemtize byt naplnén.
Vsechny oslovené matky se spolupraci souhlasily, otcové se v8ak od priizkumného Setieni
distancovali. Pouze v jednom piipadé byl otec jedince s postizenim ochoten Gcastnit se
rozhovoru, avsak pro zachovani jednotnosti nasledného vyhodnocovani ziskanych dat
jsme po uvazeni rozhovor sotcem neuskutecnili. Prizkum byl realizovan pouze

s matkami jedincii s hlubokou mentalni retardaci, za netcasti otct.

Poté, co matky souhlasily abyly ochotny poskytnout rozhovor, byla s nimi
domluvena osobni schiizka dle jejich ¢asovych moznosti. Na uvod byl pfipomenut tcel
prazkumu. V piipadé potieby mély matky moznost pfedem nahlédnout na otazky jesté
pfed zacatkem samotnému rozhovoru. Ze zékladnich udaji, které zazné€ly pii tvorbé
anamnéz, byla vytvofena piehledna tabulka (Tabulka ¢. 1), ktera umozni snadnéjsi

orientaci mezi zkoumanymi rodinami.

Tabulka €. 1 — Zakladni udaje 0 respondentech priazkumného Setfeni

Oznaceni . . , . Vékové Pocet déti
pro m‘;il(:k Ztil; izcnhi(:llsl\l;' rozmezi jedince | (véetné jedince
rodiny s HMR s HMR)
R1 51-60 51-60 ANO 30-35 2
R2 60 + 60 + ANO 30-35 3
R3 41-50 51-60 NE 24-29 1

HMR — Hluboka mentalni retardace

Zdroj: Vlastni prizkum

4.4 Etické hledisko prizkumu

Z ditvodu zvysené ochrany 0 osobnich udajich byl vypracovan informovany
souhlas s ucasti na prizkumu, ktery byl respondentim piedlozen jesté pied zacatkem
rozhovoril. Zucastnéné osoby byly fadné seznameny s obsahem informovaného souhlasu,
v némz je diiraz kladen zejména na anonymitu. Zaroven byli respondenti ujiSténi, ze
veskeré odpovédi budou vyuzity vyhradné pro tcely této prace, ktera bude po obhdjeni
zvefejnéna, anedojde kjejich zneuziti ve prospéch dalSich stran. Nasledné byli
informovani 0 tom, ze nemusi odpovidat na otazky, na které nechtéji. Dale i 0 moznosti
preruseni aukonceni rozhovoru v jakékoliv jeho ¢asti, ato z jakéhokoliv divodu,

dokonce bez udani divodu.
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Vsechny rozhovory byly provedeny v pfirozeném prostfedi respondenti a za
jejich pisemného souhlasu byly soucasné¢ nahravany na mobilni zafizeni. Veskeré
podepsané informované souhlasy, nahravky rozhovort a jejich doslovny ptepis, jez byly
vyuzity pro zpracovani vysledkt, jsou ulozeny v osobnim depozitaii autorky této prace.
V priloze je uveden jeden z prepsanych rozhovord, pfi¢emz jsou v ném veskera data, jez
by mohla vést k prozrazeni totoznosti respondentll, zménéna. Zminéna mésta i jména

respondentl jsou oznacovana pouze pocateCnimi pismeny.

Pro udrZeni anonymity bylo pfidéleno kazdé rodiné pisemné a ¢iselné oznaceni.
R jako rodina a ¢islo v rozmezi 1 az 3, pfi¢emz kazda rodina je oznacena jednim z nich.
Presny veék respondentil, ani osob s mentalni retardaci, neni uvadén, jelikoz neni pro ucely
prizkumu klicovou informaci. Proto je uveden pouze ve vymezenych vékovych

rozmezich, coz pro Ucely bakalarské prace zcela dostacuje.

4.5 Prabéh pruzkumného Setieni

Pro priizkumné Setfeni byl sestaven souhrn otdzek, rozdélenych do ¢tyt okruhi,
tvotici polostrukturovany rozhovor (Ptiloha 3). Otdzky byly rozSifovany, pfidavany ci
vynechavany v zavislosti na aktudlni situaci pfi jednotlivych rozhovorech. Nasledné byla
vytvorena také predloha pro zjistovani anamnestickych udajt (Ptiloha 2), do kterého byly
zapisovany osobni a rodinné anamnézy. Touto metodou byla kratce predstavena rodina

i samotny jedinec s hlubokou mentalni retardaci.

Na anamnestické tdaje plynule navazaly samotné rozhovory, které byly
provadény béhem biezna 2020, pti¢emz jeden rozhovor trval v praméru kolem 60 minut.
Vsechny rozhovory byly provadény pouze s matkami, které zpravidla prevazné pecuji
0 jedince s mentalni retardaci. U v§ech rozhovort byla provedena doslovna transkripce,
kdy jeden rozhovor byl dlouhy v priméru 46 stran. Doslovnym ptepsanim rozhovori

byla zarucena jejich piipravenost pro naslednou analyzu dat v priizkumném Setieni.
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5 Analyza a interpretace vysledku

Pro zpracovéani a vyhodnoceni ziskanych dat byla v této praci vyuzita metoda
zakotvené teorie, ktera si zakladd na systematickém shromazd’ovani informaci
0 zkoumaném jevu a naslednou analyzou ziskanych udaji. Podstatou této metody je fakt,
ze pii rozboru zaCindme zkoumanou oblasti a ocekdvame, co se bude jevit jako
zkoumané reality, cozZ navic umoziuje pojmy a vztahy mezi nimi nejen vytvaret, ale také
Caste¢né ovétovat (Strauss, Corbinova 1999, s. 14-15). Zpracované rozhovory jesté

doplni osobni a rodinné anamnézy.

5.1 Anamnestické udaje

Pro dokresleni situace byla skazdou rodinou sestavena osobni arodinna
anamnéza. VSe bylo shrnuto do dvou tabulek, které byly nasledné rozsiteny o dalsi,
podrobnéjsi informace. Tabulka ¢. 2 se soustfedi na osobni anamnestické tidaje ¢lovéka

s HMR, pfi¢emZ mapuje jeho soucasny stav v jednotlivych oblastech.

Tabulka €. 2 — Shrnuti osobnich anamnéz

R1 R2 R3
Aberace 1.
Diagnoza ( du;:]ifan;gz(;rgz 2), Détska mozkova Syndrom Cornelia de
psychomotoricka obrna Lange
retardace
Invalidni vozik, Samostatna chiize,
Motorika Samostatna chiize, chiize pouze ptipadné s dopomoci.
ptipadné s dopomoci. | S dopomoci, jinak po | Vzrist neodpovida
kolenou. véku, je mensi.
Hygiena Usiva toaletu. Toaletu nepouziva, Toaletu nepouziva,
nosi pleny. nosi pleny.
Zbaven Skolni Oznacen za 2 r?ky d(?chézka do
Scholarita | dochazky, oznacen za nevzdélavatelnéh?, ZS'spe.C{élni, pote
nevy déleivatelného. poté nastup do ZS individualni
specialni. vzdélavandi.
Sebeobsluha Sam se neoblékne. Sam se nenaji, Sam se nenaji,
Naji se piiborem. neoblékne. neoblékne.
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Nejblizsi rodina,
e Nejblizsi rodina, denni stacionar, Nejblizsi rodina,
Sociabilita , C . o , C
denni stacionaf. odleh¢ovaci sluzby, denni stacionaf.
tabory...
., ) Nemluvi, pouze Nemluvi, pouze
. Mluvi, vyslovnost je L P , VL P )
Reé ) ., neartikulované neartikulované
velice narusena.
zvuky. zvuky.

Zdroj: Vlastni prizkum

U vSech muzil, na které je prizkum zaméteny, se objevuje celd fada typickych,
piidruzenych i sekundarnich, vad, poruch i nemoci. Spole¢né pro vSechny zacastnéné je,
ze maji diagnostikovanou hlubokou mentalni retardaci. Zcela obvykla je pfidruzena
epilepsie, autistické rysy, problémy s trdvenim, zhorSeny zrak, srde¢ni poruchy,
neurologicka onemocnéni a dalsi. Casté jsou ortopedické vady a poruchy, bolesti kloubii.
V souvislosti s autismem se objevuje sebeposkozovani, ato zejména v piipadé R3.
U ¢lovéka s HMR v rodin¢ R3 je také potieba dodrzovat velice ptisnou bezlepkovou
dietu, jelikoZ ma zasadni problémy s trdvenim a Vv piipad€ poruseni diety trpi velkymi

bolestmi.

Vyrazné je naruseni jemné, ale i hrubé motoriky, ato u vsech jedinct s HMR.
Uchop a manipulace s mensimi predméty je velice problematické, nékdy téméf nemozna.
Zvlasté u R3, kdy jedinec trpi v souvislosti se syndromem kostnimi abnormalitami, coz
moznost uchopu vyrazné omezuje, jelikoZ jsou nejvice zasazeny dlané a prsty. Patrné je
¢astené spojeni druhého a tietiho prstu, nékteré prsty zcela chybi. Chiize u kazdého
Clovéka s HMR byva mozné spiSe na krats$i vzdalenosti, pti delSich cestach je potieba

invalidniho voziku ¢i zna¢né opory.

Sebeobsluha je vice ¢i mén¢ znemoznéna. Pouze vrodiné R1 je clovek
S HMR schopen wuzivat toaletu, potfebuje vSak dopomoc. Dal§i dva jedinci
s HMR vyuZivaji pleny. Ani jeden se sdm nezvladne vykoupat, umyt si ruce, ani se
obléknout. Pii vSech Cinnostech je potfeba pomoci a opory druhé osoby. Ptipravené,
pfedem nakrajené jidlo je schopen samostatné snist pouze R1, R2 a R3 musi byt krmeni.
S pomoci se vsichni zvladnout napit ze sklenice, pievazné vSak piji samostatné
z plastovych lahvi, které maji specialni uzavéry, naptiklad nekapajici vicka. Piti jim vSak

musi byt dopliiovano.
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Otazka vzd¢lavatelnosti déti s HMR byla feSena opakovanymi odklady Skolni
dochdzky. Nejednalo se vSak o trvalé feSeni. Jedinci s HMR proto byli oznaceni za
nevzdélavatelné. To se zmenilo spolecné se zménou Skolského zdkona, ktery opetovné
zaclenil do vzdé¢lavani i jedince s HMR. Vyjimkou je rodina R1, kde ¢lovék s HMR nikdy
nebyl nijak vzdélavan. Ve zbylych rodindch jedinci s HMR navstévovali zakladni Skolu

specialni. V rodin¢€ R2 skolni dochdzka dokoncena ve 26 letech ¢lovéka s HMR.

Sociabilita je zavisla na aktualni naladé ¢lovéka s HMR. N¢kdy muze byt druzny,
jindy je nepiatelsky, az agresivni. Neni mozné, aby se ¢lovék s HMR pohyboval
samostatné po ulici, vZzdy je potfeba adekvatniho doprovodu. Pro vSechny zucastnéné
muze plati, Ze jedinci S HMR se pohybuji vyhradné v domécim prostredi, dale navstévuji
denni stacionaf, coz se ukazuje jako velice dulezité, vzhledem ke kontaktiim s vrstevniky
a jinymi lidmi, nez je nejblizsi rodina. Pouze R2 se snazi ¢lovéka s HMR socializovat
mnohem vice. Umistuji jedince s HMR do riiznych typti pobytovych sluzeb, jezdi na
tabory urcené pro rodiny, které pecuji 0 clovéka s mentalni retardaci. Jak matka vypovida,
snazi se jedince socializovat tak, aby byl zvykly vydrzet i bez rodi¢u. Ackoliv ¢lovek

s HMR piili§ nevita zmény, rodina se rozhodla vSe pfekonat.

Re¢ se u jedince R2 a R3 vilbec neobjevuje, jsou piitomné pouze neartikulované
zvuky, kiik a skieky. V rodin€ R1 ¢lovék s HMR mluvi, avsak fe€ je spiSe jednoslovna,
chuda a velice naruSend. Rodina sloviim vétSinou rozumi, cizi lidé ne. Typicka je mala
slovni zasoba, nékterym sloviim ptfikladd mnoho vyznami, které nejsou vzdy uplné

spravné.

Tabulka ¢. 3 je zaméfena na zékladni udaje 0 rodiné, ktera pecuje 0 Cloveka
s HMR. Dvé¢ rodiny jsou uplné av dobé narozeni ditéte s HMR byli rodice jiz
Vv manzelském svazku. Tteti rodina je nelplnd, v niz byl vztah pouze partnersky
a v priabéhu dospivani ¢lovéka s HMR doslo k jeho rozpadu. Pfi¢inu v§ak matka nevidi
pouze v souvislosti spéci o c¢lovéka s HMR, ale vitadé dalSich faktori. Rodina
R2 a R3 zije na men$im meésté, v paneldkovém byté, R1 na okraji vétsi vesnice
v rodinném domé¢. Rodi¢e se pohybuji ve vékové hranici od 51 do 60 let, pouze matka
R3 je pod hranici 50 let. Zdravotni stav vSech rodi¢u jev zasad¢ dobry. Respondentky,
které jsou zéaroven pecujicimi osobami, jsou trvale v domacnosti. Otcoveé vylepSuji
ekonomickou situaci rodiny ajsou vydé¢leéné ¢inni. Co se tyka sourozenct jedince

s HMR, v kazdé rodiné je situace jind. V rodiné¢ R1 je mladsi sestra, kterd studuje
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humanitni obor na vysoké skole. V rodiné R2 jsou dva star$i sourozenci, nejstarsi bratr

pracuje jako profesiondlni hasi¢, starSi sestra jako lékarnice. V rodiné¢ R3 je clovek

s HMR jedinym potomkem. V zadné z rodin se obdobné postizeni diive nevyskytlo.

Tabulka €. 3 — Shrnuti rodinnych anamnéz

Rodinna anamnéza R1 R2 R3
Uplnost/netplnost rodiny Uplna Uplna Netiplna
Vesnice/mésto M¢stys Mensi mésto Mensi mésto
Byt/dim Rodinny dim Vlastni byt Pronajaty byt
VEK pecujici osoby 51-60 let 51-60 let 41-50 let
Zdravotni stav rodici Dobry Dobry Dobry
Povolani matky V domacnosti V domacnosti V domacnosti
Povolani otce Ridi¢ z povolani | Pedagog v ZUS Podnikatel
Vzdélani matky Vyuéni list Maturita Vyuéni list
Vzdélani otce Vyuéni list Maturita Vyuéni list
Sourozenci ¢lovéka s MR Mladsi sestra 2 starsi Z4dni

MR — Mentalni retardace

5.2 Oteviené kodovani

Zdroj: Vlastni prizkum

Prvnim krokem v analyze ziskanych dat bylo oteviené kodovani, coz je proces

rozebirani, prozkoumavani, porovnavani, konceptualizace a kategorizace tdajii (Strauss,

Corbinova 1999, s. 42). VSechny piepsané rozhovory byly vytiStény a naslednym

opakovanym proc¢itanim doslo k jejich rozpracovani. O dileZité poznamky byly postupné

rozSifeny vSechny vzniklé kategorie. Z otevien¢ho kodovani byla vytvofena prehledna

tabulka (Tabulka ¢. 4), ktera shrnuje vSechny kategorie a jejich piislusné kody.

Tabulka ¢. 4 — Kategorie a kody vzniklé z otevieného kodovani

Vzniklé kategorie

Nazvy kédu

Komplikace béhem téhotenstvi

Prubéh téhotenstvi

Zavéry z prenatalniho vySetieni a progndzy

a narozeni ditéte

Okolnosti kolem porodu

S postiZenim

Odlouceni ditéte od matky

Sdéleni diagnozy
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Vyvoj a vychova ditéte
s HMR v rodiné

Prvni projevy potizi

vvvvvv

Nadgje

Naruseni rodinnych vztahii

Zapojeni rodinnych ptislusnika do péce

Ptistup sourozenct

PecCovatel

Unava pedovatele a syndrom vyhoteni

Ztrata postaveni

Volny ¢as pecujici osoby

Pomoc odbornika

Spoluprace s 1ékari

Rana péce

Reakce okoli

Piibuzni

Pratelé

Cizi lidé

Manzelstvi/partnerstvi
S otcem ditéte

Chovani otce k jedinci s HMR

Konflikty

Zmeény v partnerském vztahu

Zarizeni socialnich
sluzeb v Usteckém
kraji

Navstévovana zafizeni socialnich sluzeb

Orientace v nabidce socialnich sluzeb

Spokojenost s nabidkou a praci socialnich sluzeb v kraji

Postradana sluzba

Ekonomicka situace
rodiny

Socialni ptispévky

Ptijmy rodiny

Finanéni naro¢nost socialnich sluzeb

Emoc¢ni bilance matek

Vyrovnavani se s narozenim ditéte s HMR

Priority v Zivoté ¢lovéka s HMR

Zmeéna ptistupu k zivotu

Obavy z budoucnosti

HMR — Hluboka mentalni retardace

Zdroj: Vlastni prizkum

5.3 Axialni a selektivni kodovani

Po prvotni interpretaci ziskanych dat otevienym koédovanim nasleduje technika
axidlniho kodovani. Jednd se 0 soubor postupti, diky nimz jsou udaje po otevieném
kédovani znovu uspofddany, ale novym zplsobem, ato prostiednictvim vytvafeni

spojeni mezi jednotlivymi kategoriemi. Tento paradigmaticky model (Tabulka ¢. 5)
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muzeme zjednodusen¢ vypodobit nasledovné: pricinné podminky — fenomén — kontext
— intervenujici podminky — strategie jednani a interakce — ndsledky. Pouzitim tohoto
modelu je mozné 0udajich nejen systematicky piemyslet, ale zaroven zohlednit

procesualni dynamiku (Strauss, Corbinova 1999, s. 70-72).

Tabulka €. 5 — Paradigmaticky model

Pric¢inné Intervenujici S
odmink Fenomén Kontext o dminl;l jednani Nasledky
P Y P Y| ainterakce
Prubéh L. Zarizeni
. .| Vyvoj y , o
te¢hotenstvi g Pecovatel Reakce okoli | socialnich L,
. | avychov . Emocni
a narozeni . sluzeb )
ditéte a ditéte Manzelstvi K 1 bilance
anzelstvi onomicka
. ., | SsHMR ) ] Pomoc matek
S postizeni . /partnerstvi situace o
V rodiné . . odbornikt
m S otcem ditéte rodiny

HMR — Hluboka mentalni retardace

Zdroj: Vlastni prizkum

Poslednim krokem v procesu kddovani je kodovani selektivni. Spoc¢iva ve vybéru
jedné centralni kategorie, kterd je, s ohledem na zkoumany jev, naprosto klicova a méla
by jej dobfe vystihovat. Ostatni kategorie vSak maji s klicovou kategorii velmi uzky
vztah, ktery se snazime odhalit, ovéfit, pfipadné izdokonalit arozvijet (Strauss,
Corbinova 1999, s. 86). Za klicovou kategorii byla zvolena kategorie Vyvoj a vychova
ditéte s hlubokou mentalni retardaci v rodiné, ktera bude néasledné popsana spolecné

s ostatnimi kategoriemi paradigmatického modelu v nésledujicich podkapitolach.

5.3.1 Pribéh téhotenstvi a narozeni ditéte s postiZzenim

Mezi pticinné podminky fadime udélosti a ptipady, které vedly k vyskytu nebo
vzniku daného jevu, v naSem piipad€é ke vzniku hluboké mentalni retardace (Strauss,
Gorbinova 1999, s. 70). Z toho divodu byla zvolena kategorie Pribéh téhotenstvi
anarozeni ditéte s postizenim. Obsahuje kody komplikace behem téhotenstvi, zavery
Z prenatalniho vySetieni a prognozy, okolnosti kolem porodu, odlouceni ditéte od matky,

sdéleni diagnozy.

Jiz béhem téhotenstvi je mozné ziskat mnoho informaci 0 plodu a jeho vyvoji.

Néktera t¢hotenstvi, zv1asteé pak ta, kde je podezieni na néjakou vadu, poruchu ¢i chorobu,
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se neobejdou bez komplikaci béhem téhotenstvi. Dokazuji to vypovédi matek R1 a R3,
které v t¢hotenstvi trpély nevolnostmi a musely se vyporadat s jeho nelehkym pribéhem.
V piipadé matky R3 se jednalo o rizikové téhotenstvi témét od plného pocatku. ,, Tvrdlo
mi bricho, davali mi | krouzek, jako... Fakt to jako udrzovali v tom rizikovym téhotenstvi,
ale asi uz se tam prosté néco delo.” (P3). U matky R2 probihalo téhotenstvi bez
problému, nicméné v tomto piipadé matka donosila a porodila zdravé dité a k postizeni

doslo az v prvnich tydnech jeho Zivota.

V souvislosti s t¢hotenstvim se respondentky zminovaly 0 nedostatcich ve
zdravotnické péci, jenz meéla pfindSet rodindm zdvéry z prenatdlniho vySetieni
a prognozy. Poté, co matky R1 a R3 absolvovaly nékolik vysetieni, pfi¢emz musely
cestovat i n¢kolik desitek kilometrt, se zavérem dozveédély, Ze je s ditétem vse v poradku.
Béhem tchotenstvi tedy 1€kati zddné postizeni neodhalili, coz matky shodné ptisuzuji
I nedostatenym moznostem v oblasti prenatalni diagnostiky. ,, Tenkrdt jeste nebyly
takovy..., takovy moznosti odhalit ty vady, ale uz méli v téhotenstvi podezieni na néjakou
srdecni vadu. TakzZe nds poslali na ultrazvuk, jenomzZe tenkrat ty ultrazvuky tady byly

V zacatku, takzZe to esté nikdo s tim pordadné neumeél. “ (R1).

Dulezitym meznikem jsou také okolnosti kolem porodu, jelikoz pravé v tento
moment byl u matky R1 a R3 prvné indikovan skute¢ny problém, co se tyka zdravi ditéte.
VSechny tfi matky porodily v terminu, nicméné pouze R2 pfirozenym zplsobem.
V ostatnich ptipadech se jednalo o cisatsky fez, ke kterému muselo byt pfistoupeno
z dtivodu ochrany zivota matky i ditéte. Ihned po porodu novorozenci absolvovali celou
fadu vySetieni, ktera méla piispét k diagnostice. ,, 4z kdyz se ten D. narodil, ivtom
terminu, tak pak vlastné uz jenom ty ruce postizeny... Takze uz se zacalo kolem toho jako
zjistovat, co se stalo, co to mohlo bejt no... Rekli mi, Ze jsem chytla asi néjakou virézu
v tehotenstvi. “ (R3). V ptipadé rodiny R2 se komplikace zacaly objevovat az po nékolika

dnech Zivota ditéte.

Po porodu si tedy déti od matek R1 a R3 okamzité piebrali do péce lékafi.
Podnikali nezbytné kroky k tomu, aby se odhalilo, jaké ma dité potize, pro¢ k postizeni
doslo, a jak k nému maji pfistupovat. Mnohdy to znamenalo i dlouhodobé odlouceni
ditéte od matky. R1 uvadi: ,,Jako hned po porodu mi dité odebrali a odvezli ho na
wsetient, myslim ze do U. No a po porodu uz mi ho nevrdtili, nechali si ho v détsky

nemocnici a zjistovali, co mu vlastné je. . Odlouceni zazila i R2, pouze 0 néco pozdé&ji
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nez predchozi dvé rodiny. Hospitalizace v nemocnici se béhem zivota jedinct

s HMR nékolikrat opakovaly.

Rodiny se shodly v tom, ze na zavére¢né sdéleni diagnozy a definitivnich zavéru
z vysetfeni musely ¢ekat i nékolik mésicia ¢i dokonce let. Nepochybné se jedna o velice
stresujici obdobi, kdy rodi¢e 0 svém ditéti nemaji zakladni informace, nevi, co s nim
bude, navic se musi vyporadavat s ¢astym odlouc¢enim od ditéte. Rodina R3 absolvovala
pro urCeni diagnézy specializované genetické vySetieni, jehoz zavérem bylo vyiceni
velice vzacného syndromu. Rodice zde ziskali také ur¢itou prognézu vyvoje. ,, Nam rikal,
Ze tydle deéti se vétsinou jako..., ani nemluvéj, sami se nenajedi, Ze proste jsou furt potom
Jjako ty mimina no, maly. “ (R3), coz se nakonec potvrdilo a naplnilo. U rodiny R2 zacaly
veskeré pochody poté, co se zhruba ve dvou tydnech, tehdy jesté zdravé dité, nakazilo
obyCejnou vird6zou od starSich sourozenci. Nasledovala celd ftada zdravotnich
komplikaci, coz si vyzadalo iné€kolik operativnich zakrokd. | pies veskeré potize se
rodi¢e diagnozu dozveédéli az ve Ctyfech letech zivota ditéte. Matka R2 ma na vznik
postizeni ditéte vlastni nazor: ,, Pravdépodobné t0 bylo Uty narkozy, Ze nezvididnul

¢

narkozu. “.

5.3.2 Vyvoj a vychova ditéte s hlubokou mentalni retardaci v rodiné

Kategorie Vyvoj avychova ditéte s HMR v rodiné byla sohledem na
paradigmaticky model zvolena za hlavni kategorii. Centralni kategorie ma byt Gstfednim
jevem, kolem kterého se nasledné integruji vSechny ostatni kategorie a subkategorie
(Strauss, Corbinova 1999, s. 86). Kategorie obsahuje kody prvni projevy potizi,

vztahii, zapojeni rodinnych prislusnikit do péce a pristup sourozencu.

rvr

Respondentky R1 aR3 se shodly na tom, ze prvni projevy potiZi se zacaly
projevovat ihned po narozeni ditéte. Novorozenci byli slabi, projevilo se u nich mnoho
rtiznych chorob, neprospivali tak, jak by méli. Caste¢éné rozdilnou zkusenost ma matka
R2, u jejihoz syna se potize zacaly objevovat az po navratu z nemocnice, kde podstoupil,
Vv necelych tfech mésicich zivota, operaci vyhiezlé kyly. Do té doby probihal vyvoj, i ptes
vétsi nemocnost, dle norem. ,, Byl jakoby treti, tak uz vis, jak to dité se chova ve tiech

mésicich, ve ctyrech mésicich. A on nic. On jenom pospdval, ©“ vzpomina matka R2.
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respondentky téméf jednotné shodly. Patrné u nich byly velké obavy z budoucnosti,
nejistota a pokusy vyrovnat se s narozenim a vychovou jedince s HMR. ,, No, viibec jako
pochopit, nebo prijmout to, Ze nebude nikdy... Ze se to nikdy nezlepsi.“ (R2). Svou
vypovédi totéz podporuje | matka R1: , Tak smirit se s tim, Ze nebude nikdy uplné

¢

V poradku viastné no. Ze bude celej Zivot zavislej na nds. “.

Urcita nadéje se v prubéhu péce o jedince s HMR objevovala u kazdé z rodin.
V nejvetsi mife byla patrna vzdy Vv raném veku ditéte, kdy jesté rodice mnohdy ani
neznali diagnézu. ,, Furt mds takové ocekavani, ze se néco miize zlepsit jo, “ uvadi R2.
Respondentka R2 dale popisuje svou konkrétni zkuSenost z genetického vysSetieni
u lékarky, kterd v rodiné probudila, jak se zahy ukazalo, faleSnou nadé&ji: ,, Dala mu
néjaké hracky pred sebe a tak, a on si nevsimnul téch hracek na stolku, ale vsimnul si, jak
tam leze moucha. Takze ona nam dala takovou nadeéji, jako jéé, on je na tom docela dobre
Jjako, on tam vidél tu mouchu, takze on je jako bystrej... . JenZze pro tento jev existuje
mnoho raciondlnich vysvétleni, naptiklad to, ze jedince s HMR v mnoha ptipadech
zaujmou spiSe véci, které jsou v pohybu, osvétlené, nebo ozvucené, nikoliv véci, které

nehybné leZi na stole.

Pro kazdou rodinu znamenalo narozeni, vychova a péce 0 ¢lovéka s HMR urcité
naruSeni rodinnych vztahi. ,,Jako by narusilo to, jako by Zivot, nastartovany Zivot ty
rodiny. Protoze jsme méli dvé zdravé a mohli jsme... Mohli jsme cokoliv. A pak, jak prisio
to nemocné dite, tak uz jsme byli omezeni.” (R2). Respondentka R2 dale vypravi, ze
pokud chtéli jako rodi¢e zajistit svym zdravym détem, aby zily i nadale ,,normalnim®
zivotem, museli se jako rodina mnohdy rozpulit. Matka zpravidla zGstavala s jedincem

s HMR, otec se aktivné vénoval détem zdravym.

Kazda pecujici osoba potiebuje ¢as od ¢asu odpocinek, prostor pro své vlastni
z4jmy a oddych od cloveka, o kterého je pecovano. Zcela zdsadni pomoc je rodiné
zpravidla poskytovana od nejblizsi rodiny, proto je zapojeni rodinnych p¥islusnikii do
péce 0 jedince s HMR téméf nevyhnutelné. V rodinach R1 aR3 je patrna vyrazna
podpora ze strany prarodicli. S nartistajicim vékem se vSak jejich moznost poskytovani
péce snizuje. V nejzazsich ptipadech maji matky oporu v otci jedince s HMR. Posledni
moznosti jsou v rodinach R1 a R2 zdravé déti, které zpravidla nevahaji rodi¢lim s péci

0 jedince s HMR pomoci, jelikoz jsou svédky kontinualni péce, jsou k tomu od pocatku
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ptimo ¢i nepiimo vedeny. VSechny pecujici a zainteresované osoby do péce 0 jedince
s HMR vystizné a kratce shrnuje matka R1: ,, Tak hlavné matka, babicky, jeho sestra,

a kdyz to jde, tak trochu i tatinek. “.

Poslednim kodem je pitistup sourozencit k Clovéku s HMR. Jiz zaznélo, Ze pravé
sourozenci se mnohdy podili na péci 0 jedince s postizenim. ,, Prijali ho uplné prirozené,
nevnimali jeho jinakost.“, vypovidd matka R2. Pfesto se matky R1 a R2 shodly, ze
Vv pribéhu dospivani vyvstalo mezi sourozenci mnoho konfliktl, coz je ale pfirozené
a pochopitelné. V soucasnosti se vSichni, vice ¢1 méné, dle svych moznosti, snazi rodi¢im
S péci o ¢loveka s HMR pomoci, ikdyz jiz maji mnohdy své vlastni zivoty a rodiny.

Odlisna situace panuje v rodin€ R3, kde je jedinec s HMR jedinym potomkem.

5.3.3 Pecovatel

Konkrétni soubor vlastnosti a urcity soubor podminek, za nichz jsou uplatiovany
strategie jednani nebo interakce urcené v reakci na urcity jev, ozna¢ujeme jako kontext
(Kutnohorska 2009, s. 70). Pod n&jz byly ptifazeny dvé kategorie. Prvni kategorii je
pecovatel, piiCemz jiz vime, ze pod timto oznaCenim se vzdy skryva matka ¢lovéka
s HMR. Obsahuje tfi kody: unava pecovatele a syndrom vyhoreni, ztrdta postaveni

a volny cas pecujici osoby.

Vsechny respondentky, a¢ nékdy nepiimo, poukazovaly na velkou #navu
pecovatele a syndrom vyhoveni. ,, Jsme unaveny, vyhorujeme a podobné. ““, uvédomuje si
matka R2, v souvislosti s naro¢nosti péce 0 clovéka s HMR. Matka R3 popisuje bézny
den pecujici osoby: ,, No, takze ten den probihd, Ze furt jenom okolo néj, a okolo jidla,
a jdeme ven, a jsem doma... “, Z ¢ehoz je patrna velka psychicka zaté€z, spojena s unavou
a syndromem vyhoteni. , Jako jsou to ztraceny roky moje néjaky uz taky Ze jo. ", uvadi
dale R3. V bézné rodiné, kdyz dosdhnou potomci vyssiho veéku, zacinaji byt sobéstacni
a zit své vlastni zivoty, maji vlastni rodiny. ,, TakZe uz ta, ta prace, uz je 10 jiny Ze jo. A ja
porad jedu vlastné v ni ajsem uz unavend ztoho taky.“, pokracuje R3. U ¢loveka
s HMR nedojde v prubéhu Zivota ani k ¢aste¢nému osamostatnéni a péce 0 néj nikdy
nekonci. Matka R3 se zabyva i otazkou, zda jeji poskytovanou péci viibec nékdy nékdo

oceni.

Spole¢né s pééi o ¢lovéka s HMR byla u matek nevyhnutelna uréitd ztrdta

postaveni, ato jak v oblastech pracovniho, socidlniho, tak i osobniho zaclenéni. Ani
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jedna z respondentek se po narozeni ditéte s HMR jiz nikdy nevratila do zaméstnani,
jelikoz to z mnoha divodi neni mozné. ,, No tak do prdace sem se uz vratit nemohla nikdy,
| kdyz bych hrozné rdda...“, uvadi matka R3. Co se tyka osobniho i socialniho Zivota,
jsou matky odkazané na pomoc jiné osoby ¢i instituce. Respondentka R1 popisuje:
»Musim spoléhat na to, aby mi nékdo, nebo jestli mi nekdo pohlida zZe jo to dité, jinak
musim bejt pordad doma, protoze nemiize bejt bez dozoru.“, coz potvrzuji I ostatni
respondentky. Jako dulezité apovzbuzujici se ukazalo setkdvani rodict s jinymi
rodinami, ve kterych Zije ¢lovék s HMR. Nejvétsi vyznam vzajemnému setkavani téchto
rodin piiklada R2: ,, Tohle mé postavilo na nohy, z mého vyhoreni. Protoze, kdyz to nemas
okolo, néco podobnyho, nemas si s kym 0 téch vécech, nékterych podstatnych, viibec

popovidat. *

S ptedchozim kédem souvisi také volny cas pecujici osoby. | zde totiz plati, Ze
respondentky maji ¢as na své zajmy pouze tehdy, je-li nékdo z rodiny ochotny postarat
se 0 ¢loveéka s HMR. A jelikoz je spousta kolektivnich zdjmovych aktivit porddana spise
V odpolednich ¢i ve€ernich hodinéach, kdy jiz neni moznost vyuzit sluzeb nékterého
socialniho zatizeni, zavisi to pouze na roding. ,, Nemuizu ani jako mit néjakej novej dalsi
vztah, abych se zase tomu priteli vénovala, zase celej den Ze jo, takze jako neni to... Moc
tech aktivit nezbejva pro mé no. , poukazuje R3. Moznost brat ¢lovéka s HMR s sebou
na veskeré aktivity mimo domov neni viibec snadné. Naro¢na je priprava i na kratsi vylet.
Matka R3 vysvétluje: ,, Neni to tak, Ze jdeme ven a miizeme nékde néco koupit do ruky
a... Je to 0 tom furt nejaky krabicky chystat s jidlem, protoze on | musi jist min a castéejs,
takze taky je to s timhle tim prace. ““. Matka R1 vyjadtila zaroven urcité rozpaky a obavy
brat ¢lovéka s HMR kamkoliv s sebou. Nejen Ze je to vice ¢asove naro¢né, nez kdyby §la
sama, navic ma strach, ze jedinec n¢kde néco shodi, stréi do kolemjdoucich a obdobné.
Podotyké také, ze ne vzdy je clovek s HMR ochoten d€lat zrovna to, co by matka
potiebovala, coz znamena dlouhé minuty pfemlouvani. Vypotadat se musi i Se zvySenou

pozornosti okoli, coz hodnoti jako neptijemné.

5.3.4 Manzelstvi/partnerstvi s otcem ditéte
Druhou kategorii spadajici pod kontext je manzelstvi/partnerstvi s otcem ditéte,
ze které vzesly tfi skupiny kodu, a sice chovani otce k jedinci s HMR, konflikty, zmény

V partnerském vztahu.
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Chovani otce k jedinci s HMR hodnoti v§echny matky obdobné. V kazdé rodiné
se otec o jedince s HMR na krat$i dobu postara, pokud je to potieba, a alespoit n¢jakou
mérou piispiva K péci o ¢lovéka s HMR. Matka R2 hodnoti vztah otce a jedince
s HMR dokonce jako ,,apln¢ bezvadny*. Ani v jedné rodiné nedoslo k aplnému odtazeni
otce Ci zavrzeni ditéte S postizenim. | v rodin¢ R3, ve které se partnersky vztah rozpadl,
je otec napomocny. Cas od ¢asu si vezme jedince s HMR i na noc k sobé&, aby matka méla
¢as na odpocinek. ,, No, jediny tady to, Ze cenim | na tom to, Ze se jako uplné od nds ne,

neodvratil zady... “, dopliiuje matka R3.

Péci oclovéka s HMR provazely, a mnohdy jesté stale provazi, konflikty,
zejména mezi rodiéi. ,, Ty konflikty jsme takové mély, jako v kazdy rodiné. Jo, nahoru
adolu.”, popisuje matka R2, pficemz ale odkazuje na to, Ze konflikty se objevuji
I v béznych rodinach, kde zadny ¢lovék s HMR neZije. Respondentka R3 uvadi: ,,Aito
napeéti ze jo, v ty rodiné bylo velky, protoze D. byl docela takovej jako hodné akcni, ze furt
néco bral arozbijel... Takze jako pak byly i1jako hdadky kvili tomu Ze jo, a... No, byl
takovej rusitel vid, takovej rusitel nas no. “, coz odkazuje spiSe na skutecnost, Ze konflikty

mnohdy vznikaly i na zakladé chovani ¢lovéka s HMR.

Nejen samotné narozeni ditéte s HMR, ale i konflikty postupné mohly vést ke
zménam v partnerském vztahu. Zatimco matka R1 si neni védoma zésadni zmény ve
vztahu s manzelem, ostatni respondentky jiz ovlivnéni vztahu zaznamenaly. Matka
R2 hodnoti zmény ve vztahu nasledovné: ,,N&kdy nds to jako vic stmelilo, pak zase nds
to rozdelovalo, protoze to neslo délat vsecko spolecné, ty aktivity. Ale zase, v konecny
fazi, zase nas to hlavné, hlavné nds to stmeluje. “. Nejvetsi zmeény zaznamenali rodice R3,
jejichz vztah se rozpadl. Matka nevidi divod pouze aprimarné V narozeni ditéte
s HMR a jeho vychove¢, ale piesto zastava nazor, ze tato udalost jeji vztah s otcem ditéte
ptilis neposilila. ,, Protoze ja jsem se viastné venovala hodné tomu D., | kdyz treba diiv to
bylo taky trochu lepsi, Zze mamka jako ndm ho hlidala vic, 1 0 ty vikendy, takze jsme si

mohli jit si posedet, a tak. “, dodava matka R3.
5.3.5 Reakce okoli

Intervenujici podminky jsou obecné faktory, které ovliviuji strategie jednani nebo

interakce, avuréitém kontextu tyto strategie znesnadiuji ¢i naopak usnadnuji
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(Kutnohorska 2009, s. 70). Pod intervenujici podminky byly zafazeny také dvé kategorie.

Prvni kategorii jsou reakce okoli, které obsahuji kody pribuzni, pratele a cizi lide.

Pro rodinu, ve které zije clovék s HMR, je velice dilezitd podpora ze strany
pribuznych. Proto je velice podstatné, zda jedince s postizenim lidé z nejblizs§i rodiny
ptijali ¢i nikoliv, a jaky k nému zaujali postoj. ,,Hlavné moje mamka z toho byla spatna
Ze Jo, | pritele mamka, no... Pravé jako vsechny se divili, jako co se stalo, pro¢ mi na to
neprisli no jako. ““, vzpomina matka R3 na tézké chvile po narozeni ditéte s HMR. Reakce
rodiny zachycuje vypovéd matky R1: ,, Tak sirsi rodina, myslim Ze, reagovala docela
dobre. Babicky pomdhaly, snazily se pomoct, dédeckové taky. . V rodinach R1 a R3 je
patrné ptijeti clovéka s HMR i §irsi rodinou a snaha pecujici osobé co nejvice pomoci.
V odlisné situaci se ocitla matka R2, kterd popisuje reakce ze strany jejich rodici
a nejblizsich ptibuznych: ,, No, tak to brali tak vécne docela. . R2 pokracuje: ,, Takovad
rodina, tak... Dej to do ustavu, preci nebudes ... Mas zdravé déti, vénuj se zdravym détem,

dej to do toho ustavu. Tézko, jesté spis jako mé zrazovali z toho, nez pomdhali. *.

0 dospélého cloveka s HMR, vyrazné naruSeny nebyly. Ba naopak, pravé nejblizsi
rodinni pfdtelé mnohdy doplnovali piibuzenstvo a poskytovali rodiné potiebnou oporu
a pomoc. | kdyz nékdy, zejména z pocatku, neméli pratelé 0 zplisobu pomoci piedstavu,
pro rodi¢e vzdy byly a jsou velice dtleziti, a to zejména pro udrzovani psychické pohody
a kontaktu se socialnim prostiedim. ,, My jsme méli jen par pratel, a ty to tak jako s nama

«

taky jako... Soucitili s nama, prosté tu starost, to nestésti, co se stalo vlastné no, nam. *

(R3).

Velice naro¢né byly (astale jsou) pro rodice reakce cizich lidi a zvysena
pozornost okoli. ,,Bylo to takovy tézky, protoze, taky i okoli, ze jo, porad jako koukali na
nas, na D., zvedavost téch lidi, a proc¢ se to stalo zZe jo. A tézko jsem kazZdymu mohla
vysvetlit, ze opravdu jsem si to ja jako nevymyslela, nebo sem 0 tom ani nevédéla, ze ten
D. bude postizenej. “ (R3). Vyrovnat se se zvySenou pozornosti od okoli stoji mnoho usili,
nekteré poznamky mohou byt pro rodi¢e bolestivé. ,,Nekdo, jsem i slysela jednou takovej
ohlas, ze sem 0 tom védela, Ze sem si to nechala... “, dopliuje jesté R3, pficemz u vSech
respondentek 1ékafi vyhodnotili dit€ béhem téhotenstvi jako zdravé. Na konkrétnim
prikladu ptiblizuje matka R2 zkuSenost s lidmi, se kterymi se postupné blize seznamovali:

,, Takze nez nas znali bez syna, tak to bylo jiny. Jak nds poznali s D., tak uz méli takovej

53



odstup. Jako ne ze by se nam vyhybali, ale nevedeli, jak se viitbec k nam chovat. . Pokud

nékdo 0 pratelstvi s rodinou stal, dokazal pomyslnou hranici prekonat.

5.3.6 Ekonomicka situace rodiny
Druhou kategorii je ekonomicka situace rodiny, zahrnujici kody socialni

prispévky, prijmy rodiny a financni narocnost socialnich sluzeb.

Znacnou finan¢ni podporu znamenaji pro rodiny socidlni pFispévky od statu.
Piesto musime brat v potaz, ze pro matku byvaji mnohdy jedinym socidlnim pfijmem,
ktery navic ale nenalezi ji, nybrz prvotné¢ ¢lovéku s HMR. Matka R2 aktudlni vysi
socialnich ptispévki hodnoti: ,, Uz ted, co nam to zvedli, tak bych rekla, Ze na tyhle
potreby, ze nemame ty odlehcovaci sluzby tady, Ze mame jenom ten denni stacionar, tak
na ty sluzby je to... Je to dostacujici, jo. . Obdobny nazor zastava i matka R1, ktera navic
dodava, ze jsou socialni ptispévky pro rodinu velmi klicové. Z pohledu matky
samozivitelky, kterou je R3, je vSak ptispévek sotva dostacujici. S ohledem na skute¢nost,
ze kazdy mésic je potieba pokryt ndjem, vesSkeré dalsi poplatky, bezlepkovou stravu pro
jedince s HMR a mnoho dalsiho, zastava respondentka R3 nasledujici nazor: ,, Takze ta
financni podpora neni az tak dobra, jak vypada. Hodné lidi si mysli, kdo vi kolik penez
nemame, ale pak, kdyz si clovek ma vsechno tady to zaplatit, tak to moc teda penéz neni. “.
Matka R2 pti rozhovoru poukazala na skuteénost, ktera se tyka vsech rodin pecujicich
o0 ¢loveka s HMR, asice: ,,Ale tady jde o to, Ze ta mama vlastné neni ohodnocena. Je

ohodnocena jenom z toho, co ji zbyde, kdyz nevycerpe davku syna na socidlni sluzby. *.

JiZ n€kolikrat bylo zminéno, Ze ani jedna z dotazovanych matek nechodi do
zam@stnani, tudiz nemaji v zasad¢ zadny piijem. PFjjmy rodiny jsou tvofeny pouze
socialnimi pfispévky, v ptipad¢ uplné rodiny pfispiva do rodinného rozpoctu svym
pfijmem ze zaméstnani otec Clovéka s HMR. V této souvislosti matky poukazovaly na
zcela zasadni problém, ktery je aktualné€, s pfibyvajicim vékem, velice tizi. Jelikoz
respondentky nemaji zadny vlastni pfijem, nema se jim nasledné z ¢eho vypocitat vyse
starobniho duchodu. , A tim Ze ise nam to pocita viastné z ty péce néjaky, do toho
duchodu svého, starobniho, tak to je jako hodné Spatny. To uz jsme si zjistovaly, Ze jsme

ohodnoceny, jako néjaky horsi uklizecky no. “, obava se budoucnosti matka R3.

Poslednim koédem v kategorii je finanéni ndarocnost socidlnich sluzeb, na coz
upozoriuji shodné vSechny respondentky. Nejvétsi zkuSenost s umisténim syna do
ruznych typi socidlnich zafizeni ma rodina R2. Jejich finan¢ni naro¢nost R2 hodnoti:
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,,Ono to je od zarizeni od zarizeni. Podle toho, jestli je to soukromy, nebo je to z mésta,
kraje atak.“. Jelikoz v Usteckém kraji nejvice postradaji respondentky odlehdovaci
sluzby pro osoby s HMR, byla rodina R2 nucena vyuzit sluzeb v jiném kraji. To je ale
problém, jelikoZ zafizeni obvykle nemaji smlouvu s ostatnimi Kraji, tudiz rodiné hrozilo,
ze bude nucena platit plnou ¢astku, piesahujici dva tisice korun za den. ,, A to je moc. To
prosté si nemuze clovek dovolit tuhle tu Ccastku.”, dodavd matka R2. VSechny
respondentky se shodly, ze vyse socialnich ptispévki je relativné dostacujici, nicméné
kdyby c¢lovéka s HMR chtély obcasné umistit do nékterého typu zatizeni na delsi Casovy
usek, napriklad na tyden, obavaji se, Ze by tyto ptispévky jiz sluzby nepokryly. ,,Kdyz uz
by se tady objevilo pak néjaky takovy zarizeni pro tu pobytovou sluzbu, tak je to taky dost
drahy a... Nevim, jestli by mi vitbec ty penize i stacily na to, abych tu sluzbu mohla
vyuzivat. “ (R3). Respondentky zastavaji také nazor, ze i kdyby po dobu umisténi jejich
ditéte v zafizeni socidlnich sluzeb chodily do zaméstnani, veskery piijem by stejné
pravdépodobné padl na zaplaceni sluzby. Nejen z téchto diivoda proto pracovni zatazeni

matek pecujicich o cloveéka s HMR neni mozné.

5.3.7 Za¥izeni socidlnich sluZeb v Usteckém kraji

Strategie jednani a interakce jsou zamérné, cilené, konané z néjaké diivodu a jsou
reakci na jev nebo pokusem 0 jeho zvladnuti (Kutnohorska 2009, s. 70). | pod tuto oblast
byly pfidéleny dvé kategorie. Prvni kategorie je nazvdna zarizeni socialnich sluzeb
v Ustecké kraji, obsahuje kody navstévovand zarizeni socidlnich sluzeb, orientace
V nabidce socialnich sluzeb, spokojenost s nabidkou a praci socidlnich sluzeb v Kraji

a postradana sluzba.

Prvnim koédem jsou navstévovand zafizeni socidlnich sluZeb. VSechny
respondentky  vyuzivaji sluzeb denniho stacionafe, kam umistuji jedince
s HMR dopoledne, zpravidla na tfi az Ctyfi hodiny. Jednd se vSak spiSe 0 nepravidelné
navstévy, dle potieby, primérné 2x az 3x tydné. Dalsi sluzby vyuziva pouze rodina R2:
. My jeste jako s D. vyuzivame i odlehcovaci sluzby, ale ty nejsou tady v okoli viibec, pro
naseho syna.“. Rodice jsou nuceni vozit svého syna né€kolik stovek kilometrti a platit

pomérné vysoké ¢astky za pobyt.

Velice dulezita je pro rodi¢e dobra orientace v nabidce socidlnich sluZeb. ,,No
ted’ uz asi dobrej prehled mam, jak chodime do toho stacionare, takze tam si maminky

mezi sebou preddvaji zkusenosti. ““, uvadi matka R1 sviij nejvétsi zdroj informaci. ,, A tak
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jako uz jsem se hodné naucila tady to, kam se obratit, kdyz nevim, co treba... Kdyz
potrebuju néco resit, tak vim, kam se obratit, vsechno... “, popisuje R3. Respondentky se

shoduji, Ze pomérné dobry piehled v nabidce socialnich sluzeb jiz maji.

Podstatnym faktem je spokojenost s nabidkou a praci socidlnich sluZeb v Kraji.
Vsechny respondentky se shodly, ze s praci vyuzivaného denniho staciondie jsou
pomérné spokojené. ,, Tak tam co chodi D., tak tam jsem spokojend, jsem spokojend.
Nikdy to neni stoprocentni, ale na to, co my uz dneska jako potiebujeme pro néj, tak jsem
spokojend. “, hodnoti denni stacionaf R2. Co se tyka moznosti a spokojenosti s nabidkou
vyuzivani i jinych sluzeb, vidi matky zasadni nedostatky. ,, Neni no, to vithec. Tady U nds,
Vv tom Usteckym kraji... Byli jsme | s kamarddkou Ze jo, U toho ndméstka v U., pravé kviili
tem sluzbam, zZe nam tady chybéj, no ale néjak se s tim nic porad nedéla no. “, povzdechla
st matka R3. Spole¢né¢ s matkou R2 usiluji 0 rozsifeni nabidky poskytovanych sluzeb pro
jedince s HMR v kraji. Matka R3 jesté dodava: ,, Praveé ze ted’ se hodné resi to, Ze ty sluzby
tady nejsou. Nebo i téch ustavii, téch zarizenich, je hodné mdlo, zZe viastné i je dneska
problém ho nékam umistit | na stalo. Tak to nds ted’ko hodné trapi no, Ze... Nejenom mé,
ale vSechny maminky Ze jo jako. Kazda asi mama ma starost, kam to jednou... Kam to

«

dité jednou pude, kde bude no. “.

Matky se piesto nékolikrat zminily, ze v Usteckém kraji pieci jen jedno zatizeni
odleh¢ovacich sluzeb je. Vyvstala otazka, pro¢ jeho sluzby rodiny nevyuzivaji. Stru¢né
odivodnéni ptichazi od matky R1: , Anebo jsou tu ty odlehcovaci sluzby, ale
nevyhovujici pro ty nase déti. Ty jsou pro sobéstacny lidi, nebo ty jako... ty diichodce,
seniory, ale ne pro nase déti, ktery jsou mentalné postizeny a potrebujou stdlej dohled. “.
Tuto vypoveéd potvrdila a vice rozvedla matka R2, ktera jejich sluzeb pied nékolika lety
na par dni vyuzila. Sluzbu hodnoti jako naprosto nevyhovujici a neuzptisobenou pro
jedince s HMR: ,,Je tam malo persondlu a ani ubytovani neni uzpiisobené tak, aby... Neni
mozné, aby takovy klient, treba jak je nas syn, byl 0 dvé patra niz, nez je hlavni sesterna,
jidelna a podobné. Takze tim padem je jakoby zavienej na samotce. Nema volnost, nema

spolecnost. Neexistuje proste! Neni to vhodné zarizeni. *.

Jiz v otazce spokojenosti s nabidkou socialnich sluzeb v kraji vysla najevo nejvice
postradand sluiba v Kraji z pohledu matek ¢lovéka s HMR. Jednoznac¢na odpoveéd
zazn€la od RI1: ,,No wrcité ten... ty odlehcovaci sluzby tydenni.*, tedy zejména

odleh¢ovaci sluzby, pfipadné tydenni stacionaf pro jedince S HMR. V okoli jsou sice
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ustavy a zarizeni, kterd by jedince s HMR docasné pfijala, nevyhodou ale je, ze
I v ptipadé pouze nékolikadenniho umisténi je rodina povinna zaplatit za cely mésic.
Matka R2 spatiuje v chybéjici odlehcovaci sluzbé zcela zasadni problém: ,, Ano, chybi
odlehcovaci sluzba. A ta je pro, nejen pro nasi rodinu, ale viibec pro ty klienty toho centra
S., toho stacionare, tady, av brzké dobé bude, nejpotiebnejsi sluzba. . Matka R2 by

kromé odlehcovaci sluzby uvitala i ur¢ité spolehlivé dobrovolnictvi.

5.3.8 Pomoc odborniki
Druhou kategorii je pomoc odborniki, kterd ¢itd pouze dva kody, spoluprace

S lékari a rana péce.

Jelikoz dit€, pozdé&ji i dospély ¢lovek s HMR, vyzaduje vyraznou pééi a pozornost
1€kait, je od rodicl potieba spoluprdce s lékaii. Nejintenzivngj$i zdravotnickd péce
probihala zpravidla v prvnich mésicich a letech zivota ditéte s HMR. Miuze probihat
formou rehabilitaci, riznorodych vySetfeni, navstév specializovanych center a podobné.
Spoustu emoci vyvolaly umatky R1 a R3 zavéry z vySetieni jesté v dobé téhotenstvi,
podle kterych bylo s ditétem vSe v potadku, piesto se narodila se zdravotnim postizenim.
,, Pak jsme se ptali toho genetika, jak je to mozny Ze jo, protoze ma ty rucicky, chybéj mu
ty prstiky, ma tam prosté tu deformaci téch rukou... A on mé rekl, Ze prosté se to neda
nikdy jako zjistit, Ze jak tam je treba stocenej, nebo néco... “, popisuje matka R3. Otazky
tohoto typu jsou bézné a piirozené, mohlo by se jednat 0 ¢astecné hledéni vinika, coz
fadime do fazi vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim. U matky R2 bylo jiz diive
patrné, ze vznik HMR U syna dava za vinu nezvladnuté narkoéze, kterou podstoupil
z rozhodnuti 1ékaii i pfesto, ze byl nastydly. Uz samotny tento fakt mohl nasledné
poznamenat spolupraci s dal§imi 1ékafi. Presto jedinec s HMR podstoupil nékolik dalsich
zakroku, které byly dle 1ékaiti nevyhnutelné. ,,Ma operaci Achillovek a podkolennich
Slach, a Ze se mu to natahne. Tak jsme ctvrt roku Zivota ztratili s tim, Ze jsme mu napinali
nohy. “, vzpomina na dalsi ze zakrok R2. JenZe operace nedopadla dle o¢ekavani 1ékait
a ve vysledku znamenala dalsi a dal$i nepfijemné zdravotni komplikace. Po par letech
ortoped doporucil dalsi operaci. Matka vSak jiz védéla, jakou zatéZ pro syna znamena
kazdy dalsi zakrok, proto s operaci nesouhlasila. ,, Tak nez, nez jsem na takové véci prisila
ato, tak uz jsem proste sdoktorama, s takovyma zdsahama fyzickyma viibec...

Nespolupracovala jsem s doktorama. “, zakoncuje matka R2.
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Znacnou pomoc a podporu muze pro rodi¢e znamenat rand péce, kterd provazi
rodinu ditéte s HMR, a to az do jeho sedmi let véku. Berme v potaz, Ze rodiny Se v takové
situaci ocitly zhruba pted tficeti lety. Vypovéd matky R1 naznacuje, ze obdobna sluzba
v Ceské republice tehdy jesté téméf nefungovala: ,, Noo, nevim jestli to tehdy teda
fungovalo, ale nam nikdo nic takovyho nenabidnul teda.*. Sluzby rané péce nebyly
poskytovany ani rodiné R3. Matka R2 vzpominala, ze Vv dob& narozeni syna
s HMR a jeho utlého veéku bydleli jesté na Slovensku, kde rana péce v néjaké forme bézné
fungovala. ,, Tam uz v téch ctyrech letech zacali ndas navstévovat pracovnici rané péce.
Jenomze my jsme se prestehovali behem kratky doby, takze kontakt tam byl asi 2x. * (R2).
Po piestéhovani do Ceské republiky do sluzeb rané péée jiz zafazeni nebyli. ,, No a tady
uz ta rand péce na nds néjak se nevztahovala nebo ... Prosté tady jsme, nas nezaclenili do

b rany péce. “, uvadi R2, pricemz duvod nezaélenéni uveden nebyl.
9 9

5.3.9 Emocni bilance matek

Za nasledek paradigmatického modelu byla urena kategorie emoc¢ni bilance
matek. Jedna se 0 nasledky nebo vysledky jednani a interakce (Strauss, Corbinova 1999,
S. 70). Vzeslymi kody jsou vyrovndvani se s narozenim ditéte s HMR, priority v Zivoté

cloveka s HMR, zména pristupu k Zivotu, obavy z budoucnosti.

Velice naroénym procesem muze byt pro rodiée vyrovndvdni se s narozenim
ditéte s HMR a celoZivotni péci 0 nj. Vyrovnavani se vzniklou situaci mnohdy pietrvava
az do dospélosti ¢lovéka s HMR, pfi¢emz k Giplnému piijeti nemusi dojit nikdy. VSechny
matky prosly, dle literatury, zcela typickymi fdzemi vyrovnavani se s krizovou situaci.
., Byl to sok. Ale porad jsme doufali, protoze nam nerekli vlastné hned néjakou diagnozu,
sami nevedeli, co mu je, takze furt jsme doufali v to, Ze to bude jako v poradku.",
vzpomina matka R1 na obdobi po porodu. Jedna se 0 zcela typickou reakci, odehravajici
se v prvni fazi vyrovnani se, tedy faze Soku a popieni. Nejen fazi Soku a popieni, ale i fazi
bezmocnosti popisuje matka R3: ,, Bylo to hrozny, protoze clovek si Fika ze jo, proc, pro¢
zrovna ja jo, co, kde se stala nejaka chyba jo, proc mi to nezjistili Ze jo.“. Pokracuje:
,, Takze to bylo hrozny prosté no. To, to jsem myslela, Ze mi skoncil svet, v tu chvili néjaky.
Bylo to tezky no.” (R3). VSechny respondentky prosly ifazi postupné adaptace
a vyrovnavani se s problémem, zaroven i fazi smlouvani. Se zavérecnou fazi smitfeni se
kazda matka musela vyporadat po svém. K Gplnému smifeni vSak nedoslo ani U jedné

matky. Matka R1 uvadi: ,, Nevyrovnala. To asi ani nejde, si myslim. , pticemz se matky
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shodly, zZe k ¢astecnému vyrovnani pieci jen doslo. K Gplnému piijeti vsak jiz ne. ,, No,
casem, prosté postupné, casem, jsme se s tim tak néjak museli smirit, protoze tady byl. “,
popisuje R3 t€zké chvile. Vyrovnani se a pfijeti nelehké situace probihalo z pohledu
matky R3 nasledovné: ,, No, vyrovnala i nevyrovnala no. Prosté jsem si zvykla na to, Ze

takhle budu fungovat, Ze takhle musim hlavné fungovat, ale porad je to ve mné jako. ",

zakoncuje matka R3.

Kazda z matek si uréila vlastni priority v Ziveté ¢lovéka s HMR, pficemz ve
vysledku byly vypovédi matek veelku totozné. ,, No asi aby se mél dobie ne? A abychom
mu Vv ramci moznosti teda mohli poskytnout vSechno potiebny pro jeho zivot.“, uvadi
kdyz ten clovek je v pohodeé. Tak to tak, aby byl spokojenej. Jestli s nami nebo bez nds,
ale prosté ta spokojenost je prosté priorita. . Posledni z respondentek jesté dopliiuje:

vvvvvv

taky bejt potom na stdlo, téch 24 hodin... " (R3).

Vzhledem k naro¢né Zivotni situaci, se kterou se musely respondentky vyrovnat,
doslo u matek, a nejen u nich, pochopitelné ke zméndm pristupu k Zivotu. ,,Tak asi jsme
zacali jinak premyslet. Ze nezZijeme povrchnim Zivotem néjakym...*, uvadi R2. Matka
R1 rozmyslela i nad smyslem vzniklé situace: ,, No, jestli to mélo smysl, to fakt teda
nevim, ale urcité mé to zmenilo. Jako byvala jsem klidnéjsi, prehodnotila jsem priority...
No anevim no... Asi i vétsi trpélivost mam.“, hodnoti svou zménu postoji a chovani
matka. Respondentky se shoduji, ze se vlivem okolnosti rozhodné zménily a zastavaji

odlisny pfistup k zivotu nez pred narozenim ditéte s HMR.

V souvislosti s rostoucimu vékem rodict se U nich objevuji obavy z budoucnosti.
,,NO, co bude s ditétem az uz nebudu schopna se 0 nej sama postarat. “, sdili své nejvetsi
obavy matka R1. Shodné obavy maji i zbylé respondentky. ,, No to se obavdam, praveé toho,
CO S nim jednou bude. Protoze kdyz uz tady 0 néj pecuju tolik let, tak mi zaleZi na tom, co
S tim D. bude, kam pude... , sdili obavy z budoucnost matka R3. Na budoucnost se snazi
pfipravit vS§echny zuc¢astnéné rodiny, kazda ovSem s jinou mirou vloZeného usili. Nejvétsi
aktivitu k vyteseni nejisté budoucnosti svého syna, ¢lovéka s HMR, vyviji rodina R3.
Odtvodnéni bychom mohli hledat naptiklad ve skute¢nosti, ze ze vSech zicastnénych
rodin jsou pravé oni nejblize dichodovému véku. ,, Proto délame ty kroky, hledame

néjaké ty odlehcovaci sluzby a ucime ho, aby nékde si zvyknul | bez nas. Aby byl schopnej
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prezit bez maminky. Tak délame kroky, docela dost, myslim, esté dopredu. Doufam, Ze
nds nic neprekvapi a ze néco mezitim najdeme, aby tam byl spokojeny. (R3). Naopak

nejméne situaci fesi pravdépodobné rodina R1.

Kazda respondentka méla na zavér moznost vyjadiit se k cemukoliv, co ji
v souvislosti s péci o ¢lovéka s HMR napada. Moznost nevyuzila pouze matka R1.
Respondentky R2 aR3se uotazky naopak pomérné rozpovidaly, pii¢emz se ve
vypovédich témét shodly. Ob¢ vyjadrily ptani, aby se co nejdiive v okoli objevila co
nejvhodnéjsi socialni sluzba, kterd by pomohla vyftesit veskeré obavy matek. ,, A proto
bych chtéla, aby tady ty sluzby vznikly jako jo. Aby prosté clovék odesel s klidnym
svedomi, ze je tady 0 néj postardno ze jo.*, dopliuje matka R3. Matky jsou si védomy,
ze péce 0 cloveka s HMR nebude nikde tak dobrd, jako je doma, chtéji ale, aby 0 né€ bylo
co nejlépe postarano. ,, Abych prosté méla takovej klid na dusi, Ze je 0 néj taky postarano
nékde no. To mé tedko jako v tom zivoté tizi nejvic, protoze ty roky pribyvaj aty sily
ubyvaj. “, zakoncCuje R3. Matka R2 vyjadiuje sva dal§i ptani: ,, Aby to nebylo tak
rozskatulkované, a prisné se drzet tech Skatulek... “, nesouhlasi s vyhranénym ¢lenénim
lidi do jednotlivych kategorii mentalni retardace. Jedna se O stigma, které mnohdy
znemoznuje i dalsi pé¢i o clovék s HMR, naptiklad jejich umisténi do nékterého typu

socialniho zafizeni.

PtibliZzenim jednotlivych kategorii a vzeslych kodl dle paradigmatického modelu
vznikla zakotvena kategorie, diky niz mame moZnost nahlédnout do rodin, které pecujici
0 ¢lovéka s hlubokou mentalni retardaci. Popisuje nastalé zmény V rodiné po narozeni
ditéte s hlubokou mentalni retardaci, tézké chvile, kterymi si musela cela rodina projit,
vyrovnavani se s celozivotni péci o ¢lov€ka s hlubokou mentélni retardaci, podporu
a pomoc poskytovanou rodinam, ale i obavy z budoucnosti a moznosti podpory, které

rodindm chybi. Neméné¢ dileZity je pohled na emoc¢ni prozivani matek.

5.4 Diskuse

Vagnerova (2014, s. 274) zastava nazor, ze muzu i Zen s mentalni retardaci je
piiblizné stejny pocet. Objevuji se vsak i tvrzeni, ze v populaci je zaznamenan vyssi
vyskyt mentalni retardace u muzského pohlavi. Tento druhy nazor potvrzuji ndhodné
vybrani respondenti prizkumného Setfeni, jelikoz ve vSech ptipadech se jednalo
0 dospélé muze s hlubokou mentalni retardaci. Zvoleni byli na zakladé¢ predem
stanovenych podminek, zejména s pfihlédnutim k v€ku jedinci s HMR. Vybér byl
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proveden v dennim stacionafi, ktery vSichni ze zG¢astnénych jedinct navstévuji. | zde

byla patrna muzska ptevaha.

Bazalova (2014, s. 27) upozoriuje, Ze v piipadé ¢lovéka s HMR dochazi k velmi
vaznému  celkovému poskozeni organismu, coz je doprovazeno icelou fadou
ptidruzenych vad a poruch. Typicky se jednd 0 poskozeni smyslovych organti, zejména
zraku, neurologicka ¢i t€lesna postizeni, epilepsie, pervazivni vyvojové poruchy a dalsi,
coz doplnuje Vagnerova (2014, s. 286). Diky vytvofenym anamnézam bylo zjiSténo, ze
jedinci s HMR skuteéné trpi celou fadou dalsich, ptidruzenych, vad a poruch, které jsou

mezi jedinci s HMR obvykle obdobné.

Dvé¢ z matek, které se zi€astnily prizkumu, mely komplikace béhem téhotenstvi
a musely podstoupit mnoha vySetfeni. Pfesto byly vSechny matky v dobé& té€hotenstvi
ujistény, e dité je v potadku. Toto zjisténi je v rozporu s literaturou, kde naptiklad Cerna
(aj. 2015, s. 127) uvadi, ze drtiva vétsina ptipadd, kdy je vyskyt jiz v prenatalni dob¢, se
v€as pomérn¢ brzy odhali. V dob¢ narozeni vSech tfi respondentd vSak nebyla prenatalni
diagnostika, a to jak neinvazivni, tak invazivni, na stejné arovni a stejné dostupna, jako
je nyni. Samotné matky upozoriiovaly, Ze spousta specidlnich pfistrojii byla teprve
v pocatku. | ptesto, ze cela fada potizi byla patrna ihned po narozeni ditéte, rodiny si
musely na zavéreéné diagnozy vyckat nekdy inéckolik let. Soucasna diagnostika
a medicinska Giroven prenatalni, perinatalni i postnatalni péce o dit¢ s HMR je s odstupem

dvaceti let nesrovnatelné presnéjsi a rozvinutéjsi.

Vyrovnavani se s narozenim apéci o jedince s HMR mohlo znesnadiovat
I nedostatek informaci, které rodiny ziskavaly. V dobé, kdy se narodili jedinci
s HMR zii¢astnéni priizkumu, nebyla v Ceské republice piilis uspokojiva navaznost
jednotlivych sluzeb. Ukézalo se, Ze sluzby rané péce nefungovaly vilbec, informovanost
rodicl ze strany 1ékait byla také nedostatecnd. V dnesni dobé jiz propojenost sluzeb byva
na mnohem lepsi Grovni, ackoliv je stale urcité co zlepSovat. Urcitou nevyhodou muze
byt skutecnost, ze naptiklad stfedisko rané péce samo nevyhledava rodiny, které by

potiebovaly jejich sluzby, nybrz rodina musi sluzbu kontaktovat sama.

Z rozhovori s respondentkami vyplynulo, Ze pro dobrou orientaci v nabidce
socialnich sluzeb bylo potieba vyvinout velkou vlastni aktivitu. Rodindm nikym nebylo

piesné sdéleno, na co maji narok, 0 co mohou zadat, na koho se mohou obratit v ptipadé¢
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problému, ani jaké sluzby mohou vyuzivat. Kazdé rodina si ke v§emu musi dojit sama.
Jako nejvéetsi zdroj informaci oznacovaly respondentky jiné matky pecujici 0 ¢lovéka
s HMR, se kterymi se setkdvaji zejména diky vyuzivanému dennimu stacionafi. Jedna se

vsak predevsim pouze 0 setkavani v Satn¢€, zadna jina spolecna setkani poradana nejsou.

Z otazek sméfujicich na rodinu jedince s HMR vyslo najevo, Ze zadny z rodict
jedince s HMR nema vysokoskolské ¢i vyssi odborné vzdélani a vétsina z nich zakoncila
vzdélavani vyucnim listem. Zatimco jejich zdravé déti, tedy sourozenci jedince s HMR,
maji vSichni vystudovanou minimalné stfedni $kolu, zakonéenou maturitni zkouskou.
Otazkou zistava, zda je to zplisobené soucasnou dobou, kdy je kladen vétsi diraz na
vzdélani, ¢i k tomu prispélo postizeni sourozence. Pravdou zustava, ze vSichni sourozenci
jedinc s HMR, kteti Zili ve spole¢né domacnosti, se vydali pfi hledani zaméstnani
humanitni cestou, coz podporuje tvrzeni Krtickové a Michalika (2019), Ze sourozenci
jedinci s HMR mnohdy studuji humanitné¢ zamétené obory a hledaji si zaméstnani

vV pomahajicich profesich.

Respondentky poukazovaly na urcité nedostatky v oblasti potfeb a moznosti
podpory rodin pecujicich o ¢lovéka s HMR. Jako zcela zasadni se ukéazal nedostatek
potiebnych socialnich sluzeb, kdy rodiny vyrazné€ postradaji zejména odlehcovaci sluzby.

V souvislosti s tim vysla najevo i finanéni naro¢nost téchto sluzeb.

Velice komplikovana byva spoluprace s lékafi, ktefi by pecovali 0 jedince
s HMR. Rodiny se mnohdy setkaly s odmitanim. Pokud se jiz najde ochotny 1ékat, ktery
si vezme jedince s HMR do péce, nikdy to nebyva snadné. Jelikoz jedinci s HMR obvykle
nenechaji sdhnout na své télo kohokoliv ciziho, i banalnéjsi vySetieni ¢i zakroky je

potieba provadét v celkové anestezii.

U vSech respondentek byly patrné velké obavy z budoucnosti. Jelikoz rodice
starnou a sily jim ubyvaji, pteji si najit pro svého syna s HMR takové zafizeni, ve kterém
by 0 né&j bylo dobie postarano, zaroven by bylo blizko bydlisté, aby jej mohli | nadale
pravideln& navitévovat. Takové zafizeni se v Usteckém kraji aktualné nenachazi, coz by
chtély zménit. Dalsi obavy a nejistotu v matkach vyvolava vyse dichodu, kterou budou
v budoucnu pobirat. Jelikoz po cely zivot misto zaméstnani pecovaly 0 clovéka s HMR,

z ¢cehoz se jim nasledna vyse bude vypocitavat, ¢astka byva velice nizkd, na coz
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upozoriuje | Bazalova (2014, s. 95), ktera upozoriuje, Zze diichod osoby, ktera cely Zivot

pecovala 0 své dité s postizenim, byva velice nizky.

5.4.1 Doporudeni pro praxi

Piesto, 7e v Ceské republice existuje propracovany systém pomoci a podpory
rodinam, jez pecuji 0 ¢lovéka s HMR, mnoho rodin 0 svych moznostech nema ani tuseni.
Primarnim doporucenim je tedy sestavit uceleny soubor moznosti podpory, které rodiny
mohou vyuzivat, a efektivné jim jej predavat. Idedln¢ by méli rodice ziskat piehled
0 svych moZnostech od détskych lékaiti, ato co moznd nejdiive po narozeni ditéte

s HMR. Zaroven by bylo potfeba rozsifit a posilit sit’ poskytovanych socialnich sluzeb

pro jedince s HMR, a to po celé Ceské republice.

Dal$i moznosti jsou organizovana setkani rodin, pfipadné pecujicich osob, které
pecuji 0 jedince s HMR. Z prizkumného Setfeni vyplynulo, ze setkavani s dal$imi
rodinami, které prozivaji néco obdobného, je velice pfinosné a dulezité. Ackoliv
setkavani jsou jiz v néjaké mite pofaddna, je potfeba zajistit informovanost jednotlivych

rodin o jejim fungovani a nabidnout jim moznost ticasti.

V soucasnosti existuje nékolik organizaci, které pomahaji nejen jedinciim
s mentalnim postizenim, ale ijejich rodinam. Mnoho z nich funguje online a maji
prehledné webové stranky, jejichz cilem je poskytnout rodi¢tiim potfebné informace. Jako
priklad mizeme uvést webové stranky Spolecnosti pro podporu lidi s mentalnim
postizenim v Ceské republice (SPMP CR 2020). Pfehledné poskytuji informace z oblasti
poradenstvi, socidlnich sluzeb, legislativy, socidlnich davek i prikazd, jenz je mozné
ziskat. Potadaji rizné zaméfené kurzy a akce pro pecujici rodiny i jedince s mentalnim

postizenim. Je vSak potieba, aby rodiny 0 existenci webovych stranek védély.

Webovych stranek zabyvajicich se mentalnim postizenim existuje hned nékolik,
zadna se vSak nesoustfedi vyhradné na jedince s HMR a rodiny, které o jedince pecuji.

Jedna se 0 velice specifickou skupinu osob, jejichz skute¢né potieby a ptani dosud nejsou

zcela zpracovany.
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Zavér

Cilem prace bylo popsat aobjasnit, jak ovliviiuje vyskyt hluboké mentalni
retardace fungovani rodiny, vniz jedinec zije. Diky analyze ziskanych dat
Z polostrukturovanych rozhovorti a anamnestickych udaji vznikla prostiednictvim
otevieného kodovani zakotvena teorie, z niz bylo mozné ziskat poznatky k interpretaci
vysledkt. Ukazalo se, Ze rodina a jeji fungovani muselo byt zcela pfizptisobeno potfebam

jedince s hlubokou mentalni retardaci.

Bylo zjisténo, Ze péce 0 ¢lovéka s HMR vyrazné ovliviiuje chod a fungovani celé
rodiny. S narozenim ditéte s HMR bylo potieba piizplsobit a zménit rodinny zivot,
pii¢emz spolu s vékem se potieby jedince jesté rozSifovaly. Pokud rodice chtéli zajistit
plnohodnotny zivot zdravym détem, tedy sourozenciim jedince s HMR, rodina se musela
i pfi béZnych aktivitich mnohdy rozdélovat. Nejzasadnéjsi zmény v rodinach
zaznamenaly matky, jelikoZ jsou to zpravidla pravé ony, kdo trvale pecuje 0 jedince
SHMR. Vsechny matky, které se zOcastnily prazkumu, jsou od narozeni ditéte

s HMR v domacnosti, vzdaly se svého pracovniho i socialniho zafazeni.

Narozeni ditéte s HMR je bezesporu narocné zivotni situace, v jejimz dusledku
v rodinach nastavaji, mimo jiného, zmény socidlnich vztahli. Vyraznym aspektem je
skutec¢nost, zda a jak se samotni rodice i jejich nejblizsi ptibuzni se situaci vyrovnali.
ZkuSenosti matek v tomto ohledu jsou rozdilné. Zatimco dvé matky mély a stale maji
oporu i v nejblizsi roding, jedna z matek vzpominala, Ze rodina jeji rozhodnuti pecovat
o0 jedince s HMR nepodporovala a doporuc¢ovala odlozit dité s postizenim do ustavu.
Spole¢na pro vSechny rodiny je znana podpora otce, ktery piispiva Vv péci o cloveka
s HMR. Matky v prubéhu péce o syna s HMR nezaznamenaly ¢astecné zmény v oblasti
manzelstvi/partnerstvi s otcem ditéte, ackoliv zastdvaji nézor, Ze je udalost mnohdy
rozdélovala a oddalovala. Vypovidaly, ze pokud chtéji vyrazit s manZelem, ¢i s kymkoliv
jinym, do spoleCnosti, musi nejdiive zafidit hlidani pro dospélého syna s HMR.
V takovém piipad¢ ptfichazi na tadu nejbliz§i okoli pecujici osoby. Typicky jsou to
prarodiée &i sourozenci ¢lovéka s HMR. Zit béznym Zivotem je proto vyrazné omezeno,
pticemz mnohdy dochazi k ur¢itému snizeni kvality zivota celé rodiny. V koneéné fazi
matky hodnoti narozeni ditéte s HMR jako posilujici v oblasti partnerského/manzelského
vztahu. Specifické vztahy jsou i mezi sourozenci jedince s HMR. Zdravi sourozenci

piijali ¢lovéka s HMR a vytvotili si s nim zcela specificky vztah.
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Jedna z nejvice zasadnich pomoci je rodiné poskytovana ze strany prarodicu,
sourozencu jedince S HMR a nejblizsiho okoli. Zucastnéné matky dale vyuzivaji sluzeb
denniho stacionafre, kam nepravideln¢ umistuji dospélého syna s HMR na nekolik mélo
hodin za den. Upozorfiuji vSak, Ze sluzby jsou pomérné¢ finan¢né naro¢né. Vyrazny
nedostatek spatfuji Vv chyb&jici odleh¢ovaci sluzb& v Usteckém kraji. Samostatnou
kapitolou bylo uzivani prispévkl na péci a dalsich finan¢nich ptispévkil od statu. Matky
jej oznacily za velice dilezité ¢i dokonce klicové pro fungovani rodiny. Upozornily v§ak
na nedostatky, které ma socialni systém statu. Konkrétné se jedna o nedostatek v oblasti
vySe dichodu. Jelikoz matky vétSinu svého zivota stravily v domacnosti, nemaji nyni
podklady pro pocitani vyse diichodu. Ten je jim pocitam pouze z poskytované péce a jeho

vyse zlstdva na nejnizs$i mozné hodnoté.

Hlavnim pfinosem prace miize byt pfiblizeni situace rodin, které trvale pecuji
0 ¢loveéka s hlubokou mentalni retardaci, jejich obav i starosti. Poukazali jsme na
prozivani matek i ostatnich rodinnych piislusnikd naro¢né zivotni situace, naro¢nost péce
0 ¢lovéka s HMR, komplikovanégjsi ekonomickou situaci rodiny i zafizeni socialnich
sluzeb, které rodinnym pomahaji v pé¢i o jedince s HMR. Nemén¢ dilezity je nahled na
emoc¢ni bilanci matek, které trvale pecuji 0 dospélého syna s HMR. Zjisténd data
z prizkumného Setfeni mohou pfispét k pochopeni narocnosti péce o ¢lovéka s HMR,
poukézat, jakou podporu rodiny postradaji. Zaroven mize prace slouzit laické vetejnosti

r~r

I studentim, ktefi si chtéji ujasnit, co obnasi rodinna péce 0 ¢lovéka s HMR.
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Priloha 1

Zakladni otadzky pro anamnestické tidaje

OSOBNi ANAMNEZA
Jméno:

Rok narozeni:

Soucasny vek:

Diagnoza:

Soucasny stav v jednotlivych oblastech:
Motorika:

Hygiena:

Scholarita:

Sebeobsluha:

Sociabilita:

Rec:

RODINNA ANAMNEZA

Nuklearni rodina, jeji uplnost/netplnost:
Bydlisteé (vesnice/mésto, byt/diim):
Soucasny vék rodicu:

Zdravotni stav rodici:

Vzd¢lani rodici:

Povolani rodic¢a:

Sourozenci ditéte s postiZzenim, jejich zdravotni stav a potadi:

Vyskyt postizeni v rodiné:



Priloha 2

Zakladni otazky Kk polostrukturovanému rozhovoru

PRUBEH TEHOTENSTVI A NAROZENI DITETE S POSTIZENIM:

1.
2.

Jak probihalo Vase téhotenstvi?
Kdy a jak jste se dozvédéla, ze bude Vase dit¢ postizené a jaka byla Vase
reakce?

Co pro vas znamenalo narozeni ditéte s mentalni retardaci?

VYVOJ A VYCHOVA DITETE S MENTALNI RETARDACH:

Kdy a jak se zacaly projevovat prvni potize?

Co pro Vs je/bylo v pribéhu vyvoje a péce 0 dité/jedince s postizenim
Kdo o dité ptevazné pecoval a pecuje?

Vyuzili jste v pribéhu vyvoje ditéte pomoc odbornikl z rané péce apod.?

Bylo to pro Véas pfinosné?

vvvvvv

PROMENA SOCIALNICH VZTAHU PO NAROZENI DITETE S HLUBOKOU
MENTALNI RETARDACI — VZTAHY V RODINE:

9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Jak reagovala $irsi rodina na postizeni Vaseho ditéte? Ptijali ho?

Kdo vsechno z rodinnych pfislusnika se podili na péci o jedince s mentalni
retardaci?

Jak narusilo narozeni ditéte s hlubokou mentalni retardaci Vas vlastni osobni
I pracovni zivot a vztahy s ostatnimi?

Jakym zplisobem ovlivnilo postizeni ditéte VaSe partnerstvi/manzelstvi

S otcem ditcte?

Jak hodnotite chovani a pfistup partnera k jedinci s hlubokou mentalni
retardaci?

Péce o0 jedince s hlubokou mentalni retardaci je velice naro¢na, mate piesto
¢as na Vase vlastni z4jmy?

Schazite se s dal$imi rodinami, ve kterych také Zije ¢len s mentalni
retardaci?

Pokud ma jedinec s mentalni retardaci sourozence, jaky je mezi nimi vztah?



17. Myslite si, Ze jste se vy sama se situaci pln¢ vyrovnala?

18. Myslite si, Ze to, co Vs potkalo, mélo néjaky smysl? Zménilo Vas to?

CO ULEHCUJE SITUACI RODINE:
19. Myslite, ze mate dobry piehled 0 nabidce poskytované podpory a vyuzivate
Ji?
20. Navstévuje vase dité n¢jaké socialni zatizeni? Jaké?
21. Jste spokojeni s nabidkou a praci odbornych zatizenich v okoli?
22. Jsou pro Vas socialni ptispévky od statu klicové a dostacujici?
23. Ceho se v budoucnosti nejvice obavate?

24. Jakou dalsi pomoc byste uvitala?

Chcete néco doplnit?



Priloha 3

Ptepis osobni a rodinné anamnézy

ANAMNEZA - R1
OSOBNi ANAMNEZA
Rok narozeni: Narodil se mezi lety 1980-1989.

Soucasny vék: Nachazi se ve vékové hranici 30-35 let.

Diagnoza: Aberace 1. chromozomu (duplikace g25-32), psychomotoricka retardace,

hluboka mentalni retardace, epilepsie.

Soucasny stav v jednotlivych oblastech:

Motorika: Sam se zvlada pohybovat, v chizi si vSak nebyva jisty a (obzvlaste
V neznamém prostiedi ¢i na schodech) vyZaduje oporu druhého ¢loveéka. Vyrazné
narusena obzvlasté jemna, ale i hruba motorika.

Hygiena: Sam si dojde na toaletu, k dal$im tkontim s tim spojenym vSak jiz potiebuje
pomoc druhé osoby. Koupani ¢i myti rukou sam nezvlada.

Scholarita: Skolu nikdy nenavitévoval, zcela zbaven §kolni dochazky.
Sebeobsluha: Sam se naji ptiborem, pokud mu jidlo n€kdo ptipravi, samostatné pije
z plastove lahve s tzv. Spuntem (bézné vicko neotevie). Oblékani saim nezvlada, ale
pomérné aktivné pii ném pomaha.

Sociabilita: Méni se podle nalad. Nékdy je druzny, jindy velice neptatelsky, protivny,
az agresivni. Pohybuje se viceméné vyhradné v okruhu nejbliz§iho pfibuzenstva.
Navstévuje denni stacionaf. Sdm nikam jit nemiize, vZzdy nutny doprovod.

Reé¢: Snazi se mluvit, i kdyZ vyslovnost je velice narusend, pfi¢emz rodina mu
zpravidla rozumi, okoli pfili§ ne. Uziva pouze jednoduché véty, mala slovni zasoba,

nékterym sloviim ptikladd mnoho vyznamil, ktera nejsou vzdy aplné spravna.

RODINNA ANAMNEZA

cey

Rodina je uplna, sklada se ze 4 ¢lenti. VSichni ziji v rodinném domé ve vétsi vesnici. Oba

rodi¢e se nachazi ve vékovém rozmezi 51-60 let, vystudovali stiedni odborné uciliste.

Matka: nyni je v domacnosti, zdrava. Otec: pracuje jako fidi¢ z povolani, zdravy.

Sourozenci: Mladsi sestra, studentka VS, atopicky ekzém, jinak zdrava. V §irsi roding se

postizeni udajn¢ diive nevyskytlo.



ANAMNEZA - R2
OSOBNI ANAMNEZA
Rok narozeni: 1980-1989
Soucasny vék: 30-35 let

Diagnéza: Hlubok4 mentélni retardace, détskd mozkova obrna, epilepsie. Neurologické,

ortopedické, o¢ni a srde¢ni problémy.

Soucasny stav v jednotlivych oblastech:

Motorika: Pouziva invalidni mechanicky vozik, chtizi zvlada pouze s dopomoci,
pficemz ujde pouze par metri. Pohybuje se pouze po kolenou ana kratSich
vzdalenostech.

Hygiena: Nosi pleny, toaletu nepouZziva, sam se nevykoupe.

Scholarita: Neékolikrat odlozena povinna S$kolni dochazka, poté oznaen za
nevzdélavatelného. Kolem jeho desaté roku Zzivota, se zménou Skolského zakona,
doslo k opétovnému zaclenéni do vzdélavaciho procesu a nastoupil tak do prvni tiidy
specialni Skoly. Z té vySel ve svych dvaceti Sesti letech.

Sebeobsluha: Potiebuje celodenni péci, pomoc pii viech ¢innostech. Sdm neoblékne
ani nenaji. Samostatné pije z plastové lahve s nekapajicim vickem.

Sociabilita: Cas travi pfevazné v kruhu své rodiny, s ostatnimi pfijde do kontaktu
V nav$tévovaném dennim stacionafi. Rodi¢e se snaZi vozit jej na riznorodé pobyty
a tabory, které jsou specializované na jedinci s né¢jakym typem postiZeni.

Re¢: Nemluvi viibec, vydava pouze neartikulované zvuky.

RODINNA ANAMNEZA

Rodina je Uplnd, Zije na menSim mésteé, ve vlastnim byté. Obéma rodi¢lim je kolem

Sedesati let a jejich zdravotni stav je dobry. Oba zrodi¢l vystudovali stfedni Skolu

s maturitou. Matka je od narozeni ditéte s postizenim v domacnosti, i kdyZ v soucasnosti

dochazi obCasné na par hodin do zaméstnani, coz vSak nikde oficialné nehlasi. Otec je

pedagog, se specializaci na hudebni vychovu, vyucuje hru na hudebni nastroje. Déti

Vv rodin€ jsou celkem tfi, pfi¢emz jedinec s mentalni retardaci je nejmladsi z nich. Jeho

star§i sourozenci jsou zdravy, jedna se 0 divku a chlapce. V rodiné se postizeni tohoto

typu nikdy dtive neobjevilo.



ANAMNEZA - R3
OSOBNIi ANAMNEZA
Rok narozeni: Narodil se mezi lety 1990-2000.

Soucasny vék: Nachazi se ve vékové hranici 24-29 let.

Diagnéza: Cornelia de Lange syndrom. Dale silnd bolest kloubl, zaludku,

sebeposkozovani. Velice piisna bezlepkova dieta. Spatny zrak, vidi udajné pouze obrysy,

ale bryle odmita.

Soucasny stav v jednotlivych oblastech:

Motorika: Vzhledem ke zminovanému syndromu trpi pro néj typickymi kostnimi
abnormalitami. ZasaZeny jsou pievazné ruce, pfi¢emz paze sice maji béznou délku,
ale prsty nejsou dobie vyvinuté. Patrné je caste¢né spojeni druhého a tetiho prstu,
prsty jsou celkové vyrazné deformované, nékteré zcela chybi, coz velice zhorSuje
jemnou i hrubou motoriku, atémét znemoziuje Gchop mensich pfedmétd. Chuizi
zvlada na krats$i vzdalenosti i samostatné, pii delSich trasach jiz vyzaduje zna¢nou
oporu od dalsiho ¢lovéka, ptipadné uzivé invalidni vozik. Celkovy vzrist neodpovida
véku, je viditelné mensi a drobngjsi.

Hygiena: Nosi pleny, toaletu nepouziva viibec. Sam se nevykoupe.

Scholarita: Odklad skolni dochazky, pozd&ji byl zatazen do specialni $koly, kam
dochazel 2 roky.

Sebeobsluha: Ve vsech ¢innostech potiebuje pomoc druhé osoby. Sam se nenaji ani
neoblékne.

Sociabilita: Pohybuje se pouze v uzkém kruhu rodiny, navstévuje denni stacionaf.
Dalsi socializaci pomérn€ znacné znemoziuje piisna dieta.

Reé¢: Nemluvi vubec.

RODINNA ANAMNEZA

Rodina je jiz n€kolik let netiplnd. Jedinec s mentalni retardaci bydli s matkou, na mensim

meéste, v malém byté. Velkou oporu ma respondentka ve své matce. Otec se pohybuje ve

vékovém rozmezi 51-60 let, matka v rozmezi 41-50 let. Oba rodi¢e zakonéili stiedni

Skolu vyucnim listem. Jejich zdravotni stav je dobry. Otec v souCasnosti pracuje jako

prodejce elektroniky, zaroven podnika. Matka je v domdacnosti. Jedna se 0 jejich jediné

spole¢né dité. Otec ma nyni novou rodinu, do které se narodila zdravé dcera, s tou se vSak

respondentka viibec nestyka. V rodin¢ se postizeni tohoto typu nikdy diive nevyskytlo.



Priloha 4

Doslovny piepis rozhovoru s rodinou R3

1. PRUBEH TEHOTENSTVI A NAROZENI DITETE S POSTIZENIM

Zmiiiovala jste neobvykly nazev syndromu, kterym trpi Vase dité. Reknete mi 0 tom
vie?

,,Je to ten vzdacnej syndrom. Tenkrat jsem byla pata v severoceskym kraji, kdyz mi to ten
genetik potvrdil, Ze jo, tu... No, kdyz potvrdil proste tu diagnozu, tak jsem byla pata. No
a... Abylo to, jako, nam rikal zZe tydle deti se veétsinou jako, ani nemluvej, sami se

nenajedi, ze prosté jsou furt potom jako ty mimina no, maly.

A naplnilo se to, co jiZ v raném véku genetik piredpovédél?
,,Jo, to se potvrdilo. Tim, tou genetickou vlastné tady tou vadou, Ze to takle jako bude

6

no.

Jak tedy probihalo téhotenstvi?

., No, méla jsem rizikovy téhotenstvi uz od zacatku jako. Ze to, jsem méla, Ze mi prosté
bolelo to bricho, takze uz jsem pak do prace nechodila. Tvrdlo mi bricho, davali mi
| krouzek, jako... Fakt to jako udrzovali v tom rizikovym téhotenstvi, ale asi uz se tam
prosté néco délo, tim Ze uz... Ale i kdyz jako tenkrat, kdyz jsem pak musela do nemocnice,
tak tam bylo vic holek, nebo zZenskejch, ktery mély taky takovydle priznaky. Ale nikdy mi
na ultrazvuku nic prosté nenasli no. Pak jsme se ptali toho genetika, jak je to mozny Ze
Jjo, protoze ma ty rucicky, chybéj mu ty prstiky, ma tam prosté tu deformaci téch rukou...
A on mé rekl, Ze prosté se to nedd nikdy jako zjistit, Ze jak tam je treba stocenej, nebo
néco, tak... Atéch ultrazvukii jsem neméla tolik, driv ani gynekolozka neméla u sebe
V ordinaci ultrazvuk, aby to néjak... Jako dneska uz je to takovy peclivejsi, posila se i do
U. ze jo, na ten 3D, je to takovy no... No tak prosté na nic mi nepiisli no. Az kdyz se ten
D. narodil, i Vv tom terminu, tak pak vlastné uz jenom ty ruce postizeny... Takze uz se
zacalo kolem toho jako zjistovat, co se stalo, co to mohlo bejt no... Rekli mi, Ze jsem

chytla asi néjakou virozu v téhotenstvi no.

Co pro Vias znamenalo narozeni ditéte s postiZenim?
,»No, tak to bylo hrozny proste. Bylo to hrozny, protoze clovek si Fika ze jo, proc, proc¢
zrovna jd jo, co, kde se stala néjaka chyba jo, proc¢ mi to nezjistili zZe jo. Pritom, kdyz jsem

chodila na pravidelny kontroly ke gynekolozce... Takze to bylo hrozny prosté no. To, to



Jjsem myslela, Ze mi skoncil svet, v tu chvili jako néejaky. Bylo to tézky no. Tak pak prave
Ze jo, probihaly veskery vySetreni, a pak se doslo az tady k tomu, Ze, podle ty krve, Ze to
Jje nededicny, Ze uz by se to nemélo opakovat, kdyby jsme méli druhy dite. Ale tak ta prace
snim, a po doktorech, a vsechno, mé tak odradila postupem casu, Ze jsem ani jako

«

nemyslela na to, ze to dité druhy chci no. Byla... Furt jsem se mu musela vénovat proste.

2. VYVOJ A VYCHOVA DITETE S MENTALNI RETARDACI

TakZe prvni potize byly patrné hned po narozeni, kdy se zacalo od vySetiovani
viditelné deformovanych rukou, aZ po zjist'ovani dalSich a dalSich potizi?

,,INo, no, no. No, pak mél i ty plice slaby, takze on byl 2 mésice v inkubdtoru v Mosté, Ze
dostaval, | zapal plic mél, pak mél opakovany néjaky zanéty V téle, jenomze pro ty vysoky
teploty mu vzdycky nasadili antibiotika, takze se nezjistilo presné, jestli to byly tFeba

mocovy cesty a takovy. “

Co pro Vas jako pro rodice bylo v prubéhu vyvoje a vychovy nejtézsi?
odhadl. Jestli se treba nauci chodit, mluvit... Tak porad jsme doufali taky, Ze to tieba
nebude uplné tak spatny. No ale nakonec to tak, podle toho, co on vsechno jako odhad,

tak to tak bylo no. “

Kdo o dité pievainé pecuje?

,, To pecuju 0 néj ja no, téch... Celej den, viastné porad.

A pomaha Vam v tom nékdo?

,,Je tam pomoc ty babicky hlavné, a pak, kdyz uz je jako nejhur, Ze uz bych si treba
potrebovala | pres noc odpocinout, protoze ta babicka uz si ho na noc nebere, tak si ho
vezme tdta no, D., na tu noc, dve. Ale je to zase s tim, Ze mu musim navarit tu dietu,

‘

protoze on mu ji neuvari a... Ale jako aspon néco, aspon takle ta pomoc od néj je.

VyuZili jsme v pribéhu vyvoje ditéte pomoc rané péce, nebo néjakého obdobného
zarizeni?

,,Ne, to ne. Ne, ne, ne.

Ani domu za Vami teda nikdo nedochazel?

I3

,,Ne, ne, vitbec, vitbec. *



Co je pro Vas v zivoté ditéte nejdilezitéjsi?

nejakou sluzbu, kde ten D. by mohl taky bejt potom na stalo, tech 24 hodin, aby mu tam
udelali tu dietu, protoZe uz se setkavam s tim, Ze mé | odmitnou, kviili bezlepkovy dieté.
Ze to je slozity, jako s kuchyni a tohle, no tak pro mé je diilezity to, aby se nasla prosté co
Nejdriv, bych uz jako si troufla rict, co nejdriv, ta sluzba, kde by ten D. mohl bejt, a...
A hlavné aby to | fungovalo tak, Ze by tam mohl bejt treba jenom na tyden, na vikend, a ne
ho ze dne na den dat do toho ustavu Ze jo, kdyz je zvyklej doma. A ja jsem taky zvykld na
néjakej ten rezim. Pak odejde z toho Zivota vlastne, tak néjak na pil zZe jo, kdyz uz zacne

chodit do jinyho zarizeni, na stdlo.

3. PROMENA SOCIALNICH VZTAHU PO NAROZENI DITETE S HMR

Jak reagovala §irsi rodina na postiZeni ditéte, kdyz se to dozvédéli?

. No, tak taky ... Hlavné moje mamka z toho byla Spatna Ze jo, | pritele mamka, no... Prave
vSechny jako se divili, jako co se stalo, pro¢ mi na to neprisli no jako. Jestli z néjaky
strany od lékarky, v nécem pochybila, neudelal mi to vysetreni... Tak to byl hroznej Sok,
smutek Ze jo, brecely jsme vSechny, bylo to hrozny jako napéti no. Ale méla jsem podporu
I V tom pritelovi, Ze za mnou jezdil porad do nemocnice a... Ne, ne, jako neodvritil se od

‘

nas uplné, Ze by odesel a to.

TakzZe dité ve findle vSichni néjak prijali?

,,No, casem, prosté postupné, casem, jsme se s tim tak néjak museli smiFit, protoze tady
byl. A tim Ze jsme 1 furt doufali Ze treba to bude lepsi, Ze se aspon treba sam pak naji Ze
Jjo, dojde si na zachod, takze, néjak tak to, se to bude dat zviddat. No nezvladalo se to, ale
byla tam pomoc od ty mamky no, 1 od toho pritele, kdyz jsme spolu Zili, tak taky. Jsem

‘

musela jednou do nemocnice, tak se stiidali, hlidali ho jako vSichni no. *

Jak naruSilo postiZeni ditéte Vas vlastni osobni Zivot?

., No, tak... Bylo to takovy tezky, protoZe, taky i okoli, zZe jo, porad jako koukali na nas, na
D., zvedavost tech lidi, a proc se to stalo Ze jo. A tézko jsem kazdymu mohlo vysvetlit, ze
opravdu jsem si to ja jako nevymyslela, nebo sem 0 tom ani nevédéla, ze ten D. bude
postizenej. Tak néktery reakce byly takovy, Ze... No, tak zZe jako | néktery jiny to maj ze
Jjo, taky tezky s téma postizenejma. Néekdo, jsem 1 slysela jednou takovej ohlas, Ze sem

0 tom védéla, Ze sem si to nechala a... Pritom jako taky jsem znala rodinu ze svyho détstvi,



kde bylo postizeny dite, a urcite jako bych si tohle jako nechtéla prozit sama, jako si to
prozivali oni tu starost s tim ditétem. TakzZe urcité to nebylo néco, ze sem ja si to zavinila
nakonec sama. A tak ty lidi taky potom, to okoli, se taky s tim naucilo Zit, zZe jo, Ze tam

V tom mésté je postizeny dité takovymdle tim syndromem. “

A co pracovni Zivot?

., No tak do prace sem se uz vratit nemohla nikdy, 1 kdyz bych hrozné rada ze jo chodila
do prace, ale tim Ze ten D. prosté byl opravdu od mala hodné casto nemocnej, trpél na to
zazivani, refluxy... TakZe on permanentnée denné furt zvracel, potrava se mu vracela
zpatky, takze... To ani neslo prosté, nastoupit néekam do prace. A denni stacionar, kam
zacal chodit ve trech letech, tak navstévoval jenom fakt na par hodin zZe jo. Nebylo to, zZe
by tam mohl bejt celej den. A hlavné tim, zZe i Spatné spal, tak jsme nejezdili pravidelne,

‘

kazdej den no. Takze ta prace byla proste pak uplné odepsana.

A projevilo se postiZeni néjak i na vztazich s ostatnimi lidmi v okoli? S VaSimi
znamymi, blizkymi? Byl nékdo, kdo se od Vs kviili tomu néjak odloucil?
., To ne. My jsme méli par pratel, aty to tak jako s ndma taky jako... Soucitili s nama,

3

prosté tu starost, to nestésti, co se stalo vlastné no, nam.

Ovlivnilo postiZeni ditéte VaSe partnerstvi s otcem ditéte? Nebo to dokonce mélo
zasadni zasluhu na rozpadu Vaseho vztahu?

,»No, ja si myslim, Ze to k tomu nepridalo. ProtoZe jd jsem se viastné venovala hodné tomu
D., i kdyz treba driv to bylo taky trochu lepsi, Ze mamka jako nam ho hlidala vic, i 0 ty
vikendy, takze jsme mohli jit si posedet, a tak. Ale jak ty léta, roky, léta, pribyvaly, tak
téch starosti prichazelo vic, a uz jsme se nemohli vénovat tolik sobé Ze jo. Nemohli jsme
sami jen tak nékam, nebo ja sama. Takze jsem se prosté veénovala tomu D. A i to napéti
Ze jo, v ty rodiné bylo velky, protoze D. byl docela takovej jako hodné akcni, Ze furt néco
bral a rozbijel... Takze jako pak byly | jako hadky kviili tomu Ze jo, a... No, byl to takovej

I3

rusitel vid, takovej rusitel nas no. *

Jak hodnotite chovani a pristup partnera k ditéti s HMR?
., No, jediny tady to, Ze cenim | na tom to, zZe se jako uplné od nds ne, neodvratil zady, a ze
prosté, i, | presto, Ze tam prisla ta doba, kdy jsme se fakt jako uz rozesli, Ze uz to vypeti

a takovy bylo velky, zZe jsme radsi to ukoncili, ale | presto jako, kdyZz jsem pak jela na



néjaky vysetreni, na delSi dobu, cestu, tak to jel se mnou a pomoh ho tam hlidat. A\ ted’

¢

Jjako, Fikam, sem tam prijde navstivit, a tak to taky jako clovéku pomiize hodné no.

Mate, i pi‘es veSkerou péci o dité s postizenim, ¢as na své vlastni zajmy?

,,No, je toho... Je toho hodné malo no. Nemiizu ani jako mit néjakej novej dalsi vztah,
abych se zase tomu priteli vénovala, zase celej den Ze jo, takze jako neni to... Moc téch
aktivit nezbejva pro mé no. Rada si teda jdu zacvicit obcas, kdyz mi ho mamka pohlida,
nebo kdyz jdu, kdyz jde do toho staciondre, ale jinak jako jsem vlastné pordad doma, a tim
Ze pravé ma tu dietu bezlepkovou, tak musim furt chystat néjakej ten obéd. Ted jesteé nema
zuby ani, protoze ty, 0 ne uz taky prisel, takze to je furt vSechno mixovani. Jako maly dité
no. Neni to tak, Ze jdeme ven a miizeme nékde néco mu koupit do ruky a... Je to 0 tom furt
néjaky krabicky chystat s jidlem, protoZe on | musi jist min a castéjs, takze taky je to
S timhle tim prace. No, takze ten den probihd, Ze furt jenom okolo néj, a okolo jidla,

«

a jdeme ven, a jsem doma, a..."

Schazite se s dalSimi rodinami, ve kterych Zije také ¢len s MR?

“«“

,»No, obcas se sejdeme, s téema kamaradkama, co maji postizeny taky déti.

Maji mezi sebou nevlastni sourozenci néjaky blizsi vztah?

«

,,NO, S tou se nestyka.

Miyslite si, Ze jste se s danou situaci jiZ pIné vyrovnala?
., Myslim si, Ze... No, vyrovnala i nevyrovnala no. Prosté jsem si zvykla na to, Ze takhle
budu fungovat, Ze takhle musim hlavné fungovat, ale porad je to ve mné jako. Je to prosté

«

furt ve mné, takovy to, ta starost a vsechno proste.

Myslite si, Ze to, co Vas potkalo, mélo néjaky smysl? Zménilo Vas to?

., Ze jsem si ho nechala doma? Ze se 0 néj staram? Tak... Je to hezky, Ze ten D. ma
takovou, asi cejti taky Ze jo, neni uplné, zZe by nevnimal... Je rad, Ze je doma, Ze ma
takovoudle, urcite... No, jak bych to rekla no... Smysl, pro néj, pro mé... Jako jsou to
ztraceny roky moje néjaky uz taky, ze jo. Protoze pak vétsina, kdyz uz dosahnou néjakyho
rodiny, uz todle to... TakZe uz ta, ta prdce, uz je jina zZe jo. A ja porad jedu vlastné v ni
a jsem uz unavenda z toho taky. Akorat nevim jestli to ten D., asi to moc neocent, tieba no.
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Nevim.



4. CO ULEHCUIJE SITUACI RODINE

Myslite, Ze mate dobry prehled 0 nabidce poskytované podpory?

., A tak jako uz jsem se hodné naucila tady to, kam se obratit, kdyz nevim, co treba... Kdyz
potiebuju néco resit, tak vim, kam se obratit, vSechno, ale... Pravé Ze ted se hodné resi
to, Ze ty sluzby tady nejsou. Nebo 1 téch ustavii, téch zarizenich, je hodné mdlo, Ze viastné
| je dneska problém ho nékam umistit | na stalo. Tak to nas tedko hodné trapi no, ze...
Nejenom me, ale vSechny maminky Ze jo jako. Kazda asi mama ma starost, kam to

jednou... Kam to dité jednou pude, kde bude no. Ale jako takhle uz vim, kam se obratit. “

Navstévuje jeSté jiné zarizeni, neZ denni stacionar?

,,Ne, nenavstévujem. *

TakzZe, chapu to spravné, Ze stoprocentni spokojenost s nabidkou a praci odbornych
zarizeni v okoli neni?

., Neni no, to vitbec. Tady U nds, v tom Usteckym kraji... Byli jsme i s kamarddkou Ze jo,
U toho ndméstka v U., pravé kvili tém sluzbdm, Ze nam tady chybéj, no ale néjak se s tim
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nic porad nedela no. *

Jsou pro Vas socialni prispévky od statu klicové a dostacujici?

,,No, jako... Zaplatim si vSechno takle, to bydleni Ze jo, ten ndjem, a... Co se tyka kolem
jeho stravy, protoze ta je taky ndrocna, ta bezlepkova dieta financné, tak jako nam to
staci, ale... Na druhou stranu zase. Kdyz uz by se tady objevilo pak néjaky takovy zarizeni
pro tu pobytovou sluzbu, tak je to taky dost drahy a... Nevim, jestli by mi viibec ty penize
| stacily na to, abych tu sluzbu potom mohla vyuzivat tak casto Ze jo. A tim Ze | se ndm to
pocita vlastné z ty péce néjaky, do toho diichodu svyho, starobniho, tak to je jako hodné
Spatny. To uz jsme si zjistovali, Ze jsme ohodnoceny, jak nejaky horsi uklizecky no. Takze
ta financni podpora neni az tak dobra, jak vypada. Hodné lidi si mysli, kdo vi kolik penéz

nemame, ale pak, kdyz si clovek ma vsechno tady to zaplatit, tak to moc teda penéz neni.

Ceho se v budoucnosti nejvice obavate?

,,No, to se obdavam, prave toho, co s nim jednou bude. Protoze kdyz uz tady 0 néj pecuju
tolik let, tak mi zalezi na tom, co s tim D. bude, kam pude... A proto bych chtéla, aby tady
ty sluzby vznikly jako jo. Aby prosté clovek odesel s klidnym svédomi, Ze je tady 0 néj
postardno ze jo. Nebo Ze az nebudu moct, budu uz stard, a nebudu se o néj moct starat,

tak bych chtéla, aby... Aby se mél taky aspon. Vim, Ze nikde nebude ta péce, jako ma



doma, kdyz jsem tady na néj... Kdyz mam jenom jeho tady. Ale aspon, aby byla... Aspon
aby mu tam i uvarili tu dietu, kdyz uz je s tim takovej problém, aby tam nestradal tim
jidlem a... Abych prosté méla takovej klid na dusi, Ze je 0 néj taky postardano nékde no.

To mé tedko jako v tom zivoté tiZi nejvic, protoze ty roky pribyvaj a ty sily ubyvaj.

Chcete néco doplnit?
,, Chtéla bych prosté, moc bych si to prdla, aby ty sluzby tady fungovaly prosté lip a vic

no. To je asi vSechno no. “



