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Anotace:
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The bachelor's thesis explores parents’ perceptions of care arrangements for their
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themselves.

The theoretical part outlines the particularities of individuals with autism and mental
disabilities, their families, and the challenges that come with severe disabilities. It also
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securing the future of their disabled children.
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UVOD

Smyslem této prace je zaméfit se na predstavy rodic¢a o péci pro své tézce postizené
déti s autismem po dobu, kdy jiz sami nebudou schopni o néj pecovat nebo dohlizet na
péci o své zdravotné postizené dité, a tudiz hledaji zpasob, jak své dité zabezpecit do budoucna;
prevazné usiluji o jeho predani do péce celoroéni socialni sluzby.

Kombinace tézké mentalni retardace a poruchy autistického spektra je jedna
z nejnarocnéjSich kombinaci postizeni pro pecujici. Proto budou v teoretické Casti nejprve
zminény jednotlivé faze, kterymi si kazda rodina prochazi, kdyz se dozvi, ze jejich dit€ je takto
tézce postizeno.

Poté priblizim skupinu nizkofunkénich osob s autismem vymezenim tézkého
mentalniho postizeni a poruchy autistického spektra. Pro lepsi orientaci v dané problematice je
podstatné piihlédnout ke specifikam chovani, jako je problémové chovani, a zminit se o velmi
kontroverznim tématu naduzivani psychofarmak.

Dalsi klicovou oblasti této prace je rodina, ktera pecuje o postizené dité, jeji Clenové
avyzvy, kterym museji Celit. RodiCe byvaji do pécCe zpravidla nejvice zapojeni, a kdyz
nemohou v péci pokraCovat, zvazuji, jaka feSeni vzniklé situace jim spolecnost nabizi.

Posledni cast teoretické prace se proto vénuje socialnimu zabezpeceni t€chto osob,
typum vhodnych socialnich sluzeb a moznostem zastupovani v pravnich tkonech.

Ve vyzkumné cCasti budou zjistovany predstavy rodi¢a o tom, co vnimaji jako
dalezité zajistit pro své postizené dité pred odevzdanim do celoro¢ni péce socialniho
zarizeni, a to v dob¢, kdy jesté mohou jeho zivot vyrazné ovlivnit.

Vyzkum bude veden metodologii kvalitativniho pristupu. Pouzita bude metoda
polostrukturovanych rozhovort s otevienymi otazkami. Dotazovanymi osobami bude osm
maminek, jejichz zdravotné postizené dité je jiz umisténo v sociadlnim zafizeni nebo na umisteéni
ceka.

Rozhovory budou analyzovany pomoci tematické analyzy. Jevi se totiz jako
nejvhodnéjsi, nebot’ umoziiuje vyzkumnikiim nejen identifikovat a popsat zjevné aspekty dat,

ale také prozkoumat a porozumét slozit€jSim a méné ocividnym vrstvam informaci.



TEORETICKA CAST

1. NAROZENI DITETE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Narozeni ditéte s tézkym postizenim je vzdy velkou psychickou zatézi. Rodina se
nedekand musi vyrovnat s fadou naroénych otazek. Zivot rodiny se stava neptedvidatelnym,
ovlivnénym zdravotnim stavem ditéte. Planovani do budoucna neni mozné. Rodina musi
prehodnocovat své predstavy o spoleCném zivoté.

Zasadni je zpusob, jakym a v jakém kontextu je rodiné sdélena diagnoza. Idealn€ by pii
oznameni méli byt piitomni oba rodice, méli by byt informovani co mozna nejdiive a oznameni
diagnozy by mél provést 1ékatr co mozna nejsetrnéji s ohledem na zavaznost oznamovaného.

Po zjisténi o postizeni ditéte obvykle probiha u rodica psychologicky proces skladajici
se z péti fazi zpracovani situace a adaptace, pficemz kazda faze mize mit odlisnou délku
a emocni intenzitu. Podle popisu zminéné autorky nastava:

1. faze Soku — po sdéleni informace se rodi¢ dostava do hlubokého emocniho Soku, jehoz
projevy jsou pievazné psychické (nejCastéji v podobé plaCe, uzavieni se, obviriovani,
CasteCné vnimani), ale mohou byt i somatické (napt. fyzicka slabost, ztrata dechu);

2. faze popreni — nastava obranna reakce organismu na traumatizujici skutecnost, aby nedoslo
ke ztraté psychické rovnovahy. V praxi se vétSinou jedna o reakci ,,to nemize byt pravda®;

3. faze smutku, zlosti, izkosti a pocitu viny — typickym byva obvinovani druhych, predevsim

partnera, ale 1 vztek na sebe sama;

4. faze rovnovahy — prochazeni zminénych fazi je pro udrzeni rodiny velmi naro¢né, casto

beéhem této doby dochazi k jejimu rozpadu. Pokud vSak ¢lenové dospéji do stadia rovnovahy
(ptijali skuteCnost, dochazi k realistickému nahledu na situaci), je pravdépodobnost rozpadu
rodiny znacné snizena;

5. faze reorganizace — rodice jsou schopni hledat zpusoby, jak s ditétem dale pracovat, jak

k nému pristupovat a fesit vhodnou 1écbu. (Dokoupilova, 2017, s. 30)

Vzhledem k zacClenéni ditéte s postizenim je kliCové, aby jej rodina plné pfijala takové,
jaké je. I kdyz rodina projde slozitymi fazemi adaptace, pfitomnost ditéte s postizenim ma na
jeji zivot trvaly vliv. U zavaznéjSich postizeni je tento vliv jesté vyraznéjsi. Role rodicu se
roz$ifuje o tlohy pecovatell, zdravotnikd a vychovatel v intenzivnéj$i podobé, nez je tomu
u zdravého ditéte. Dité s postizenim klade vyssi naroky na jejich kvalifikovanost v souvislosti
s danym hendikepem a na jeho ,,zvladnuti“. Vyzaduje vétSinou i vy$§i miru obratnosti a fyzické

zdatnosti.



Starani se o dit€¢ s vaznymi postizenimi znamena pro rodinu vyznamné emocionalni,
socialni a ekonomické zatizeni. Rodice citi zarmutek a stres z toho, ze jejich dit€¢ nemuze zit
b&zny Zivot. Celi tnavé, finanénim probléméim a omezeni svého socialniho Zivota. Rodina se
potyka se stigmatizaci a nedostatkem pochopeni ze strany okoli. Pro rodiCe je velmi tézké
udrZet si praci, maloktery zaméstnavatel v dneSni dobé vychazi vstiic rodi¢im pecujicim
o postizené dit€ (napf. upravou pracovni doby nebo umoznénim prace z domova). V disledku
toho je nizka nabidka prace na trhu, coz u rodici mize vést az k rezignaci na pracovni
prilezitosti.

Mnohé rodiny zaviseji na jednom hlavnim pecCovateli a snazi se najit podporu ve
vztazich s prateli a ve sdruzenich pro rodiny se stejnou situaci. Rodi¢iim jsou k dispozici sluzby
odborného poradenstvi, jako je rand péce a odlehcovaci sluzby, které¢ poméhaji snizovat stigma
a zvySovat povédomi o postizeni ditéte. Nezbytné je zajistit pro dité adekvatni zdravotni péci
a terapeutickou podporu. (Ludikova, 2005, s. 5)

Pokud rodice nedokéazi zvladnout Sokovou fazi nebo se potykaji s narocnosti péce
o postizené dité, existuje moznost svéfit jej do péce statu. V Ceské republice je k dispozici vice
nez 40 specializovanych zarizeni. N&kteti rodiCe, zejmeéna ti vzdélanéjsi, kteti jsou schopni vice
informované rozhodovat, mohou dité svéfit do odborné péce natrvalo. Postizenému ditéti maze
prospét, kdyz je umisténo do zdravotnického zafizeni na uréitou dobu, coZ muize uvolnit rodinu

od neustalé péce a umoznit ji regeneraci. (Cesky rozhlas, n. d., cit. 2024-01-31).
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2. TEZCE MENTALNE POSTIZENA OSOBA S PAS

Mentalni postizeni (dale MP) a pervazivni vyvojova porucha (dale PAS nebo autismus)
jsou dva rozdilné symptomy, které se mohou Caste¢né prekryvat. Vyzkumy uvadéji, ze zhruba
40 % osob s diagn6zou autismus ma zaroven i poruchu intelektu (dfive uvadéno % osob).

Déti intelektoveé postizené s autismem obvykle nerozuméji feci. Pokud jakakoli 7ec
existuje, slouzi spise k omezené komunikaci a ¢asto se projevuje echolalii nebo pouzivanim
slov mimo komunikaéni kontext. Casté jsou také opakujici se pohybové vzorce.

Klinické projevy tézce postizenych osob jsou podobné u osob s mirngjsi formou
mentalni retardace, avSak jejich problémy jsou intenzivnéjsi. Tyto déti nejsou schopny naucit
se zakladni vzdélavaci obsah. Presto si mohou osvojit nékteré dovednosti spojené se
sebeobsluhou, vyzaduji vSak intenzivnéj§i pomoc.

Lidé stakto kombinovanym postizenim se lisi od osob s MP hlavné typickym
specifickym chovanim. Tyto osoby maji vét§i potize chapat a vyjadrovat emoce, jako je
pratelské uchopeni kolem ramen, soucit nebo pohlazeni. Jiny vyzkum zaméfeny na
charakteristiky kognitivnich procest u osob s autismem a mentalnim postizenim odhalil
znacné&jSi omezeni v oblasti abstraktniho uvazovani. (Thorova, 2016, s. 299-301)

Maji elementarni pracovni dovednosti, pifi spravném vedeni je mohou uplatnit
v chranénych dilnach nebo Zzivotnich aktivitach. V oblastech motoriky je pfitomna
dyskoordinace a neobratnost. Casto je piitomna afazie, siln& omezené jsou i neverbalni
komunikacni schopnosti. Jejich mentalni vék se pohybuje v pasmu 18 mésicu az 3,5 roku
a z velké Casti jsou pIné zavisli na pomoci ostatnich, a to po celou délku svého Zivota.

Mentélni postizeni 1 pervazivni vyvojové poruchy jsou vrozené hendikepy, pfi jejichz
vzniku hraji velkou roli genetické faktory; u mentalniho postizeni pak hlavné patologické stavy
(setkani s toxickou latkou v prubéhu téhotenstvi, nedostatek kysliku, porodni trauma a dalsi).

Dusledkem MP a pervazivni vyvojové poruchy je naruseni nékolika oblasti, mezi které
fadime tyto funkéni okruhy: sebeobsluha a orientaéni schopnosti, kvalita komunikace
(porozuméni teci a vyjadfovani), socialni interakce, kognitivni schopnosti a schopnost ucit se,
sebekontrola, sebefizeni, spoleCenska odpovédnost, samostatnost a nezavislost, ekonomicka
sobéstatnost a profesni orientace. Castymi pfidruzenymi potizemi je pak smyslové vnimani
nebo pohyblivost. Také problémové chovani (napf. agresivita, sebezranovani
a destruktivita), se u nich vyskytuje asté&ji nez u osob s MP. (Cadilova a kol., 2007, s. 28-31)

Dle vyzkumu vetejné ochrankyné prav o dostupnosti socialnich sluzeb pro osoby

s poruchou autistického spektra (n. d., cit. 2024-03-14, s. 46) zije fada dospélych s tézkym MP
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a PAS v tstavech socialni péce, o mnohé je peCovano jako o dusevné nemocné anebo jako
o lidi s MP, tito lid¢ totiz neprosly diagnostikou PAS, nikdo se jiz nezaobira skuteCnosti, ze
nektefi z nich trpi 1 PAS, prestoze tato skupina osob, jak jiz bylo uvedeno, vyzaduje odlisny
pristup nez osoby s MP.

,,Skupina osob, kde se vady kombinuji, predstavuje ze vSech uhlu pohledu,

vvvvvv

pedagogické teorie 1 praxe.” (Ludikova, 2005, s. 8)

2.1. TEZKE MENTALNI POSTIZENI

Jako té€Zce mentalné postizenou osobu oznacujeme jedince s vyraznymi a rozsahlymi
omezenimi stran porozuméni, uceni, vyjadfovani se, sebeobsluhy a socialni interakce. Hlavnim
kritériem je inteligen¢ni kvocient (IQ) v rozmezi 20-34. (Lecbych, 2008, s. 18)

Osoby s timto stupném MP jsou schopny chapat jen zakladni souvislosti a vztahy.
Omezeni je ziejmé i1 v oblasti feCi. Osvoji si nékolik Spatné artikulovanych slovnich spojent,
ktera navic pouzivaji nepiesné. Neékdy nemluvi vibec. Jejich uceni je znacné€ limitovano
a vyzaduje dlouhodobé usili. Presto je pomoci systematické, kvalifikované rehabilitacni
a vychovné péce mozné prispét k rozvoji motoriky a komunikacnich schopnosti téchto
jedinca, coZ se projevi na zlepSeni kvality jejich zivota.

Pticiny tézkého intelektového postizeni mohou byt genetické nebo mohou zahrnovat
jiné faktory. Psychomotoricky rozvoj téchto jedincu je siln€ zpozdény, Casto trpi motorickou
neSikovnosti a potfebuji dlouhodobé trénovat, aby se jejich koordinac¢ni schopnostim zacaly
zlepsovat. Bézné se setkdvame se somatickymi poruchami a znadmkami Sirokospektralniho
poskozeni centralniho nervového systému (CNS).

Casto se k primarnimu postiZeni piidavaji dal§i druhy postiZeni. To je doprovazeno
vyraznymi limitacemi kognitivnich funkci, problémy s udrzenim pozornosti a omezenym
rozvojem schopnosti komunikace: fe¢ muze byt redukovana na jednoduché fraze nebo se viibec
nevyvine, Casto prevazuje neverbalni komunikace, pfiCemz porozuméni byva lepSi nez
schopnost vyjadreni.

Dale je zaznamenano zna¢né naruseni emocniho prozivani, véetné€ nestabilnich nalad
a impulsivity. Déti jsou schopné rozpoznat osoby, s nimiz pravidelné piichazeji do styku, a po
intenzivnim tréninku si mohou osvojit zakladni hygienické dovednosti a nékteré prvky
sebeobsluhy; rozsah zvladnutych dovednosti se 1isi dle individualnich schopnosti kazdého
jedince. Vzdélavani probihd na specidlnich a praktickych Skoldch a vyzaduje celozivotni

podporu. (Bazalova, 2014, s. 25-26)
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2.2. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA (PAS)

Porucha PAS je Castéjsi u chlapcu nez u divek, a to v poméru 3 az 4:1, ptiCemz se
projevuje od utlého veéku, nejpozdeji mezi 30-36 mésicem zivota. (Thorova, 2008, s. 44).
Pro autismus rozliSujeme tfi hlavni oblasti, ve kterych maji lidé s PAS potize, a to
v razném rozsahu: 1) oblast komunikace,
2) oblast socialniho chovani,
3) oblast predstavivosti.
Oblast PAS je Sirokopasmova. Zahrnuje nejen osoby na hranici pozitivity autistického
spektra, ale 1 ty, u nichz se projev PAS projevuje v masivni mite. (Thorova, 2006, s. 29)
Autismus je klasifikovan do tfi hlavnich skupin na zéklad¢ adaptabilnich schopnosti
neboli urovné funkcnosti. Tato funkCnost je spojena zejména s kompetencemi v socialnich
interakcich, urovni komunikace a porozumeéni, s rozsahem chovéani povazovaného za
problematické, se schopnosti konstruktivné vyuzivat volny c¢as a obecné s uUrovni
intelektualnich schopnosti. (Thorova, K., 2008)

U vétSiny osob s nizkofunkénim autismem spadaji celkové schopnosti do pasma tézké

mentalni retardace, fe¢ se vyskytuje v podobé echolalie, Casté je sebezratiovani a agrese.

Pro osoby se strednéfunkénim autismem je charakteristickd snizena schopnost

navazovat socialni kontakt, byvaji pasivni, mluvi jen ¢astecné funkcné. Rozumové schopnosti
lezi v pasmu lehké az stfedné t€zké mentalni retardace.
Podle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci a souvisejicich zdravotnich problému
(MKN) je v ramci autistického spektra rozliSen kromé ¢asného autismu dale:
e détsky autismus (F 84.0),
e atypicky autismus (F 84.1),
e Aspergerav syndrom (F84.5),
e Rettiv syndrom (F 84.2),
e jina détska dezintegracni porucha (F 84.3),
e hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F 84.4),
e jiné pervazivni vyvojové poruchy (F 84.8),
e pervazivni vyvojova porucha NS (F 84.9). (UZIS CR, n. d., cit. 2024-10-05)
Etiologie autismu neni zcela objasnéna, byt bylo provedeno nespocetné mnozstvi
vyzkumd, ani za pomérné dlouhou dobu vyzkumu se vSak odborna vefejnost neshodla na
jednotném zavéru. Obecné se odborna vetejnost shoduje pouze v nazoru, ze pii¢ina autismu

bude s nejvétsi pravdépodobnosti multifaktorialni.
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2.3. PROBLEMOVE CHOVANI

K problémovému chovani se déti s MR a PAS uchyluji, kdyz se ze svého pohledu
dostavaji do slozitych situaci, kterym nerozuméji a nezvladaji. Muze se tak projevovat jejich
snaha je pizptisobit uréitému rezimu, pozadavkim a zvyklostem. (Cadilova a kol. 2007, s. 65)

Problémové chovani ma zde komunikaéni funkci a je tieba zjistit, co k nému dité vede
a co chce sdélit. Nékteré problémové chovani vyplyva z autistické triady. Jedna se o repetitivni
chovani, ritualy, omezené zijmy, problémy v komunikaci, hie a volném case a agresivni
chovani. Agrese mize sméfovat k druhym lidem, vlastni osobé (autoagrese neboli
sebezranovani) nebo k predmétim (destrukce). (Jelinkova, 2001, s. 72-79)

K tomu poznamenava Dunn (2020, s. 221): , These types of, challenging‘ behaviours
are not an inevitable consequence of autism: autism does not cause, behaviours®. It is the
interaction between the autistic person’s environment and the autistic person which results in
the behaviour that others consider, challenging®.* (V piekladu: ,, Tyto typy, narocného ‘ chovani
nejsou nevyhnutelnym diisledkem autismu: autismus nezpiisobuje, chovani’. Pravé interakce
mezi prostredim autisty a autistou vede k chovani, které ostatni povazuji za, ndrocné .

Obecné lze fici, ze pokud jakykoli ¢lovek nenapliiuje své zakladni potieby, zvySuje se
vyskyt problémového chovani, jako je negativismus, agrese €i nerespektovani spolecenskych
norem. Clovék s postizenim je limitovan svym hendikepem a k napliiovani potieb potiebuje
urcitou miru pomoci a kompenzace. Existuje tzv. hranicotvorna funkce problémového chovani.
Pti vstupu do nového prostiedi dité s PAS zkousi, kam az maze svym chovanim zajit. Pro lepsi
orientaci ditéte je velmi dalezité hned od zacatku urcit hranice a pravidla nového prostiedi.
(Bélohlavkova a Vosmik, 2010, s. 140)

Pric¢iny, které mohou vyustit v problémové chovani, jsou predevsim:

e percepcni a kognitivni deficit — osoba s autismem vnima a zpracovava informace jinak;

e komunikacni deficit — komunikace postrada funk¢ni charakter. K pfipo utani pozornosti
opakované pouziva nevhodné chovani, které se stava funkénim komunikacnim prostredkem.

e socioemocni deficit — osoba sautismem neni schopna orientovat se ve vztazich
a predvidat reakce druhych;

e nevhodné prostiedi a pristup — vzdy bereme v tvahu uroven ditéte s autismem a jeho
frustracni toleranci. Pii praci je nutné dit€ povzbuzovat a pfimérené motivovat, samoziejme
nesmime zapominat na dostatecny odpocinek (Thorova, 2016, s. 174—175);

e funkci uniku pred povinnostmi — u muzi a chlapca se Casto vyskytuje agrese a niCeni

majetku, u divek naopak rizné formy sebezrariovani,
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e pripoutani nebo udrzeni pozornosti — chovani mize mit nejprve funkci sebestimulacni
(bouchani hlavou do zdi) a nasledné prejit k upoutani pozornosti (pfibehne rodi¢, zacne
dit¢ uklidiiovat a tim chovani posiluje);

e vék —s vékem se problémové chovani stupiuje, vrcholu dosahuje priblizné mezi 15-34 lety,
poté nasleduje pokles;

e mira poSkozeni intelektu — je vice u zavaznéj§iho MP, ale také pridruzena postizeni mohou

byt vyznamna pro vznik problémového chovani;

environmentalni faktor (vliv prostfedi). (Emerson, 2008, s. 33-35)
Hynek Jin k tomu poznamenava, Ze osoby s postizenim maji pravo na rovné zachazeni

a stejna prava jako ostatni obyvatelé Ceské republiky, véetné prava na uspokojeni viech
zéakladnich potieb zivota stejné jako kdokoli jiny v této zemi. K zakladnim lidskym potfebam
radime: 1) fyziologické potieby,

2) potiebu bezpecnosti a ochrany,

3) potiebu soundlezitosti a lasky,

4) potfebu uznani a respektu,

5) potiebu seberealizace.

Nedostate¢né naplnéni téchto zakladnich potfeb mize zvysit pravdépodobnost projevu
problémového chovani, jako je porusovani spoleCenskych pravidel, negativni postoje,
agresivita ¢i autoagresivita. Vzhledem k jejich specifickym potiebam vyzaduji osoby
s hendikepem vy3§i uroveii asistence pro uspokojeni svych zakladnich potieb. (Cadilova a kol.

2007, s. 105-107)

2.4. FARMAKOTERAPIE PROBLEMOVEHO CHOVANI

Pouzivana psychofarmaka mizeme dle J. Schmidtové rozdélit na:
e neuroleptika — ovliviiuji mySlenkové pochody;
e antidepresiva, anxiolytika a thymostabilizatory — ovliviiyji efektivitu;
e psychostimulancia, hypnotika a nootropika — ovlifiuji vigilitu. (Cadilova a kol., 2007, s. 143)
Casté podavani 1ékd autistim s t&7kym mentalnim postizenim je kontroverzni téma,
které vyvolava rozdilné nazory mezi odborniky 1 vefejnosti. Tyto 1éky, zejména antipsychotika,
antidepresiva a dalSi, jsou Casto pouzivany v extrémné vysokych davkach u klientd
s problémovym chovanim, jako je agresivita nebo sebepo§kozovani.
V roce 2022 byla zaznamenana vysoka prevalence narocného chovani mezi dospélymi

s mentalnim postizenim, s vyznamnym podilem téchto jedinct, ktefi byli 1é¢eni antipsychotiky
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1 pfes absenci diagnozy psychozy. Tyto praktiky, 1 kdyz rozsifené, Celi kritice za nedostatek
védecké podpory a potencialni rizika.

Ze zjisténi NETLUM - Iniciativy za zlepSeni psychiatrické péce a zménu pfistupu
k medikaci pacientd s mentalnim postizenim — vyplyva, Ze systém potiebuje celkovou zménu,
pfi¢emz psychiatrie by méla byt soucasti této zmény. Stavajici praxe, kdy krizova nebo
podpurna opatieni Casto prechazeji v dlouhodoba feSeni, ohrozuje zdravi zranitelnych
skupin a omezuje jejich pravo na dustojny zivot. Ackoli psychiatrickd medikace muze hrat
roli v fizeni narocného chovani, zakladem podpory by mél byt pfistup, ktery reaguje na
skutecné pottreby jednotlivce s mentalnim postizenim. Dlouhodobé tlumeni chovani bez feSeni

jeho pficin neni ospravedlnitelné. (Netlum, 2023, cit. 2024-03-21)
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3. RODINY DETI SE ZP

Rodina predstavuje klicovy prvek pro urCeni zivotniho stylu a kvality zivota jejiho
ditéte. Prijeti ditéte s postizenim Casto vede k radikalnim zmeénam v socialni identité rodiny,
reorganizaci kazdodenniho zivota a moznym ekonomickym obtizim, obzvlasté pokud se matka
rozhodne zustat s ditétem doma na ,,plny uvazek®. Péce o takové dité vyzaduje znacné usili
a ma vyrazny dopad na fungovani rodiny, pfi¢emz mira postizeni ditéte v tomto sehrava hlavni
roli. Vztah mezi manzeli maze byt také zasazen, jelikoz kazdy partner si musi individualné urcit
svij vztah k ditéti. Tento kontext rovnéz zahrnuje otazku sourozenct postizeného ditéte.

Rodice déti s postizenim Celi vysokému stresu a vétSinou nejsou na piichod takového
ditéte pripraveni. Po vyslechnuti diagndzy potfebuji podporu na psychologické, informacni
a emocionalni virovni a snazi se zvladat fyzickou naro¢nost situace. Casto vyhledavaji
podporu u jinych rodica ve stejné situaci nebo u neziskovych organizaci. Kazdy rodi¢ vyviji
unikatni zpasob, jak pristupovat k ditéti, od uplného odmitnuti po nadmérnou ochranu. Ne

vsichni rodi¢e dokazou své postizené dité plné akceptovat. (Bazalova, 2014, s. 83—84)

3.1. ZIVOT RODICU
Zivot rodita s t&Zce postizenymi détmi je plny vyzev, zahrnujicich lékaiskou pééi,
kazdodenni potfeby ditéte a nedostatek odpoCinku. Tyto vyzvy Casto omezuji moznosti
peCovatelu starat se o vlastni potieby a udrzovat socialni kontakty. Vliv na rodinné a partnerské
vztahy je znacny, pfiCemz vysledkem muze byt jak posileni, tak i rozpad rodiny. Kli¢em
k zachovani vlastniho zdravi a pohody je vyuzivani poradenskych sluzeb, podptirnych skupin,
odleh¢ovaci péce a nalezeni rovnovahy mezi péci o sebe a péci o dite.
Matéjcek uvadi nékolik klicové body pro zvladani zivota s ditétem s postizenim:
1) ziskat co nejvice informaci o ditéti;
2) chapat postizeni ditéte ne jako tragédii, ale jako vyzvu;
3) nezanedbavat vlastni potieby pied péci o dité (zistat v dobré kondici dusevni i fyzické);
4) byt ptipraven na to, ze rozvoj ditéte bude probihat jeho vlastnim rytmem;
5) pocitat s tim, ze dit€ samo o sob¢€ netrpi svym postizenim;
6) mit na paméti, ze kazda Cinnost ma svij spravny €as a miru (neuspéchavat véci);
7) otevtit se podpore od ostatnich;
8) nebrat si osobné negativni komentate a snizit napéti;
9) ochrariovat rodinny zivot a manzelstvi;

10) planovat budoucnost realisticky. (Matgjcek, 1992, s. 5-13)
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3.2. ZDRAVY SOUROZENEC

Vztah mezi sourozenci muze byt ovlivnén riznymi faktory, jako jsou vék, rozvojova
faze, poradi narozeni, pohlavi a povédomi o postizeni sourozence. Déti postupné ziskavaji
schopnost chapat situaci svého sourozence s postizenim, coz ovliviiuje jejich vzajemnou
starostlivost a interakce. RodiCe se snazi vysvétlit situaci jiz od raného véku, mohou vsak
precenit détskou schopnost pochopeni.

Poradi narozeni ma vliv na vzijemné chovani a uceni se od sebe, pficemz pohlavi
zdravého ditéte muze ovlivnit miru zapojeni do péce. Priblizné 30 % sourozencu déti
s postizenim zaznamenava emocni a behavioralni obtize, které souviseji s konfrontaci
s chovanim sourozence, nedostatkem informaci, zménami v rodinném fungovani
a specifickymi emocionalnimi naroky.

Spravedlivé rozlozeni pozornosti mezi déti a zachovani béznych rodinnych aktivit jsou
dulezité pro zdravy vyvoj vztahi. Zdravi sourozenci Casto piebiraji vétsi zodpoveédnost, coz
vyzaduje vétsi zralost a pochopeni. Pritomnost postizeni v rodiné muze ale vést k rozvoji
pozitivnich vlastnosti, jako je trpélivost, empatie a socidlni kompetence. (Havelka

a BartoSova, 2019, s. 25-47).

3.3. PODPORA RODINY

Socialni podpora ze strany SirSi rodiny a pratel je klicova pro zajisténi toho, aby
rodiny s tézce postizenymi osobami nebyly izolovany a mély pfistup k potfebnym zdrojim,
informacim a emocionalni opote pro zvladani péce a zlepSeni celkové kvality zivota. Udrzovani
rovnovahy mezi péci o postizeného Clena a péci o vlastni potieby ostatnich ¢lent Sirsi rodiny
vyzaduje spolupraci celé rodiny. Pratelé pomahaji rodiné situaci odlehcit a vyrovnat se s ni.

Pomoc poskytuji také nevladni neziskové organizace nebo cirkve, nabizejici
informace o zdrojich podpory a odleh¢ovaci péci. Nabizeji prilezitosti k setkavani se s lidmi
v podobné situaci, sdileni zkuSenosti a informaci a tim posiluji silu a odolnost rodiny.
(Bazalova, 2014, s. 138-142).

Profesiondlni pomoc zahruje Iékafe, terapeuty, socialni pracovniky, specialni
pedagogy, asistenty a dalSi odborniky, ktefi mohou poskytnout radu, podporu a sluzby, jez
pomahaji zvladnout péci.

Narodi-li se miminko s postizenim nebo zaCne-li se né&jaké postizeni v pribéhu
détskych let projevovat, mél by prakticky 1ékar rodinu informovat nejen o odbornych

lékarich a moznostech, ale také o tom, ze existuje socialni sluzba rand péce, dochazejici max.
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do sedmi let véku a rodinu celou situaci provazi. Predava a zprostiedkovava potiebné kontakty,
dite stimuluje, ptjcuje rodiné pomucky pro rozvoj ditéte v riznych oblastech atd. Uz tato sluzba
by méla rodinu informovat o tom, jaka skala sluzeb v ramci socialni oblasti existuje a kdy a za
jakych podminek ji mohou vyuzit. Tato sluzba je ze zdkona poskytovina bez tihrady. (Sance
détem, n. d., cit. 2024-01-31).

Pro osoby s PAS byla navrzena spousta 1écebnych postupti, ale zadna terapie nepiinasi
stoprocentni vysledky. Nejucinnéjsi se ukazaly byt systematické intervencni programy
zaméfené na pouzivani vizualnich pomucek, srozumitelnych a konzistentnich pravidel.

Tyto programy se snazi o vytvofeni struktury prostfednictvim jasnych pravidel
a transparentnosti v postupu uceni a organizovaného prostfedi pro osoby s poruchou
autistického spektra. Vyznamnymi vysledky se mohou pochlubit také intenzivni rané
intervencni programy, kde terapeut pracuje s dit¢tem az 40 hodin tydné€, zaloZené na
aplikované behavioralni analyze (dale téz ABA). Pro déti, které nemluvi, se Casto vyuzivaji
metody augmentativni a alternativni komunikace, vcetné tréninku znakového jazyka
a pouzivani piktogramda.

Mezi doporucené terapie patii muzikoterapie, terapie s asistenci zvirat, arteterapie,

ergoterapie, fyzioterapie a terapie pro senzorickou integraci. (Thorova, 2016, s. 399-415).

3.4. RODINA VERSUS POBYTOVE ZARIZENI

Muze nastat situace, kdy se rodi¢, pripadné oba rodice, ocitnou v pozici, kdy musi
zvazit umisténi ditéte do ustavni péce. K tomuto kroku vede fada diivodu (napf.: financni
obtize, psychické ¢i fyzické vycCerpani z péCe o dité, nebo potreba udrzet fungovani zbytku
rodiny). Nekdy muze byt umisténi do specializovaného zafizeni jedinou rozumnou volbou.

V nékterych pfipadech je stav ditéte tak vazny, ze péce v zafizeni nabizi lepsi feseni nez
domaci izolace vétSinou vedouci k erémnimu vyCerpani peCovatele. Mize jit o rodice s niz§im
intelekem a socialni trovni, kteti nejsou schopni poskytnout postizenému ditéti dostateCnou
péci. (Bazalova, 2014, s. 95).

Cast&jsi byva situace, kdy se rodina jiz o dospé&lého s t&zkym mentalnim postizenim
a poruchou PAS nezvlada starat, a to z divodu naroc¢nosti péce nebo véku pecujici osoby,
piip. mize pocitovat, Ze je na ase, aby se zacal osamostatiovat. Je zde potieba rodinu ujistit,
ze je to v poradku a normalni, nebot’ nékteré rodiny mohou pocit'ovat vinu. Ujisti-li se v§ak
rodiny, ze je dany krok spravny, porozhlizeji se po moznosti, kde najit co mozna nejlepsi

bydleni spojené s poskytovanim péce a sluzeb. (Sance détem, n. d., cit. 2024-01-31).
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Z vysledka vyzkumu formou dotaznik(i provedeného verejnou ochrankyni prav
v roce 2018, s cilem prozkoumat dostupnost socialnich sluzeb pro jedince s PAS véetné déti
i dospélych, ktefi zaroven vykazuji vyznamné behavioralni problémy, vzesly hlavni poznatky.

Je patrné, ze existuje konsensus mezi v§emi ucastniky prizkumu (kraje, poskytovatelé
socialnich sluzeb, osoby pozadujici tyto sluzby a jejich rodiny), ze je akutni nedostatek
socidlnich sluzeb urcenych pro tuto specifickou skupinu lidi (déti idospéli s PAS spole¢né
s vyznamnymi poruchami chovani).

Rodic¢e kvili nedostatku socialnich sluzeb tak zistavaji hlavnimi pecujicimi osobami.
Navic, stat Casto neposkytuje dostateCnou podporu témto rodinam. Dichody pecujicich osob,
které se misto zaméstnani rozhodly vénovat péci o postizené dité a Setii tim statu naklady na

institucionalni péci, jsou Casto neuspokojive nizké. (Bazalova, 2014, s. 95).

3.5. SOCIALNI SLUZBY V CR A INSPIRACE ZE ZAHRANICI

Spolek Nadéje pro déti upliku, tvofeny rodici mentalné postizenych déti s PAS, se snazi
od roku 2014 zlepsit povédomi vetejnosti a politika o situaci téchto rodin a prosazovat reformy
v systému socialnich sluzeb. Provedl analyzu soucasného stavu, hledal inspiraci v zemich, které
1épe tesi péci o osoby s PAS, analyzoval Cesky systém a srovnal ho s evropskymi pfistupy.

Vysledna zprava z roku 2018 mluvi o nedostatku a nizké kvalit€ socialnich sluzeb pro
osoby s PAS v CR, coz omezuje jejich kvalitu Zivota a zptisobuje obtiZe petujicim rodinam.
Soucasny systém financovani a legislativa nejsou dostate¢né piizptisobeny jejich potfebam, coz
brani rozvoji a dostupnosti sluzeb. Nedostatek kvalifikovaného personalu a nedostate¢na
spoluprace mezi relevantnimi subjekty dale zhorSuji situaci. Je tfeba zlepsit financovani,
legislativu a spolupraci mezi subjekty, aby byla poskytovana adekvatni péce a podpora.

Petr Tresnak, predseda spolku Nadéje pro déti upliku (Analyza dostupnosti sluzeb, bez
datace) fika: , Nase déti, které v souCasném nastaveni Ceského socidlniho systému jen velmi
tézko hledaji misto, nas uci dalezitou véc: nad€je na zménu vzdy zacina lepSim porozuménim.*

V rtznych statech (Velka Britanie, Belgie, Dansko, Irsko a Spanélsko) je pfistup
k socialnim sluzbam pro osoby se zdravotnim postizenim, vcetné téch s PAS, zaloZen na
individualnich potirebach a podpore. Jsou zde implementovany riizné strategie a postupy
reflektujici specificky kontext a pravni ramec kazdé zemé.

Socialni pracovnici posuzuji potieby klientd a pfipravuji plany péce, které jsou
financovany z verejnych rozpocti. Dostupnost sluzeb je zajisténa dle akutnich potieb a mohou
byt poskytnuty 1 v jiné obci, nez je bydlisté. Obce maji multidisciplinarni tymy pro stanoveni

potieb klientt a poskytuji Sirokou Skalu sluzeb, vCetné bydleni. Regionalni samospravy obvykle
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poskytuji sluzby pro t€zsi formy autismu. Socialni sluzby jsou poskytovany prostiednictvim
raznych subjektt (vefejnych uradid, soukromych a neziskovych organizaci). Ceny sluzeb se lisi
a financovani muze byt kombinaci vefejnych prostfedkt a individualniho ptispévku klientu.
Vsechny tyto zemé také uplatiuji strategie a plany zaméfené na zlepSeni dostupnosti
a kvality socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim, vcetné osob s PAS. To
zahrnuje snahy o v€asnou diagnostiku, posilovani kapacit poskytovateld sluzeb, koordinaci

mezi riznymi Grovnémi spravy a zlepseni informovanosti vetejnosti.
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4. OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Definice osob se zdravotnim postizenim se vztahuje k fyzickym osobam, jez jsou
uznany za invalidni ve tfetim stupni, invalidni v prvnim nebo druhém stupni nebo za zdravotné
znevyhodnéné. Tuto skuteCnost potvrzuje posudek nebo potvrzeni od organu socialniho

zabezpedeni. (Ufad prace CR, 2015)

4.1. NEPRIZNIVY ZDRAVOTNI STAV

Posudkova 1ékarska sluzba okresni spravy socialniho zabezpeceni posuzuje zhorSeny
zdravotni stav a vydava posudky, které jsou nezbytné pro urCeni naroku na invalidni dichod,
zménu jeho vySe, prukaz osoby se zdravotnim postizenim, prispévek na péci, prispévek na
zvlastni pomucku, a status osoby zdravotné€ znevyhodnéné.

Posudky vypracovavaji kvalifikovani posudkovi 1ékafi na zakladé 1ékaiskych zprav.
Rozhodnuti o invalidnim dichodu vydava Ceska sprava socialniho zabezpedeni, zatimco
rozhodnuti o prikazech, pfispévcich a statusech vydava Utad prace CR a okresni sprava
socialniho zabezpeceni.

Pro stanoveni naroku na socialni davky pro osoby s postizenim vydavaji Okresni spravy
socialniho zabezpeceni (dale téz OSSZ) lékarské posudky o zdravotnim stavu zadatelu,
kteri pozaduji prukaz osoby se zdravotnim postizenim a davky na specialni pomucky.
V téchto ptipadech OSSZ piimo nerozhoduji o pfiznani davek. Rozhodnuti je v pravomoci
krajskych pobocek Utadu prace CR, pri¢emz Ministerstvo prace a socialnich véci vykonava
dohledovou ¢innost.

Invalidni diichod z mladi je kli¢ovou vyhodou v ramci diichodového pojisténi v CR
pro osoby s tézkym postizenim. Politika feSeni nezaméstnanosti a systém socidlnich davek
a sluzeb vcetné prispévku na mobilitu ¢i na zvlastni pomucky, prukazu osob se
zdravotnim postizenim a prispévku na péci jsou pristupné po schvaleni na zakladé
individualni potreby. Kromé toho systém statni socialni podpory nabizi dal§i finan¢ni podporu
prostiednictvim détskych pridavku, rodicovského prispévku, piispévku na bydleni, porodného
a pohtebného pro ty, ktefi potfebuji dalsi pomoc.

Socialni zabezpeCeni je systém, ktery se snazi zajistit socialni stabilitu, pfiméfenou
a minimalni Groven sluzeb a socialni suverenitu osobam v nepfiznivé socialni situaci, jako je
napf. nepfiznivy zdravotni stav. Hlavnim nositelem pojisténi je Ceska sprava socialniho

zabezpe&eni (CSSZ). (Ceska sprava socialniho zabezpedeni, n. d.).
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4.2. INVALIDNI DUCHOD Z MLADI

Je priznavan osobam s invaliditou 3. stupné s datem vzniku pred 18. rokem véku. Je
soucasti tzv. ochranného vypoctu invalidniho dichodu v piipadech, kdy ¢lovék pred vznikem
invalidity nemél zadné pfijmy, od kterych by se mohla odvijet vyse jeho invalidniho dichodu.
Nesleduje se potiebna doby pojisténi. (Samalova, Vojtisek, 2021, s. 227)

Pro sepsani zadosti o invalidni dichod je nutné osobné se dostavit na okresni spravu
socidlniho zabezpeceni (OSSZ) podle mista trvalého bydlisté. Na zakladé podané zadosti
zaCne proces posuzovani invalidity. OSetfujici Iékar je povinen zpracovat a vydat podklady
o zdravotnim stavu pro potieby OSSZ. Zadatel predklada veskeré 1ékaiské zpravy a nilezy.
Vysledkem je posudek o invalidité, o vyplaceni se stara CSSZ. (Ceska sprava socialniho

zabezpeceni, n. d.)

4.3. DAVKY A VYHODY PRO OZP

1. PRISPEVEK NA MOBILITU
Jde o opakujici se penézitou socialni davkou urcenou osobé se zdravotnim postizenim starsi
jednoho roku, které byl pfiznan narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny
symbolem ZTP nebo ZTP/P a ktera se v kalendarnim meésici opakované za thradu dopravuje
nebo je dopravovana, a které nejsou poskytovany pobytové socialni sluzby.

2. PRISPEVEK NA ZVLASTNi POMUCKU
Jedna se o jednorazovou davku pro lidi, jejichz postizeni (tézka vada nosného, pohybového
ustroji nebo tézké sluchové ¢i zrakové postizeni dlouhodobého charakteru) trva nebo podle
doktort bude trvat déle nez rok. (vcetné prispévku na motorové vozidlo nebo upravu bydleni)

3. PRUKAZY OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM (TP, ZTP, ZTP/P)
Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ma osoba starsi jednoho roku s télesnym,
smyslovym nebo duSevnim postizenim charakteru dlouhodobé neptiznivého zdravotniho
stavu, ktery podstatné omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace; narok maji
i osoby s poruchou autistického spektra.

Drzitelé ZTP a ZTP/P, ktefi vlastni automobil nebo jsou v n€jakém auté piepravovani,
maji narok na parkovaci prukaz pro osobu zdravotné postizenou, umoziujici bezplatné statni
na mist& pro vozickaie ve vétsing Geskych i eurounijnich mést a obci. V CR si invalidé nemuseji
kupovat dalni¢ni znamku, mohou si pozadat o zfizeni vyhrazeného stani pred domem nebo
bytem, smi vjet do zdkazu vjezdu s dodatkovou tabulkou , dopravni obsluze vjezd povolen®,

,,mimo zasobovani“ nebo do pési zony. (Ministerstvo prace a socialnich véci, n. d.)
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4.4. PRISPEVEK NA PECI

Je poskytovan osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby pii zvladani zékladnich
zivotnich potteb. Timto prispévkem se stat podili na zajisténi socialnich sluzeb nebo jinych
forem pomoci pti zvladani zakladnich zivotnich potieb osob. Z néj je hrazena pomoc, kterou
muze poskytovat osoba blizka, asistent socialni péce, registrovany poskytovatel socialnich
sluzeb, zafizeni pro déti vyzadujici okamzitou pomoc, détsky domov nebo specialni 10zkové
zdravotnické zafizeni hospicového typu.

Pti posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat zakladni zivotni
potireby (mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, té€lesna hygiena,
vykon fyziologické potieby, péCe o zdravi, osobni aktivity a od 18 let i péce o domacnost).
Tézce mentalné postizené osoby s PAS jsou zcela zavislé na péci jiné osoby, tedy ve:

o III stupni (tézka zavislost) = jestlize z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho
stavu neni osoba schopna zvladat Sest nebo sedm zakladnich zivotnich potieb;

e IV. stupni (aplna zavislost) = jestlize z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho
stavu neni osoba schopna zvladat osm nebo devét zakladnich zivotnich potieb.

(Ministerstvo prace a socialnich véci, n. d.)

4.5. SOCIALNI SLUZBY

Poskytovani socialnich sluzeb upravuje Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpist, a Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., kterou se
provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, ve znéni pozd€jsich predpist.

Té&zce postizené osoby s PAS nejcastéji vyuzivaji terénni i ambulantni typy sluzeb, které
mohou byt poskytovany za thradu i bezaplatné.

Cilem socialnich sluzeb je:
* snizeni socialnich a zdravotnich rizik uzivatelt socialni sluzby,
« rozvijeni schopnosti uzivatelt socialni sluzby,
« zlepSeni nebo alespori zachovani sobéstacnosti uzivatelt socialni sluzby.

Poskytovani socialnich sluzeb je regulovano zdkonem, ktery uklada obcim, obecnim
uradim, krajim a krajskym ufadim urcité povinnosti. Zakon klade diiraz na principy jako
udrZeni lidské dustojnosti, individualizovanou pomoc, aktivni podporu samostatnosti, socialni
zaclenovani a kvalitu sluzeb zajiStujici dodrzovani lidskych prav. Obce maji za ukol
monitorovat potieby obyvatel a zajistit informovanost o socialnich sluzbach, kraje identifikuji

pottebné sluzby a jejich kapacitu, aby zajistily jejich dostupnost, a informuji o tom stat.
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Spoluprace mezi obcemi, poskytovateli sluzeb, klienty a jejich rodinami je klicova pro
zajisténi dostupnosti socialnich sluzeb. Obce hraji zasadni roli v identifikaci potieb obcanti
a zajisténi potiebnych sluzeb, zatimco obecni ufady s rozSifenou pusobnosti a kraje maji
podobné povinnosti v zajistovani a planovani dostupnosti téchto sluzeb vcetné informovani
statu o svych planech.

Planovani socialnich sluzeb, které je v pravomoci kraje, je klicové pro zajisténi jejich
dostupnosti. Dulezita ucast obci, poskytovatel, klienti a jejich zastupct. Krajsky uarad
koordinuje poskytovani téchto sluzeb a socialni praci, zatimco Umluva o pravech osob se
zdravotnim postizenim zdaraziuje rovnopravnost a pravo na nezavisly zivot a zaclenovani do

spoleCnosti. (Ochrance.cz, 2024, s. 5-7)

4.6. POSKYTOVATELE SOCIALNICH SLUZEB

Poskytovani socialnich sluzeb v Ceské republice je vymezeno zakonem &. 108/2006
Sb., o socialnich sluzbach, ktery je doplnén provadéci vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb. Tyto pravni
predpisy upravuji podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v nepfiznivé
socialni situaci prostfednictvim socialnich sluzeb a pfispévku na péci. Poskytovatelé socialnich
sluzeb jsou uvedeni v seznamu poskytovatelti. (Ministerstvo prace a socialnich véci, 2024)
Sluzby socialni péCe napomahaji osobam tézce zdravotné postizenym umoznit
v nejvyssi mozné mite zapojeni do bézného zivota spolecnosti a v pfipadech, kdy toto vylucuje
jejich zdravotni stav, zajistit jim dastojné prostiedi a zachazeni.
Mezi sluzby, které tézce postizeni vyuzivaji, patfi:
e domovy pro osoby se zdravotnim postizenim,
e domovy se zvlastnim rezimem,
e 0sobni asistence,
e podpora samostatného bydlent,
e odlehCovaci sluzby,
e centra dennich sluzeb,
e denni a tydenni stacionare,
e chranéné bydleni,

e socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich lizkové péce.

Péce o klienty s PAS je specifickd a velmi narocna. Potiebuje vétsi personalni zajisténi
kvalifikovaného personalu, specialni pomucky a nové zpusoby prace s touto skupinou.

(Ochrance prav, n. d., s. 37)
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5. OMEZENI SVEPRAVNOSTI A OPATROVNICTVI

5.1. OMEZENI SVEPRAVNOSTI

Na zéaklade navrhu (zpravidla rodinného pfislusnika nebo zdravotnického zatizeni) soud
omezi svépravnost osoby, kterd trpi dusSevni poruchou, jez neni pouze prechodna, a to jen
v rozsahu, v jakém neni osoba schopna pravné jednat.

Omezit svépravnost 1ze jen na dobu max. tfi let. Po uplynuti stanovené doby se musi
znovu projednat a zhodnotit, zda je v z4jmu osoby omezeni prodlouzit, rozsifit ¢i naopak zuzit.

Navrh se predklada k prvoinstancnimu soudu (okresnimu ¢i obvodnimu) dle mista
bydlist€ osoby, ojejiz svépravnosti se rozhoduje a je zapotfebi dikladné vyli¢it davody
arozsah omezeni svépravnosti. Priklada se 1ékarsky posudek o zdravotnim stavu a po
znaleckém prezkoumani zdravotniho stavu soud rozhodne, v jakém rozsahu bude svépravnost

omezena, a stanovi opatrovnika.

5.2. OPATROVNICTVI

Jeho smyslem je ochrana zajmu zastupované osoby a ochrana jejich prav, i podpora této
osoby, nedokaze-li své zajmy hajit v potiebné mife sama. Vzdy je ustanoven opatrovnik (mutze
byt ustanoven i bez omezeni svépravnosti), ktery vykonava ¢innost bez naroku na odménu. Ma-
li vSak povinnost spravovat jméni opatrovance, mize soud stanovit odmeénu.

Opatrovnictvi je typ zdkonného zastoupeni vznikajici na zakladé rozhodnuti soudu dle
zakonem definovanych divodi. Opatrovana osoba se pak nazyva opatrovanec, ustanovena
osoba je opatrovnik.

Rozli§ujeme dva zakladni druhy opatrovnictvi - soukromy opatrovnik (napft. blizky pfibuzny);
- institut vefejného opatrovnika (obec).

Mezi povinnosti opatrovnika patii udrzovat s opatrovancem pravidelné spojent,
projevovat o n¢j skutecny zajem, dbat o opatrovancuv zdravotni stav, napliovat jeho prava
a chranit jeho zajmy, vysvétlovat mu povahu a néasledky rozhodnuti o jeho zalezitostech.

Opatrovnik nesmi bez souhlasu soudu napt. rozhodovat o zmeéné bydlisté opatrovance,
nesmi pro opatrovance nabyt nemovitou véc & odmitnout dédictvi. V. CR maze byt ustanoven
pouze rozhodnutim soudu. Omezeni svépravnosti i institut opatrovnictvi jsou fizeny zakonem
¢. 89/2012 Sb., obCanskym zakonikem, a zdkonem ¢. 292/2013 Sb., o zvlastnich fizenich
soudnich. (Ceska republika, 2012; 2013)
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PRAKTICKA CAST

6. VYZKUM

6.1. UVOD DO PRAKTICKE CASTI

V této vyzkumné ¢asti bakalarské prace budou nejprve predstaveny hlavni cile vyzkumu
a hlavni vyzkumné otazky. Budou vymezeny pouzité metody vyzkumu a predstaven vyzkumny
soubor. V zavéru budou zodpovézeny vyzkumné otazky.
% Cil vyzkumu:
Zjistit, jak se rodice pripravuji na dobu, kdy nebudou schopni sami pecovat nebo
dohlizet na péci o své zdravotné postizené (dale téz ZP) dite, a tudiz jej predavaji do péce
celoroc¢ni socialni sluzby.
% Vyzkumné otazky:
S ohledem na vyzkumny cil jsem stanovila nasledujici dvé hlavni vyzkumné otazky:
1) Jak se pripravujete na dobu, kdy jiz o své tézce postizené dit€ nebudete moci peCovat?

2) Preferujete urcity druh socialnich sluzeb pro své ZP dite?

6.2. METODA KVALITATIVNIHO VYZKUMU

S ohledem na cil bakalarské prace bylo vhodné zvolit kvalitativni vyzkumnou metodu.
Ke sbéru dat byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru, kdy jeho soucasti byly
nasledujici tazatelské otazky:
1) Co vnimate jako dilezité zajistit pro své dit€ na dobu, az nebudete schopni sami peCovat?
2) Jak zvazujete usporadat pravni zalezitosti ditéte?
3) Ocenili byste pomoc nékoho pfi planovani péce a sluzeb pro tuto dobu?
4) Jaky typ socialnich pobytovych sluzeb byste radi v budoucnu vyuzili?
5) Jaké emoce ve Vas mé dotazovani vzbudilo?
Metoda polostrukturovanych rozhovori umoznila klast oteviené otazky vedouci
k podrobn¢j§im a kontextualné bohatym odpovédim, coz poskytlo hloubkovy pohled na
motivace, dojmy a zkuSenosti respondentd. Po uskuteCnéni rozhovora byl proveden jejich
ptepis do textové podoby a byly podrobeny analyze.
V transkriptech byly zachovany detaily, vCetn€ pauz a specifickych slovnich vyraza,
byla zaznamenana struktura otazek a odpovédi a aplikovéana Casova razitka pro potfeby analyzy.
Soucasti zpracovani bylo také zajiSténi anonymity ucastnikil studie odstranénim osobnich

informaci z transkript v ramci textu bakalaiské prace.
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Pied realizaci vyzkumného Setfeni byli vSichni ucastnici vyzkumu podrobné
informovani o obsahu, zamérech a metodach bakalarské prace. Bylo jim rovnéz sdéleno, ze
maji moznost kdykoli z G¢asti na vyzkumu vystoupit, a to i bez nutnosti uvadét davod.

Pro analyzu shromazdénych dat byla pouzita metoda tematické analyzy. Vyzkumné
i tazatelské otazky jsou pfistupné v piiloze ¢. 1. V pripadé nejasnosti dochéazelo k vyjasiiovani
informaci s G€astniky nebo jim byly pokladany dopliiujici dotazy.

Soucasti dohody bylo také zajisténi anonymity respondentt. Kazdy z ucastnikti poskytl
svij informovany souhlas, ktery byl zaznamenan pisemnou formou a je pfilozen v piiloze €. 2.

Vsechny rozhovory byly zaznamenany pomoci diktafonu, poté prevedeny do textové
formy a jsou pristupné v priloze ¢. 3. Uskutecnily se v obdobi 5.7.2023 - 12.3.2024, pti¢emz
délka jednoho rozhovoru byla v priméru 19 min. Vyjimkou byl rozhovor s pani Jitkou, jehoz
celkova délka byla 1:26:50.

P. Jitka zna problematiku prace s nizkofunk¢nimi autisty z ,,obou stran®, nebot’ pracuje
jako socialni pracovnice v pfimé péci a zarovei je maminkou 39-ti letého syna, ktery pies tyden
pobyva v chranéném bydleni. Podafilo se nam probrat i dilezita témata tykajici se doprovazeni

rodin socialnim systémem a dostupnosti socialnich sluzeb, o kterych se zminim v diskuzi.

6.3. VYZKUMNY SOUBOR

Nejprve byla stanovena kritéria pro sbér vyzkumného souboru rodica: rodi¢ s tézce
mentalné postizenym ditétem ve veéku 10—40 let. Vyzkumny soubor sestava zrodicu
postizenych déti s odliSnym bydlistém. Tito rodi¢e se setkdvaji na pobytech pro rodiny
s postizenymi détmi organizovanych Ceskou cirkvi evangelickou (dale jen CCE) ve stiediscich
CCE v Chot&bofi na Vysoting a v B&l¢i nad Orlici v Kralovéhradeckém kraji.
Utastnilo se celkem 9 Zen ve véku 40-63 let, které maji d&ti se ZP v rozmezi 11-39 let.
Pro lepsi orientaci v tématech jsou jednotlivé participantky vyzkumu piedstaveny, jale ejich
jména jsou anonymizovana, aby nemohlo dojit k jejich rozpoznani.
¢ Rozhovor ¢. 1 — Zderika (54 let), vdana, 2 déti — star$i zdrava dcera, syn se ZP Zbysek (16
let) navitévuje specialni ZS, Jihomoravsky kraj (délka: 19:35 min.)

¢ Rozhovor ¢. 2 — Radka (60 let), vdova, 2 déti — starsi zdravy syn, syn se ZP Roman (33 let)
nenavstévuje zadnou socialni sluzbu, Plzenisky kraj (délka: 8:34 min.)

¢ Rozhovor ¢. 3 — Barbora (63 let), vdana, 5 déti — nejstarsi dcera se ZP Frantiska (35 let),
nyni 1 rok trvale umisténa v Domoveé pro osoby se ZP (DOZP), Pardubicky
kraj (délka: 23.33 min.)

28



¢ Rozhovor ¢. 4 — Eva (50 let), vdana2, déti — mladsi zdravy syn, starsi syn se ZP Karel (Kdja)
(24 let) navstévuje denni stacionaf, kraj HI.m. Praha (délka: 15:01 min.)

¢ Rozhovor ¢. 5 — Gabina (40 let), vdana, 4 déti — nejstarsi syn Viadimir (Vlad’a) se ZP (11
let) trvale umistén do DOZP Liberecky kraj (délka: 15:21 min.)

¢ Rozhovor ¢. 6 — Jitka (58 let), vdana, 2 déti — starsi syn Eda se ZP (39 let) nyni v chranéném
bydleni, StfedocCesky kraj (délka: 1:26:50 min.)

¢ Rozhovor ¢. 7 — Jarka (63 let), vdana, 2 déti — mladsi dcera Jana se ZP (32 let) nyni
v tydennim stacionafi, kraj Hl.m. Praha (délka: 16:18 min.)

¢ Rozhovor ¢. 8 — Karla (62 let), rozvedena, 2 déti — mladsi syn Sasa se ZP (34 let) nyni
v dennim stacionafi 3x tydn€, Jihomoravsky kraj (délka: 14:55 min.)

«* Rozhovor ¢. 9 — Monika (63 let), vdana, 2 déti — starSi syn Lddik se ZP (34 let) nyni

v domové se zvlastnim rezimem, kraj HI. m. Praha (délka: 38:33 min.)

6.4. OSOBNI PREDPOROZUMENI

Jako rodi¢ ditéte s kombinovanym tézkym MP a PAS se velmi zajimam o zpusoby,
jakymi ostatni rodice v podobnych situacich pfistupuji k pfipravé na moment, kdy bude tfeba
predat péci o své déti.

Ma dcera ma nyni 25 let, pres tyden zije v chranéném bydleni v Praze, které bude na
podzim 2025 ukonéeno. V soucasné dobé hledam v Usteckém kraji obdobnou sluzbu, ale zatim
se mi podobny typ socialni sluzby nepodafilo nalézt. Momentalné je tedy dcera zapsana do
komunitniho domova pro osoby se ZP (DOZP), které se stavi.

Snazim se proto porozumét moznostem, které jini rodice vyuzivaji k zajisténi nejlepsi
mozné budoucnosti pro své déti. Zajimaji meé také konkrétni sluzby a podpirné programy, které
rodice najdou a povazuji za nejvice uzitecné, a proc prave tyto sluzby shledavaji jako klicové
v ramci pripravy na osamostatnéni svych déti.

Vzhledem k tomu, ze mam 13-ti letou zdravou dceru, rada bych ji v dospélosti predala
i opatrovnictvi, pokud by souhlasila a nezatizilo by to jeji osobni zivot. Vaham vSak, zda a do
jaké miry ji mohu péci o ZP sestru jednou zatizit. Tuto otazku budu proto také svym
respondentkam pokladat, abych se dozvédéla, jak se planuji vyrovnat s otazkou opatrovnictvi.

Béhem rozhovort s rodi¢i jsem pocitovala obavy, aby se mi podafilo udrzet strukturu
a neménily jsme téma rozhovoru. Velmi mé potésSilo, ze maminky kladné pfijimaly mé

dotazovani a mely zajem o vymeénu zkuSenosti s hledanim vhodné socialni sluzby.
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6.5. ZPRACOVANI A ANALYZA DAT

Tematicka analyza je metodologie pouzivana v kvalitativnim vyzkumu. Umoziuje
identifikovat, analyzovat a hlasit témata (vzory) v datech. Je flexibilni a maze byt pouzita
napfi¢ riznymi sadami dat a vyzkumnymi obory.

Vyvinula se jako pfistup v ramci kvalitativniho vyzkumu, ktery byl postupné rozvijen
a zdokonalovan mnoha védci a vyzkumniky. Jednim z kliCovych dél, ktera se podrobné vénuji
tematické analyze a jsou Casto citovany, je publikace Braun, V., Clarke, V. (2006), Using
thematic analysis in psychology.

Zaikladem tematické analyzy je prozkoumat, co lezi za zjevnymi informacemi.
Dulezité je rozeznat, které téma je pro dany vyzkum relevantni a které neni. Nejde automaticky
o to, aby byla vybirana témata, jez se objevuji nejCastéji, ale o to, zda se téma tyka klicové
vyzkumné otazky. Tematicka analyza zafina v momenté, kdy se vyzkumnik zamétfuje na
identifikaci témat a hledani prvnich vzorct. Tento proces neni linearni; vyzaduje opakované
navraty k zaCatku a disledné prochazeni jak shromazdénych dat, tak vytvoreného obsahu.

Podle Braun a Clarke (2006) lze tematickou analyzu rozdélit do sedmi fazi, v nichz
kazda ma své klicové principy:

1. Seznameni s daty: Peclivé Cteni celého datasetu rozhovori pro ziskani hlubokého
porozuméni materialu a identifikace predbéznych napadu.

2. Generovani pocatecnich kédu: Prochazeni dat fadek po tadku — zacatek kodovani.
Kodovani znamena vytvaret , kody®, které ptitazuji jednotlivé kousky informaci do
urcitych kategorii na zaklade jejich obsahu ¢i vyznamu.

3. Hledani témat: Po prvnim prichodu dat a jejich kodovani se zaCina hledanim vzora
v kodech, které by mohly reprezentovat §ir§i témata v datech. Tato faze zahrnuje
kombinovani a déleni koda do potencialnich témat a podtémat.

4. Revize témat: Prace se seznamem potencialnich témat, ktera je nutno prezkoumat ve vztahu
k datasetu. Kontrola témat, vybér téch, ktera dobfe mapuji rozsah a obsah dat,
a ptipadna uprava.

5. Definovani a pojmenovavani témat: Kazdé téma je nutno jasné definovat — obsahuje popis,
co téma zahrnuje a co fika o datech. Tématim se pfifadi vystizny nazev.

6. Sestaveni finalni zpravy: Predstaveni témat podporené piiklady pfimo z datasetu. Dulezité
je ukazat, jak témata spolu souviseji a co tato spojeni naznacuji o zkoumaném jevu.

7. Reflexe: Na zavér probiha reflexe celého procesu tematické analyzy, vCetné toho, jak byla

data interpretovana, a které aspekty byly zdiraznény.
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7. TEMATA

7.1. POTREBA INDIVIDUALNIHO PRiSTUPU A PRIZPUSOBENI

Téma se tyka zasadniho pozadavku rodi¢t na sluzby a odborniky starajici se o déti se

zdravotnim postizenim nebo specialnimi potiebami. Zduraziuje potiebu personalizované péce

uzpusobené unikatnim potiebam a preferencim ditéte. Rodice si pieji, aby poskytovatelé sluzby

a pecujici osoby mély hluboky zajem o pochopeni specifickych charakteristik a potteb déti, aby

tak bylo zajisténo, ze péCe podporuje nejenom fyzické, ale i emocni a socialni pohodli déti.

Zderika by byla rada, aby méli zajem individualn€ se zaméfit na jeji dité: ,, No néjakou
takovou sluzbou, ktera by byla kompetentni, méli informace o autismu a méli zdjem o ty
individudlni informace o téch détech, aby je méli zajem prevzit. “ (00:00:13)

Pro Evu je dulezité, aby sluzba pfistupovala ke Kdjovi osobné: ,, Minimalné postardno tak,
Jjako se starame my, Ze jo? Coz nam samoziejmé nikdo nezajisti, ale ... “ (00:00:18)

Gabina hleda nékoho, kdo se bude skute¢né vénovat synovi jako jedinecné osobg: ,, ... urcité
zdzemi a komplexni péci nékoho, kdo za néj prebere zodpovédnost prdavni a organizacni
a dohlidne na to, aby nékde byla néjaka sluzba, kterd se o néj postard. “ (00:00:24)

Jitka i Radka preferuji komunitni bydleni, kde je mén¢ klientl. Jitka si uvédomuje, Ze tyto
sluzby jsem narocné na pocet osob zajistujici péci: ,, ... jsou tam tfeba dva pracovnici, ...
a musi zajistit personalné 10 lidi. ““ (00:04:44) Radka k tomu dodava: ,, ... potirebovala bych,
aby byl nékde, kde ho prosté maji radi a kde prosté nebude sam. “ (00:00:36)

Monika k tomu tika: , ... takZe mit prosté sviij pokoj a lidi, ktery na néj nebudou kricet, ktery
na néj budou hodni. A aby prosté mohl jit na vychdzku. “ (00:01:32)

Jarka vyjadiuje obavy kvili nedostatku kvalifikovanych pracovniki, coz ptimo ovliviiuje
moznost poskytnuti individualné pfizptisobené péce, protoze bez dostate¢ného poctu
pracovnikd (...) jsou tam ty déti jenom odlozené. (00:02:07)

Barbora si chvali, ze ,, ... naSe FrantiSka se dostala do takového domecku se svym viastmim
pokojem “ (00:03:15) a zminuje, ze obCas muZze dojit k agresi, ktera je ale dana nedostatkem
komunikace osob s autismem. (00:18:33)

Jana se zatim brani stalé péci pro Sasu a radéji je se synem doma: ,,Je fo dobré, zatim

zvladam. © (00:00:45)

Toto téma ukazuje, jak dalezité jsou pro rodice individualni potieby jejich déti, stejné

jako hledani sluzeb, které mohou tyto potieby nejlépe uspokoyjit.
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7.2. DULEZITOST STABILNIHO A DLOUHODOBEHO PROSTREDI

Téma se tyka potreby najit pro déti se specialnimi potfebami ¢i zdravotnim postizenim

misto, kde mohou najit kontinuitu a podporu potiebnou k jejich celkovému rozvoji. Rodice

zdaraznuji, Ze je pro né€ dulezité, aby jejich déti mely pristup k prostiedi, které je nejen bezpecné

a prizpusobené jejich fyzickym potrebam, ale které také podporuje jejich socialni a emocionalni

pohodu. Chtéji zatizeni nebo sluzbu, ktera dokaze dlouhodobé poskytnout stabilni a pratelské

prostfedi, aby jejich déti mohly vést co nejplnohodnotnéjsi zivot.

Prerstavuje univerzalni touhu rodica zajistit pro své déti prostiedi, které je vhodné pro

jejich dlouhodobé bydleni a soucasné poskytuje podporu pro jejich rozvoj. Rozhovory ukazuy;i,

ze rodice intenzivné hledaji takové prostiedi s védomim, ze je klicové pro kvalitu zivota déti.

Zderika: ,,A aby to bylo trvale udrzitelné, ne néjaky projekt na rok na dva a ted'se furt shdni
penize, nevi se, jestli to bude, nebude. “ (00:01:11)

Eva k tomu dodava, ze stabilita je pro ni kliCova. Nyni Kdja navstévuje denni stacionaft
a Casem by si prali, aby ve stejném socialnim zafizeni mohl pfejit do tydenniho stacionare.
(00:01:30)

Gadbina preferuje pobytovou sluzbu v DOZP nebot tam , miiZe byt nonstop, pordad‘
(00:01:17), ale zaroven si syna Vlddika mize brat na vikendy. (00:01:17)

Jitka nachazi stabilitu pro svého Edu v chranéném bydleni komunitniho typu bez omezeni
veéku: ,,Je v komunité, kde je mu dobre a kde viastné md vesSkerou péci zajistenou, kterou
prosté ja vaimdm jako velmi dobrou. ““ (00:04:12)

Monika mluvi o svych prioritach: ,, ... to jsou takovy ty zdaklady, aby mél kde bydlet, aby se
o néj mél kdo starat. “ (00:00:54)

Karla povazuje za stabilni prostiedi pro syna Sasu chranéné bydleni a fika: ,, ... kdyby ho
tam vzali, tak by to bylo super. “ (00:03:50)

Jarka tika, Ze je pro né€ dulezité najit sluzbu, ktera bude schopna Jané poskytnout stabilni
domaci prostiedi, ale vyjadfuje i obavu o personalni zajisténi péce: ,, Socidlni pracovnice
nebo viibec lidi, kteri chtéji délat tuhletu praci, tak téch strasné ubyvd. “ (00:01:05)
Barbora k hledani stabilniho a dlouhodobého prostredi pro Frantisku tika: ,, To jsme resili,
a to nas hodné trapilo, ale pomohlo ndam to, Ze domov socidalnich sluzeb dostal od Evropské
unie dotace na postaveni domecku pro svy uzivatele. “ (00:02:46)

Radka zduraziuje, Ze ji zalezi na tom, aby syn byl stale sam sebou i v socialnim zafizeni:
,Romana mdam tedko doma a jako ja to doma zvladam, protoze vim, co miize a nemiiZe jo.

(00:01:34) ,, Dulezité, aby to dité bylo samo sebou, aby prosté nebylo dotovany prdskama,
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(...) aby prosté mélo emoce, aby prosté mél radost, aby brecelo, smdlo se nebo aby viastné

mél radost z toho, co déla. “ (00:05:39)

Tento nazor sdileji vSichni dotazani a zdiraziuji tak univerzalni potfebu rodin s détmi

se specialnimi potiebami pro zajisténi prostiedi, které je ptizpisobené a stabilni. Rozhovory

ukazuji, ze hledani takového prostredi je pro dotdzané prioritou, protoze spatfuji v ném klicovy

vyznam pro kvalitu zivota jejich déti.

7.3. ZAPOJENI A PODPORA RODINY

Téma se zameétuje na dilezitost aktivniho zapojeni rodinnych prislusnikt do péce o dite

se specialnimi potfebami nebo zdravotnim postizenim. RodiCe zdaraziuji vyznam rodinné

spoluprace a podpory jak v praktické, tak v emocni roving, a to i v kontextu planovani

dlouhodobé péce. Téma odhaluje potrebu flexibilnich sluzeb, které umoziuji rodinnym

piislusnikiim hrat aktivni roli v zivoté ditéte a podporuji jejich zapojeni do rozhodovacich

procesu tykajicich se péce.

Zderika: ... A to je pravé ten kamen urazu, aby se (dcera) zapojila tak néjak akordt
prijemné, aby ji to jako néjak nesvazovalo nebo néjak neméla pocit, Ze ji to néjak dusi nebo
néco. “ (00:03:56)

Eva si uvédomuyje, ze kromé mladsiho syna do péce o postizeného syna Kdju jiz nikoho
zapojit nemuze: ,,Jd jsem bez sourozencii. Petr ma sestru v Australii, ktera i kdyby se vratila,
tak se o Kaju nepostara. “ (00:04:18)

Gabina je rada, ze sluzba DOZP respektuje rodiovskou starostlivost, nebot’ napt. volba
psychiatra zastava na rodin€: ,, Zajisti i tohle, ale kdyz nechci, ...na vSem se domlouvame. *
(00:03:32)

Jitka ocekava, ze jejich rodina bude zapojena do péce o Edu (00:10:00) a zdaraziuje, ze pro
spolupraci socialni sluzby a rodiny se musi snazit: ,, ... musi stavét ty zdklady, aby opravdu
byly hluboky, pevny, Siroky a aby na téch zdkladech, aby udrzeli, ... tu samotnou stavbu.
Monika vyjadiuje pocit, Ze neexistuji idealni zafizeni, ktera by mohla nahradit doméaci péci
a kontakt s rodiCi: ,, No my jsme viastné nepoznali prilis své idedlnich ... zarizeni, kde by
mohl bejt, Ze oni v podstaté neexistujou. “ (00:04:29)

Radka nechce péci obtézovat svou Sirsi rodinu: ,, Nemiizu dat toho clovéka, co je nemocnej
na krk moji rodiny, kdyz maji svoje viastni rodiny, coz jako by bylo asi od nas docela nefér,

protoze ty maj zdravy déti... “ (00:03:13)
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e Barbora tika, ze pro semknuti rodiny a budouci nastaveni spoluprace mezi DOZP s Sirsi
rodinou se schazeji i s FrantiSkou kazdy vikend, k tomu dodéava: ,, Berou (rodina) ji takovou
Jjakda je, prosté teta Fraia a my se teda snazime ji kazdy ten vikend domu brat. “ (00:08:10)

e Jarka konstatuje, ze zapojeni a podpora Sirsi rodiny je urcité skvelé, ale ,, myslim si, (...) Ze
Jje to dobry jako, ale ja sama jsem neméla moznost. “ (00:04:09)

¢ Kadja k zapojeni zdravé dcery o postizeného Sasu: ,, Chtéla bych, aby se dcera zapojila, ale

vice ve spravé financi a dohledu nad péci, nez aby se starala primo o néj. “ (00:01:10)

Ukazuje se, ze 1 kdyz je zapojeni rodiny povazovano za dilezité, mize byt ovlivnéno
raznymi faktory, v€etné osobnich okolnosti a kapacity rodinnych pfislusnika se aktivné podilet
na péci. Rodice hledaji cesty, jak zajistit, aby o jejich déti bylo dobfe peCovano, zaroven chtéji
pro své blizké to nejlepsi a snazi se najit rovnovahu mezi zapojenim rodiny a vyuzivanim

dostupnych sluzeb.

7.4. KOMPLEXNI PECE A TERAPIE

Téma se zabyva potifebou poskytnout détem se specialnimi potfebami nebo zdravotnim
postizenim Sirokou Skalu péci a terapeutickych sluzeb. To zahrnuje nejen zdravotni péci, ale
i rizné formy terapie (jako je arteterapie, muzikoterapie, fyzioterapie atd.), které podporuji
rozvoj ditéte ve vSech aspektech jeho Zivota. Rodice zduraziiuji vyznam integrace téchto sluzeb
do péce o své déti, aby podporili jejich celkovy rozvoj a zlep§ili kvalitu jejich zivota.

e Karla zminuje, ze ,péci by Sasa nemél, kdyby byl jen s mamou doma, protoze kdyz méla
zlomenou ruku, nemohla s nim 3 tydny nic délat “ (00:12:50), a proto ho nyni pfipravuje na
pobyt v chranéném bydleni, kde bude péce zajisteéna: ,, ... davdm aj ty tabory tady samotny,
aby si prosté zvykl, (...) prosté byt chvili sam. “ (00:13:50)

e Jarka diskutovala o vyznamu kvalitniho zdravotnického zabezpeceni: , No, fo je docela
otazka, protoze Jana tedko je v (soc. zarizeni) a tam zdravotnika nemaji. “ (00:06:37)

e Zderika by rada, aby péce i terapie: ,, ... aby to bylo profesionalni, jako po strance toho, aby
se tam dobre starali ... o zdravi a tady ty vSechny véci... “ (00:00:44)

e Evévelmi zalezi na dobré péci a k tomu tika: ,,No a potom samoziejmé musim zjistit, kterej
bude pro Kaju nejvhodnéjsi. “ (00:02:27)

e Guabina si pochvaluje péci v systému doméacnosti: ,, Vlddik, ... jsou tam ctyri deéti, takze jesté
se trema détma maji domdcnosti, a jsou na né jeden az dva asistenti podle toho, jak jsou

ndarocny. “ 00:02:12
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e Jitka tika, ze Eda potiebuje pristup k riznym formam terapie, aby se mohl rozvijet a ,, ...
aby mél jidlo, prosté zdkladni Zivommi potreby :zajistény, aby mél bezpeci, aby byl
spokojenej. “ (00:02:34)

e Monika tika, ze dlouho hledali misto, kde Ladik mtze dostavat komplexni péci: ,, No my
Jjsme viastné nepoznali prilis své idedlnich ... zarizeni, kde by mohl bejt, ... oni v podstaté
neexistujou. “ (00:04:30)

e Barbora ocenuje komplexni péci véetné terapii: ,, V domecku ... v tom ustavu tam je viastné
stomatolog, lékar pro dospélé ... Taky je tam ... rehabilitace ... a potom jsou tam tridy, kam
se svazi uzivatelé a délaji se tam s nimi riizné aktivity. “ (00:03:38—-00:04:04)

e Pro Radku je dulezity staly dohled: ,, Délaji to sami nad pod dohledem specidlni asistentky
a podobné. “ (00:01:06)

Toto téma zdurazriuje, Ze pro rodiny je kliCové, aby péce o jejich déti byla holisticka
a zahrnovala nejen zakladni zdravotni péci, ale i rizné terapeutické piistupy pro podporu jejich
celostniho rozvoje a pohody. RodicCe si preji, aby jejich déti mély pristup k péci, ktera je

individualizovana a odpovida jejich specifickym potifebam.

7.5. PRAVNI A FINANCNI PRIPRAVA NA BUDOUCNOST

Téma se zabyva procesem planovani a zabezpecCeni pravnich a finan¢nich zalezitosti
pro déti se specialnimi potfebami nebo zdravotnim postizenim ve chvili, kdy jiz jejich rodice
nebudou schopni o né pecovat. Toto téma zahrnuje otdzky opatrovnictvi, spravy majetku,
finan¢niho planovani a zajisténi, aby byly zabezpeCeny potieby ditéte v dlouhodobém
horizontu. Rodice hledaji rizné zpusoby, jak zajistit, aby jejich déti mély dostatek prostiedkt
a podpory, a to i po jejich odchodu.

e Barbora diskutuje o dulezitosti planovani pravnich a finan¢nich zalezitosti pro budoucnost
Frantisky, vCetné opatrovnictvi a financniho zabezpeceni (00:07:50-00:10:39): ,, To uz taky
se mé takhle v hlavicce lihne, Ze poZdddm nékterého ze svych dalSich déti, aby v pripadeé
nutnosti tuhletu funkci po mné prevzal. No... zatim jsme to jeSté jako uplné do detailu
neresili. “ (00:09:12-00:09:33)

e Eva zminuje dualezitost planovani pravnich a finan¢nich aspektt spojenych se starosti
o Kdju, vCetné opatrovnictvi, které by mélo byt pfevedeno na jejiho zdravého, mladsiho syna
(00:05:04-00:06:18): ,,No tak musim prevést to opatrovnictvi na jedinyho clovéka, na
kteryho to je mozny. “ (00:05:04)
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e Gabina o moznosti, ze by Vlddikova sestra mohla dohlizet na jeho Stastny a spokojeny zivot
v zafizeni (00:04:21-00:04:58): ,, Tieba bude moct pokracovat ( ...) pro Vladika, aby trosku
dohlidla na to, aby byl Stastnej. “ (00:04:30-00:04:58)

o Jitka také planuje prechod opatrovnictvi a finan¢ni zabezpeceni pro Edu, (00:05:25) nebot’
(00:12:13) Od mladsiho, zdravého syna by chtéla, aby ,, se snaZil hdjit tak néjak jeho zdjmy,
(...)aaby se zajimal o to, jak Zije, zda ma jako veSkery potieby zajistény a zda je spokojeny.
(00:02:08) Jitka uvazuje i o opatrovnické radé pracovnikd chranéného bydleni: ,, ... bude
moct byt opatrovnickd rada ... anebo miiZe byt prosté nékdo z rodiny, coz si myslim, Ze by
mohl byt zdravy syn, ale porad to potom samoziejmé skyta zase néjaky zavazky...“
(00:13:04)

e Monika diskutuje o nutnosti usporadat pravni zalezitosti a finan¢ni planovani pro
budoucnost Lddika ,,No, no to je zapeklita zdleZitost ... Nemdm to jesté jako prdvné
prozkoumany, priznam se. " (00:12:15)

e Karla se vyjadifuje takto k prechodu opatrovnictvi: ,,Chtéla bych, aby dcera méla
opatrovnictvi, aby mohla spravovat jeho penize a dohlizet na péci. “ (00:01:25)

e Jarka dodava k tomu, jak Janu zabezpeli: ,,A samoziejmé Ze mdme néjakou financni
rezervu, mam a snazim se jakoby sporit. “ (00:10:14)

® Radka predani opatrovnictvi zatim nefesi, zdUraziuje vlastni ucet syna: ,,Jd si myslim, Ze to
mdm vyreSeny, protoze jsem Zdadala, aby mél sviij ucet. Ja taky mdm sviij uicet, takzZe ty penize,
co tam chodi, bude mit na uctu. “ (00:03:35-00:03:46)

o Zdeiika se zatim opatrovnictvim nezabyva, Zbyskovi je 16 let, po dovrSeni zletilosti zvazuje,
Ze syna nenecha zbavit svépravnosti, a nebude tedy opatrovnictvi tesit: ,, Mné jako by rekli,

Ze mi vlastné viitbec nemusime byt zatim opatrovnici. “ (00:04:45)

Vsechny rodiny planuji predat opatrovnictvi zdravému sourozenci az na Jitku, ktera
zvazuje pozadani vedeni spravy opatrovnickou radou, kterd by se v chranéném bydleni musela
vytvorit pro jejiho syna.

Toto téma ukazuje, ze rodiCe se snazi proaktivné ptipravit na budoucnost, kdy uz o své
déti nebudou moci peCovat, a to prostiednictvim pravniho a finan¢niho planovani. Jedna se
o kli¢ovou soucast ptipravy na dlouhodobou péc¢i o déti se specialnimi potfebami, ktera

zajistuje, ze jejich budouci potreby budou fadné pokryty.
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8. VYZKUMNE ZAVERY

Na zakladé ziskanych dat bylo specifikovano 5 témat. Hlavnim cilem bakaléafské prace

bylo zjistit predstavy rodict o péci pro své tézce postizené dit€ s autismem pro dobu, kdy jiz

sami nebudou schopni o néj pecovat nebo dohlizet na péci. Ze zpracovanych dat z predchozi

subkapitoly vyplynuly jednotlivé zavéry k hlavnim zkoumanym otazkam.

8.1. VYZKUMNA OTAZKA 1.

Na otazku, jak se rodice (rodi¢) pripravuji na dobu, kdy jiz o své tézce postizené

dité nebudou moci pecovat, devét respondentek poskytlo rizné odpovédi, které odrazeji jejich

individualni pfistup a situaci. Zde je predlozena sumarizace jejich odpovédi.

Radka zdiraziiuje vyznam uCeni samostatnosti svého syna ve zvladani dennich ukont
a pravnich a financnich pfiprav, v€etné zalozeni Gctu pro syna. (00:03:35-00:03:46)
Zderika proaktivné hleda informace o socialnich sluzbach a preferuje dlouhodobé udrzitelné
sluzby s individudlnim pfistupem. Zvazuje také pravni a opatrovnické aspekty péce.
(00:01:11-00:04:45)

Barbora se zaméituje na zajiSténi stabilniho prostfedi ve specializovaném zafizeni
s rodinnou podporou a integraci. (00:02:46-00:03:15)

Eva zvazuje tydenni stacionaf jako prfechodné feSeni a hledad zafizeni pro trvalé bydleni
s podobnou péci, jakou poskytuje doma. (00:00:13)

Gabina zduraziuje potfebu zazemi a komplexni péCe s pravni a organiza¢ni zodpovédnosti.
(00:00:25)

Jitka radi obchazet zafizeni a hledat zachytné body v ptipad¢, ze se blizci nemohou postarat.
(01:22:35-01:23:05)

Jarka naznacuje komplikace s nedostatkem odbornych pracovniki. (00:01:46)

Karla chce prioritné zajistit socialni péci a prevod opatrovnictvi se spravou. (00:01:25)
Monika se vyjadiuje, ze organizace pravnich a financnich zalezitosti je komplikovana.

(00:12:15)

Tato sumarizace poukazuje na riznorodost strategii a priprav, které rodiny provadgji

v souvislosti se zajiS§ténim budouci péce o své tézce postizené déti, sestavajicich predev§im

z finan¢nich a pravnich pfiprav, hledani specializovanych zafizeni a zajisténi rodinné podpory

a integrace.
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8.2. VYZKUMNA OTAZKA 2.

V reakcich deviti zen na otdzku o preferenci urcitého druhu socidlnich sluzeb pro

jejich zdravotné postizené dité se objevily razné preference, které odrazeji individualni potieby

a prani jejich ditéte i1 rodin.

Zderika vyjadiuje silnou preferenci pro komunitni chranéné bydleni, kde by jeji syn mohl
najit stabilni a dlouhodobou péci s moznosti vytvareni osobnich vazeb mezi pecujicimi.
Zduraznuje vyznam lidskych vazeb a pocitu spoleCenstvi, zaroven vyslovuje obavy
z modelu péce vyzadujicich pravidelny navrat domu. (00:02:26)

Radka priklada velkou dilezitost komunitnimu bydleni, kde jeji syn mize byt ,, sam sebou “
a zit bez nepotfebnych omezeni, vCetné 1ékt. Chce, aby jeho zivot byl plny emoci a radosti
z kazdodennich ¢innosti pod dohledem specialni asistentky. (00:01:06—-00:01:34; 00:05:23—
00:05:39)

Barbora dava prednost domoviim socialnich sluzeb s moznosti trvalého bydleni v malych
skupinach, kde je k dispozici individuélni pokoj a jsou poskytovany ¢innosti a terapie pro
rozvoj dovednosti a socialni interakce, vCetné arteterapie. (00:03:38—00:05:16)

Eva se domniva, ze stacionaf je aktualn€ nejvhodné&jSim typem socialni sluzby pro Kdju, ale
zvazuje 1 dalsi moznosti pro budoucnost, ackoli ma pochybnosti ohledné komunitniho
bydleni pro Kdju. (00:02:27-00:03:37)

Gabina preferuje domov pro osoby se zdravotnim postizenim, kde by jeji syn Vlddik mohl
byt umistén dlouhodobé s moznosti jej brat doma. (00:00:59-00:01:17)

Jitka vyuziva komunitni sluzbu pro mensi skupinu klientti a zduraziuje nutnost dostupnosti
téchto sluzeb pro vice lidi, pficemz si je védoma vysokych narokd na personal. (00:04:12—
00:04:37)

Jarka uvazuje o tydennim stacionafi s moznosti pfechodu na celoro¢ni pobyt v budoucnosti.
(00:02:42)

Karla kombinuje chranéné bydleni s vyuzivanim stacionafe 3x tydné, coz ji umoziuje
zvladat péci o své dite. (00:00:15; 00:00:45)

Monika uvadi, ze pro jejiho syna neexistuje idealni typ socialni sluzby, a ze domaci péce je

pro ni klicova. (00:04:29)

Z téchto odpovédi je patrné, ze preferované typy socialnich sluzeb se lisi v zavislosti na

individualnich potiebach déti a jejich rodin, ptiCemz duraz je kladen na dlouhodobou péci,

individualni pfistup a moznost vytvafeni osobnich vazeb.
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Zavérem lze fici, ze 1 pies razné konkrétni preference se rodice shoduji na dalezitosti
individudlniho pfistupu, moznosti vytvareni osobnich vazeb a integrace do komunity. Je
ztejmé, ze pro rodiCe je kliCové, aby socialni sluzba reflektovala potieby a prani jejich déti
a zaroven jim poskytovala stabilni a bezpecné prostredi pro jejich rozvoj a zivot.

Uziti tematické analyzy dat z vyzkumu o vyuzivani socialnich sluzeb rodici déti
s postizenim v Ceské republice odhalil nékolik kli¢ovych oblasti, jeZ jsou pro rodiny

s postizenymi détmi prioritou a které shrnuji v diskuzi.
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9. DISKUZE

Z vypoveédi rodicu tézce postizenych déti vyplyva, ze pii prechodu péce o své déti do
socialnich zafizeni kladou duraz predevsim na individualizovany pristup k potiebam
a pranim jejich ditéte. RodiCe vyjadiuji obavy ohledné kvality péce v dobé, kdy uz nebudou
moci sami zajistovat dohled nad ni.

Vice rodi¢u vyjadrilo preferenci pro komunitni nebo chranéné bydleni, oblibeny je
i model, kdy pri DOZP je domek jen pro osoby s PAS, ktery umoznuje individualni péci
v malych skupinach. Rodice dale vyuzivaji sluzeb denniho a tydenniho stacioniare nebo
chranéného bydleni.

Vyzkum pfinesl dilezité poznatky o tom, jaké aspekty péce jsou pro rodiny
nejdulezitéjsi. Zvlast€ vyznamné jsou kvalita a rozmanitost poskytovanych sluzeb, stabilita
a dlouhodobost péce, moznost osobni angazovanosti, spoluprace s poskytovatelem sluzeb
a financ¢ni zabezpeceni péce. Tyto pozadavky reflektuji snahu rodin zabezpecit pro své déti co
nejlepsi péci a podminky pro zivot.

Co se tyCe predstav jinych rodi¢i ohledné osamostatnéni, srovnala jsem vypovédi mych
respondentek s vypovédmi rodi¢l, pruzkumem zroku 2022, ktefi maji dité s mentalnim
a dalsim postizenim ve III. a IV. stupni zavislosti, a ktefi byli dotazovani v ramci pruzkumu
s nazvem Az vyleti 7 hnizda (Zprava z prizkumu mezi rodi¢i k osamostatiiovani jejich déti
s mentalnim a dal§im postizenim v dospélosti, 2022).

Priizkumu se zi&astnilo 650 rodi&t ze viech kraji CR. Hlavni zji§ténim, které tento
pruzkum pfinesl, je, ze vétSina rodict s postizenymi détmi ma zajem o jejich osamostatnéni se
v dospélosti, at’ uz ve vlastnim bydleni s podporou nebo v komunité. Vétsina rodic¢u preferuje
komunitni sluzby pred institucionalni péci. Nicméné¢ mnoho rodi¢i ma jen omezené
povédomi o dostupnych sluzbach a jejich fungovani.

V porovnanim s odpovéd'mi mych respondentek se rodi¢e z obou dvou dotazovanych
skupin shoduji v preferenci komunitnich sluzeb pied Gstavni socialni péci. Respondentky
z mého vyzkumného souboru vSak maji velmi dobré povédomi o dostupnych sociilnich
sluzbach, coz je dano tim, ze jsou starsi a jiz n€kolik let se aktivné zajimaji o nabidku vhodnych
socialnich sluzeb. Primérny vék respondentky z mé skupiny byl 57 let a ditéte se ZP 29 let,
zatimco pramérny veék z prizkumu Az vyleti z hnizda byl 47 let u rodice a 15 let u ditéte.

Rodice z mého vyzkumného souboru kladou duraz na kvalitu sluzeb, dostupnost
a dlouhodobost péce, stabilitu tymu pecovateli a finan¢ni zabezpeceni péce, coz vyrazné

mladsi rodice jesté jako priority nevnimayji.
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Zavéry z mého vyzkumu ohledné kvality a dostupnosti sluzeb jsou ve shodé
s Vyzkumem veiejné ochrankyné prav. (Dostupnost socidlnich sluzeb pro osoby s poruchou
autistického spektra, 2018). Vysledna zprava ztohoto pruzkumu pojednava o neostatku
a nizké kvalité socidlnich sluZeb pro jedince s poruchou autistického spektra (PAS) v Ceské
republice (bod 3.4).

Po republikovém prazkumu vefejné ochrankyné prav probéhly analyzy dostupnosti
sluzeb pro tuto specifickou skupinu ve vSech krajich a byla pfijata opatieni, ktera by méla
situaci zlep§it v horizontu ne€kolika malo let.

V Usteckém kraji, kde Ziji, po provedeni analyzy potiebnosti socialnich sluzeb pro
osoby s PAS (Analyza potiebnosti socialnich sluzeb pro osoby s poruchou autistického spektra
v Usteckém kraji, 2022), byly pfijaty nasledujici zmény v siti sluzeb pro osoby s PAS:

e vyrazné posileni odleh¢ovacich sluzeb o vikendech,

e zvyseni lizek v DZR,

e zfizeni novych chranénych bydleni,

e posileni kapacit uvazkl rané péce pro osoby s PAS na uzemi kraje,

e vznik specializovaného odborného socialniho poradenstvi pro osoby s PAS v Usti nad
Labem.

V mém vyzkumu se maminka Barbora zminuje o domecku pro autisty pro 6 osob, ktery
byl ptistaven u DOZP, coz je pravé jedna z variant komunitniho bydleni pfi velkém socialnim
zafizeni; domecek byl otevien v roce 2022 jako reakce na nedostupnost péce.

Na zavér diskuze bych jesté chtéla zminit roli multidisciplinarniho tymu, ktery je
zaveden v mnoha statech Evropy (viz. bod 3.5. a analyza dostupnosti sluzeb, Déti upliiku,
bez datace), ktery pod vedenim socialniho pracovnika stanovuje potieby klientd a pomaha se
zajisténim dostupnosti sluzeb rodiné. Socialni pracovnici obci posuzuji potieby klientd
a pripravuji plany péce, které jsou financovany z vetejnych rozpocta.

Rodice z mého vyzkumného souboru by také ocenili pomoc socialniho pracovnika,
ato nejen pri planovani a prechodu do nového zarizeni. V rozhovoru s pani Jitkou
opakované zaznivalo, ze rodinam by velmi pomohlo, kdyby byly doprovazeny socialnim
pracovnikem celym systémem vzdélavani a zdravotnich i socialnich sluzeb.

Bohuzel zatim neni u nas praxi, ze by socialni pracovnik obce zastaval klicovou
koordinaéni roli pro hodnoceni situace ditéte, vytvarel komplexni socidlni prognézu,
navrhoval mozné postupy, resil problémy a, kde je to vhodné, i vytvaret terapeutické nebo

rehabilitacni plany. (Matousek, 2003, s. 203)
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ZAVER

Tématem bakalaiské prace bylo studium pojeti rodica pfipravujicich se na situaci, kdy
jiz nebudou schopni samostatné peCovat a dohlizet na svého postizeného potomka, a tudiz
hledaji zpusob, jak nejlépe zajistit pfredani péce o néj do péce celorocni socialni sluzby.

V Gvodni Casti teoretické analyzy byly vymezeny skupiny jedincti s autismem s nizkou
funk¢nosti.

Prace se dale zamérila na zkoumani obav, kterym Celi rodiny v dasledku vysSich
ekonomickych a socialnich rizik spojenych s péci o tuto ,,zvlastni“ populaci, se zdiraznénym
vyznamem adekvatniho pfistupu k sourozenciim s ohledem k udrzeni jejich dusevniho
i fyzického zdravi.

V posledni ¢asti teoretického exkurzu byla predlozena analyza moznosti, jak rodinam
pomoci zajistit pro jejich postizené déti distojny zivot, at’ uz prostiednictvim domaci nebo
institucionalni socialni péce.

Pro sbér dat byla pouzita metodologie polostrukturovanych rozhovort s deviti
respondentkami. Rozhovory probihaly jednak v ramci letnich pobytt pro rodiny s postizenim,
dale prostfednictvim online komunikace. Témata oslovila vSechny respondentky, ale vzdy se
nasSla alesponi jedna, pro kterou téma nebylo momentalné aktualni.

Kvalitativni vyzkum byl proveden za vyuziti tematické analyzy. Jednotliva témata
umoziuji hloubé&ji nahlédnout do problematiky, ktera souvisi s pfechodem péce do celoro¢niho
socialniho zafizeni pro zdravotné postizené osoby, a 1épe ji tak porozumét, stejné tak jako si
povsimnout emocionalniho ptesahu celé situace.

Z vysledkt rozhovort s rodici déti se zavaznym postizenim vyplyva, ze pii prechodu
svych déti do socialnich zafizeni uprednostiiuji individualni pristup k jejich potFebam
a pranim. Rodice projevuji obavy ohledné kvality péce, zejména v situaci, kdy nebudou
schopni sami zajistit dohled nad péci.

Vétsina rodict preferuje komunitni nebo chranéné bydleni, piicemz oblibenym
modelem je domek pro osoby s PAS pii DOZP, coz umoziiuje individualni péci v menSich
skupinach. Rovnéz vyuzivaji sluzeb denniho a tydenniho stacionafe nebo chranéného bydleni.

Zjisténi vyzkumu naznacuji, ze pro rodiny jsou klicové aspekty péce, jako je kvalita
a rozmanitost poskytovanych sluzeb, stabilita a trvanlivost péce, moznost osobni
angazovanosti, spoluprace s poskytovatelem sluzeb a financni zabezpeceni. Pozadavky

odrazeji snahu rodin zajistit svym détem co nejlepsi péci a podminky pro zivot.
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Vyzkum v praktické Casti poukazuje na nékteré problémy, s kterymi se rodice potykaji,
kdyz fesi predani ditéte do péce celorocni sluzby. Jednim z hlavnich problémi je nedostatek
dostupnych a vhodné specializovanych sluzeb, ktery komplikuje rodinam nalezeni
idealniho reSeni.

Rodice preferuji prevazné komunitni sluzby a chranéné bydleni, které jsou
flexibilni a pfizptsobuji se individualnim potfebam kazdého klienta, podporuji jejich
samostatnost a integrovani do komunity. V nabidce socialnich sluzeb vSak existuji omezené.

Proto by bylo vhodné zapojit rodice do planovani socialnich sluzeb; oni totiz znaji
potteby svych déti a chtéji pro né bézny zivot s dostateCnou podporou. Chtéji rozsifit kapacitu
komunitnich socialnich sluzeb, aby tak byla k dispozici dostatecna podpora pro
osamostatiiovani se dospélych s postizenim.

Provedena tematicka analyza je interpretaci ziskanych dat ze subjektivniho pohledu.
Vétsina identifikovanych témat v praktické casti vyzkumu korespondovala s tématy
diskutovanymi v teoretické roving, coz potvrzuje relevanci ziskanych vypovedi.

Rozhovory byly vedeny v co mozna nejotevien€jsi a neformalni podobé€ s ohledem na
jejich citlivost, nebot’ téma rodi¢ (hl. matka) a ne zcela sobéstacné dité je vzdy velmi osobni
a v tomto okruhu otazek je dosti traumatizujici.

Pivodné navrzeny soubor otevienych otazek pro respondentky obsahoval také téma
finan¢niho zabezpeCeni déti se zdravotnim postizenim. Toto téma vSak bylo v prabéhu
vyzkumu vylouceno z diivodu povazovani otazek za prili§ soukromé.

Zavérem lze konstatovat, ze predlozena prace piinasi nové poznatky v oblasti planovani
prechodu péce postizeného jedince do celoro¢niho rezimu, co se tyce priorit rodici.

Dotazovani odhalilo potencialni témata, ktera by pro dalsi vyzkum této problematiky
bylo vhodné prozkoumat podrobnéji. Jedna se napf. o tato témata: posileni podpurnych
mechanismu pro rodiny s postizenym ditétem na urovni obce nebo doprovazeni rodin

celym socidlnim, vzdélavacim a zdravotnim systémem.
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http://portal.mpsv.cz/documents/37855/545685/2015

PRILOHY

Piiloha ¢&. 1.: VYZKUM

2 hlavni vyzkumné otazky:
1. Jak se pfipravujete na dobu, kdy jiz o své tézce postizené dité¢ nebudete moci pecovat?

2. Preferujete urcity druh socialnich sluzeb pro své ZP dit&?

Soucasti polostrukturovaného rozhovoru vyzkumné prace byly nasledujici tazatelské otazky:
1. Co vnimate jako dilezité zajistit pro své dité na dobu, az nebudete schopni sami pecovat?

Jak zvazujete usporadat pravni zalezitosti ditéte?

Ocenili byste pomoc né€koho pfi planovani péce a sluzeb pro tuto dobu?

Jaky typ socialnich pobytovych sluzeb byste radi v budoucnu vyuzili?

AR

Jaké emoce ve Vas mé dotazovani vzbudilo?
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Ptiloha & 2.: INFORMOVANY SOUHLAS

Informovany souhlas s Gcasti ve vyzkumu a se zpracovanim osobnich udaju
(dale Informovany souhlas)

Nazev vyzkumné studie: Péce po rodicovské péci

Resitelé studie: Blanka Miillerova
Kontakt na feSitele: Tel: 602 246 404, e-mail: bla.mullerova@gmail.com
Pracovisté: Prazska vysoka skola psychosocialnich studii, s.r.o (dale PVSPS)

Informace o studii

Cilem studie je zjistit predstavy rodicu o péci pro své déti tézce postizené déti s poruchou
autistického spektra v dobé, kdy sami nebudou schopni o né pecovat.

Béhem studie podstoupite Setieni za pouziti kvalitativnich metod. Odhadované trvani Setfeni je
60 min. Vase ucast nebude nijak honorovana. O vysledcich Setfeni budete informovana e-
mailem.

Soucasti studie budou tyto citlivé udaje: pohlavi, vzdélani, vék, postoje a preference.

Vage tcast ve vyzkumu je zcela dobrovolna. Sviij souhlas s ucasti muzete kdykoliv bez udani
divodu odvolat a z vyzkumu odstoupit. Po podpisu toho Informovaného souhlasu obdrzite
jeden ze dvou jeho stejnopisi podepsanych Vami a vyzkumnikem, ktery s Vami Setfeni
provadi.

Pro realizaci tohoto vyzkumu byl ziskan souhlas Etické komise pro vyzkum PVSPS &j.

Ochrana osobnich udaju

Sprdva osobnich udaja ziskanych pfi vyzkumu se fidi nafizenim Evropského parlamentu a
Rady (EU) 2016/679 o ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovani osobnich Udajd a o
volném pohybu téchto Udajl a o zruseni smérnice 95/46/ES (obecnym nafizenim o ochrané
osobnich udaji; GDPR) zdkonem 110/2019 Sb. o zpracovani osobnich udaja.

V ramci této studie shromazd'uje Fesitel této studie a PVSPS jako spravce Vase osobni a
citlivé tdaje. K Vasim udajim budou mit pfistup pouze povéteni védecti pracovnici ti¢astnici
se této studie. Tyto osoby jsou povinny zajistovat a zachovavat davérnost Vasich udaja.

Zpracovani namétrenych ¢i Vami poskytnutych dat je provadéno po anonymizaci, tedy po
nahrazeni osobnich udaju ¢iselnym koédem. Soubor s tdaji propojujicimi identifikacni udaje
(cela jména tcastniki a kontakt) s Ciselnym koddem uzitym pro anonymizaci a dalsi
zpracovani naméfenych dat bude ulozen na pevném disku po¢itade PVSPS u fesitelského
tymu, a nebude dale sdilen. Ziskané udaje budou pouzity vyhradné pro védecké ucely bez
zvefejnéni Vaseho jména a dalsich identifikac¢nich udaja (tj. bez kontaktnich informaci a bez
data narozent).

Mate-li jakékoliv doplriujici dotazy ohledné této studie, mlzete se obratit na fesitele studie.

Dékujeme za VasSi ochotu k ucasti na této vyzkumné studii.
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(v pripadé ucasti nezletilych osob s omezenou svépravnosti musi byt souhlas dan a podepsan
zakonnym zastupcem ¢i opatrovnikem a v zavislosti na véku a schopnostech i samotnym
nezletilym)

svym podpisem nize potvrzuji, ze:

- jsem pied podpisem mél/a dostatek ¢asu k precteni vySe uvedenych informaci o studii,
byl/a jsem podrobné informovan/a o cili a ti€elu této studie a o tom, v cem spociva moje
ucast ve studii;

- jsem mél/a moznost klast dopliujici otazky a na vSechny jsem obdrzel/a uspokojivou
odpoved’;

- rozumim, Ze mohu svobodné a bez udani divodu kdykoliv sviij souhlas s ucasti v této
studii odvolat;

- prevezmu stejnopis tohoto podepsaného Informovaného souhlasu;

- dobrovolné a bez vyhrad souhlasim s mou ucasti / s ucasti mého ditéte / svérence, jehoz
Jjsem zakonnym opatrovnikem na této studii,

- souhlasim s pouzitim ode mne ziskanych dat pro tuto studii 1 jiné vyzkumné studie bez
ohledu na tesitelskou instituci, v€etné zvetfejnéni dat ve verejné pristupné védecké
databazi za podminek, ze data budou pouzita vyhradné v anonymizované podobg;

- jsem srozumén s tim, ze jakékoliv uziti a zvefejnéni dat a vystupt vzeslych z vyzkumu
nezaklada muj narok na jakoukoliv odmeénu ¢i nahradu, tzn. Ze veSkera opravnéni k uziti a
zvetejnéni dat a vystupu vzeslych z vyzkumu poskytuji bezuplatné;

- souhlasim se zpracovanim a uchovanim osobnich a citlivych udaji v rozsahu v tomto
Informovaném souhlasu uvedenych jejich spravcem pro tyto ucely: Prazskou vysokou
Skolovou psychosocialnich studii, s.r.o0., Hekrova 805, 149 00 Praha 4, a to pro ucely
zpracovani dat vzeslych z vyzkumu, pro ucely piipadného kontaktovani z divodu
zpracovani dat vzeslych z vyzkumu ¢i z divodu nabidky tc¢asti na obdobnych akcich a pro
ucely evidence a archivace; a s tim, Ze tyto osobni tdaje mohou byt poskytnuty subjektim
opravnénym k vykonu kontroly projektu, v jehoz ramci vyzkum realizovan,;

- beru na védomi, ze mam pravo svij souhlas se zpracovanim osobnich udaja kdykoli
odvolat, a to bud’ pisemné listovni zasilkou na adresu Hekrova 805/25, 149 00 Praha 4 —
Haje, nebo elektronicky e-mailem na adresu osobniudaje@pvsps.cz. Odvolanim souhlasu

vSak neni dotCena zakonnost zpracovani vychazejiciho ze souhlasu, ktery byl dan pred
jeho odvolanim.

Podpis uCastnika ... ... ... ...
Podpis zakonného zastupce/opatrovnika: ...

Celé jméno vyzkumnika provadéjiciho Setfeni ...............................................
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Piiloha & 3.: STRUKTUROVANE ROZHOVORY

Rozhovor ¢. 1 — Zdenka 7.7.2023 (letni tabor pro déti s postizenim v Chotéboti (SPK_2)
Vyzkumnik (SPK_1)

00:00:01 SPK_1: XXX, co by sis prdla zajistit pro XXX na dobu, az se nebudes§ moct o n¢j starat tak, jak
se staras?

0:00:13 SPK_2: No né&jakou takovou sluzbou, ktera by byla kompetentni, m¢li informace o autismu a
m¢éli zajem o ty individudlni informace o téch détech, aby méli zajem pievzit ty informace o tom ditéti a nejeli
podle n¢jakych univerzalnich prirucek, které viibec nefunguji. Jako obecné prosté jo a nefikali si takové to, ze oni
jako profesiondlové vi vsechno nejlip a neméli zgjem o to, co jim chei ja piedat ty vole, tak to je pro mé negativa.
Byla bych rdda, kdyby zajem méli, at’ to byli lidi, ktefi tomu budou naslouchat, co jim o tom feknou jo?

0:00:44 SPK_2: Potom, aby to bylo profesionalni, jako po strance toho, aby se tam dobie starali jako o
zdravi a tady ty vSechny véci, které ty deti, si prosté samy nepovidaji jo a u téch déti, kde ti rodice prave uz nemaji
silu jim stat pofad za zadkem a zjistovat, co a jak prost¢ jo a pak bych taky byla rada, kdyby to bylo v nécem
mozna mén¢ profesionalni, ale takové lidské, no aby tam mél prosté pocit takového spolecenstvi nebo néeho
takového, nebo byli prost¢ néjaci lidi mimo nds, ktefi ho budou mit radi.

00:01:11 SPK_1: No.

00:01:12 SPK_2: A aby to bylo trvale udrzitelné, ne néjaky projekt na rok na 2 a ted’ se furt shani penize,
nevi se, jestli to bude, nebude tyhle ty sluzby potiecbuje$ prost¢ dlouhodobé€, abych méla jistotu, Ze to bude
dlouhodobé, jo? To je asi vSechno.

00:01:28 SPK_1: Dlouhodoby prondjem napadlo, ne na 3 roky jako.

00:01:31 SPK_2: No to je prost¢. Totiz ty to potiebujes prosté. Jo, aby to vydrzelo. Tak prosim 2 otazka.

00:01:42 SPK_1: Jaky typ socidlni sluzby by to m¢l byt?

00:01:49 SPK_2: No ja nevim, mas tam né&jak na vybér z téch typi?

00:01:51 SPK_1: Socialni sluzby bud’ mizou byt terénni, Ze by n¢kam, ze by dochazelo k vam nebo
ambulantni ze ¢lovék nékam bude dochazet, nebo pobytovy, Ze to dit¢ tam opravdu bude.

00:02:03 SPK_2: Jo tak asi bych musel mit pobytovou, protoZe pobytovou by asi nezvladl sam nikde jako
bydlet a ted’kon.

00:02:10 SPK_1: Napfiklad denni stacionaf. Tydenni staciondf. Domov pro osoby se¢ zdravotnim
postizenim nebo chranéné bydleni.

00:02:26 SPK_2: Nebo typ takového komunitniho chranéného bydleni spi$ takova mensi komunita,
n¢jaka jo, takové fakt. Nic obtiho, no. A jako tydenni ro¢ni nevim. Ja predpokladdm, Ze by to bylo v dob¢, kdy uz
bych se 0 n¢ho nemohla starat, takZe by to spis§ asi muselo byt celorocni.

00:02:42 SPK_2: Jako ne abych si ho musela brat kazdy vikend domi, kdybych si o n¢ho uz nemohla
starat, tak tak by to nedavalo smysl, abych si ho mohla vzit, ale nemusela, kdyz bych to, kdybych nemohla z
n¢jakych divodii. Jo, jako no a spi§ komunitni, no takové jako malé¢ho néco, no. Nevim, jak to jest¢ definovat, ja
se nevyzndm presné v téch typech socidlnich sluzeb.

00:03:04 SPK_1: Super. Ja si, pockej? Ja se podivam, jestli by to. Aha. To restartuju, tak? Tak XXX,
prosim? Kde by to m¢lo byt?

00:03:23 SPK_2: Co nejbliz.

00:03:25 SPK_1: Co nejbliz hmm, co uvidis tak no byla podotazka. Tak.

00:03:32 SPK_1: A co si mysli$ o zapojeni do péce nc¢koho az budete stafi?

00:03:39 SPK_2: Cleny rodiny, to bych si piala irsi. No $irsi rodiny to by byl problém, protoze ja jinak
jako moji rodi¢e to uz jako to ne a sestra moje si myslim, ze ma svy. To si nedovedu piedstavit, jako Ze by se do
toho zapojovala vyd¢lat, ale chtcl abych, aby se zapojila jako moje dcera.

00:03:56 SPK_2: A to je prav¢ ten kdmen urazu, aby se zapojila tak n¢jak akorat pfijemné, aby ji to jako
n¢jak nesvazovalo, nebo néjak neméla pocit, Ze ji to n¢jak dusi nebo néco. Ale protoze to si myslim, Ze je hrozn¢
dilezité, aby tam vlastné byl n¢kdo, kdo je z rodiny a kdo ma trosku jiné vazby nez ti zaméstnanci a profesionalove.
Jo, ma s nim vlastn¢ spole¢né vzpominky na détstvi a je to potom jeho nejblizsi jako osoba, ktera ho spojuje vlastné
s tim détstvim a tady s t¢ma vécma tomu zadny profesional nemuze nahradit. Jo, takze myslim, Ze je to velice
dobré, kdyz se miizou zapojit, ale kdyz sami chtéji, no. Jo tak n¢jak rozumné no.

00:04:30 SPK_1: Tak. Hmm. Jak uvazujete uspotadat pravni zalezitost do budoucna?

00:04:39 SPK_2: To je piechod. Mn¢ jako by fekli, ze my vlastn¢ viibbec nemusime byt zatim opatrovnici.
My nejsme opatrovnici, zatim XXX jesté nema 18. My teprve ted’ budeme tim prochdzet celym procesem, moc se
na to t€Sim. Duichod, pfispévek na péci, pii posuzovani vSechno v 18 letech jo a nam pravé fekli, ze vibec
nemusime zatim d¢lat tady to opatrovnictvi.

00:05:05 SPK_2: Pokud se umi podepsat, a tak jo, jako ze mu mame ted’ zfidit ucet pfed 18 rokem a ze
pak to, Zze s tim budeme potom néjak jo jako celkem bez problémil, takZze my moc zachazet a tak, protoze 7e
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vSechno ostatni potom je komplikované a ze pak musi ovSem rozhodovat soud, a tak tak doporuCovali se tomu
radsi zatim vyhnout. No, takze my budeme uvazovat o jinych, uvazovat o téch jinych cestach, nejradsi, asi to
zastupovani ¢lenem rodiny bych myslela jo.

00:05:33 SPK_2: To nam fikali jako 1 jako z téch nastrojii. Jo, prosté¢ ale nevim je$t€ to nemam jako
pfesné zjisténé. Kdybych byla starsi a uz bych to nezvladla, toho rodinného opatrovnika, tak si miizu fict jako
tfeba z obce vefejného to jsou ti, co jsou na obci.

00:06:03 SPK_1: No. Trosku je to divng, ale taky muze byt opatrovnicka rada z rodiny Ze by pravé moje
2 sestry, Ze by to pfevzaly.

0:06:20 SPK_2: No tak to nevim, ze se d¢la. Ja jsem myslela, ze to musi byt jenom 1 ¢lovek a oni vzdycky
fikali, Ze opatrovnik miize byt jenom 1 ¢lovék. Na té besed¢ a jakoby tam rozhodnut je po dohod¢ se vSemi Cleny
rady, muZe to mit svoje uskali oboji, Ze ten Clovek z té obce to miize vidét jako nezaujaté a nemusi to byt taky
Spatné, ze? Ale je tam to neosobni, coz m¢ neni sympatické, ale nékdy to muze byt naopak vyhoda a n¢kdo z té
rodiny to mize byt.

00:06:52 SPK_1: Super.

00:07:03 SPK_2: A nebo naopak taky to se to miize zvrtnout, no nevim, nevim, ale mél by se spis libil
n¢kdo z rodiny, teda jo, ale jako to ale. Nevim, co bude vibec.

00:07:04 SPK_1: To ja taky nevim, taky jsem nad tim pifemyslela, protoze jsme k tomu byli tak jako
vyzvani. Jsme byli, kdyz dnes tieba ty no.

00:07:15 SPK_2: To nemohlo uz d¢lat, tak oni automaticky daji toho vefejného nebo se miiZze jmenovat
n¢kdo jiny, tieba z rodiny, nebo jak to je?

00:07:24 SPK_1: No to ja to mam se¢ sestrou domluveny, ze kdyby se se mnou néco stalo, takze by
pozadala opatrovnictvi pro svoji netef.

00:07:32 SPK_2: A kdyz takhle mate domluveny, tak to je v pohod¢.

0:07:34 SPK_1: A pravé u nds m¢li i tyhle ty otdzky dopfedu na nds vis a ze by potiebovali védet, kdyby
se ncco stalo se mnou, na koho se mam obratit.

00:07:53 SPK_2: No jo.

00:07:55 SPK_1: Takze jsem.

00:07:56 SPK_2: Tak my jsme na to 2 tak pfedpokladam, Zze aspoil 1 z nas by to d¢€lat mohl.

00:08:12 SPK_1: A ty ted’ si teda klasicky opatrovnik musi§ ddvat to ro¢ni vyuctovani a takovéhle véci,
ale musela jsem do toho jit, protoze XXX se ani nepodepise.

0:08:18 SPK_2: Tak jo jasn¢.

000:08:18 SPK_1: Tak prost¢ musi.

00:08:19 SPK_2: Ptipady jsou upln¢ rizny.

00:08:20 SPK_1: No a je to spojeny s tim soudem, protoze na vSecko nad 20000 musi byt soudem
schvaleno trva to dlouho.

00:08:26 SPK_2: Se tomu musime vyhnout, pokud to pujde.

00:08:28 SPK_1: No, takze jako tomu bych se taky vyhla, kdyby to bylo mozny, a zZe by mohlo byt lepsi
to opatrovnictvi fakt mit jo jakoby tu vzhledem k XXX, kdyby néco bylo.

00:08:45 SPK_2: Ale prav¢ ze oni fikali, ze jako paradoxné to davaji lidi si mysli, Ze u osob s t€z8im
postizenim to musi mit, Ze paradoxné¢ mnohem vEtsi nebezpe€i zneuzit u téch s tim lehkym postizenim a naopak,
jak vic nic nepodepise. Takze rozumis tam 0 velkd moZnost zneuzit vlastné neni jo, takze oni vlastné fikali, ze si
to lidi vykladaji Spatné.

00:09:05 SPK_1J: 0 jo no ja jsem.

00:09:06 SPK_2: Takhle ta moZnost zneuzit je u téch, co se umi podepsat anebo co jsou relativn¢ ok.
Piisobi normaln¢, a to né¢kdo jim tam. A co tieba néco, kdo ma porad jako pruvodce a furt je s nékym, tak tam je
ta moznost zneuzit minimdlni. Jo, takze je potieba vSechny tyhle ty véci jako brat do uvahu.

00:09:23 SPK_1: Jo, no tenkrat jsem byla na n¢jakém kurzu o opatrovnictvi.

00:09:32 SPK_2: Opatrovnictvi jako fikali ze byt nemusi.

00:09:35 SPK_1: Dneska se ti pfiznam, Ze bych do toho asi nesla jo, ale nevéd¢Ela jsem to.

00:09:39 SPK_2: Oni to tak dfiv fikali vS§em prave, az ted’ se zacalo o tom vic mluvit. Oni fikali, Ze
dokonce ani néktefi soudci to neznaji tady ty moznost jiné, jo a Ze se tomu divi, a tak jako.

00:09:49 SPK_1: Bylo by to bylo jednodussi vsecko.

00:09:57 SPK_2: To prave jo.

00:09:59 SPK_1: Jsem si tak asi zavaftila a nevéd¢la jsem to.

00:10:02 SPK_2: Jo, ale miizes ji to vratit, kdybys cht¢la?

00:10:07 SPK_1: Jo, my mame zndmé, kteti takhle jako vratil, no ne tu to omezeni?

00:10:13 SPK_2: Svépravnost tak to mizes jako vratit, kdybys chtéla a né&jak to celé se to da jeste zvratit

N4

v

vzdycky je to horsi, jit od toho té€z8iho k tomu leh¢imu nez naopak.
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00:10:31 SPK_2: A znam lidi, co to nechté¢li omezovat, potom méli néjakou pravé zubni operaci nebo
néco, a protoze se ona nepodepsala a neméla to omezené, takZe na to nemohla ji, taky museli rychle nechat zbavit
svépravnosti. Ale ted’ka oni to nechtéli, takze ted” se zase soudili a uz to mam zase zpatky jako jo, Ze jim to jako
vratil. No, takZe prost€ jsou mozné riizné¢ moznost.

00:10:54 SPK_1: Takze to byl to ¢lovek s tézkym postiZzenim jo a svépravnost mu vratili. Jako ze miize
rozhodovat misto zastupce rodiny. Jo to je zajimavy no.

00:11:07 SPK_2: Jakoze myslim si, zZe skoro v§echno, kdyZ ti poradi pravnik a tak.

00:11:13 SPK_1: To je zajimavy, tak jsem netusila.

00:11:23 SPK_1: Je to tézky a ty bys ocenila nékoho na pomoc s pldnovanim co se¢ tyCe sluzeb a
opatrovnictvi? A ted’ o tom jako s nékym mluvis, uz mas né¢koho?

00:11:37 SPK_2: N¢kdo jo no bavim se s jinyma maminkama na néjakych téch skupinkach a tak. No jako
ale jest¢ by to mohlo byt i vic, no. Ptivitala jest¢ vic, ale neni moc s kym jo. Oni lidi vét§inou nejradéji s tebou
sdilim néjaké starosti nebo néjaké problémy. Tak jo nebo nechtéji, abych se o tom mluvila moc. Jenom vSichni
feknou jo, to je t&Zky a uz moc nechcu rozebirat a prost¢ to, no, jestli nevim, jestli mas jinou zkusenost, ale prosté
ji vétsinou chtéj nechtéj byt, protoze kdyz se jich jako netykd, nebo tak upln¢ tak to vétSinou nejde jako s nima za
pristup uplné.

00:12:10 SPK_1: To se da bavit jenom s lidma, ktery jsou v tom podobné.

00:12:19 SPK_2: Ale no on XXX je ticba takovy, nevim ti muzi jsou taky to nechci né¢jak moc rozebirat.
On 1ik4, tak n¢jak zapadd a furt se ty chces$ tim trapit, ale tak to ja bych asi potiebovala vic. No to ale neni moc
hezky. Ja uz ted’ vim, Ze je to tipln¢ nedopadne, protoZe Ze prosté tieba jo, ja vim, Ze ty staciondfe prost¢ nejsou.
Jo, a to se najednou nezméni madvnutim kouzelnym proutkem jo, Ze prost¢ musim pro to néco délat, nebo se o to
aspon zajimat abysme pak méli n€jakou Sanci, no jo. Ale nevim, tfeba to stejné nepomuze. Jo jako ale spiS v
Olomouci spi$ prost€ pocit, Ze to jenom dopadne, n&jak to pijde, ale piece néco musi byt. Piece se n¢kam prece
neni mozny, aby pro n¢j nic nebylo. JenomZe ja vim, ze je to mozny, ne? Jo, jako takze tak. No, takovy je nas
pohled na to trosku.

00:13:32 SPK_1: A co pomoc koordinatora sluzeb se s tm setkavas?

00:13:39 SPK_2: Jsem se s tim moc nesetkala, ale vCera o tom tady mluvila Lenka a néjaké té dieté
Vojifové, nebo jakoze byla néjaky case manager, ze? Tak to jsem slySela poprvé, no ani nevim, jestli to v Brné¢
mame jo ani fekla, Ze ani ne, no.

00:13:52 SPK_1: Znas to?

00:13:53 SPK_2: Pfedtim jsem to neznala.

00:14:05 SPK_1: Case manager je ticba v domové senioru kde tam prosté nejsou ty lidi, ktery by tieba
nam mohli nato ¢lovéka dohlizet. Kdyz babicce je 90 rokd, ty jeji déti uz maji 70, tak ten case manager, kdyz toho
Cloveka nabira, tak musi zajistit zdravotni péCi, aby navazovala, aby m¢l sebrany informace. VSecky ty socialni
jeji aktivity dopfedu zajistuje. Jo, vétSinou se ho plati ten tiecba domov senioru ticba Sue Ryder, dneska jsem si to
¢etla. Sue Ryder je z domovu takovej ten lepsi.

00:15:07 SPK_1: Znam domov diichodcti o tom jsem slySela, to je u BotiCe na Praze 4 a ten prost¢ ma
role Case managera je primarné pro spolupraci zdravotnickych a socialnich sluzeb.

00:15:37 SPK_2: Tak to nevim, jestli ho vilbec mame. To je néco novyho.

00:15:41 SPK_1: Je jich jest¢ pomérné mdlo, ale prave jsou u t¢hle téch lidi, jako tfeba kdyz jsou ty
ustavy dusevné nemocnych, tak tam jako dneska zacinaji byt, kdyz potom pfijimaji do péce, ticba kdyby XXX
prebirali do péce, tak ten case manazer by se taky zeptal, presné na to, jestli uz vim, kdo bude opatrovnik.

00:16:00 SPK_2: Takze vZdycky to je ur¢it¢ vyhodné.

00:16:08 SPK_1: Dalsi otdzka: jaky typ socidlnich sluzeb byste v budoucnu s XXX radi vyuzili, jaky
sluzby by si doporucila lidem, ktefi se jiz musi o toto téma zacit zajimat, ktery jsou uz v ty pozici, ze maji to dité
odrostlé a musi se o to zajimat.

00:16:24 SPK_2: Tak, abych jim doporucila konzultaci tfeba v tom rytmusu v t¢ poradné jich tam mé
n¢jaka poradna pro pomoc mentdln¢ postizenym, tam taky vypadali, Ze by mohli jakoby jakoby védct, takze asi
konzultovat tady s t€mi riznymi lidmi a pak konzultovat s riznymi rodici, ktefi jak to fesili rodiCe, ktefi uz tuto
situaci museli fesit a prosté myslim, Ze ti rodice si kolikrat pomiizou nejvic, nebo si predaji ty ty dilezité informace.
Jinak nevim co, co co bych mohla doporucit.

00:17:00 SPK_1: To je ono, no mn¢ by rytmus ani nenapadl.

00:17:03 SPK_2: Rytmus jo dobry pro konzultaci. Jo no oni vétSinou jsou zvykli na tézky mentalni
postizeni. Oni jsou takovy hodné otevieni, takze si myslim, ze by pomohli v otdzce toho opatrovnictvi. A tak by
urcité radili i tak.
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00:17:27 SPK_1: Uz mam posledni otdzku.

00:17:30 SPK_2: To je kratké. Tak to.

00:17:32 SPK_1: Nebo je jest¢ néco, o Cem jsme nchovoitili v souvislost s péci po rodiCovské péci?
Napada t€ néco, co jsem zapomnela?

00:17:41 SPK_2: Nevim, tak toho je spousta.

00:17:46 SPK_1: Zajimalo by mn¢, nad ¢im vlastné pfemysli§ ohledné péce az budete stafi, miazu?

00:17:48 SPK_2: Tak to klidn¢ miizes.

00:17:53 SPK_1: Nad ¢im pfemyslis?

00:18:00 SPK_2: Nevim, Z¢ je to pro m¢ t€zké vlastn¢ svéfit tu péci nékomu jinému. A 7e by mé to praveé
ulehCilo. To, kdybych védéla, Ze to budou lidi, kteti m¢ budou naslouchat, protoze to s nim jsem se moc nesetkala
zatim.

00:18:13 SPK_2

A budou mit i zdjem o to, co jim jako feknu, protoze si myslim, ze ty rodiCe, ty déti znaji nejlip jo za
celou tu dobu a Ze to, ze to budou lidi, kteti to nebudou proste jenom profesiondlng jo, coz je docela t¢zZky, protoze
to samoziejme oni by méli byt profesionalové, ze? Ale prosté abych od toho o¢ekavali n¢jaké to lidské pouto. No
to je mozna nefesitelny. Jo jako nefesitelnd véc. Jo, ale.

00:18:36 SPK_2: Myslim si, Ze jako Ze myslim si, Ze je to pro rodice t€zké. No svéfit tady tu péci, protoze
vi, Ze ty lidi jsou naprosto bezbranni a nefeknou si prosté ty svoje potfeby. Jo, ne, vykomunikuje si to. Tak. Je to
takovy velky krok, no. Hmm. Anebo prost¢ to pfijmout a fict si, Ze to tfeba nebude idedlni, ale Ze to bude takhle
staCit, aby to jakz takz fungovalo a s tim se néjak vyrovnat.

00:19:05 SPK_2: To je pro m¢ takové téma asi. Jo. Které pro m¢ bude t¢zké, no.

00:19:12 SPK_1: Jest¢ se zeptam na pocit, kdyZ se o téchto véci bavis, jaky mas z rozhovoru pocit, jaky
to pro tebe je?

00:19:21 SPK_2: Dobry, ze se o to zajima n¢kdo, 7Ze se¢ 0 m¢ zajima, Ze se zajima o to, co se fesi. Pokud
je to Clovek, kterého to opravdu zajima, tak si myslim, Ze je to fajn.

00:19:34 SPK_1: Super, d¢kuju pékng.
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Rozhovor ¢. 2 — Radka 23.7.2023 (letni tabor pro déti s postizenim v BEI¢i nad Orlici (SPK_2)
Vyzkumnik (SPK_1)

00:00:09 SPK_1: Tak XXX, co vnimas jako dulezité zajistit pro své dit¢ na dobu, az nebudes schopna o
XXX sama pecovat?

00:00:09 SPK_2: Aby dit¢ bylo schopny n¢kde bejt a aby bylo schopny sdm si oblict, sam se obléci a sdm
si vycistit zuby. D¢lat hodné€ téch véci, ktery by mohl délal sdm, aby byl schopne;.

00:00:35 SPK_1: A vi$, jakou socidlni sluzbu bys pro XXX cht¢la?
00:00:36 SPK_2: Sluzbu, aby byla jako jedna z téch, co uz byl, je zavislej, jo, potfebovala bych, aby byl
n¢kde, kde ho prosté maji radi a kde prosté nebude sdm. Bude tam v kolektivu a bude v pohodg¢. Jest¢ dobry.

00:00:56 SPK_1: Pockej tak jaky typ socialnich pobytovych sluzeb bys rdda v budoucnu vyuzila, nebo
uz né¢jakou sluzbu mate?

00:01:06 SPK_2: Chci komunitni bydleni, protoze si myslim, ze komunita je spoleCnost, kde si je
nasmérujou, co maji délat a délaji to sami nad pod dohledem specidlnim asistentky a podobn¢. Ja si myslim, Ze to
komunitni bydleni je nejlepsi, pro ty déti nase.

00:01:30 SPK_1: A to, co mdte, to je taky komunitni bydleni?

00:01:34 SPK_2: XXX mam ted’ko doma a jako ja to doma zvladam, protoZe vim, co miiZze a nemuze jo.
Takze si myslim, Ze jako doma ma sviij, prost€ sviij, prost€ svoje mistecko, kde ma prosté pucliky, kde stavi, doma
se naji sam, sam se oblece. Sdm si dojde na zachod, coz je tipIné izasny. A navic jest¢ po sob¢ i umeje nddobi, tak
si myslim, Ze je nauCenej. A jest¢ si vyCistit i zuby. Je nauCenej prosté hodné jako o sebe se postarat.

00:02:06 SPK_1: A kam bys chtéla, aby do budoucnu sel. Kde to je, to vase komunitni bydleni do
budoucna? Jak je to daleko z domova?
00:02:23 SPK_2: Je to na radost u Merklina. 15 km. To je, ja bych fekl asi 115 nevim.

00:02:36 SPK_1: Co si myslite o zapojeni do péce Cleny $irsi rodiny az tu nebudes? Jestli by nékdo mél
jest¢ pomahat v budoucnu?

00:02:44 SPK_2: Nemiuizu dat toho ¢loveka, co je nemocnej na krk moji rodiny, kdyz maji svoje vlastni
rodiny, coz jako by bylo asi od nas docela nefér, protoze ty maj zdravy déti, ktery prosté potiebujou, aby méli
svoje rodiny, svoje zdzemi a aby prosté byli sami sebou. Ale budu tieba chtit, aby nékdo tam dojizd¢l a dival se
na XXX.00: J4 jsem jako XXX fikala, ze by stacilo, aby tam zajel, vidél XXX, jestli na tom je v pohodg, aby tfeba
prinesl ¢okoladu nebo n¢jaky pamlsky, prosté, aby se s nim tieba Sel, aby vid¢l, Ze je XXX v pohod¢.

00:03:28 SPK_1: Dékuju super. A jak zvazujes uspotadat pravni zalezitost XXX?
00:03:35 SPK_2: Ja si myslim, Ze to mam vyfeseny, protoZe jsem zadala, aby m¢l sviij ucet. Ja taky mam
svij ucet, takze ty penize, co tam chodi, bude mit na uctu.

00:03:46 SPK_1: A tfeba opatrovnictvi. Jak zvazujes$ s nim do budoucna?

00:03:50 SPK_2: Ja jsem opatrovnik, zatim jsem zdravd, takze zatim to prost¢ musi nikomu jako
neddvam, ale jsem zdrava. Zatim to délam ja.

00:04:02 SPK_1: A je n¢kdo, kdo by to m¢l vzit jako po tob¢? N¢kdo z rodiny?

00:04:07 SPK_2: To jest¢ nevim, to nemdm tuseni.

00:04:12 SPK_1: Takze ddvas zpravu na soud.

00:04:23 SPK_2: Ja si taky davam spofeni na diichod a tam je zapojenej i XXX. KdyZ se néco stane,
protoze jsou to nase uplné spole¢ny penize.

00:04:31 SPK_1: Dékuju super.

00:04:35 SPK_1: A sdili$ info o budouci péci s nékym?
00:04:42 SPK_2: Se znamou, s rodi¢ema, ale spi$ s kamaradkama, které prost¢ maji taky postizeny déti,
tak jako troSku sdilime ty informace.

00:04:55 SPK_1: Ocenila bys pomoc n¢koho pii planovani péce a sluzeb pro dité na dobu, az se nebudes

moc starat? Pro tu dobu?
00:05:13 SPK_2: Zatim ne.
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00:05:14 SPK_1: Co bys doporucila lidem, ktefi uz musi ptemyslet, co maji udélat pro své postizené dité,
kdyz uz se sami starat nemiizou. O cem by m¢li pfemyslet?

00:05:23 SPK_2: Dilezité, aby to dité¢ bylo samo sebou, aby prost€¢ nebylo dotovany praskama, prosté
aby nebylo pod praskama, aby prost¢ mélo emoce, aby prosté¢ mél radost, aby brecelo, smalo se nebo aby vlastné
m¢l radost z toho, co d¢la.

00:05:39 SPK_2: Aby prost¢ bylo samo sebou to dit¢, i kdyz je postizeny, tak to dit¢ potad ma n¢jaky
emoce a pofad ma prost¢ n¢jakou tendenci bejt sam sebou.

00:05:52 SPK_1: Enhnm.

00:05:54 SPK_2: Super.

00:05:55 SPK_1: Je jest¢ néco, o Cem jsme nehovofili, co t€ napada. O ¢em se je dilezity jesté mluvit?
Na co jsem zapomnéla, kdyz n€¢kdo jiny se bude starat.

00:06:23 SPK_2: Aby si lidi davali pozor na to, kdyZ jako ptemysli vod zbaveni svépravnost détem. Tak
err se musi zeptat jako pro€ se to chce. Protoze err dneska uz je ¢asteCné svépravnost a kazdy to dit¢ ma pravo na
10 korun na den. I to i to. A ja jsem kviili tomu byla i na soudu, Ze jsem prosté se ptala pani, co mi to, co m¢ jako
vySetfovala. A¢ ona fikala, Ze to je zdkon i pro postizeny. Dit¢ musi mit néjaky penize. A jako pfemyslela jsem
tfeba, Ze m¢ tfeba jsem byla na ufadu prace a tam mi tekli, Ze je to dit¢ je schopny délat. Pfitom to dit¢ nikdy
nevidéli. Nezvedaj ten zadek od téch stolu a nepfijdou se ani podivat, tak ja jsem prost¢ ud¢lala to, ze to dit€ jsem
vzala a odvedla ho do uradu prace, aby vid¢li, Ze to dit¢ neni schopny a ud€lala jsem dobte, protoZe oni potom
usoudili, Ze to je dité, ktery opravdu je t¢Zce nemocny.

00:07:33 SPK_1: A XXX ma ted’ko 3. stupeil. 3. stupeti a je zbaveny ¢asteCné svépravnost?
00:07:45 SPK_2: Caste¢né,

00:07:46 SPK_1: Caste¢né ho zbavili svépravnost.

00:07:48 SPK_2: Ale ma svoji ob¢anku, ma svoji pritkazku na dopravu. Ma to vsechno jako udélany.
00:07:54 SPK_1: To mame stejné.

00:07:55 SPK_1: Tak a posledni dotaz. Jaky emoce v tobé mé dotazovani vzbudilo

00:08:03 SPK_2: Emoce, Ze prost¢ se n¢kdo zajima o pécCi pro ty nase déti jak dal po ty rodiCovsky péci.
Err, protoZe jako to je strasné dulezity, jako co se u nas déla pro ty déti, protoze nikdo nemiize fict, co co se muze
stat, nikdo nemuze fict, jak to miiZze skoncit, a asi to je hrozn¢ diilezity. Tuto a jdu ten dotaznik si myslim, Ze neni
Spatny a ze je urcité dobry to takhle jako rozkrejt.

00:08:34 SPK_1: Dékuju.
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Rozhovor €. 3 — Barbora 27.7.2023 (letni tabor pro déti s postizenim v Bé€I¢i nad Orlici
(SPK_2)
Vyzkumnik (SPK_1)

00:00:00 SPK_1: Ahoj XXX. Mohla by ses mi pfedstavit, fict jméno svého ditéte, diagndézu, vk a kde
nyni je XXX umisténa, prosim?

00:00:10 SPK_2: Jmenuji se XXX. Mdm dceru s tézkym mentalnim postizenim autismem, kterou mame
nyni umisténou na trvaly pobyty domové socidlnich sluzeb ve Slatinanech. Bydli tam ve svém pokojicku v
dvojdomku. Kazda ¢ast toho dvojdomku, kazdou ¢ast toho dvojdomku obyva Sest uzivatelii, no vozime ji tam
v pond¢li, vyzvedavame ve Ctvrtek a je s nAmi zase az do pond¢lka doma anebo jesté ji v patek, pokud je moznost
jivozime do zafizeni Benediktus, kde chodi do keramické dilny a podili se na pfipravé obédii. A protoze jsou tam.
klient s riiznym post zenim, ale ktefi komunikuji, tak je to pro n¢ pfinosem, protoZe na tom domecku mezi t¢mi
autisty tam je ta komunikace velice Spatna.

00:01:43 SPK_1: A to je Benediktus, to je kde?

00:01:45 SPK_2: U Chot¢bote.

00:01:49 SPK_1: Aha, ja uz vim, ja jsem tam byla, tam je ta krasnd keramika a susarna ovoce je tam.

00:01:55 SPK_2: Oni maji 2 pracovisté, 1 je na Modleting, tam susi ovoce, n€jaky ty dilny maji pro kluky
v Chotébofi u kostela. Maji tam budovu, kde maji keramickou dilnu. Tam chodi cvicit soubor Benedictus.

00:02:26 SPK_1: To je hezky.

00:02:28 SPK_2: P&kny a tam XXX jezdi taky rada no.

00:02:33 SPK_1: XXX, co vnimas$ jako dilezity zajistt pro své dit€¢ na dobu, kdyz jako rodi¢e nebudete
schopni sami pecovat?

00:02:46 SPK_2: To jsme feSili, a to nas hodné trapilo, ale pomohlo ndm to, Ze domov socidlnich sluzeb
dostal od evropské unie dotace na postaveni domecku pro svy uzivatele. TakZe, na zaklad¢ toho se nase XXX
dostala do takového domecku se svym vlastnim pokojem. Tak to nam teda jako velice vyfeSilo tuhle tu situaci.

00:03:19 SPK_1: A co ten domecek jako jakou to, jakd je tam i péCe, je tam i tieba i zdravotni péce, nebo
je tam n¢jaky terapie? Tam taky mizou bejt k tomu domecku, jak to tam vypada. Protoze to je domecek u velkého
ustavu vlastng.

00:03:38 SPK_2: V tom ustavu tam je vlastn¢ stomatolog, 1¢kat pro dospé€lé. Taky je tam rehabilitace. A
potom jsou tam ttidy, kam se svazi uzivatelé a dé€laji se tam s nimi rizné aktivity.

00:04:04 SPK_1: Tak7e to znamend, ze déti tam maji zaroven i zdravotni péci?
00:04:07 SPK_2: Ano, péci.

00:04:08 SPK_1: A ta keramika a arteterapie to tam vSecko asi bézi tam.
00:04:14 SPK_2: V domecku.

00:04:15 SPK_1: Tak to je ale zase dobry, Ze tam vSechno dilezity uz je.

00:04:20 SPK_1: A jaky typ socidlnich pobytovych sluzeb byste radi do budoucnosti vyuzili, nebo jaky
ten typ pobytovych sluzeb ted’ko mate? Co to vlastné je?

00:04:43 SPK_2: Je to teda domov pro osoby zdravotné a na tom domecku jich je teda 6 osob. S trvalym
pobytem. Jsou domky a v kazdé ¢ast uzivateli jsou tam pracovnici. Chodi s nima na vychazky, pokud teda slouzi
ve dvojici nebo je zapojuji podle jejich moznost do domdcich praci vynesou odpadkovy kos, kolickujou pradlo
utfou stil nachystaji na jidlo.

00:05:16 SPK_1: Teda v kazdym dvojdomku jsou jako 2x po 6.

00:05:20 SPK_2: Jo dvakrat po.

00:05:21 SPK_1: A miizu se zeptat jaka je tam skladba? Kolik je tam muzu a Zen nebo jak to je?

00:05:25 SPK_2: V kazdé t¢ €asti jsou tam 3 dévc€ata a 3 chlapci.

00:05:30 SPK_1: Dévcata a vék?

00:05:33 SPK_2: V¢k jsou to dneska uz dospéli jedinci, to znamena od téch 18 do téch 38 let nejstarsi.

00:05:44 SPK_1: Kolik let maji dalsi?

00:05:49 SPK_2: To nedokazu fict a nasi XXX je téch pétatticet. Takze feknéme tak ostatni jsou do téch
40.00:

05:57 SPK_1: Do téch 40 a to ma tam tfeba n¢kdo i pleny?

00:06:01 SPK_2: Ano jsou tam s plenama. S plenama maji to nakombinovany, jsou tam vetSinou, Ze se
o0 sebe postaraji, co se tyCe hygieny, nebo aspoi teda za pomoci, potom jsou tam vétSinou jeste dalsi 2, kteti jsou
odkazani, teda na péci jsou na plenach.

00:06:28 SPK_1: A jest¢ dotaz, kolik lidi se o n¢ stard? 3 muzi, 3 Zeny.

00:06:33 SPK_2: No, vétsinou slouzi po 2, v kazdé té ¢ast a nocni sluzba je tam vétSinou 1 pracovnik,
ktery zajist'uje cely ten domecek, téch 12 uzivateli. A maji sviij pokojicek.
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00:06:53 SPK_1: Super a kazdy ma teda z nich vlastni pokoj.
00:06:56 SPK_2: D4 se tict, Ze kazdy ma svoji vlastni pokoj a kazdej ten pokoji¢ek ma dvete do centralni
mistnost, kde se schazi vSichni na jidlo nebo na n¢jakou Cinnost.

00:07:12 SPK_1: Idealni a kolik kilometrii je to od vas prosim?
00:07:17 SPK_2: A my to mame do Slatifian asi 19 km.
00:07:24 SPK_1: Pul hodinka teda, a to se taky da jeste.

00:07:29 SPK_1: Pomaha vam ted’ né¢kdo pfi planovani péce a sluzeb na dobu, az vy nebudete moci?

00:07:50 SPK_2: Tak nase rodina se u nas schazi kazdy vikend. Idedlné, takze XXX vnimaji jako, jo jako
¢lenové rodiny, no, takze i vnoucata i ta mala rok a pil Klarka uz je fikd XXX, takze jsou na ni zvykli. Berou ji
takovou, jaka je prosté teta XXX a my se teda snazime ji kazdy ten vikend domti brat. Prave z tohohle toho diivodu,
aby ona se stala soucast celé té rodiny a aby ta rodina na ni byla zvykla. A pokud je potieba se o ni postarali, kdyz
potfebujeme odjet, tfeba ja nevim za kulturou, kterou XXX tfeba nema rdda. Nebo kamkoli jinam, tak pozddame
vlastn¢ své déti, jestli by se o ni nepostarali, takze neni problém.

00:08:53 SPK_1: Pékny hezky. Tak jak zvazujes uspotadat pravni zalezitost ditéte, nebo jestli uz to mate
vyteseny.

00:09:12 SPK_2: To uz taky se m¢ takhle v hlavi¢ce lihne, Ze pozadam n€které¢ho ze svych dalsich déti,
aby v pfipad¢ nutnost tuhle tu funkci po mné pfevzal. No. Zatim jsme to jeSt¢ jako uplné do detailu netesili. Ale
nevim, mame syna, ktery bydli v misté naseho bydlisté, a tak vypada to, Ze ta tadleta povinnost spadne na ngj.

00:10:22 SPK_1: A sta¢i penize od stidtu na platbu za sluzby, nebo jesté jakoby je potieba néco?

00:10:30 SPK_2: Tak zatim ty penize staci, ale mame pro ni stavebni spofeni. Takze ona tam na uctu
bude mit i n¢jaké dalsi penize, aby se mohla potom zucastnit né¢jakych? Ja nevim vyletii nebo zajezdu nebo néceho.
No, ur€it¢ ne, ty penize tak nestaci, protoZe to vime, Ze kdyz je potadaji né¢jaky pobyt mimo domov socialnich
sluzeb. Musi zjistovat, kolik to ten klient na tom, no na ten na tom uctu ma, jestli jestli ho mohou vzit, nebo
nemohou. No, takze.

00:11:20 SPK_1: A sdili$ info o budouci péci s nékym, jestli i se¢ o tom doma bavite.

00:12:00 SPK_2: To jeSt¢ probrany nemame. Ja vim, Ze je stanovena doba, kdy to kdy ten klient miize
byt mimo to zatfizeni, aby mu zachovali tento misto myslim, ze je to asi 2 mésice.

00:12:21 SPK_1: Jo.

00:12:22SPK_2: Ale s rodinou jsme tohle to taky jest¢ docela dost neprobirali, protoze sourozenci vlastné
si da se fict, buduji sva hnizdec¢ka maji malé déti, takZe v souCasné dob¢ jako by nebyly schopny se o ni postarat,
no. Ale do budoucna si myslim, Ze je budeme smétfovat k tomu, aby. postupné piebirali a pomahali nam s tou péci,
to znamend, az nebudeme moct dojizdét vyzvedava tu XXX, tak se budeme snazit, aby ndm jako ji dovezli.
Postupné teda no uvidime, jaka bude situace no.

00:13:14 SPK_1: Jo ano tak zeptam se. Tak ja se ted’ko ptam, zda ocenila bys, ocenili byste pomoc n¢koho
pii planovani péce a sluzeb? Kdyby s tim jako pomahal, kdo by vam daval typy?

00:13:53 SPK_2: Urcit¢ ano.

00:13:56 SPK_1: A nemate to tam v domove?

00:13:58 SPK_2: V domov¢ jsou socidlni pracovnice a pokud ja mam néjaky problém, tak se obracim na
n¢ a oni m¢ informuji nebo sméiuji, co a jak, ale ... Neni to az tak jako, aby ¢lovék védel ipln€ o vSem, proste to
ne. J4 nemam tu potiebu.

00:14:29 SPK_1: Co bys doporucila ostatnim lidem, ktefi o tomto tématu musi pfemyslet? Prost¢ kdyz
uz maji vék a musi péci predat. Na co se maji zaméfit?

00:14:56 SPK_2: Setkala jsem se s tim. Byla jsem s kamarddkou, ktera ma hol¢i¢ku s Downovym
syndromem a ta ma zdravotni problémy a oni obCas uz prost¢ jsou unaveni, nezvladaji. A tak se na m¢ obratila.
Takze jsem ji vlastn€¢, hmm dala kontakty na socidlni pracovniky v tomhle tom domov¢ socidlnich sluzeb a ona uz
se prost¢ jako s nimi domluvi na tfeba odlehCovaci sluzb¢ a tak. No ja si myslim, ze je dilezity, aby lidi uvazovali
o tom, jak to své dit¢ zabezpecCit, az nebudou, nebudou moct sami. Kdyz je ten Clovék starsi, tak tim hif si dokaze
zvyknout na jiny prostiedi, takZe je to dulezity, aby uz tohle to bylo zajisténo né¢jak. A my jsme to prave fesili tim,
7e ta XXX se mnou jezdila na ten denni pobyt, takze ona byla s tim prostiedim vlastn¢ szita. Ona to tam znala,
kdyz potom zistala na trvalé pobyty pfes noc. Tak piece jenom to bylo poznat, Ze jo? Ta zména. Hmm.
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00:16:38 SPK_1: Je tam jesté néco, o ¢em jsme nehovofili, kdyz si vlastn¢ Clovek pfedava takhle to dité
do péce n€koho jinyho. N&jakyho domova nebo ustavu. Jestli tam je néco, co se vam délo a nemluvily jsme o tom?
Jestli tam bylo tieba, jako jsi fikala o tom, Ze vlastn¢ si tam postupné zvykala jo, takze to méla.

00:17:22 SPK_2: Jako teda postupny zvykani, trvalo to dlouho. Ja myslela, ze to bude kratko. To fakt to
trvalo dlouho.

00:17:36 SPK_1: J4 se na to ticba zeptam t¢ spolubydlici, co tam jsou, jo?

00:17:42 SPK_1: Jsou tam, ti lidi Ze spolu vyjdou, jak to vlastn¢ je tam?

00:17:53 SPK_2: Prost¢., urcité si ti n€kteii klient si padnou, n€ktefi si nepadnou, ale potom prosté neni
problém, aby ti pracovnici to fesili tak, Ze je tfeba piesunout je do jinyho domecku jako nebo udélaji vyménu,
nebo ja nevim. Takhle no u téch autistii, no oni tim, ze jsou takovy jako spi§ zam¢feni sami na sebe, tak ten problém
tam to neni tolik velky. Neni no. Tam je spis ten problém nedostatku komunikace tim, Ze oni se nedokazou vyjadfit.

Rict, jakou maji poticbu, tak ob¢as dochazi teda jako bych tak projeviim agrese. Bud'to to anebo tak, e
tam ni¢i zafizeni ve svym pokojicku. Ale da se fict, ze tim, Ze maji svy soukromi a ze jich tam min tak to neni
Castd véc, tieba bylo ja nevim, bylo jich tieba 6 na pokoji ted’ tam byli s hroznou diagndzou, takze si az tak nesedli,
takZe mozna se to Casto stdvalo, Ze néktefi pobyvali Castéji na psychiatrii nez u sebe a todleto jako hodn¢ pomohlo
tim, Ze maji sviij sviyj soukromej prostor

00:19:33 SPK_1: Je dilezity, prost¢, aby méli svoje, ne po 2. A uplné posledni otazka, jaky emoce to
v tob¢ vzbuzuje, kdyZ se takhle ptdm, kdy se takhle dotazuji?

00:19:52 SPK_2: No ja bych fekla, Ze vSechno ma pro a proti, jenze oni byli ticba v téch 2, puvodné
v téch 2 budovach, kde jich bylo hodn¢. A neméli tam to soukromi a setkdvali se tam s ostatnimi, kteii jim tieba
ani az tak nesedli. A jak fikam, potom dochazelo k tomu sebeposSkozovani nebo nebo tim, ze poskozeny nebo
napadali jako persondl nebo i ostatni klienty, tak todleto pomohlo, ale na 2 stranu, oni zase tim, ze byli v téch 2
budovdch, tak jdeme denn€ jsme si je bravali do vychovné Cinnosti, oni tam méli jakoby €innost, nebo vyplnil
vyplnéni toho volnyho Casu. Kdezto ted’, jak jsou v téch domeckach, takze ta svozova sluzba je tam sice zajisténa,
ale maji ticba tu ¢innost vychovnou. Cinnost tiecba jenom 2x tydné a zbytek toho &asu podle schopnost. Bud'to
jsou schopni a néco na tom domecku dé¢lat a pomahat anebo nejsou schopni. A pak je tam ten problém, ze oni
vlastné.

00:21:26 SPK_2: Nedokazou vyplnit ten svij Cas no. Ale.0

0:21:33 SPK_1: XXX, mam tupln¢ posledni otdzku. Jenom se chci zeptat, jaké emoce v tobé moje
dotazovani vzbudilo. Zda to nebylo nepiijemné.

00:21:53 SPK_2: Urcite ne. Spis to ¢loveka nuti jako piemejslet, jak by se co, co by se? No, co by kdyby,
ale vSechno je to teda o téch finan¢nich prostiedcich a vlastné o persondlu, tieba nase nasi autisti potiebuji specialni
pristup, to znamena, aby ten personal jako véd¢l, jak s nimi zachazet. No, no a potom potom o téch moznostech
no.

00:22:32 SPK_1: Dékuju.0

0:22:36 SPK_2: T¢ch pracovniku je tam poiad nedostatek bych fekla, jo, a ted’ je ta otazka, protoze je
tam nedostatek asi bud’ mi nejsou anebo jsou malo placeny. Hodn¢ malo placeny. Tam na tom domecku, kde je
nase XXX tak tam jsou i zaméstnanci muzského pohlavi, protoze piece jenom maji vic sily. Ted’ je otdzka jestli,
no jako jestli, jestli ten stat je doopravdy, dokdze zaplatit, Ze protoze ten chlap pfece jenom Zivi rodinu.

00:23:33 SPK_1: XXX, d¢kuju moc za rozhovor.
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Rozhovor ¢. 4 — Eva 27.7.2023 (letni tabor pro déti s postizenim v Bél¢i nad Orlici (SPK_2)
Vyzkumnik (SPK_1)

00:00:03 SPK_1: Ahoj XXX, zatneme? Co vnimas jako dulezité zajistit pro své dit€ na dobu, az vy
nebudete schopni sami o n¢j peCovat?

00:00:13 SPK_2: Minimdln¢ postardno tak, jako se starame my, ze jo? CoZ ndm samoziejm¢ nikdo
nezajisti, ale ... Budu se snazit, samoziejmé si zajistit n¢jakou sluzbu, teda socidlni. Myslim sluzbu stacionate, no
asi kde by mohl byt teda umisténej po celou dobu. Ale bohuzel, zatim jsme jest¢ k tomu jesté nedospéli.

00:01:15 SPK_2: Jest¢ jsme to nefesili, ale samoziejm¢ madme zatim n¢co, protoze navstévuje teda ten
Modrej kli¢, kde nam teda pani feditelka nabidla, Ze by mohl byt pfednostné umistén do tydenniho stacionate, ale
samoziejme tydenni stacionar znamena zase, Z¢ si ho musis vzit na vikend, a to uz jsem dal netesila, ale budu se
snazit samoziejme zajistit néco, kde teda bude moct bejt umisténej celou dobu.

00:01:29 SPK_1: No ale ted’ nam staci tydenni Ze jo.

00:01:34 SPK_2: Ted tydenni staci, a to teda bych jako to by mélo byt uz jako vlastn¢ témgef jisty.

00:01:43 SPK_1: A kolik je ted’ XXX?

00:01:46 SPK_2: XXX je 24. Ano.

00:01:48 SPK_1: A jakou ma XXX diagnézu?

00:01:49 SPK_2: Ma diagndézu kombinovany vady porucha autistického spektra. V t¢ diagndze je pfesné
pozdni faze autismu.

00:02:09 SPK_1: Aha.

00:02:10 SPK_2: Kombinované vady pozdni faze autismu. Vic si nevzpomenu piesné jo.

00:02:17 SPK_1: A jaky typ socidlnich pobytovych sluzeb byste radi v budoucnost vyuzili?

00:02:27 SPK_2: Stacionaf ted’ teda stacionaf. No a potom samoziejm¢ musim zjistit, kterej bude pro
asi nebude, Ze jo ja nevim, ja se obavam, ze XXX neni schopen chranéného bydleni.

00:02:56 SPK_1: Normdlni chranény bydleni je Ze tam tfeba 4 uzivatelé bydlej spolu a 1 asistent dohlizi
neustale. Ty jsi fikala, ze cilite na ten stacionaf.

00:03:37 SPK_2: Zatim je nejpfijatelngjsi, teda stacionat a zatim uvazujeme pouze o tydennim stacionafi.

00:03:45 SPK_1: Jo, to urcité dobry. Mate ho blizko? Tak to je pro m¢ taky dilezity. Pro m¢ to je dulezity,
aby byl v rdmci kraje.

00:04:02 SPK_2: My ze jo XXX fidi, ja nefidim, je potieba, aby prost¢ to bylo pro nds dostupny, ze jo?
U nas $§irsi rodina nepfipada v tvahu, nikdo nam nepomiize ho vozit. Ja jsem bez sourozenc. XXX ma sestru v
Australii, kterd i kdyby se jednou vratila, tak se 0 XXX nepostard. Nebudu mluvit o tchyni, kterd se dobrovolné
hlasi, ale ten ta to nemusi bejt, Ze jo? To je nerealny presné. Nikoho zapojit nemiizeme.

00:04:51 SPK_1: Tak no. A jak zvazujete uspotadat pravni zalezitost XXX?

00:05:04 SPK_2: No tak musim pfevést to opatrovnictvi na jedinyho ¢lov€ka, na kteryho to je mozny. A
to je XXX (bratr).

00:05:12 SPK_1: XXX (bratr)?

00:05:15 SPK_2: Budouci opatrovnik. Jinou variantu nemame.

00:05:20 SPK_1: Aha. Takze kdybyste vy se starat uz nemohli, chtéla by si to po XXX?

00:05:31 SPK_2: Jo.

00:05:31 SPK_1: A jako co by vlastn¢ m¢l délat?

00:05:41 SPK_2: My ho k tomu vedeme, vychovdvame ho tak a byli bysme rddi, kdyby to tak bylo.
Nemusi to tak platit, ale samozfejme bych si to pfdla. A nafidit mu to, neud¢lam. Hm, taky nevim, co na to pak
jeho Zena, jeho rodina. Co na to feknou? Ze? Ale samoziejmé bych byla rada, kdyby to tak bylo.

00:06:05 SPK_1: Jo.

00:06:09 SPK_2: Vi§ jako v Zadnym piipad¢ bysme nechtéli vefejnyho opatrovnika. To v zddnym piipadé
bysme nechtéli.

00:06:18 SPK_1: Tak jsme na tom stejné.

00:06:29 SPK_1: Co vnimas tedy jako dulezity zajistt?

00:06:44 SPK_2: My uz v podstaté to to ted’ to zajiStujeme, ze jo? Ted Setfime ted’ zajiStujeme jako
hodnot'me, zhodnocujeme finance, abysme mohli pustit XXX, zabezpecit ho.

00:07:04 SPK_1: Jak je to mySleno, ty davas jako néjaky penize?

00:07:09 SPK_2: Samoziejm¢. Veskerej jeho invalidni dichod viibec nepouzivam. Ten chodi na ucet,
tam to zustava a vlastné m¢si¢n¢ mu Setfim jeho invalidni diichod viibec jako na to nesaham. Ro¢n¢ jeho invalidni
diichod je ale jenom 14 600, nebo ted’ nevim z hlavy, takze jeho na tohle viibec nesahnu. Tomu mesicné Setfim.
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00:07:41 SPK_1: To je fakt dobry.

00:07:43 SPK_2: Ze jo, taky si myslim, tam ma to spoieni, coZ bylo n&jakejch do téch 18 let samo spofili,
7¢ jo babicky, takze tam m¢l né&jakejch 90 000+, od ty doby, co bere invalidni diuchod, od ja nevim pfiznani, kdy
od 19 let, ze?

00:07:58 SPK_1: Jo.

00:07:58 SPK_2: Nebo to bylo od 17, od ty doby mu to spofim, takze uvidime.

00:08:04 SPK_1: To jste dobry.

00:08:06 SPK_2: XXX drzi byt, ze jo? V MaleSicich pronajimame ho, prost¢ zhodnocujeme finance a tak
dale. No, takze ja doufam, Ze to bude dostatecné. Jméno vis, jak jsme se ted’ o tom bavili, ze vlastn¢ ja se
domnivam, ze ten ucet je na moje jméno, ale to jméno Jakuba tam figuruje, ale nevim presné, jak to mam udélat,
protoZe ty jsi fikala, Ze mas ucet pfimo na XXX (dceru).

00:08:47 SPK_1: Zalozeny na XXX (dceru), s tim, Ze j4 mam tu dispozicni pravo.

00:08:51 SPK_2: A ja si myslim, ze to taky takhle mam. Nevim, musim to teda jest¢ jako prosetfit, to
musim ucinit.

00:09:04 SPK_1: Ocenila bys n¢koho, aby s tebou sdilel info o budouci péci?

00:09:13 SPK_2: Vlastn¢ s nikym, samoziejme ted’ tfeba tady se s tebou o tom bavim, ale jinak jenom s
rodinou a nefeSim to se zndmyma, se Zadnymi zafizenimi, nikoho jsem o pomoc zatim nezadala.

00:09:32 SPK_1: Jasny.

00:09:36 SPK_1: A ocenila bys pomoc n¢koho pii planovani péée a sluzeb? Co ten management
organizace.

00:09:48 SPK_2: No tieba. Ale je pravda, zZe tieba Modrej kli¢. Ve stacionafi v Modrém kli¢i maji i jako
ty finanCni poradce. A jo, tyto tam maji to, ze vlastné ty je, muze§ jakoby pozadat o radu, o n¢jakou tu pomoc
ohledn¢ tohodle toho, takze takze asi bych ocenila pomoc. Samoziejme.

00:10:46 SPK_1: Je to je to dobry.

00:10:48 SPK_2: Jo dobry,

00:10:49 SPK_1: Co bys doporucila lidem, ktefi jiz o tomto tématu musi pfemyslet?

00:10:58 SPK_2: To je, co zacali v¢as, protoze ted’ sama vidim, Ze prost¢ jsem to jest¢ uplné do hloubky
neresila. A 7Ze teda je potieba s nim zacit v¢as to feSit. No a samoziejm¢ museji vS§echno zajistit pro to dit¢. No co
bych jim doporucila? At o tom premejslet. O tom zacit v€as premejslet, protoze podivej se, jak ja jsem ted’ko
vykolejena t€éma otdzkama. Jo to jsem.

00:11:47 SPK_1: Jesté néco, o cem jsme nehovofili?
00:11:54 SPK_2: Ani nevim. A taky musim pfemejslet.

00:12:13 SPK_1: Bere XXX I¢ky?

00:12:23 SPK_2: S tim starost ja nemam, protoze XXX nebere nic.

00:12:25 SPK_1: Zadny 1éky, jo?

00:12:30 SPK_2: Zdravotni dokumentaci samoziejmé mam schovanou vSechno. Samoziejmé bych to
musela nékomu taky pfedat.

00:12:42 SPK_1: Komu?

00:12:42 SPK_2: Samoziejmé zase jenom a jenom XXX (bratrovi) nikdo jinej jako neni, ja nemam
nikoho.

00:12:53 SPK_1: Jaké emoce to moje dotazovani v tob¢ vzbudilo, jsi ok?

00:13:42 SPK_2: Je to smutek, izkost to vzbuzuje. Je to stejné jako pfemejslime o naSich rodiCich.
Smutek. J4 to mam s rodi¢ema, stejné to ve mné vzbuzuje hroznej smutek, jenom tebe koukdm a chce se mi brecet.

00:15:01 SPK_1: Dékuji XXX za rozhovor.
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Rozhovor ¢. 5— Gabina 27.7.2023 (letni tabor pro déti s postizenim v B€I¢i nad Orlici (SPK_1)
Vyzkumnik (SPK_2)

00:00:01 SPK_1: XXX (maminka). XXX (syn) 11 let a diagnéza détsky autismus, t€zkd mentdlni
retardace.

00:00:15 SPK_2: D¢kuji XXX a prosim, co vnimate jako rodiCe za dulezité zajistit pro XXX na dobu, az
nebudete schopni sami peCovat?

00:00:25 SPK_1: Hmm, urcit¢ zadzemi a komplexni péci n€koho, kdo za ngj picbere n¢jakou
zodpoveédnost pravni a organizacni a dohlidne na to, aby n¢kde byla n¢jaka sluzba, ktera se o n¢j postara.

00:00:42 SPK_2: A jaky typ socialnich pobytovych sluzeb byste radi budoucnost vyuzili? No to jeste asi
dost daleko.

00:00:59 SPK_1: Jako neni, tak to je tam, kde XXX je ted’ka, takze pobytovou sluzbu v domov¢, doma
pobytovy domov, kde miize byt nonstop poiad. I kdybych si tam uz pro n¢ nikdy nepfijela anebo si ho mizu brat
neomezené az do n&jakych 200 dni v roce, nebo tak docela hodné€ jeste.

00:01:17 SPK_2: Co to je prosim za domov?

00:01:22 SPK_1: Domov pro osoby se zdravotnim postizenim a to znamenad, ze jsou tam jakoby do tfeba
do 60. A potom jim vlastn¢ oni se snazi najit umisténi né¢kde jinde, ze s tim pomahaji, ale zaroveni my uz jsme v
potadniku rovnou i do centra, ktery je teda bez omezeni vékového, nebo ja nevim tam psali prost¢ tam, Ze uz tam
muze bejt tak do ty doby, nez ja nevim, asi uz asi ne, kdyz bude potfebovat DN nebo tak ale to znamena, ze déti
jsou tam s kombinovanymi vadami. Jo. A je to délany jako barevny domky. No, no oni byli u nas a vypravéli nam
o tom ukazovali fotky a webovky a tak. Takze jako fyzicky jsem tam jeSt¢ nebyla, ale ten systém dejme to muzu
n¢jak znat, ale pry podobnej tomu, kde je ted’ka, jsou tam jednotlivé domacnosti. XXX tam je, ze 4 jsou tam 4
déti, takze jesté se tfema détma maji domdcnost a jsou na né 1 az 2 asistenti podle toho, jak naro¢ny, tak nejsou
zrovna déti, takze s XXX 2 asistenti.

00:02:31 SPK_2: To je v Raspenavé? A maji kazdy svuj pokoj?

00:02:42 SPK_1: Je to ted’ko v kazdej, kazdej maji sviij pokojicek. Dobry, maji to Gipln¢ nove postaveny
to postaveny ted’ka postaveny letos v Cervenci. A maji to tam pékny a jsou ve skuping.

00:02:56 SPK_1: Kolik jich tam je?

00:02:58 SPK_1: Domécnosti jsou v jedny budoveé, tam ma paprsky a na konci kazdého paprsku 1
domacnost, ty domacnosti jsou o 4 az 5 détech. D¢ti jsou s XXX v oranzovy domacnosti, kterd je pro autisty a pak
je tam tfeba domacnost lezicich déti a tak, takze to jako trosku sportujou. A pro téch 5 déti jsou v tom tfeba 2
asistenty jo.

00:03:23 SPK_2: Je tam tieba i zdravotni péce?

00:03:30 SPK_1: Kdyz se néco d¢je. Maji navazanou dobrou spolupraci s nemocnici libereckou, takze
tam je komplexni péce, maji i svyho, no ne svyho, ale maji nasmlouvaného, prost¢ chodi k 1 psychiatrovi a tak.
Takze zajisti i tohle, ale kdyZ nechci, tak nemusime, na vSem se domlouvame, takze ja jsem ho nechala u psychiatra
naseho, protoze ten jejich psychiatr mu nemuze psat ty 1éky, co nakupuju, to pise nas psychiatr, takze je to takovy
jako hodn¢ na domluve. Ja nevim, jak to je papirove, ale on je ted v jejich péci, uz neni v moji péci, ale zaroven
ja mam pravo fikat prav¢ tieba tenhle, psychiatr né, ja mu sezenu jinyho, nebo tak, aby mohla super vydolovat tu
pECi, nebo kdyby tam byl XXX nestastnej, tak ho tfeba dala jinam nebo zazidala jinam.

00:04:21 SPK_2: Budete fesit opatrovnictvi, protoze on sice v jejich péci, ale je to tvoje dit¢. Takze
opatrovnictvi?

00:04:30 SPK_1: Tfeba XXX (dcera) bude moct pokraCovat, Ze jo, pro XXX, aby trosku dohlidla na to,
aby byl stastnej. Jakoby, prost¢ kdyZ bude védét, Ze n€¢jakym zpuisobem $tastnej, spokojenej to znamena, 7e by
bylo fajn, kdyby tfeba 1. za ¢tvrt roku se na n¢ jela podivat, a tak jako zdalky monitorovala tu situaci, pripadné
byla v kontaktu telefonickym, s tim, s t¢ma lidma, Ze by m¢li povinnost ji tfeba fict tak, jako maji ted’ka mé, Ze
XXX tfeba nastupuje do nemocnice nebo se néco déje vétsiho. Jo anebo kdyby se hodn¢ zménil zdravotni stav,
nebo chovani, ne usadit ho né¢kam prosté do blazince na remediace a tak, aby ji to dali véd¢t a aby ona mohla
rozhodnout a malinko nato dohlidla. Ale jakoze by si ho méla brat, to ne.

00:05:43 SPK_2: Jo.0

0:05:45 SPK_2: Takze ja to mam otazku jo, jaky typ socidlnich pobytovych sluzeb byste radi v
budoucnost vyuzili? Viceméné je to jasny, jsou to ty barevny domky.

00:05:54 SPK_1: Domky a uvidim. No jo a uvidime jak kdyby prost¢ to n¢jakym zptisobem. No nevim,
co jinyho jako do budoucna, 7¢ jo, tam nema cenu néjaky stacionare a tak. No takze.
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00:06:06 SPK_2: A jak to mate vlastn¢ daleko ted’?

00:06:12 SPK_1: Pravé docela daleko hodina a tfi¢tvrte v 1€t€ a 2 hodiny v zimé¢, takze jezdit tam a zpatky
je strasn¢ naro¢ny a ja jsem cht¢la, aby bylo pobliz jednou takovy centrum, asi 20 km od naseho domu, coZ je
pohodova vzdalenost a mohla by si ho vzit tiecba jenom na odpoledne na bazén a na zmrzku a odejit zpatky, coz
neni mozny. TakZe kdyz uz, tak musime na celej ten vikend, tak takze to je to, ale kdyZ tak az umiu, tak je to asi
jedno, kde bude, jo to jako uz asi fakt m¢la, tak jako XXX tomu, ze super vyddvat stejn¢ pies celou republiku
buhvi, kde bude ona.

00:06:44 SPK_2: A pockej kde bydlite?

00:06:46 SPK_1: Bydlime na Benecku. Jezdime na Raspenavu.

00:06:50 SPK_2: Takze si pamatuju.

00:06:50 SPK_1: Krkonose na kilometry to neni tak hrozny, ale cesta tam je v 1t pies sous, takze se tam
jede celou dobu Ctyficitkou. Jezdi se pies Polsko, takze si objedu Krkonose.

00:07:11 SPK_2: Je to fakt.

00:07:12 SPK_1: Jako je to dobry no a je to spaddovy ze jsme 1 kraj sice kazdej 2 strana ale to je jedno a
kousek od nas jsou ty hranice kde nejsme spadovy a je to jenom tii¢tvrté hod’ky jo, tak pro me by bylo ideal, kdyby
to bylo tak do ty tfictvrt¢ hod’ky autem no.

00:07:28 SPK_2: No to je teda hodn¢ dlouh4 cesta.

00:07:41 SPK_2: Ocenila bys n¢koho, kdo by ti pomahal pfi planovani péce a sluzeb pro XXX, az uz na
to nebudes mit silu?

00:07:51 SPK_1: N¢kdy jo, i kdyz kdo vi, kam se posuneme, no piipadng je to moznost o ¢em zvazovat.
Kdyz mam hodn¢ blizky piatelé, takze by to mohli byt oni, no?

00:08:13 SPK_1: Jo, vim to, je to dobry, velice dobry.

00:08:21 SPK_2: A jak zvazujete uspotadat pravni zalezitost XXX? A tohle to je otdzka na opatrovnictvi,
protoze jest¢ opatrovnici nejste, az v 18.

00:08:52 SPK_1: Ale tak u XXX vzhledem k tomu, 7Ze mentiln¢ jako bude vzdycky tak na 2 roky,
maximaln¢ tak asi jako nevim no, fesit to budeme, ale jeste je Cas. Je to t¢zky. Komu se podepise. No to jo to teda
umi i ¢ist, no akorat my si to spolu miizeme piecist.

00:09:36 SPK_2: No a pak to napsat jako.

00:09:40 SPK_2: Sta¢i vam ted’ finan¢ni finan¢ni zdroje pro pokryti ndkladi spojenych s péci a podporou
ditéte?

00:09:51 SPK_1: Uz ted’ka nestaci, protoze tam doplacim.

00:09:53 SPK_2: Doplacis?

00:09:56 SPK_1: Takze mé to vlastné, u m¢ to byl propad asi 30 000 finan¢né, Ze jo z toho 100 piispévek
na péci, tady 000 + kapesné + ten benzin 3 000 za nim jezdit mesicné + jeste strava a ta péce 6 dnli v mésici, kdyz
ho mame na 3 tydny, 4 dny, mésic nebo 5, Ze jo? Kdyz pocitas podle toho, jestli patek sobota, ale prosté nékolik
dnti v mésici jesté doma péce, takze to dohromady vyjde jako rozdil 30 000. Takze vlastné¢ doplacim ted’ka tak,
fekla bych, Ze to stoji navic asi 9 000 jdu do minusu, kdybych se ho vzdala. Takze cely miij plat.

00:10:31 SPK_2: Tak.

00:10:34 SPK_2: A mas nékoho, s kym se mize$ poradit o budouci péci, s nékym jako je rodina ptatelé
néjaka organizace.

00:10:44 SPK_1: Vsichni. Délam osvEtu a pisu o tom blog, Ze jo? Taky vse do toho zahrnu nebo tak jako
kdyz pisu o tom XXX, kdyz ho tam davam tak piSu, s tou myslenkou a tak. Takze se snazim to sdilet maximalng,
taky pracuju s lidmi a m¢li jsme tieba i skupiny na tohle téma, pecujici zde to otevieli poprvé. Hmm jedna pani ty
bylo pecujici, ktery bylo pies 70 a bylo pry oteviela to téma, ze by jako ale jako o svoji mamku. To uz je jako 10
let 0 ni peCovala a tim, Ze babicka byla opeCovavana a ona ne, tak vypadalo, Ze si to prohodi.

00:11:28 SPK_2: To tak dopada.

00:11:30 SPK_1: Tak to dopada, presn¢ tak.

00:11:31 SPK_2: To nam tenkrat tikala, jako Ze se vSichni staraji o ty dcti a nestaraji o ty rodice.

00:11:37 SPK_1: Horsi je, kdyz se zaroven staras o rodice. Je to, no taky to tak vyjde piesné.

00:11:47 SPK_2: Ten blog je divozenka?

00:11:51 SPK_1: Cervenka vinka.

00:11:57 SPK_2: Na co se t€sis s détma?
00:12:09 SPK_1: Na prazdniny. Kdybych véd¢la, co nas ¢ekd, nevim, co bude za 5 let.
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00:12:24 SPK_2: Tieba by t mohl né¢kdo pomoci, az nebudes védét, jak dal.
00:13:24 SPK_1: Jo.
00:13:25 SPK_2: Tteba socidlni pracovnik.

00:13:32 SPK_2: XXX, co bys obecn¢ doporucila lidem, ktefi o tématu musi premyslet?

00:13:41 SPK_1: Hmm, zjiStovaci asi jak to maji ostatni a naslouchat a inspirovat se. Vypravéni, to mi
asi dalo vzdycky nejvic nez néjaky teoreticky brozury. Ja tomu moc nerozumim, ale tak, kdyZ mi nékdo povidal,
my mame tfeba dit¢ uz n¢kde takhle v péci, mdme tam vytizeny todle a takhle. A takhle to funguje a pak zase
n¢koho jinyho piibeh. A tak kvili tomu jsou dobry tabory, protoze tady lidi to upecou.

00:14:13 SPK_2: Piesn¢ piesné.

00:14:14 SPK_1: Prost¢ furt komunikovat, bavit se, otvirat se, no dokola.

00:14:18 SPK_2: Mas jesté néco k péci po péci, o cem jsem nehovofila, co jsem zapomnéla? Je tam néco,
co jste fesili?

00:14:27 SPK_1: Jenom zZe se setkavam s tim, Ze by bylo dobry k tomu aktivn¢ pecujici vyzyvat, protoze
ono se to tomu Cloveék podvédome vyhyba, tomu tématu, takze to vlastné dlouho odklada, takze je to fajn, k tomu
n¢jakym zpusobem jako nabizet tfeba prave ty skupiny nebo informacni n¢jaky i sdileci véci, a to sdileni je hrozné
dilezity. Si myslim, ze sdileni, no.

00:14:50 SPK_2: A posledni upln¢ otazka, jaké emoce v tobé mé dotazovani vzbudilo, co to s tebou déla?

00:15:03 SPK_1: Tak pro m¢ je to takovy jest¢ jakoze to vnimam, ze mame to malé dité, Ze jo? A Ze jesté
mam tieba doufam, ze ted’ pied sebou Clovek jako nikdy nevi, ale Ze se tim jest¢ neodliSuje ne upln¢ od béznych
rodin, kde je taky je dobry zajistit ty déti, kdyby prosté n¢jaka autonchoda, tak, aby se véd¢lo, co vtom piipad¢,
no.

00:15:21 SPK_2: Upln¢ super, za viecko d&kuju p&kng.
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Vyzkumnik (SPK_2)

00:00:01 SPK_2: Tak mild XXX ja mam pro tebe 5 otazek do moji bakalaiska prace, kterd se jmenuje
pece po rodiCovské péci.

0:00:38 SPK_2: Co vnimas jako dilezity zajistit pro svy dit€ na tu dobu, az nebudes schopna sama o n¢j
pecovat nebo vy jako rodi¢e nebude schopni o néj pecovat?

00:00:53 SPK_1: Za hodn¢ dulezité, no, ja to mam jako, mam tam 2 roviny ata 1. to je rodina, to znamena
vztahy v rodin¢ s XXX sourozencem, a tak to je jedna véc, ze o tom budeme spolu mluvit a ta 2. ndvaznou
naslednou péci.

00:01:18 SPK_2: A prosim t&, jak to mysli§?

00:01:24 SPK_1: A to myslim tak, kdyz az ja nebudu moct, tak v podstat¢ vlastn¢ aby XXX (bratr) byl
jakymsi, nemusi byt ani opatrovnikem, kdyz nebude chtit, ale v podstaté, aby tam bylo, aby vnimal to, Ze ma prosté
sourozence, ktery se neumi o sebe postarat a aby vlastn¢ se snazil hgjit tak n¢jak jeho zajmy, jo to znamena, aby
mu to bylo poskytnuto, a aby se zajimal o to, jak zije, zda ma jako veSkery potieby zajistény a zda je spokojeny
jo.

00:02:19 SPK_2: Super rozumim.

00:02:20 SPK_1: Nemiizu v podstat¢ chtit, aby se staral jako ja, ale nebo jako tita s mamou, ale muzeme
pracovat na tom, aby véd¢l, mam tady prece brachu sice postizenyho, ale aby se mu dafilo taky dobfte. Jo, jako aby
m¢l jidlo, prost¢ zakladni zivotni potieby zajistény, aby m¢l bezpeci, aby byl spokojene;.

00:02:54 SPK_2: Hele a prosim t¢, a ndsledna péce, jak to myslis?

00:02:58 SPK_1: Nasledna péce, tim teda myslim, tieba to bydleni, jo, to je pro me to dilezity. Ja tady
nebudu, nebudu tim zatézovat a ja to dit¢ vlastn¢ provazim jako vzdy, budou volat ted’ko se stalo toto, co budeme
délat, musime to ud¢lat takhle a tak ddle. Ano, ale na druhou stranu mam z 80-90 procentni jistotu, Ze v podstaté
ten XXX je v komunit¢, kde je mu dobfte, a kde vlastné ma veskerou péci zajisténou, kterou prosté ja vnimam jako
velmi dobrou. Jo.

00:03:57 SPK_2: Jo rozumim, rozumim super.

00:04:00 SPK_2: Tak prosim t¢, dalsi otdzka, jaky typ socidlnich pobytovych sluzeb byste radi v
budoucnu vyuzili na tuto dobu, az nebudete moci pecovat?

00:04:12 SPK_1: Hmm, no v soucasnosti vyuzivame komunitni sluzbu, a to znamena Ze je zde méné
klientd, kde je 10 osob. Zatim se to snazi tak zajiStovat. Rozhodng je to o tom, aby tyhlety sluzby, aby jich bylo
tieba 2 pracovnici, nebo ve vSedni den, tieba jich je, tam mize byt i vic. O vikendu se jim dafi zajistovat, Ze jsou
tam 2 pracovnici. Myslim si, Ze to je pro m¢ jako znacka idedl. V soucasnost mohlo by byt i vic a tfeba o vikendech.
Ale takhle si myslim, Ze je to znacka idedl a na druhou stranu, kdyZ mam velky zafizeni, tak zrovna tak tfeba
prost¢ tam muzou byt 2 pracovnici. Tak je to takové. MuZze byt i 30 lidi, jo jako takze spi§ dobry zajistit tu mensi
komunitu ale zase zalezi pro koho jo jako ta komunita je. Takze ja jsem takhle maximaln¢ spokojend a samoziejme,
kdyby XXX m¢l vEtsi problémy, tak samoziejme, Ze bych byla rada, kdyby to bylo jest¢ méng klientti. Ale takhle
je to pro nas optimalni, jo?

00:06:04 SPK_2: Jaky je v€kovy limit v tom Portusu? Jakoby Ze to je do n&jakyho v€ku urityho, ja
nevim tfeba do 35?

00:06:12 SPK_1: Ne. Jako to znamena do 65 let.

00:06:18 SPK_2: Chranéné bydleni, tak je to ten typ sluzby?

00:06:22 SPK_1: Co takhle tak jsem spokojena, na druhou stranu se nepiedpoklada, Ze by se lidi dozivali
s mentalnim postizenim abnormaln¢ vysokého véku, ale na druhou stranu je pravda, kam ti lidé pajdou, bud'to se
to bude upravovat nebo piesadit stary strom, ktery nékde prost¢ zakotenil a roste. Nevim, nedovedu si to piedstavit.
Kdyby je ptesadili do domova seniort, jo, ja uz tady nebudu, ale to si nedovedu prosté predstavit a tam si myslim,
7e budou taky tskali trosku.

00:07:05 SPK_2: Takze tato sluzba je ta idedlni?

00:07:07 SPK_1: Samoziejm¢ miize byt i do vyssiho veéku nez 65 let, ale ja to osobn¢ zmapovany nemam,
tak nevim no.

00:07:17 SPK_2: A jak tam dlouho jedes?

00:07:35 SPK_1: Dojezdova vzdalenost tam mame kolem 60-65 kilometru.

00:07:42 SPK_2: Jo.

00:07:44 SPK_1: A to je, si myslim do téch 70, je to pro nas takovy optimalni, a protoze to je n¢jaka %
hodinka cesty.

00:07:56 SPK_2: Jo.
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00:07:58 SPK_1: Takovejch 40 minut, kdyz tadyhle to je po dalnici po okruhu, zalezi taky, kdo jede, tak
v podstaté téch 50-55 minut, do ty hodiny, jo znacka idedl s tim, Ze, jo tady jsem se ted’ka dozvédéla, ze Beroun
ma taky n¢jakou dovazkovou prost¢ sluzbu, tak tam chci zavolat. Kdyby bylo cokoliv, tak jestli s nima, miizu zacit
spolupracovat, eventudln¢ vyuzivat sluzbu. Diive to byl socicta automobily.

00:08:34 SPK_2: Jo.

00:08:36 SPK_1: No ted’ko je ta prazska integrovand, tak ty snad maji pravo a stfedoCesky kraj, tak tam
bych se taky cht€la zeptat, no, jestli by to $lo néjak, ale to nevim, takze za m¢ téch 70 km, a hlavné je to i dobry,
co se tyka ty infrastruktury vetejny dopravy. Zatim, ze ja dojedu do Prahy, a z Prahy, ze Smichova ndm jezdi
autobusy, takze se v n¢jakou urcitou hodinu miizu dostat jako ta ta dostupnost si myslim, Ze pro nas jako docela
dobr4, i kdyz pak budu, dejme tomu nebudu moct jezdit a budu jezdit, jenom autobusem a verejnou dopravou tak
to potfad pro m¢ bude dostupny anebo budou tyhle ty sluzby, zatim, kterou ja si budu moct tfeba dovolit zaplatit.
Dojedu si autem. Ta sluzba m¢ doveze autem, teda pro XXX, zase prosté zpatky a pak zase tieba znova. Jo, jako
tak to, co délame ted’ko, tak tfeba to miize provozovat tahleta firma, ktera je z ¢asti urCit€¢ n&jakym zpiisobem
dotovana.

00:09:47 SPK_2: Jo rozumim, ano. D¢kuji.

00:09:50 SPK_2: Dalsi otdzka — prosim t¢, ocenila bys nékoho pfi pldnovani péce o XXX?

00:10:00 SPK_1: No to by byla znacka ideal a tfeba n€koho ze §irsi rodiny, ale tieba i prosté blizkych
pratel a tak. Myslim si, Ze by to bylo krasny, nebo je to krasny, kdyz si lidi takhle muizou pomahat, ale je to o tom
budovat ty vztahy. Jo Ze, ty vztahy musim budovat uz v dobé¢, kdy se jeste tieba, ten bych toho XXX neméla v ty
sluzb¢, to znamena od malinka, fakt jako od malinka a my tfeba takovouhle rodinu nemdme. TakZe ja to nemam
na ¢em stavét, ale kdyz se tieba podivam do svyho okoli a je tam moznost, tak je to prosté to nejidealnéjsi. Co
vubec muze byt jo, i kdyz potom ta rodina nemusi, dejme tomu, pak uz by to nezvladala. Taky by potom hledali
jesté n¢jaky dalsi prosté moznost né¢jakych sluzeb. Tak potad prosté rodina je, rodina jo, ale ta rodina musi fakticky
fungovat a myslim si, Ze na to by nem¢li ty rodice, kteti maji to postizeny dit¢ zapominat, Ze musi stavét ty zaklady,
aby opravdu byly hluboky, pevny, Siroky a aby skute¢n¢ vlastné se na téch zakladech, aby udrzeli, prosté potom
tu tu samotnou stavbu. Prost¢ tam musi mit ten nosny, ty ty nosny zdklady, aby tu stavbu udrzeli a pak teprve si
myslim, ze to jde, ale kdyz tam nebudu mit, kdyz budu mit ty zdklady, prost¢ nebudu, je mit pevny, budu je mit
na pisku, tak to nikdy nemiizu postavit.

00:11:44 SPK_2: A ted’ se prosim zeptadm, jak zvazujete uspofadat pravni zalezitost XXX.

00:12:13 SPK_1: XXX je prosté jako v tom v tom nejSir§im jako v tom nejvyssim rozsahu znesvépravnén.,
Ma teda opatrovnika, protoze si neumi své zalezitost uspofadat sam, ale samoziejme, ze premyslime jeSt¢ na tom
spis, jak to uspofadat, az my nebudeme moct, tak co co s tim dal, Ze jo? Tak jako jsme vlastnici bytu jo, a ten byt
neni, ten byt neni zatiZzeny, je ndS. Otdzkou bude, co bude zase za n&jaky 1éta, protoze ta doba je velmi takova,
hodné rychla a turbulentni, jak kdysi fikal pan feditel a mn¢ se to moc libi. A jak to uspofddat? No to je otdzka jo
jako. A bud’ to muze byt prost¢ opatrovnikem, kdyZz ja nebudu moct a nevim, jestli XXX, takze bude moct byt
opatrovnikem, bude moct byt opatrovnicka rada a budou moct byt. Teda prost¢ ty lidé z toho Portusu bude rada a
nebo miize byt prost¢ nékdo z rodiny, coz si myslim, Ze by mohl byt XXX, ale potad to potom samoziejmé skyta
zase néjaky zavazky, jo, protoze zase v souCasnost ten opatrovnik piebira néjakou Stafetu a jak jsem se tieba
dozvédela, tak kdyz se kdyZ by dejme tomu XXX byl n¢jakym zptisobem poranény a tak dale, tak prost¢ tam musi
byt souhlas toho opatrovnika a vlastné jsem zjistila, ze kdybych ja nékam odjela a byla bych n¢kde 1 000 km
daleko a XXX se v tu chvili néco stalo, tak vlastn¢ nevim, kdo by piebral, to si musim prave zjistit sama tu
zodpovédnost za n¢j. A kdo by tieba prosté rozhodl, Ze musi byt operovan? Jo, a to prost¢ sama nevim a myslim
si, ze mi to pfijde plné takovy alibisticky, od prosté jako prosté lidi, co to o tomhletom rozhodujou, jo Ze na jednu
stranu prost¢ budou chtit po opatrovnikovi, kterej bude 1 000 km daleko, abych dala souhlas k tomu, aby mu tieba
vytrhli druhej zub. Jo, protoze uz jeden nema tak dalsi, protoZe ja nevim si ho vyrazi a kincla se mu. A déle na, a
to je jedna vé&c, na druhou stranu, takovej protiklad mi pfijde, kdyz XXX, Hmm kond pravnicky, kdyz si jde koupit
rohlik? Jo, ale ten rohlik by si tam nesel koupit, kdybych ja ho tam nezavedla, nebo prosté ta osoba a absolutné
nezna hodnotu pencz. Jo, takze prosté kazdej si to proste si to né¢jak pak vysvétlujeme, vis, jako je to takovy? Ptijde
mi to trosku jako pfitazeny za vlasy, no ze, i kdyz by to bylo prost¢ v ohrozeni, jeho, kdyby byl fakt ohrozeni
zivota a ja budu 1 000 km daleko, obcas jsem jeho opatrovnik, tak jako ho nechajivykrvacet.

00:15:37 SPK_2: To si myslim, zZe zdravotnictvi musi jednat v zdjmu zachovani zivota, Ze v ohrozeni
zivota jednaji, Ze jo to i bez souhlasu jo?

00:16:49 SPK_1: Vite, co jako ze vlastn¢ oni jednaji, ale na druhou stranu tieba, no ono je to t€¢zky. O
¢em vlastn¢ dostdvame se na tenky led v tomhletom sméru a kdyby to opravdu bylo v néjaky ohroZeni Zivota, ja
bych tieba prosté naznala, Ze uz prosté by to bylo pro XXX neunosny, jo, aby ho, napf., jo, ja nevim, prost¢ piisel
by o nohu jo, nebo ja nevim prosté o oko, o ruku jo, nebo prosté néco, a ja bych vlastn¢ uz véd¢la, ze nebo byl by
byl upoutany uplné uz prosté jako na luzko, a ja bych vlastn¢ jako véd¢la, Ze uz by to prosté pro ného nebylo ani
dobry, ten zivot jo. A v tu chvili prosté, kdybych tam byla tak dobfe, tak ja to rozhodnu a prosté feknu, stopka, jo,
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uz uz prosté. Ja ne, protoze i pro n¢ho uz by ten zivot nebyl. Takovej jo a oni zase v tu chvili zachrafiujou ten
Zivot.

00:17:55 SPK_2: Jasny, jasny, jasny rozumim no, Z¢ to je.

00:17:58 SPK_1: Naopak, dostavame se na velmi tenky led jo jako prosté. Asi bych nechtéla zazivat, aby
mymu dit¢ davali elektroSoky a on potom byl upoutany na lizko a koukal, to fakt ne, to opravdu bych nechtéla, to
je jako. To to prosté ne, no tak. Prosté se to nestane, pujdeme od toho prosté. No prosté jsou to. Ja si nefikam, ze
aby se to nestalo, nebo samoziejme, jako kdyZ uz by se to mélo stat, ale jesté jednou. Mozna v tomhletom je pro
m¢ véc, 7e jako ja si nejsem, nemdm to tak, ze vadm tady, prosté, ze by m¢é melo moje dité piezit jo jako prosté a
beru to tak prost¢ jako ma urcitej prosté typ postizeni jsme tady ted’ka spolu, ale jestli se néco ma stat, tak at’ se to
stane, ale v podstat¢ ja jsem vdécna za to, co jsem s nim mohla prozit. Jo, ale rozhodné véda je n€kde daleko a tak
dale, ale ma to urcité svoje hranice.

00:19:11 SPK_2: No jo.

00:19:12 SPK_1: Koho mam prost¢€ ja no.

00:19:16 SPK_2: Ale spiS at’ je ten zivot je kvalitni jo Ze uz tak to maji t¢Zky a ze prost¢ jde o to, aby ten
zivot byl taky kvalitni a bez toho to je ¢lovek aspoti trochu uzil.

00:20:04 SPK_1: No hele, kdyz se prost¢ Ze jo narodi drobecek a nedonoseny a zaplat’ panbiih za to, aby
kiec, Ze se z toho jo, ale to je zase znova. Jo jako. No prosté, co kdyz zrovna tenhleten prosté opravdu se z n¢ho
stane ten uzasny zdravy jedinec, ktery potom zrovna ja nevim, dospéje a bude se vénovat zase jo néemu, prosté
bohulibému néemu.

00:20:36 SPK_2: Taky urcit¢ ty hranice je to tézky. co urcit no.

00:20:41 SPK_1: Jo na druhou stranu, kdyz si promitnu XXX, kdyz byl malickej upln¢ jako to mimino a
narodil se, a protoZe jsem fakticky spousty véci mi nedochazely, a tak dale jsem byla stra$n¢ naivni v tomhletom,
tak az teprve s odstupem si uvédomuju, ze zachratiovali zivot. Jo, ale Ze v podstaté vlastn¢ XXX od narozeni nesal,
m¢l jenom samy problémy. Jo a odndsSela jsem si ho s rymou, se zanicenymi ocickama z porodnice a v podstaté
zacal mit vysoky teploty, neprospival, nejedl. Prost¢ oni ho nedali, vlastné ho nedali jest¢ do inkubatoru, aby se
tam v uvozovkach mohl dopidit, jo to se v ty dob¢ vibec nedé€lalo. Takze vlastné on byl takovy prosté ptacatko
chud’atko, ktery by ve volny piirodé¢ nepiezilo. Jo, ale pravdou je zase, Ze jsem prosté¢ ziskala. Spousty jako
uzasnych darti, ktery bych diky XXX jinak nem¢la? To urcité.

00:21:52 SPK_2: Taky to takhle ctim, vzdycky jsem to brala.

00:21:55 SPK_1: Prost¢ to vnimam to tak, ze to tak mé¢lo byt a asi bych t¢Zko ted’ko tady s tebou takhle
sedéla u telefonu a povidali jsme si.

00:22:05 SPK_2: A je to taky ¢lovek, by nepoznal plnou tizasnejch lidi a nez ja chci na ten, na ten takovej
ten zivot opravdu.

00:22:14 SPK_1: A zase by sis prost¢ fikala jako, jak to mas t¢zky a dokud si nesahnes na to prosté co,
to fakticky t€zky je a ja si tieba fikdm, Ze to, o co ja to mam lehci, nez tfeba to ma XXX s XXX, jo a co to mas
Ieh¢i jako o co ja to mam lehCi, co mas ty jako s XXX? Jo, to jsou prosté véci, ktery jo a zase prosté, nebo co vy
to ticba miiZzete mit zase leh¢i nez nékdo jinej jo, jako prosteé je.

00:22:46 SPK_2: Jo.

00:22:47 SPK_1: Je to téZky jo a prost¢ jen opravdu to piijimat tak, jak to jde. A v podstaté byt za to
vdécnej jo.

00:22:55 SPK_2: Super. Vynakladate vic penéz na XXX umisténi, nez dostava od statu?

00:23:22 SPK_1: Samoziejmé Ze tim, Ze tusim, Ze to bude stale néco stat, tak samoziejme, ze Clovek taky
n¢jakym zpusobem se snazi néco jako Sponovat, jako Ze jsme mu zalozili prosté penzijni spoieni, jo, na ktery mu
néco davame, z¢ ja se nemizu spolihat jenom na ten stat. Jo, samoziejme, ze jestlize veskerou prost¢ veskery
zdvazky po mné potom pievezme stat dobie, ale nevim, jak ten jeho Zivot bude kvalitni. Jo, protoze stat v§echno
nezajisti. Na druhou stranu vEfim tomu, ze vzdycky tady budou néjaky fungovat. Sbirky budou tady néjaci
filantropove, kteti prost¢ se budou snazit i v podstat¢ tuhletu cilovou skupinu, kterd ze jim to nebude jedno a obcas
se tam prost¢ néco n¢jakym zplisobem néco jim darujou. Jo, tieba ja nevim obleCeni. Ty jo fakt fakt jako nevim jo
a, ale nemiiZu to, nemuzu se zase spolihat jenom na ten stat, takova ja teda nejsem. No takze, tak no prosté. Alespon
Castecné XXX trosku zajistit a ale na druhou stranu kde ja mam tu jistotu, Ze to nékdo i to malo tomu XXX nastroj
nevefi. Ta a jak jsem byla na néjakych seminafich, tak mi tam vlastné bylo feceno, no jistotu nemate nikde. Takze
i kdyz ty se budes chtit snazit, prost¢ zabezpecit, i kdyz ty proste si feknes, jo, tak tohleto tady bude XXX a tady
prosté pak bude n¢kdo, kdo se o to bude starat, jo? No doufejme, Ze prost¢ poiad tady budou lidi, které je budou
zajimat.

00:25:25 SPK_2: Jo. VEiit, to je jediny, co s tim stejné miizeme Clovék udélat, vid™?

00:25:36 SPK_1: No jo, jako ja a ty taky, jako vnimdme néco tady tomu XXX zanechat a néco
nemovité¢ho, no topor n¢ho nema smysl, jo, to znamena zanechat tu néco z ¢eho prost¢ on bude dejme tomu moc
potom Cerpat n¢jaky prostiedky. Tieba aby se zajistit takovyhle bydleni.
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00:26:06 SPK_2: Bavis se o té dob¢, az budes muset piedat veslo, s nékym?

00:26:23 SPK_1: No tak spis to sdilim vlastn¢ jako prost¢ s kamaradkama matkama anebo takhle rizng,
kdyz se tieba prosté bavim v praci, tak se tak nékdy bavime a n¢jak se zatim jsem jesté na to neméla jako ten
Casovej milj prostor. Jo, jako prost¢ nemam na to néjak tak jako zatim energii, abych se nad timhle tim upln¢
zamyslela. Ale ¢im bliZe jsem asi diichodii a tak dale, tak ne, nebo se mi ty 1éta n¢jak? A mi ptibyvaji, tak si fikam,
7e je na Case jako o tomhletom vic mluvit a mozna tfeba se i zapojim do néjaky skupiny, nebo prost¢ né¢eho. A
protoze samoziejme, Ze skupina tfeba dokdze vic. No ale zase, aby to nebylo takovy to bud’to hazeni hrachu na
zed’ a aby to prost¢ mé¢lo hlavu a patu, coz se mi tieba fakticky ted’ko se mi libej ty maminy z péce bez prekazek,
ktery to maji uz prost¢ promakany a uz jsou vlastné ur¢itymi partnety pii téch jednanich.

00:27:39 SPK_2: Jo a co teda?

00:27:41 SPK_1: Sklanim se, ze oni uz vlastn¢ si to oni §li cilevédomé fakticky zatim maji svy nechci
fict kouce, ale néjaky prosté¢ podobny, se kterejma oni vlastné spolupracujou a tikaji vlastné, co by cht¢li, jak by
to chtéli apod., toho potom to vlastné zpracovavaji, jsou to opravdu vzdélany Zensky, ktery védi a vzajemné si
myslim, 7e kazd4 umi néco a Ze se v tomhletom vzajemné dopliiyjou. Jo a mn¢ se mn¢ se todleto libi. Na druhou
stranu si muzu od nich vzit prost¢ pfiklad, protoze oni jsou zensky, ktery kopou za svoje déti a ty déti jsou podstatné
jsou mladsi nez ty nase déti jo, takze XXX ma 40, ale oni tam maji déti, kterym je 15., 16. teprve.

00:28:29 SPK_2: No jo a tak si vem, Ze kdyby nebylo jakoby vas, ktery jste to rozkopali v devadesatkach,
tak by tydlety se nikdy nedostali pofadn¢ ke slovu, vi§ co?

00:28:38 SPK_1: No jo, ale ze oni vlastné pro m¢ je to zase, ze oni védi, jak s tim uz pracovat, ze kazda
ta ma na starost néco, jo ze vlastn¢ jedna prosté hele, tak ty budes sledovat tady tieba ty, tady budes sledovat jako
zakony, ty zase budes hlidat toto. Jo a pravideln¢ se schdzi jo, Ze na to maji penize, coz my jsme se schazeli u kafe
vzdycky n¢kde jo a ja osobn¢ jsem tieba nikdy nevédéla, jak tohleto mam jako uchopit jo, Ze pieci jenom ty uz
tfeba taky viS jo, ale na druhou stranu moznd, ze jsem vic byla tak jako do t¢ ¢lovéCiny zahlcend pohlcend, ale ze
to prost¢ chee trosku poodstoupit taky a vlastné Ze to nejde o tom opravdu jenom mluvit, ale dat tomu pojmenovat
to a dat tomu n¢jakej proste rad.

00:29:35 SPK_2: Jo prost¢ ale jeden diilezitej moment jo ja to jenom tady jako prost€¢ zminim. Jo, vem
si, ze kdyz ja jsem méla na XXX 2 500, nebo nez ptisly piispévky na péci.

00:29:48 SPK_1: No.

00:29:48 SPK_2: No no tak promin ja ted’ bych mohla s ni ziistat doma? Jo, ale urcité ne. Kdyz jsem méla
2 a Y, pul, vzdyt ja furt jsme pracovali, protoze ted’ ty piispévky na péci nebyly, Ze jo vis, co tak oni ted’ko taky
maji prost¢ na to vic ¢asu, jo a mizou dat do zafizeni. Jde i ted’ko je vic zafizeni ticba, nez bylo.

00:30:07 SPK_1: To je pravda.

00:30:08 SPK_2: No, takze vi$, co to je? Prosté ta nova generace md na to taky jakoby v¢Etsi prostor, jo.

00:30:14 SPK_1: Jo a vidis to, to by m¢ zase jako takhle nenapadlo se na to podivat. Jo ja vlastn¢ vidim
to, Ze ano my jsme to délali u kaficka a byli to takovy jako potom plky a vlastn¢ ja jsem tieba osobné nevédéla,
od ¢eho se odrazit.

00:30:29 SPK_2: No a ted’ko jsou taky, rozumis ted’ to mas takovy, Ze se o tom zacalo taky hodn¢ mluvit,
jo vis jako ze se prosté o tom zacalo mluvit, Ze s tim mozna bude problém a jak to bude, tak se tady, tak se tedy
objevily Zensky, ale ktery prost¢ maji ptispévky na péci a miizou si dovolit bejt doma a miizou se i setkavat. Vis,
jako prost¢ je to jinak, jo?

00:30:57 SPK_1: Nic jo, takze, o jo mas pravdu, takze viibec jako prost¢ kazda doba nese néco, no.

00:31:07 SPK_2: Myslis, Ze byste jako rodice ocenili pomoc pii planovani péce n&jaké organizace nebo
socidlni pracovnice nebo né€koho, kdo by s tim pomohl?

00:31:39 SPK_1: Jo hele asi jo, ja uz tohle to nefeSim. Prost¢ to mam, myslim si, Ze to madm vyfeSeny a
doufejme, Ze to tak zustane. Jo, tak ja spi$ tfeba myslim na ty rodiny, a tim, Ze vlastn¢ jsem i na ty druhy stran¢ a
vlastn¢ pracuju v ty sféfe, tak je spousta rodin, ktery tohleto pravé zatim nefesi. A az to prijde, tak budou, tak se
budou ptat a tam si myslim, Ze opravdu chybi néjaky uceleny informace a pofad nejsou na to socidlni pracovnice.
Na ufad¢ v podstaté zatne nektera néco vyhledavat, ale je to tak prost¢ tieba fekne, ani na to nema Cas anebo fekne,
mate doma internet? Tak si zadejte prosté portal na MPSV registr poskytovatelti a tam si to najdéte. Ano to je
hezké. Registr poskytovateld je pékny jo, ale na druhou stranu tieba prosté by né¢kdo ocekaval, helejte neznate
tohleto zafizeni. Nebyli jste tam jako jaky to je jo, nevite néco o tom a neznd, protoze nikdo z téch rodicu milujicich
nechee to dit¢ nékam jen tak dat. Chce to mit néjakou zpétnou vazbu. Jaky to je, ale na druhou stranu tieba to, co
se libi mng, se pak nemusi libit jemu. Jo, ale ja mu muzu fict, hele, byla jsem tdmhle nebo tamhle, ale to si myslim,
7e to by m¢lo bejt. Proste tak, jako kdyz se ptas, ze jo prosté. No, takze pro takovyhle uceleny informace si myslim
a tam si myslim, Ze je velka mezera. Pravé t€hletéch ufedniki, ktefi jsou tfedniky, ale protoze profesionalita ja
tohleto nemdm moc rada, prost¢ oni maji n¢jakou n¢jakou n¢jaky profesiondlni, prosté bych to fekla i ty, jako jak
se maji chovat, ale mnohdy se tam prosté jako prost¢ nevejde ta ta ClovéCina. Jo a protoze prosté furt jsem tak jako
upjata, nebo prosté koukam na to, ze furt ja jsem z ty pozice té ufednice, ale prosté kdyz potom pak by tam miize
prijit opravdu zoufala matka, ktera tieba prost¢ se cely zivot jenom starala a nevi a najednou tieba prosté ji zemie
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dité postiZzeny a nevi, co ma tieba obracené. Jo ted’ka délat tak jako nikdo ji teda nepomuze jo. A ona se tieba po
5 apo 30 letech se ma zapojit do pracovniho procesu. Jasné, Silena situace. Necht¢la bych zazit, jo, ale i to se stava
anebo v podstaté, Ze uz prost¢ tfeba manzel zemie, ona uz ten rodiC, uz je prosté stary, nebo tak se zacne zajimat
a mam prost¢ pocit, Ze ty obecni ufady v podstaté kulhaj, ze fakticky ty Gifednice neznaji a nejsou. Mozn4 je to o
néco lepsi, ale moc to tak jako neni, no.

00:35:42 SPK_2: Tak ja jenom k tomu jako dam dovétek, ze uplné Sileny, pfesné ten registr ale nikdo ti
netekne nic, jestli se tam plat, neplati vhodny, nevhodny, vlastné vSecko si to ¢loveék musi objet sam a ud¢€lat sdm,
pomoc neni. To moc neni, je to tak.

00:36:01 SPK_1: Jo je to tim, Ze vlastn¢ ufednik je fakt jako ja ptijdu do kancelafe, sednu si, sedim, délam
ty papiry leckdy zbytecny papiry jo a v podstat¢ mi tam unika to, ze vlastn¢ nejsem s t¢ma lidma v n¢jakym tom
prosté kontaktu a oni ti potom jsou schopny fict, no a co bych jest¢ méla délat? J& mam tady prosté, Ze jo, stovky
prost¢ takovyhlech téch zadatelt, preci po mé nechcete, abych to objizd€la. Jo, ale je to o tom, Ze prosté ta prace
je n¢kdy uplné s prominutim na hovno jo, Ze se tam prost¢ vytraci to, Ze jo. Prave ta podstata toho, proc je ta prace
socialni prace tou socidlni praci, jo to, Ze budu vyplilovat prosté furt n¢jaky prosté nablbly zbyte¢ny formulate. Jo
m¢ tomu jako ten Clovek, kterej to tam podava, je nastvanej a ten Clovek, kterej to zadava do systému, potom je
taky nastvanej. Jo a myslim si, Ze oni by tieba n¢kdy cht¢li ty zensky mit na to ten Cas, ale jsou tak zahlceny t€mi
nepodstatnymi vécmi, Ze je, nds to uplne prosté to nas semele.

00:37:20 SPK_2: Je to tak.

00:37:24 SPK_1: ProtoZe akorat prost¢ jsou lidi, ktery prost¢ vymejslej zbyte¢ny formulafe, protoze to
tak byt musi.

00:37:29 SPK_2: Jo. Ano, kdyby na urad¢€ sedéli lidi, ktefi pomohou, to by bylo zlaty. Na kazdém ORP
aspori jedna osoba, prace socidlniho pracovnika by se v tomhletom mély vzdélavat. Jo tak bud’ na to dohlidnout,
nebo tam prost¢ ud¢lat pozici na kraji na ty sluzby a dat lidem pomocnou ruku.

00:39:18 SPK_1: Pfiznam, zZe byly jak ze StiedoCeského kraje, jest¢ kdyz jsem d€lala v Diakonii, tak tam
byly i z ifadu Prahy 13 a potom je$t¢ z jinejch uradi, Ze se tam vlastn¢ tfeba fakt byly podivat, jak to zafizeni
vypada, aby si ud¢lali predstavu? Jo, ja si myslim, Ze to je hrozné¢ moc dulezity.

00:39:35 SPK_2: Jo, a pravé na tu zpétnou vazbu.

00:39:37 SPK_1: Jo, kdyz prost¢ téch prost¢ potiebnych opravdu bude piibyvat. A hlavné takovejch téch,
ktery jsou v podstaté v zoufalej situaci potom opravdu ty lidi budou zoufali, protoZe ty mista vlastn¢ nejsou. Jo a
aspor ja jim dam tu nad¢ji jako ano. Tadyhle mame, vypada to tam takhle, takhle maji tam tolik a bude lepsi, kdyz
prosté o tom budou mluvit. Anebo kdyZ ja prosté feknu, zajed’te si ticba do Jiznich Cech, je tam krasny zafizeni
Mackov, je to prosté, ze jo, nedaleko prosté mista Blatnd, jsou tam krasny lesy, je to je to zafizeni, ktery je
postaveny na zeleny louce. Ma to tam n€kolik, prosté Ze jo blokd miizu ukazat prosté, Ze jo, potom na néco o tom
popovidat. Jo, ale vim, co se tam déje, protoZe jsem tam byla, protoze jsem tam néco zazila. Jo, a ten Clovek
nemiizu ticba prost¢ asi takhle kvétnat€ nemtzu o vSech téch zafizenich. Jo, ale myslim si, ze by to méla bejt
opravdu takova, jako jak se tomu fik4 porad mi ted’ka.

00:40:47 SPK_2: Poradni misto.

00:40:50 SPK_1: M¢lo by to bejt.

00:40:51 SPK_2: Jako poradni misto jako jedno misto prosté styku, kde se ¢loveék nesetkd jenom s
registrem. Ano, ano a ja si prost¢ myslim, Ze tohleto by bud’to bud’to dotlacit, aby oni to m¢li v kompetenci, aby
to v tom prosté lidi nenechavali. Uplng to, protoZe jak bylo malo mist pro tady pro postizeny tohodle typu, tak
ted’ko zase i s t¢éma duchod’akama, zZe jo nastava, ten vis jako a zase jsou v tom jakoby ty rodiny samy, jo jo.

00:41:20 SPK_1: Jo. Takze asi zatim.

00:41:22 SPK_2: Takhle jo d¢kuju, dékuju.

00:41:26 SPK_2: Co bys doporucila lidem, ktefi o tom tématu musi ted’ pfemyslet?

00:41:43 SPK_1: Ja za¢nu trosku obsirn€¢ me se kdysi libil film, na kterym jsme byli, tos, tam jest¢ byla
ty v kinoskopu Adventor. Jak se to jmenovalo? No, o tom, o ty punkovy kapele, kde hrdli mentdln¢ postizeny a
m¢ se libilo to mySsleni rodin nebo t€hletéch postiZzenejch lidi v téch severskych zemich. My furt tady zijeme, pofad
si myslim, ze tady mame takovyto zacyklené¢ mysleni, Ze zafizeni nebo nékam dat prosté ¢loveéka svyho blizkyho
je Spatny a ja s tim potom ziju celej zivot a urcité, kdyZ je rodina a jestlize rodina je schopnd se postarat dat tu
adekvatni péci, tak je to to nejdilezit€jsi. Ano, ale je tady mnoho téch, kteti prosté, je to pro n¢ velka zatéz mit
takhle prost¢ toho Clovéka doma a nota bene v soucasnost, kdy jest¢ musim myslet trosku na sebe, kdy bych si
m¢la na sebe ja vydelat, kdy vlastng bych jest¢ méla zabezpecit to moje dit¢, ktery se neumi samo zabezpecit, jo
je tady spousta t¢hletéch véci proménnych a vlastné ja si myslim, Ze uz by se to o tom mé¢lo zacit mluvit. Tak
n¢jak? Pomalu tfeba uz v téch ja nevim, kdyz uz tiecba tomu ditéti je 6-7 let jo, jako proste, ale mé¢lo by to bejt jako
v n¢jakym bezpecny zon¢ bezpeci kor, kdyz tfeba mam dité, ktery tam uz jako vidim néjaky naznaky odborné, ze
prost¢ tam muze probihat potom ta, jo, takova je. No ted’ko se na to sm&jeme, vzpomenout na to spravny slovo ta
socializace v n¢jakym tom zafizeni, Z¢ miiZze probihat ta adaptabilita muize bejt velmi obtizna, jo ze mu mizu mit
prosté maly dit€ a ted’ko prost¢ z my zkuSenost, kdyZ si vezmu, ze tfeba XXX mél cerny kasel ve 13 letech nebo
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ve 12. Jakmile prosté skongila alZirska, tak prosté el do Diakonie do Caslavi, kde je doted”? Jo, bylo to psychicky,
to muselo bejt strasn¢ naro¢ny pro XXX. Bylo to naroCny pro vsechny, pro ob¢ strany, ale vlastné, zZe potom to
vlastn¢ na to ta XXX s odstupem doby nahlédne a fekne, ja bych ho ale uz ted’ko nezvladla, nemohla bych ho mit
takhle doma potad. J4 bych pofad taky nemohla mit takhle XXX, jo a vlastng zjistujeme, Ze je to dobry, ale vlastné
kdybysme ¢ekali a ¢ekali a ¢ekali, tak se taky muze stat, e dopadneme jako tfeba pani XXX znas ze?

00:45:16 SPK_2: Jo.

00:45:18 SPK_1:

. Hmm. To je miij ndzor.

00:45:35 SPK_2: Takze na to prost¢ myslet dfiv tak to myslis jako?

00:45:38 SPK_1: Jako myslet na to dfiv jo a neupinat se na to, ze prost¢ myslet na to, ze m¢ ty sily budou
ubyvat, ja budu chtit pracovat, a jest¢ tady mam jedno zdravy dité, ktery nechci ochudit jo, ale neda se to upIn¢
skloubit, a naopak si cenim prosté rodicu, je to strasn¢ €zky, ale s tou §irsi optikou na to nahlidnout, ale oni
potiebuji k tomu pomoci n¢jakym zpuisobem povidat. Jo a na druhou stranu nevim, jestli jsou jako v souCasnosti,
kdy ¢lovek chodi do prace. Jo, a ma to hodné tak, jestli vlastné pomahd na takovyhle véci ndladu? Jo, ale proto se
mi moc libil ten severskej film, proto se mi moc libi mysleni t¢hletéch lidi na severu, Ze oni to maji postaveny
upln¢ jinak. Ale podle myho taky je tam spousta lidi, ktery je v tom podporujou, ktery se s nimi o tom bavi a je
tam ta péce je v podstaté postavenad na upln¢ néCem jinym. Ta md ted’ tam maji opravdu ty zaklady v tomhletom
hodné€ pevny a oni si v tom véfej a vlastné ty zachranny ta zachrann4, ta sit’, ta je podle aj v Zivot¢ jsem tam nebyla,
ale myslim si, Ze Gpln¢ jin4, neZ je tady ta nase.

00:47:03 SPK_2: A jak to? Jak to teda jakoby mysli§? Jo jeste jeste takova, aby to bylo jasny, jako Ze to
maji postaveny jinak. Jestli mi to miizes jeSte vysvétlit.

0:47:15 SPK_1: Uz je prost¢ vidis, prosté¢ z chovani toho ditéte. Tieba kdyZ v 6-7 letech uz prosté vidi,
7e jako Ze bude, Ze naroCny na péci, opravdu je naro¢ny na péci. Jo a tam uz je. Prost€ si myslim, ze uz by mélo
zaCinat prosté n¢jakym zptisobem, proste. Takovyto lehky ot'ukavani, jo Ze ten rodiC poiad jest¢ tam furt ma takovy
to, ale ono se to zlepsi. Bude to lepsi, jo? A na druhou stranu by tam uz mélo zaznivat, ze stran téch odborniku
nebo prost¢ jako no, ale jako pieci jenom asi ta péce jeste dalsi tam bude zapotiebi. Jo, protoze tudletu péci jako a
zaroven prosté tam jit i mozna ne ne srovnani, ale v podstaté vidct tieba. Aha, ale tadyhle si je rodina, ty jo, prosté
napii¢ t¢mi generacemi, kdyz se potkavaji, tak ja si myslim, Ze to neni na Skodu a 7e je to jenom dobfte. Jo, protoze
v tu chvili si tam uvidi§ vlastn¢ no moje dit¢ taky jako je takovy odliSny, je zivEjsi, jo, ale prosté, Ze ten rodic
zaseje$ tam to, Ze v podstaté jako nemusi to v§echno zvladnout sdm. A neni to Spatné, Ze to nezvladne sdm. Jo ze
tady jsou prosté podpirny, vlastné zachranné sit¢, ve kterych ale ten rodi¢ miize zit. On miize Zit a ne Zivofit. Jo
on v podstat¢ miize, a to je jedna véc a vlastné muze zacit prost¢ premyslet nad tim, ale ja to dit¢ muzu zacit
provazet, ale i ten stav tady u nas spoléha i na to, ze vlastné ty rodiny se prosté postaraj i za cenu toho, Ze to tu
zenskou vétSinou jsou to Zeny matky, Ze ji to prosté bude stat zdravi i za cenu tohodle toho, nota bene, zZ¢ ji to
muze stat prosté, ze jo i zdravi, tak ze prosté dejme tomu. Muzete dostat rakovinu, ktera uz je nevyléCitelna, ze
zemie a 7¢ v podstaté vlastné a potom, kdo se o to dit¢ postara no, tak ho Soupneme n¢kam hodn¢ daleko, 7e jo?

00:49:31 SPK_2: Hmm. hmm to.

00:49:34 SPK_1: Uz prosté potom vybrat, takze ho prost¢ Soupneme. Praha dejme tomu ma tadyhle
néjaky lokality, tak ho tam prost¢ frcnem.

00:49:41 SPK_2: Protoze tedko.

00:49:45 SPK_1: V Praze nikde neni misto jo, kdo se za n¢j bude rvat za toho Cloveka, kterej byl celej
Zivot opeCovavany a ticba v 15-ti letech prosté ta mama mu umie. A je tfeba problémovy jo?

00:50:01 SPK_2: Jasné, takze.

0:50:03 SPK_1: Uznej, ze nema4, to bezpeci, nemd, nevidi tam toho svyho blizkyho ¢lovéka najednou uz
neni, se ztrati, neslysi ten jeho hlas, nema tam ty viiné prost¢ tohleto vS§echno on maji. Jednou je tam zptetrhany,
no ja bych z tohohle toho potom byla §ilena, ale taky.

00:50:23 SPK_2: Jo jeste ja takhle k tomu feknu, ze ja, kdyz jsem Cetla zpravu, co vydali déti upliiku, tak
ty nasbiraly ze vSech asi z 8 stati evropskejch zkuSenost a nejlepsi je asi holandskej model, ze kdyz je dit€
postizeny, tak ho navstévuje tym, jo proto socidlni pracovnik, no je tam je tam I¢ékaf je tam, je tam prost¢ vSichni
ty, ktery by se mohli starat. Skolka a viecko no no no a sleduje se tam vyvoj a ono ten vyvoj se sleduje jako zaleZi
u kazdyho ditéte, 7e jo? Kdyz mas lezici dit¢ od malicka, tak prost¢ uz s tim mizes pracovat, ale nékdo ma proste,
7e jesté nevis a diagndzy, a to no a vlastné ta rodina ten tym vlastné jako uz stanovuje doptedu a chodéj za tou
rodinou rodina nikam nechodi, oni prost¢ se tam sejdou pod n¢jakym intervalem a ty rodin¢ jako stanovuji jako
urcity plan péce a zalezi na ty rodin¢ jo samoziejme rodina muze fict, Ze prosté, ze tohleto zvladaji, a tak proste
dohadujou se a vlastn¢ to dit¢ je pomalu se prost¢ o n¢ zajima n¢kolik lidi a n€kolik lidi, prost¢ mu hleda ty cesty.
A maji tu teda taky, Ze to dit¢ prost¢ ma, jak bych to fekla, ma prosté tu zdchrannou sit’ vybudovanou uz od mala.

00:51:48 SPK_1: No a to tady nemas.

00:51:50 SPK_2: Ale mas tady nemas tady to prost¢ je to miize$ padnout na tvrdo.

00:51:54 SPK_1: No ale furt je to v podstaté.
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00:51:57 SPK_2: Tam to skon¢i, protoZze my nemuzeme pfeci ty mamince fict, ze prost¢ taky by néco,
protoze tady my jsme nastaveny, takze my musime vSecko zvlddat, ale ono to jako ta ani to jakoby v ty rodinny
pECi tam neni, Ze jo tam to maji mamu naucit a potom doporucit, ale ne ji prosté davat n¢jaky jakoby varianty, co
bude prost¢. No to neni provazet no.

00:52:32 SPK_1: Furt to neni o tom jako furt vlastn¢ jako mas. Dejme tomu matefinky, kde proste je
SPCécko, kde mas prosté psychologickej tym, ale jako k cemu jsou ty psycholozky? Kuriia prace. Ty by mély
vlastn¢ sedét a m¢li by naslouchat t¢m zZenskejm a oni by se dal mé¢li za n¢ rvat n¢kde, a ne prost¢ sedét s
prominutim na prdeli a psat zase néjaky obsahly prosté jako zpravy.

00:52:59 SPK_2: Jako zpravy o tom, aby byl piispévek, nebo aby bylo néco jo, ale tam jde furt jakoby o
ty penize, ale je fakt, Ze ze jako m¢ by fakt jako by zajimalo, ale asi to ty staty maji jako spocitany, co se jim
vyplati, ne asi v§ecko nechat jako vynervovat a nechat to na ty rodin¢. Ale tohleto mi prosté pfipada ucelnéjsi. No
no.

00:53:22 SPK_1: Ale jako dalo by se fici, Ze¢ mnohem tieba taky supluji jako m¢ nékde ty matky jo Ze
prosté, ale pro¢ by to méli suplovat, kdyz tfeba tohleto by mélo bejt n¢jakym zakladnim poradenstvi, nebo kuriia
prace? Jo, jako prosté, ale tadyhle prosté je néjaky SPC, v tom v tom mam n¢jakyho specidlniho pedagoga, mam
tam psycholoZky, jo a oni v podstaté vlastn€ ja si tam zavolam a feknu, Ze teda jsem byla odkdzana, bud’'to m¢
milostve teda vezmou a udélej se mnou jednu schiizku pak budou psat a budou fikat, jestli nékam chodi, nebo mi
doporuci n¢jakou skolu, ale to neni furt o tom provazeni. To je vlastn¢ jenom o tom, Ze ja prost¢ délam néco, co
mi nafidil ten systém. A jak tika jeden miij velmi dobry kamarad XXX, v systému lidi nehledejte jo, ja ti to preposlu
je, to nadherny, opravdu nadherné napsany, mozn4 tieba se ti z toho néco bude hodit. Jo fakticky.

00:54:27 SPK_2: Jak budu rada, protoze je tohleto jakoby mé tam jakoby chybi, m¢ tam chybi ta lidskost,
no m¢ tam taky, vzdycky mi, vzdycky mi to, co v tom chyb¢lo, prosté. No a.

00:54:41 SPK_1: D¢kuju jako nejsou to organizace pro lidi? Jo m¢ to pfijde jo, mame sice SPC, ale
vlastn¢ ja prosté nevim, takhle postaveny SPC m¢ pfijdou, Ze jsou, ale zase jd nejsem specialni pedagog, ja to
nevidim. Jo, ja nevim, co vSecko ty SPC jako d¢laji a nedé€laji. Ja bych zase nepichla do vosiho hnizda a nékdo mi
tam netekl, no vy tadyhle prosté, ale vnimam to tak, ze neprovazeji ty lidi a méli by to délat.

00:55:14 SPK_2: To nedé¢lej zcela urcite, protoze ja jsem vystiidala asi 4 SPC, jak jsme se st€hovali rizng,
jo, no a ted’ko délam taky SPC, no a SPC prost¢ ti udé€laji zpravu, doporucuji ti Skolské zafizeni, doporucuje ti
udglaji ti, jakej mate rehabilitaCni plan? Opatieni, Ze jo stupné 1., 2., 3., 4., jo a SPC t¢ miizou tak jakoby na to
nakontaktovat, ale je to zajima z toho Skolského zatizent, Ze jo SPC Skolskych zafizeni a tim to kon¢i.

00:55:46 SPK_1: No ale jako prost¢, ale kolik tam mas psychologi?

00:55:51 SPK_2: No mas ale jako ten, no zbytecnej, tak ten psycholog by klidné¢ mohl d¢lat GipIn¢ jinou
praci.

00:55:53 SPK_1: Ted’ nedal upln¢ jako ten by pravé mohl d¢€lat jeste prosté potom to vlastné je zasekanej
takhle, ale mohl bych se klidn¢ zaméfit jest¢ na praveé takovyto provazeni. Takovyto, jako kdyz do pytle nejsou
placeny. Prosté€, Ze jo, jako kdyZ si to vezme§ XXX, vzdyt ten systém je uplné postavenej na hlavu, vlastné my
tady zivime néco a vlastn¢ jako nedéld se to, co by se d¢lat, mélo.

00:56:22 SPK_2: Hele je to, je to pravda, ale vem si to, Ze momentaln¢ ticba SPC to je jenom tak feknu,
kdyZ ja poticbuju dité objednat na SPC, tak ja mam tady v Usteckym kraji 2-3 mésice jo. no na vysetieni k
psychologovi jo, takze tam jakoby prost¢ nevim, jestli ten prostor fakt jako zadnej nemaj, ale urcit¢ na ty
doprovody, kdyby m¢li, jesté si to vzit tu praci navic tak asi na to nemaj jo. SpiS jako nevim.

00:57:01 SPK_1: Systém je vcucne, Ze se to n¢kam rozplyne rozplizne. Jako pro¢ si teda nemuzeme vzit
n¢jaky piiklad? Ja to tfeba nemam moc rdda, jako prosté, kdyz n¢kdo pfijede a budeme tady najednou délat ty,
jsou prosté véci, ke kterym jsem velmi rezervovana. Délam to, protoze se to po mn¢ zad4, ale piijde mi to tplné
na prd a fikam si, papir snese vSechno, tak to teda napiSu. Jo, ale opravdu m¢ chybi tohleto, i kdyz jsem prosté, ze
jo, matka prost¢, ktera to dit¢ nékde ma, miizu se prost€, Ze jo procitnout najednou. V podstaté, vlastné kdyz by se
prosté u XXX zménili stav natolik, teda jeho chovani, ze uz by to bylo nezadouci, tak ja v podstat¢ to dit¢ mam
doma. No to ja nemam a v tu chvili kam d4t a nikdo mi neporadi.

00:58:09 SPK_2: Ano je to tak.

00:58:10 SPK_1: Tak dejte mi to, ale jo vy mate narok na tu péci, tak to si vemte, jo ale jako v tu chvili
ja jako skon¢im s praci a nemam nic. Kdyby se u XXX zhorsilo chovani nedej boze, tak ja v podstaté vlastn¢ ve
svych témét 60 letech budu mit doma prosté jako dité ve stfednim veku, ktery se samo neumi o sebe postarat. Jo
prosté ja jako nemd$ poidd nikde nic, a pfitom se tady rozplynou prost¢ v n¢jakejch prosté zbyte¢nejch
byrokratickych nafizenich prost¢ lidi a oni to prosté vSichni, to jako ty kieCkové, prost€ v koleCku to délame, tak
kdo se tomu nepostavi. Ale na druhou stranu, kolik t&€ch SPC maka tak, jak by mélo, to je dalsi véc a myslim si,
7e tam bysme asi taky nékde nasli rezervy nebudu jmenovat, ale vim o rezervach.

00:59:18 SPK_2: Tak tak to ja se zkusim na to podivat taky na tohleto to dékuju.
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00:59:20 SPK_2: Hele jeste se té, jeste se t€ zeptam, jo, Je prosim jesté néco k tomuhle tématu, to znamena
ta péce po péci, kdyz uz rodiCe nemiizou, jestli t¢ tam je$t€ néco napada?

00:59:38 SPK_1: Jo no, kdyZ uz rodi¢e nemiizou, tak, aby prost¢ umirali, kdyZ uz nemtuzou tak, aby
opravdu prost¢ Ze jo odchazeli z tohoto svéta s tim, Ze jo je postardno a nejsem tady jd, ale m¢ tady dalSich prosté
jsou tady dalsi ty sit¢, ve kterych synku ty nepropadnes a budes tam. Jo, protoze XXX je jedno, jestli ted’ko za nim
jezdim 2x do mesice nebo jo, aby jednoho dne za nim nebudu uz vilbec moc jezdit? Jo, ale ja budu védét, Ze nékde
zakotvil. Jo povim stoprocentni. No. Takze tam prost¢ nékdo, kdo prosté¢ mu, ze prost¢ budou dé¢lat takovy ty
postupy, na kterych jsme se tieba domluvili? Jo, no a kdyZ to prosté nepiijde, takze to proberou ze vSech stran a
prosté feknou jasné€, nejde to, nebo udélame tyhlety a tyhlety, kroky? Jo, aby to bylo lepsi, jo, nebo aby se mu
dafilo lip, nebo nevim, co jo. No.

01:01:02 SPK_2: Dobfe, dobie rozumim, d¢kuji a uz mam upln¢ posledni otazku, prosim t¢, chci se
zeptat, jaké emoce v tob¢ vzbudilo moje dotazovani?

01:01:22 SPK_1: Cokoliv, ja jsem za to rada, a hlavn¢ jsem se spiS$ zase jako tak n¢jak dostala jsem tfeba
zpétnou vazbu na to, Ze jo, jak jsem tady prost¢ mluvila o t€ch matkach, a to, coz jsem si na takhle touhletou
optikou nepodivala, coz jsem si fikala, jak je skvély. Jak ted’ko, co délaji, ty mamy, ale mas pravdu v tom, ze ten
chodnicek uz byl néjakym zptisobem proslapany byl.

01:01:48 SPK_2: Ze by to ¢lovek jako lehce zapomnél, co udélal, vid™?

01:01:52 SPK_1: No urco ano, to je jedna véc, druha véc je ted’ko uz jsem se trosku v tom, jest¢ jsem
néco k tomuhletomu chtéla fict na todleto téma a za a) jeste co s tim souvisi? Jo, jako je to hodn¢ zaméfeny na tu
prosté, co by mélo byt, aby se ty nase déti m¢ly dobfe, ale ted’ko, ty tam vlastn¢ taky budes i na ty druhy stran¢ a
nem¢lo by se vlastné vibec zapominat na ty pracovniky, a hlavné na ty pracovniky, ktefi jsou s t€madle téma
lidma pofad. A v souCasnost tim, jak je ten systém, tak né¢kdy mam, za¢indm mit pocit, Ze ty pracovnici v téch
prvnich liniich zac¢inaji bejt prost¢ piesyceny a zaCinaji bejt nékdy i unaveny jo, a to ted’ ti ticba feknu jenom
takovej piiklad, jo,

01:03:26 SPK_2: Pro¢ takhle?
01:03:31 SPK_1:

Jo to, Ze v podstat¢ vlastné jako mas proste, Ze jo dCti, a to nejsou jenom
jakakoliv péCe, at’ jsou to vi se, ze ty lidi nejsou. Jo, viibec se o tom nemluvi, ze ty lidi nejsou. Jo, takze ty lidi jsou
leckdy pietazeny, piSou se uplny blaboly, nékdy jo jako, blbost se piSou, protoze papir snese vSechno. Musis to
mit prost¢ napsany. VSechno jo, jako prost¢ to, co ditv jsme méli, prosté d€lali jsme jednou, ja nevim, se d¢lalo
2x do roka se psalo, ted’ko to pises, prost¢ kazdej rok musi$ mit individudlni plany kazdej rok jako kurtia prace. K
¢emu to je, kdyz proste to dit¢ je furt stejny? Ty to furt musis aktualizovat jako idiot jo a mezitim prosté, ze jo mas
délat aktivizacni Cinnost ted’ko se to jesté rozdélilo n€kde, coz zatim zaplatpanbuh. Ja si to tak neni, ale tadyhle je
ten specidlni pedagog. Tadyhle je fyzioterapeut a ten pracoval v ty ptimy péci, fyzioterapeut, tieba proste, ze jo
toho pokakany myho ¢lovéka nepiebali, ten specidlni pedagog taky ne, to ale musi tam prosté pfijit tenhleten
Clovek, jak jsme si, jak jsme si tohleto vibec prosté my mohli jako vzajemné se tohleto udg€lat, jakoze ja jsem
mozna nékde néco vejs nez ty ses, ale ten Clovek v podstate, kdyz se mi tam pod¢€l4, tak ja nékoho volam, a protoze
mu ten zadek neutiu, protoze tadyhle je, na co ten Clovek vlastn¢? Nachystanej a je za tohleto placenej. Ja jsem
tady placeny za to, ze cvi¢im jo, to je takovy prosté. A trosku mi to pfijde takova ta segregace jo, ale kdyZ nebudou
jezdit popelafi a feknu tejden nebudeme jezdit, tak se tady vSichni v t€ch podpatkach prost€¢ normaln¢ ucpeme. Jo
vubec, nikdo si to neuvédomi jo, Ze ten prosté, a to samy jsme ty pracovnici v t€ch socialnich sluzbach. Jo, proste¢.
Rizeni ano, ale aby mohlo bejt spokojenej pracovnik, nebo aby vedeni mélo spokojeny pracovniky. Tak musi
udg¢lat néco pro to, aby ty pracovnici spokojeni byli a na druhou stranu, ja si budu vazit toho vedeni a budu védét,
7e za mnou stoji, ze za m¢ bude i kopat. Ale v souCasnost mam pocit, ze to za¢ind bejt tak, ze hlavné to vedeni v
podstaté kope samo za sebe, ale uz moc nekope za ty lidi jo, ja si nest¢zuju na dobrej plat, nesté¢Zuju si na dobrou
partu, vSsechno mam supr jo, ale vlastn¢ jsem si uvédomila ted’ka, Ze at’ je to tady tfeba berounskd Charita a nebo
je to prazskd Diakonie, tak vlastn¢ jsem si uvédomila, Ze jsou tam lidi, ktefi zdroven dé¢laji i politiku klidné, at’ si
délaj XXX, ale nemuzes délat politiku a zaroven prosté bejt dobrej feditel, jo, prost€ oni to maji tyhlety, lidi to
maji jenom jako dobry plat. Vlastn¢ si feknes, aha, pan feditel, to je dobrej Clove€k. On d€la pro Charitu, a jesté
d¢la politiku. Jo, ale pak se najednou dozvis, ze tady konCi prosté azylak pro bezdomovce. Co pro n¢ ten feditel
udelal?

01:07:16 SPK_2: Atojetam v - tam, jak je to azylovy, ale ne tam je pro matky s détma, vid’ tam
to kousicek tam nahofte se tam chodili, tam byl ten

01:07:27 SPK_1: A ale tam je i azylovy dim pro bezdomovce a ten se zrusil.

01:07:32 SPK_2: A to ja si, to my jsme tam chodili do toho centra.
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01:07:39 SPK_1: _ je tam pofad jo, takZe tohle to m¢ trosku jako vlastn¢ se pofad mysli, ticba
hlavné na to, jako co délat s uzivateli a musime mit etiku pro uzivatele, ale ma né¢kdo prosté etiku pro pracovnika
jako, aby jak by se m¢l uzivatel chovat k tieba k pracovnikovi? Hmm, to jo to uz prosté neni, jo to jako ja si to
musim zaklepat jako zaplat’ pambu, jako nemiizu si tieba taky st€Zovat na rodiCe na si myslim, Ze supr jo

01:08:27 SPK_2: No to.
01:08:27 SPK_1:

01:08:58 SPK_2: Jako kdyZ chcete.
01:09:01 SPK_1:

01:09:17 SPK_2: No tohle to je blbost, protoze prost¢ jako pracovnik v socidlnich sluzbach s
takovejhlema détma, ten prost¢ jako by uz si toho nabral moc, jako uz toho ma ted’ko takhle moc, to je jak vSichni
mi rodiCe, Ze jo? A ono netieba jakoby netfeba mu pfidavat viibec nic jako, no jako ano je nutny s nima, jako co
soucasnost chodi v lan¢ za materidly. Hldsi se jako na pracovniky. Je teda taky tristni jo a od toho ale zase je nutny,
aby ten pracoval, aby ten $¢f s nimi umél dobfe pracovat. Jo a nékdy se ti prost¢ stane, Ze je musis vyrazit. Fakt to
jinak nejde, jo, a kdyz to nejde, tak prosté holt v soucasnost to délas tak, ze das jednu vytku, druhou, tieti jo, pak
se s nim rozloucis, jo ale taky jsou tam prosté, Ze jo? Pracovnici, ktefi by si zaslouzili fakticky to pod¢kovani, a
tak jako jednou za rok, ze a fekne, d¢kuji vam vSem jako. To fakt ne, a jako ticba
osobn¢ m¢ taky prestava bavit jo a prost¢ jako

A uvédomuju si to uz z toho diivodu, Ze takhle velky organizace socialni, ktery poskytujou socialni sluzby proste,
a ktery jsou na riznych prosté mistech rozesety, to ani nejde, enhnm jo, nejde to prost€. TakZe mozna je mi n¢kdy
leckdy milejsi, kdyz je kde je 100 obyvatel, ale ta feditelka tam sedi a ohlid4 si to, nez
kdyz prost¢ sice mam dislokované rizn¢ sluzby diverzifikované na raiznych mistech. Ta feditelka sedi na jednom
a v podstaté nevi, kde se, co déje. Jo, takZze a mam prosté pocit, Ze se to, ze n¢ktery to pohlavi proto, Ze jo nebo
pracoviste, ze prosté mozna n¢kdy muze Slapat i lip, protoze ta feditelka tam je, ta si to ohlida, co budeme d¢lat za
akce, jaky budeme d¢lat za na akce, je tam na téch akcich? Jo, prost¢ podporuje ty lidi. To potom ti jde tplng jinak,
7e jo? A tady pftijde, fekne, to zvladnete na provozu.

01:12:07 SPK_2: No a hned je dobte, neni dobie.

01:12:11 SPK_1: Neni to dobfe, neni to dobfe a prosté ty pracovnici prosté zatim teda jako drzej, Ze jo?
Nebo se snazi§ tam davat tu dobrou naladu, ale trosku takovej ten plebs jo, kdo je jako vzdyt on se zase néjake;j
pracovnik piijde tak to, kdyztak to vydrzi a pak zase ho vyménime, Ze jo?

01:12:33 SPK_2: Mysli§? Mluvis o takovy ty ucté k tomu clovéku a tcté k tomu profesiondlovi.

01:12:38 SPK_1: Ted’ toho ja mluvim o ucté vibec jakoby k &, k té, jako k t¢, k & profesi. Jo Ze proste
jestlize nebudu mit pokoru pied popelafem, tak nemiizu mit prost€¢ pokoru pomalu vSechni piedtim prezidentem
jo, protoze kdyz mi ten popeldf fekne, ja ted’ko to vyvazet nebudu, tak v tu v tu ranu jsou vSichni namydleni. No
ale je to n¢jaka prosté profese, kterd je fuj. Jo, je to o téch, je to kazdej tam vidi jenom ten pokadénej zadek. Jo ale
s jakou ten zadek vytra? Mas nebo jak tam k tomu pfistupujes? To je taky strasné dulezity, jo Ze musi$ premejslet
nad tim, co tu XXX tam zabavi, Ze prost¢ premejslis nad tim, jaky zabavit ji, jak proste, jako ji to ud¢lat, aby ji to,
aby to bylo dobfe, jak ji tfeba dejme tomu n¢jak namotivovat, jo? To si uvédomis jako, takze na jednu stranu tady
prosté jako placdme si jatra jak ty postizeni a tak dale, a jest€¢ vymejslime proste jako Ze ne, Ze to nebude bryndak,
ale prost¢ lapac jidla, Ze to nebude prosté jako Ze to nejsou lidé s postizenim, ale s handicapem. Jo kurfia prace, ja
jsem prosté v Cesky zemi jo, tak vam jest¢ muzu tfeba mluvit jako prosté Cesky. Jo, ale prosté, ze mam lidem
prosté, ktery si to prosté zijou, kterym se celej zivot tykd no, tak najednou proste, ze jo si né¢kdo vymysli, Ze jim
vSem musime vykat, a pfitom vlastn¢ pak, kdyZ to prost¢ slysis, jak je to? To vykani n€kdy ti nejde, protoze to je
neosobni, to neosobni nebudu. Vykat panu profesorovi, kterymu je pétaosmdesat, ale prost¢ XXX nasemu.Pro¢
bych mu méla fikat dobry den, XXX?

01:14:44 SPK_2: Jo ja jsem to taky.

01:14:47 SPK_1: Potk4 a fekne mu, fekne mi, ahoj, XXX, ten XXX ke mn¢ pfijde a fekne mi, ahoj, a ty
lidi reagujou stejné? Netikaji mu dobry den, ale fikaji mu, ahoj, a jsou to lidi na ulici. Jo maji pfed sebou chlapa,
ale dojde jim, aha, jo. A tady n€kdo prost¢ vymejsli a tipln¢€ se tim zase prost¢ ty podstatny veci se ti upln¢ z toho
vytrati, protoze si myslime, ze vlastn¢ vykat tém lidem je sluSnost. M¢ to piijde jako pokrytectvi. Nepiijde mi to
jako slusnost, protoze vlastng to, Ze jim vykdm t€émhletém lidem, ze vykam jako mymu XXX, tak ja se naopak od
n¢j vzdaluju. Hm ale tim, Ze mu tykdm, tak se k nému pfiblizuju, protoze on pfisel s tim vlastn¢ ahoj, jak on to ma
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fict, tak pfijde ke mné, ahoj, a kdyz jde maly bobr spat, bobr spat, jak to m4 jinak fict? Jo, prost¢ jsem tady, tak si
ted’ko budeme chvili povidat. A hele, ja jsem XXX, miizeme, budeme si tykat.

01:15:52 SPK_2: No ja jako v tomhle mam upln¢ jasno. Ja kdokoliv takhle jako mluvi, tak fikdm, prosté
to nedélejte, protoze ona nevi, o kom se mluvi. Rozumis? No protoZe jako dit¢ téZzce postizené poticbuje
jednoduchy vEty a ne vykani. Vis, co to, uz je prost¢ moc jako, XXX, jak se mate, tak ona jako nevi. No tak jako
proc to budu délat? No tak.

01:16:16 SPK_1: No je to prosté, nejde mi to pies pusu jo a ja tieba prosté, kdyz nékde ptijdu a asi nékde
na stazi, tak feknu, dobry den, to feknu a ja poviddm, nikdo tfeba reaguje, tak mi fekne dobry den a ja feknu, ja
jsem XXX a muzeme si, kdyz tak tykat, jo, a on to s radosti to ten ¢lovek piijme, protoze najednou vnimam, Ze je
mu v tom dobie. Takze jemu to mozna daleko blizky. No a kdyz tam mam opravdu hodné postizeny dité, tak
rovnou s¢ zeptam prosim vas, a miuzu se zeptat vykam nebo tykam? Jo mn¢ je blizsi tykani a rovnou ty lidi, protoze
vim, Ze jsou to lidi na svejch mistech. VEtSinou ti feknou, prosim vas, tykejte jo, ale pro¢ nam? Proc se tady n¢kdo
zabejva? Takovejhlema prost¢ kravinama, kdyz se md zabejvat, prosté tim, jak ma pomoct ty nestastny mame,
ktera v podstat¢ uz to nezvlada a mély by se hledat teda néjaky sluzby. A tam bysme méli fikat pani XXX, jakou
teda spolu cestou, kde zvolime cestu, aby se nestalo to, Ze ta XXX v podstaté je zavisld na téch penézich, ale méla
tu duvéru k tomu, Ze by kdyZtak, i kdyz tam toho tak, Ze teda ty nebudes padat tim socialnim, prost¢ tou siti, ale
Ze my t¢ nenechame padnout. Ale ona se vlastn¢ toho boji. Jo a je tady spousta téch rodin, ktery se toho boji, jo
prosté, ktery vlastné uz to absolutn¢ to nezvladaj, ale bojej se toho, protoze maji velkej byt. Sami by to nezvladli
na druhou stranu, kdyz jim ten ¢lovék najednou ma epileptckej zdchvat a zZenska prosté toho svého, to svy dité.
40-ti lety, 45-ti lety, skoro 50-ti lety nezvedne, tak ho tam necha na ty zemi, dokud se z toho nevykvete. A dokud
v podstaté¢ vlastné¢ neud¢ld néjakej krok, aby mohl stat jo, a tak ho tam prost¢ nechd podé¢lanyho, dokud to v
podstaté vlastn¢ n¢jakym zpiisobem a pak to teda se zatnutymi zuby za¢ne uklizet, zane teda zaopatfovat jeho jo
a tak ddle, to je strasny a na tohleto prosté nikdo nema nic, prosté a slySime potom jako, no to si musi oni sami
pomoct, sami néjak, kdyzZ celou dobu jim n€kdo daval bonbon. Hm. A ted’ je najednou hymna, potom n¢kdo bude
brat, vzdyt je to blbost. Ale my vam budeme vykat. Budu vykat prosté ty mame, v zivot¢ by m¢ nenapadlo, abych
ty pani tykala jo, ale jako tomu klukovi nebo t¢m posuniim lidem takhle a pfeci musim rozliSovat, komu vykam a
komu tykam. Jo, ale to si zase vymysleli prost¢ ty lidi, ktery prost¢ nemysli na to, Ze co by se mélo fesit podstatny,
tohleto jim pfijde podstatny, no protoze to muzu vymyslet od stolu, ze jo?

01:19:15 SPK_2: Hele ja ti normalné, kolikrat jsem piemejslela, pro¢ je to takhle? A fekla bych, ze ja
jsem takovej primérnej typ jo a myslim si, Ze to je jako sila zvyku. Jo, jako Ze to je jako takova rigidita, v ktery
jsme jako bylo za France Josefa se stavalo v 5-6 h., proto ty Skoly vis§ jako vSecko za¢ina diiv jo. A no chodilo na
pole, Ze jo no no no a ted’ko si vem, Ze ticba tohleto je takova véc, kdo vyjde jako z toho naseho Skolstvi. To vysel,
tak mu to prost¢ ptipada piirozeny, protoZe jak kdybysme ztratili moznost uvazovani, tak mi pfipada pfirozeny,
7e kdyz je tomu ditéti jakoby 18, tak mu prost¢ budeme vykat. Jo a je to jedno nebo ne? To rozumi§, Ze prosté
jakoby Clovek, jak se tomu fik4, otevii svoji mysl open your mind a pfemejslej, ale jak je ta sila zvyku, tak ta ti
fikd, ze to je v potadku, a kdyz ten, kdyz to neotevies to, tak ti to bude pfipadat jako v pofadku, ze se jedna v
potadku, Ze to, co se vykazuji ty jakoby ty véci, Ze jsou v pofadku, ty standardy vSecko zZe to dodrzovat musi, Ze
to je v pofadku, protoze to je sila n¢jakého byrokratického mysSleni, co my mame? Takze ja se naplno lidi jako
nezlobim, protoze ja mam v sob¢ taky velkou rigidni slozku. Jo, ale prost¢ vazim si téch lidi, tieba jak kdyz to
Tikas, tak si vazim lidi, ktery prosté premejslej, protoze kdyz budes piemejslet, tak dojdes k tomu, ze déldme plno
pitomost a v podstat¢ by nc¢kdo by mél jakoby jakoby o tom hodn¢ mluvit, ze prost¢ takhle prosté to ned¢lej. Ne
jo ajako poucme se nebo o tom mluvme proste, tak si udélejme néjaky ty, tak o tom mluvime a potom to zméiime,
ale jako prost¢ jako vymanit se ze sily zvyku. Jenze to stejné zase vznika tim, ze o tom nejdiiv musi§ dlouho
mluvit, aby to Clovek piijal za svy, Ze to je proste trosku jinak. No a kdyz se to téma neotevie jo, tak prost¢ jakoby
to se ja si myslim, Ze ty socidlni sluzby maji v tomhletom obrovsky rezervy, obrovské rezervy.

01:21:20 SPK_1: Housky jo jako ud¢lalo z t¢ mnohé jo samoziejmé, mohla bych dejme tomu i na ten
prispévek na péci. Nekdy si taky myslim, Ze jsou to né¢kde vyhozeny penize. Jo, jako prosté, Ze prosté by se tady
opravdu mélo pracovat s tim, jako kam ty penize jdou opravdu jo, protoze mnoho lidi si prost¢ mysli tak a zase
jsme asi teda jako polepsili. Jo, jako prosté tak ja dostanu 24 000 ted’ka, ale vzdyt to nejde vSechno do téch sluzeb
jo a vlastn¢ udrzujeme status quo. Jo, vlastn¢ jako prost¢ udrzuju n¢jakej socidlni smir a v podstat¢ na druhou
stranu, ale tfeba zase uz to tfeba ted’ko neni v takovy mife spousta téch matek opravdu, co jsou ted’ka ty moderni
maminky nebo ty novy maminky, co ja prost¢ vim i ted’ko z toho myho pracovisté fakt, jako se snazej pracovat
opravdu jo, jsou to matky, ktery prost¢ Ze jo se zapojujou do téch pracovnich procesu. Je to Gizasny, je to Gizasny
jo, ale taky v podstat¢ vlastn¢ jako zndm matky prost¢ ... Matka je ten samej rocnik, co ja, holku bych klidn¢
mohla mit prost¢ nékde v dennim stacionafi, kdysi, kdyz ji bylo néco nabidnuto, tak ona to odmitla, protoze fekla,
no to ja bych byla uhonénd, pifece se¢ nebudu honit tadyhle takhle. prost¢ mam z toho pfispévku na péci. Jo, ale
tak, kdyZ jsem konkrétn¢ madm na mysli jednu maminku, a kdyz jsem s ni mluvila a povidam, zacnéte, n¢kde si
obihat prosté ty zafizeni a koukat, protoze kdyz se néco stane, tak v tu chvili nema kam jit jo, a to je hele, jako
kdyz hazis hrach na zed’. Tak jsem ji fekla, ano, daji, jako jestlize prosté se nepostaraji ty blizci, tak prost¢ zachytny
bod, tak je psychiatrie v Bohnicich. No a ja povidam, ale vZdyt’ si to nezaslouzi. Hele a nevysvetlis to?
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01:23:28 SPK_2: Ale vis, co ono to je? Mozna je o to té zachranny siti, o ty péci a vice odbornikii zapoyjit,
protoze tma by se usetiily nervy, planovani. Dejme tomu i kvalitni. J4 bych to fekla kvalifikovany lidi jo asistenti.
Pichledng by se zafizeni jo ono totiz téch par lidi, kterych by se zapojili do ty péce, v podstaté ti to ubere nervy v
tomhletom naslednym, az se ty lidi budou zase valit do néceho nebo cokoliv, ty to prosté muzes koordinovat. Dfiv
ta prevence je prece vzdycky je levngjsi neZ to prost¢ honit na posledni chvili.

01:24:08 SPK_1: Ze jo no. Vy nikam, protoZe ti potom zase volaji. No. takze jako prosté oni s nami to
nemaji. No a pak se prosté stane, ze to potom bude z Prahy Krdsna lipa a ten rodi¢ se bude divit jo, az takhle
daleko?

01:24:27 SPK_2: Je dobry, Ze se da s tim rodi¢em pracovat. Rozumis prece jenom, jako je to lepsi, kdyz
na madmu se vali, ze¢ mama je Spatnd, ze dit¢ n¢kam dava, kdyz za tebou stoji 6 lidi a fekne ti, hele, tyhlety kroky
asi jsou, uvazujte o tom a ty mas ¢as uvazovat? Jo a potom jo, a mas furt néjakou oporu, ze se muze§ né¢koho zeptat
a jeSte se doptat jo, ale jakmile nemas, tak je to na tobé. A uz jenom ze Clovék mize ziskat stigma, ze se ditcte
zbavil, tak to mamy neud¢laji. Tam je i ta, tahleta véc, Ze jo jo, za hrdiny no no.

01:25:03 SPK_1: No Spatnd mama, kdyz si dovolim to dit¢ prost¢ jaksi nékam, prost¢ jaksi jako dat jeste,
nebo se o tu sluzbu pod¢lit? Jo, ale naopak si myslim, Ze je dobie, Ze ja to dit¢ vlastné jako provazim. Jo, ze ho
prost¢ muzu provazet, ze prost¢ ano, ted’ko budes tady, ale ja si pro tebe pfijedu, jo, pfijedu za 14 dni, pak az
nebudu moct tak tieba 1 za 3 tejdny, za mésic jo, ale prosté no pak uz se stane, 7e uz jednou nepfijedu vibec jo a
prosté on jako ten XXX vlastn¢ jako ne, nebude mu to néjak jako n¢jakym zpisobem divny, protoze ne¢kde
zakotenénej je, protoze prost¢ tam ma prosté lidi kolem sebe, ktery mu tu pomocnou ruku podaji misto ty mamy
a misto toho taty. Jo, a proto m¢ jako piijde na tom, ale to tydlety jako véci piesné je, to je, je to Spatny, opravdu
je to Spatny a je to tim, Ze jsou vlastn¢ zasekany uplnym balastem, samyma jo jako plny prosté zbyteCnosti, nez to
na co bysme se m¢li prosté soustfedit, ale to je takovej asi uz nas sport, no.

01:26:25 SPK_2: No tieba se to jako tydlety véci, tieba se budou taky néjak jako asem vyvijet dobie
jako jinak vis, co jde, to prost¢ ty pokroky tam jsou, tak tieba i todleto todle zase se jednou pohne.

01:26:39 SPK_1: Ja ted’ko tady hraju, teda hleddm to v systému, lidi nehledejte. A ja ti to prosim t¢ az to
najdu jo, takze to velice rada.

01:26:50 SPK_2: Jo tak d¢kuju, pékné de€kuju ja taky.
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Rozhovor ¢. 7- Jarka 5.7.2023 (letni tabor pro déti s postizenim v Chotéborti (SPK_2)
Vyzkumnik (SPK_1) 00:00:02 SPK_1

00:00:02 SPK_1: Tak prosim mila XXX, rada bych se chtéla zeptat, co vnimas jako dilezité, co by si
potiebovala zajistit pro své dit¢ na dobu, kdyz uz nebudes schopna, kdyz uz vy jako rodi¢e nebudete schopni sami
pecovat?

00:00:20 SPK_2: Hmm, tak ja v sou¢asn¢ dob¢ mam XXX v stacionafi. Ona si tam vlastné teprve zvyka, jo
je tam uz ted’ko jako 2 rokem, ale mam ten pocit, Ze neni jesté upln¢ jako zvykld na to a ze se ji vic libi doma. No
a do budoucna? Co bychom jako pozadovali a coZ se mi zda jako asi dost nemozné, protoze socidlni pracovnice
nebo vubec lidi, kteti chtéji délat tuhletu praci, tak téch strasné ubyva. A je to vlastné o lidech? Kdyz budou lidi,
tak budou mit i ti klienti to, co by potfebovali. To znamena tu spravnou péci, odpovidajici péci, abych to fekla vic.

00:01:26 SPK_1: A je tam néco jako to, co vnimas jako hodng diilezité, tu spravnou péci, aby bylo?

00:01:32 SPK_2. To, co vnimam jako hodn¢ dulezité, aby od, aby o ty déti fakt bylo dobfe postarano. V tom
smyslu Ze nemuze byt o n¢ postarano, kdyz je nedostatek pracovniki, asi takhle oni dostanou n¢jakou tu zakladni
peEci, zakladni potieby, které se jako jich tykaji. Ale kdyz potom ty pracovnici nejsou, tak jsou tam jenom, je to
hloupé mozna feCeng, ale jsou tam ty déti jenom odlozené a jejich t€ch pracovniki je to prace, takze se o n¢
postaraji, to znamena jenom to nejzakladnéjsi. A to si myslim, ze je velky problém a do budoucna bude.

00:02:27 SPK_1: Super. Dékuji.

00:02:31 SPK_1: Ja mam to takovou otazku. ale vy uz to mozna mate. Jaky typ socidlnich pobytovych sluzeb
byste radi v budoucnu vyuzili?

0:02:42 SPK_2: Tohleto je tydenni stacionaf a do budoucna uvazuji nad celoroCnim, teda pobytem, ale tak
nejdiive za 4-5 let.

00:03:00 SPK_1: V jaké dojezdové vzdalenost by to mélo byt, to druhé zatizeni?

00:03:08 SPK_2: No, kdybychom uvazovali jako aby to bylo bliz, tak ja jsem méla predstavu tak 20-25
kilometri je tohleto. A jesté jako jesté se vrtam k tomu pobytu celoro¢nimu tam neni o tom, Ze bych ji tam odlozila
to jako v Zadnym piipad¢ a stejn¢ bych si ji brala domu, ale uz bych to protahovala 1 za 14 dni jo a to, aby postupné
si zvykla, jakoZe tam teda jednou ma ziistat, ale je to hrozn¢ t€zky.

00:03:59 SPK_1: A co si mysliS§ o zapojeni do péce nékoho z rodiny?

00:04:09 SPK_2: Co si myslim o zapojeni? Jako myslim si, Ze je to, Ze je to dobry, jako ale ja sama jsem
neméla moznost jako tuhle tu moznost vlastné vyuzit? Jo, protoze prosté manzel chodil do prace, Ze jo? A to jako
samoziejme, Ze se o ni starAme oba, ale ta ta nejvetsi jakoby vaha je na mné. A pokud se tykaji tfeba §irsi rodiny,
tak, ja bych jim ani netfekla. Ne po zkusSenost, co mi zemiel otec a vlastn¢ ty vztahy se dost narusily vzhledem k
tomu, Ze se¢ pak jednalo o majetek. Tak bych ani nikoho nezadala. Jediny, kdy jsem zadala, kdyz jest¢ XXX byla
mal4, tak moji maminku, nebo snazila jsem se jako druhou babiCku vyuzit, ale moje maminka jest¢ chodila do
prace a babicka? Ta si na to netroufla, protoze prost¢ nevédéla, jak silou zachazet.

00:05:23 SPK_1: Takze vlastn€ nechavas to?

00:05:25 SPK_2: Takze to nechavam prost¢ tak, jak to je anebo teda na tom, protoze kdyz byla fakt malinka,
tak byla v tom dennim stacionafi. No a az ted’ko v tom star§im véku jsme ji dali na ten tydenni no. Ono néco jiného
je potom pod¢lit se, kdyz je dit¢ s t€zZkym postizenim. KdyzZ je tieba autista, tak jako tam si myslim, Ze ja si myslim,
nebo mij nazor je, Z¢ je to dokonce i nezbytné, aby se do toho zapojila Sirsi rodina, protoZe ta maminka, nebo
kdyz si vezmu i tatinek, tak to nemiizou zvladnout v Zivoté, nebo neda se to dlouho.

00:06:13 SPK_1: Tak a kdo bude zajistovat zdravotni, popfipad¢ terapeutickou péci, tieba fyzioterapie nebo
jakykoliv jiny terapie, muzikoterapie. Jako kdo bude zajistovat tu zdravotni péci?

00:06:37 SPK_2: No to je docela otdzka, protoze XXX ted’ko je v t€ch Vozech a tam zdravotnika nemaji.
Tam maji smlouvu, teda s pani doktorkou, tam asi co tam je, a tak k nim dojizdi, takze to si myslim, Ze je, Ze je
jako velka Skoda, spis Skoda. J4 bych to mozn4 brala i jako nedostatek, Ze v takovymbhle zatizeni by ten zdravotnik
mél byt. No ale samoziejme nejsou na to penize, ze? Viibec tam nedojizdi viibec oni k fesit, kdyZ je problém, tak
Jji zavolaji.

00:07:15 SPK_1: Takze tohleto.

00:07:17 SPK_2: Se mi tohleto, se mi zd4 jako nedostate¢né. Ono to jako jde OZP, vlastn¢ tomu pro osoby
se zdravotnim postizenim ho vzdy nebo Diim socialnich sluzeb, diim socidlnich sluzeb, jo?

00:07:30 SPK_1: V¢tSinou jako ani ty nemaji totiz ty zdravotniky, proto jsem se na to radsi ptala.

00:07:35 SPK_2: Jo.
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00:07:36 SPK_1: Zvazujes jesSté uspotadat pravni zalezitost XXX? A jak je to mysleno? Ta otdzka je tfeba
tykajici se néjaky opatrovnictvi nebo néjakyho zajisténi?

00:07:57 SPK_2: Kdyz jsme ted’ naposledy byli u soudu, tak se souhlasem druhé dcery. Samoziejme jako
ona souhlasila s tim, Ze kdybych ja nebyla tak, Ze ona se stane opatrovnikem. Bez natlaku, bez néjakyho proseni.
Dokonce v 18 -ti letech mi fekla, Ze prosté se o ni postard, kdyby nevim, co m¢lo byt. No ale tak to ja zase po ni
nezadam, protoZe ona ma svuj Zivot.

00:08:24 SPK_1: Aha.

00:08:26 SPK_2: Vim, jak je to tézky a prost¢ asi tohleto bych nechtéla, ani kdyby byla jejim opatrovnikem,
tak bych byla rada.

00:08:38 SPK_1: S tim, Ze jako je to mysleno tak, Ze by jako navs§tévovala? Nebo urcité.

00:08:44 SPK_2: A prav¢ tohleto jo to jo, to ona by zase jako ji tam nenechala, ze by jenom byla
opatrovnikem, kdyz by se néco d€lo, nebo to? To ona se uz chi€la, kolikrat tam do téch Hvozdu podivat taky.0
Cht¢la vidét, jak to tam funguje, jak to vypada diky tomu covidu. Si fikaji, Ze nema to cenu, pficemz Ze tam stejné
nepoustéji. TakZe jsme ji akorat ukdzali budovu.

00:09:11 SPK_1: Uz bys to nechala na ni jak ¢asto?

00:09:14 SPK_2: Jo asi jo.

00:09:17 SPK_1: A jak Casto?

00:09:21 SPK_2: To bych nechala na ni, protoze nebudu ji urCovat kolikrat by za ni méla jezdit, nebo co a
jak ji znam, tak by to bylo maximaln¢ 1 za 14 dni, by ji brala domu. UrCit¢ si myslim, Ze prost€ na tu sobotu, ned¢li
by ji k nAm vysilala.

00:09:40 SPK_1: Jo, to je vyborny jo? To je skvélé.

00:10:05 SPK_2: Ale XXX je zbavena vlastn¢ svépravnosti k pravnim tkonum, takze ona sama za sebe
nemiiZze rozhodovat. A samoziejm¢ Ze mame n¢jakou finan¢ni rezervu mam. A snazim se jakoby spofit s tim, Ze
az bych se rozhodla, tak bych to ptedala dcefi.

00:10:33 SPK_1: Tak. A ty néjak sdili§ informace o budouci péce s nékym z rodiny nebo s kamaradem, nebo
prosté snédym, jestli mas n¢koho, o kom se miize$ bavit?

00:10:52 SPK_2: Muzu, ale bavim se, bavim se vét§inou teda v rodin€ o tomhle a mam kamaradku, mam
kamaradku na Morave, to uz je, uz se zname pies 20 let, takze s touto normalné rozebirame. A bavime se upIn¢ na
rovinu. Jezdila s nami na tabory se zdravotn¢ postizenymi détmi, a to takZe maximalng ji muzu véfit a prosté je to
fajn holka.

00:11:19 SPK_1: A ted’ se zeptam, jestli by si ocenila, jestli bys ocenila pomoct n€koho pfi planovani péce
a sluzeb prosté po ten Cas, az prosté Cloveék nebude moci.

00:11:40 SPK_2: Ocenila bych to, zalezi na tom, jak na tom ¢lovék bude zdravotn¢€. Jo, pokud budu moct,
tak si prost¢ ji budeme vyzvedavat, nebo pokud budeme s manzelem moc, tak se vystfidame a budem si ji
vyzvedadvat sami. Tam si myslim, Ze neni problém. Samoziejmé, kdyby se s ndmi néco stalo, no taky v zaloze ta
dcera a ona uz by to vzdycky n¢jak ud¢lala, aby si ji vyzvedla. Myslim, Ze bych zadnou cizi osobu. Ani nemam,
ani nemam cizi n¢jakou osobu divéryhodnou, nebo mozna jsou t¢zké duveéryhodnou. Prost¢ nemam.

00:12:24 SPK_1: Dobfe a co byste, co bys doporucila lidem, ktefi musi o tomto tématu premyslet? Co co by
tak jako by méli.

00:12:35 SPK_2: Co bych doporucila lidem? Aby méli jakoby podle tebe, jako je to oteviené, ale jako trochu
navodné, jako nad ¢im by se méli jakoby zamyslet, nebo po ¢em by m¢li jit nebo jako lidé, kteti maji postizené
dité, a jsou uz starsi a védi, Ze prost€¢ mize néco pfijit, kdyz uz jsou starsi. No, urcit¢ by me¢li myslet, jak se tika
na zadni koleCka, ze?

00:13:00 SPK_1: Jo.

00:13:01 SPK_2: Mit n¢jakého nebo mit n¢jakou diveéryhodnou osobu, ktera by se o to postarala.

00:13:16 SPK_1: Jo, to je urcit¢ dobry.

00:13:22 SPK_1 Hele a jesté prosim, je jesté¢ néco, o ¢em jsme nehovofili, co by si k tomu chtéla dodat, co
tam jakoby vnimas jako dulezity, problematicky nebo ...

00:14:16 SPK_2: No, na co ja, co vnimam jako dulezité¢? UrCit¢ kdez to vezmu jako zpatky. Nebudu ted’
mluvit o détech, jako ktery uz se zatazuji do zafizeni, ale vS§eobecné. Od narozeni kazdy rodi¢ si mysli, Ze trosté
to postizeni, ze n¢jakym zpusobem, Ze se to vyléci na zacatku. A kdyz zjisti, Ze tomu tak neni, tak prosté jsou
razné ty faze, Ze jo? Nekdo se s tm vibec nesrovna. A pak dilezité je naucit se s tim zit. Naucit se s tim Zit a
prijimat to svoje dité takovy, jaky je a neklast na né¢j naroky, na ktery prost¢ nema. A to spousta rodict d¢la. Jo a
vzdycky se najde néco béhem toho zivota. Co vas rozhodi? A kdyz uz si myslite, Ze jste s tim smifeni, tak najednou
zjistite, Ze prosté ne, Ze to jest¢ neni. A mn¢ se tohle to povedlo teprve, teda v 15-ti letech, asi kdyz bylo dcefi 15
let, tak si myslim, Ze jako jsem uz se naucila, naucila jsem se prost¢ s tim zit. Takze kdo fekne, 7e jo jo? Je to v
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pohod¢ a uz jsem to n¢jak vzal. KdyZ ty déti jsou malé jest€, tak se svym zplisobem si boji si pfiznat, boji si pfiznat
pravdu, ze ne? A tak to je.

0016:06 SPK_1: Tak pfijde takovej az pocit, Ze si feknes, tak miizes jit jaka ses.

00:16:10 SPK_2: Vid’ a vlastn¢ celej zivot, celej zivot. Ty déti prekvapuji, nebo jsou to nase déti, ze jo?
Takze celej zivot piekvapuji a neznamend to, Ze kdyz uz se fekne, Ze jsou zrali jedinci, Ze uz se to nikam dal
nepohne. Tak to neznamena, 7Ze se nemuzou jest€ manualné zru¢né prosté vyvijet néco naucit. Jo, byt jsou to
maliCkosti. Ale my ty mali¢kost musime vid¢t.

00:16:47 SPK_1: Hmm.

00:16:47 SPK_2: Hezky. Tak.

00:16:51 SPK_1: Jest¢ posledni uplné otdzka, jaké emoce v tobé mé dotazovani vzbudilo?

00:16:02 SPK_2: Emoce. Nevim, protoze prosté se m¢ dotazuje €lovek, kteryho zndm, a ktery je mi ptijemny,
tak mi to nedg€lalo viibec Zadny problém o tom mluvit.

00:16:18 SPK_1: Ses jednicka s hv€zdiCkou. Dékuji.
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Rozhovor ¢. 8 — Karla 25.7.2023 (letni tabor pro déti s postizenim v Bél¢i nad Orlici (SPK_2)
Vyzkumnik (SPK_1)

0:00:00 SPK_1: XXX, prosim, co vnimas$ jako dilezit¢ zajistit pro své dit€¢ na dobu, az vy nebudete
schopni sami pecovat?

0:00:15 SPK_2: No, chranéné bydleni urcité zatim.

0:00:20 SPK_1: A chranéné bydleni od pond¢li do patku, nebo?

0:00:25 SPK_2: Ano, od pond¢li do patku, a pokud budu moct, tak na cely tyden a brala bych si ho ticba
na svatky, vanoce, dovolené.

00:00:35 SPK _1: Jaky typ socidlnich pobytovych sluzeb bys v budoucnu rdda vyuzila? Mate tedy
chranéné bydleni, stacionaf, jak to je?
00:00:45 SPK_2: Asi stacionat, mam 3x v tydnu, od rdna do odpoledne. Je to dobré, zatim zvladam.

0:00:55 SPK_1: V jaké dojezdové vzdalenost by to m¢lo byt, to chranéné bydleni?
0:01:00 SPK_2: N¢kde do 20 minut, aby to bylo blizko.

0:01:05 SPK_1: Co si mysli$ o zapojeni dalsich ¢leni rodiny do péce az ty nebudes moci se starat?
0:01:10 SPK_2: Cht¢la bych, aby se druha dcera zapojila, ale vice ve spravé financi a dohledu nad péci,
neZ aby se starala piimo o ngj.

0:01:20 SPK_1: Mas n¢jaky plan, jak uspofadat pravni zdlezitost, jako je opatrovnictvi?
0:01:25 SPK_2: Cht¢la bych, aby dcera méla opatrovnictvi, aby mohla spravovat jeho penize a dohlizet
na péci.

00:01:35 SPK_1: Sdili§ informace o budouci péci s nékym?
00:01:40 SPK_2: SpiSe s rodinou a kamarddkami, organizaci nemam.

01:45 SPK_1: A stacionat ted’ko mate, jak prosim?

01:50 SPK_2: Mam 3x v tydnu jako od rana do 4 jo, nebo do 2, do 2 tam byvd, do 3 hodin oni mi ho
vozijou ve 3 jo, ale to je v pohod¢ jako. Jo hmm. To je dobry, jest¢ zvladam jakz takz. Takze staciondf a tam se to
jako navazuje. Tam se date vedle sebe staciondf a chranény. Jeden je Fiskalnich a jeden je v Gorkého. To je kousek
od nas vlastn¢ takze.

02:50 SPK_1: Oni by ho zase odvezli rano a odpoledne ptivezli jo. Takze jako.

03:00 SPK_2: No, no do toho chranéného, kdyby bylo.

03:10 SPK_1: A ty bys teda nejdiiv byste to zkouseli? Jakoze byl v chranénym bydleni od rdna do
odpoledne, nebo.

03:20 SPK_2: Uvidime, no asi asi jo, nebo kdybych nemohla, tak bych ho tam zkusila pak nechat na ten
cely tyden. A XXX tam znaji v tom chranénym. Teda neznaji, neznaji ho tam, ale uvidime, jestli by mi ho tam
viibec vzali jo, tfeba na tu zkousku. Potom by asi el a kdyby ho tam vzali, tak by to bylo super. Jako m¢ to nabizeli,
7e by tam mohli jit jo, tak ja jsem jim akorat fikala, Ze by musel mit celodenniho asistenta, Ze jsem nic neudélala,
tak jestli by to, jestli to ptijde, tak by to bylo dobry.

04:10 SPK_1: No a pak by musel byt n¢jaky ustav, Ze kdyby to neslo?

04:45 SPK_2: No to jo, to nevim, jaky jeste.

04:50 SPK_1: Takze to budes zkouset tohle hele a Martn nema pleny?

05:00 SPK_2: XXX jakoby nem4, pies den ma nosime no.

05:21 SPK_2: Od n4s je to tak tak 10 minut na toho Gorkého do téch Pisarek, by to bylo tak 20 minut,
kdyby byl. No, kdyby byl n¢kde, ja nevim prost¢ v n¢jakym tom istavu v tom ustavu, tak to jest¢ nevim, tak je v
Sokolnicich jeden ustav nejbliz, pak je néco v Kloboukach u Brna, jo, néco tam je. Takze vibec nevim, jo jen co
na Kociance, ale tam nevim, jestli prosté berou vylozené mentaln¢ postizeny. Tam je to vice pro vozickare, takze
nevim, nékde tak bych to asi ale jako myslim si, Ze by mohly byt i Sokolnice nebo té potom, ty Klobouky u Brna,
Ze to bylo tak nejbliz k tomu Brnu.

06:10 SPK_1: A je aje problém se tam potom dostat nebo?

06:20 SPK_2: Tam jezdi tam vlak skoro kazdou chvili a takze a mame autem bysme tam sjeli, bysme
XXX odvazeli a n¢kde jesté vlastné taky se stane, Ze jo? Kdyz se s nima domluvis, tak oni ti ho pfivezou, pak si
ho zpatky odvezou, coz taky je dobré.
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06:40 SPK_1: Hmm super tak co si mysli§ o zapojeni do péCe Cleny §ir$i domacnosti? Jako myslis si, Ze
by bylo dobry jako n¢kdo, aby se jinej jako zacal pecovat, az ty nebudes§ moct?

06:55 SPK_2: Jako tfeba ze by to vzala dcera, nebo Ze by ... to vzal jako urcité, ale vylozené asi bych
nechtéla, aby se o n¢ho starala, aby jenom tieba spravovala penize. Jo, co ten opatrovnik a aby méla opatrovnictvi,
aby to bylo prosté v Londyn¢?

07:25 SPK_1: A cht¢la by si, aby tiecba tam za nim jezdila né¢kam?
07:35 SPK_2: Ur¢ite, urcité¢ bych chtcla ho navstévovat, no aby védeEl, aby vedél, ze nékoho ma.

07:45 SPK_1: Jest¢ mas néjakou takovou jako frekvenci? Takze si mysli§ tfeba za jakou dobu tfeba
jednou mésicné, 1 za 14 dni, 1 nebo bys to nechala na ném?

07:55 SPK_2: Nebo ja bych to nechala na ni, to uz by zalezelo na ni, ona vlastné jak ted’ bude mit tu
rodinu, Ze jo? Tak se uvidi, ale myslim si, Ze jo, Ze by pro n¢j nebylo urcit¢ problém se 1 za 14dni tiecba za nim
stavit, nebo tak jo.

08:20 SPK_1: Jak zvazujete uspotadat pravni zalezitost dit¢te? To znamend hlavné opatrovnictvi. Co s
tim?

08:40 SPK_2: No, opatrovnictvi t¢ myslenky jako kam ho dat? Opatrovnik jo a tfeba ja nevim, az nebudu
moct tak n¢komu to opatrovnictvi musim dat. Bych ho cht€la dat dcefi prave to opatrovnictvi. Ona se m¢ ptala, co
to obnasi a fikam, hele bude$ spravovat, budes dohlizet na to, jak se o n¢j staraji a bude§ spravovat jeho penize,
ktery prosté budes muset dat do toho zafizeni, kde on bude. To jsem ji to takhle vysvétlila. Ona to pochopila, jo,
takZe dceru bych chtéla dat jako opatrovnika.

09:40 SPK_1: A stihas$ to nyni finan¢né€, spofis pro XXX?

10:00 SPK_2: Jako ze, tieba je tady mysleno zavét, sprava majetku nebo néco spotfeni, nebo néco spis jo,
na XXX fakt ne, protoze on to nedal. Jo, takZe spiS jako na dceru. Dceru a aby potom ona, toto uz mame vysvétleny,
Ze vlastn¢ kdyz to bude mit ona, tak at’ z toho XXX néco da. Jo jo jo, tak to ja ji v&éifim, jo to je no jasny.

10:40 SPK_1: Tak ted’ je tady otdzka, sdilite info budouci péci s n€kym, jestli si o tom s nékym popovidas
v rodin¢? Jestli mas n¢jaky kdmose nebo néjaky organizace, jestli si prosté mas o tom, s kym popovidat? Nebo ses§
na to spis sama?

11:00 SPK_2: S rodinou vice, jsem asi na to sama, organizaci zddnou nemam zatim. No a s piateli prosté
bud’ tady v té¢ BEICi nebo prost¢ s kdmoskama, nebo, takze fakt jako jim to néjak rozebirdm, tak m¢ taky obcCas
poradijou. Hele a ted’ko je XXX ve stacionafi na ty ulici 11 v Li$ni. Feta se to jmenuje. Enhnm.

11:20 SPK_1: Tak ted’ mam otazku, ocenili byste pomoc n¢koho pfi planovani péce a sluzeb pro tuto
dobu? Je to ja tomu napsano, mam napsano case management jo, je to tak, ze ted’ko je nova takova sluzba, ta se
jmenuje case management, ale maji jenom velky ustavy zatim a Ze vlastné ty tam muzes jit a fict, kdyby se nahodou
stalo? OdlehCovaci sluzba? No, no takhle spis je to mySleno planovani.

11:40 SPK 2: Tak kdyby néco bylo, tak dcera bude mit opatrovnictvi. Penize budou taky vydavany
dcerou. Potiebuje to, a to zdravotni péci tu a tu oni si to vlastné zaznamenaji, stejn¢ jako je tfeba u notafe a vlastné
kdyz se néco stane, tak oni vlastné jedou podle pokynti toho opatrovnika.

11:50 SPK_1: No, ale maji to jenom velky organizace a my jsme to mé¢li na magistratu. Jo, tak jestli bys
ji ocenila, kdyby ti n¢kdo s tim takhle pomohl? Nebo ne?

12:00 SPK_2: Asi urcité. Jo mi totiZ piipadd dobry, vis, Ze oni? To urcit¢ ano, protoze nevim, kam se
obratit. Vlastné no, tak urcit¢ bych to asi ocenila bych to urcité.

12:20 SPK_1: To je takova novinka, co sem ptichdzi tak a ted’ko je to takovy hodné otevieny?

12:30 SPK_1: Jo XXX, co by si doporucila lidem, ktefi jsou podobni situaci a maji prost¢ starsi postizené
dit¢, aby aby pfemejsleli, o ¢em maji ptemejslet, jako co maji zajistit vlastng.

12:35 SPK_2: Premyslet o tom, aby mysleli na sebe, aby prost¢ dali nékam néjakou piihlasku, prost¢ do
n¢jakych téch stacioait, stacilo spis téch chranénych bydleni jo, nebo prosté né¢jakyho tstavu? Jo, aby prost¢ taky
vedeli, ze kdyz to nepijde tak, ze nikde musijou byt ty lidi.

12:40 SPK_1: Hmm, piesn¢ tak. Je jesté néco, o ¢em jsme nchovoiili? Néco, co t¢ jako napadd, kdyz
Clovek se o tom na tom bavi vlastné.

12:50 SPK_2: Ze vlastn& jednou miize, prosté se néco stane a nebude moc jo. Jako mé, Ze napiiklad
zlomena ruka, ted’ clovek nevi. Byla to jenom ruka, jo, mizou byt horsi véci. A co pak? Mame, jak dlouho jsi m¢la
tu ruku? Na 3 tydny. Na 3 tydny 3 tydny staCilo. M¢ se to stalo vlastné n¢kdy se mi to stalo. 16. dubna néjak. 20.
kvétna, no tak skoro na mésic no.
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13:00 SPK_1: A ted’ mi fekni, co bys d¢lala, kdyby to byly ob¢ dvé ruce zlomeny. No a jd nevim, a co €
k tomu napada vlastné co, co by jest¢ jako tam, vlastné co tam je, takovy i pfipada takovy.

13:15 SPK_2: Dobry jako na to myslet jako nebo todleto téma, Ze ono takovy t¢zsi vid. Dl to jenom
vidim tak, aby se mé mél kdo o n&j postarat. Kdyz ¢loveék nebude opravdu moc, jo miZe se stat cokoliv.

13:35 SPK_1: Hmm.

13:37 SPK_2: Je to tak a aby si m¢li kde, aby méli ¢as se jest¢ zvyknout, vid’ jako?

13:46 SPK_1: A proto mozna davas ten stacionaf, aby mél?
13:51 SPK_2: A davam aj ty tabory tady samotny, aby se prost¢ zvykl, protoZe on je uvdzanej docela na
me, aby si zvykl, prosté byt chvili sam.

14:02 SPK_1: Zvlada to?
14:04 SPK_2: Jako zv1ada to.
14:06 SPK_1: Tak to je dulezity vid’, protoZe potom to zvladne tak.

14:13 SPK_1: A ted’ je posledni otazka, prosim t&, jaky emoce to v tob& vzbudilo takovyhle dotazovani,
co to s tebou dé€la?

14:25 SPK_2: Véfim, Ze ku pomoci, je to velice dobré a jsem se chovam poklidu, ze Ze bych v&d¢la, ze
prosté to dit¢ bude zabezpeceny n¢jakym zpisobem. Kdyby to bylo dobry, vid?

14:55 SPK_1: D¢kuju a zastavuju.
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Rozhovor ¢. 9 — Monika 1.11.2023 (ptes aplikaci Google meet (SPK_2)
Vyzkumnik (SPK_1)

0:00:02 SPK_1: Ahoj XXX, d€kuji, ze sis ud€lala Cas. Ja touto bakaldiskou zpravou chci zjistit, jaky maji
rodice predstavy o tom, jak zabezpeCit své postizené dit¢ na dobu, kdy se oni uz nebudou se moc o to dit¢ starat a
co vnimaji dulezity pro n¢ho zabezpeCit? Mam na to nékolik otazek, tak ja za¢nu jo. Co vnimas$ jako dilezity
zajistit pro své dit¢ na dobu az nebudete schopni sami 0 XXX pecovat? Co vnimas jako prosté prioritni? O co se
chces postarat?

0:00:54 SPK_2: No prioritni to jsou takovy ty zaklady, aby m¢l kde bydlet, aby se o n¢j m¢l dost starat.
No a aby byl spokojenej aspon trochu jak to pijde.

0:01:09 SPK_1: A je to mySleno tak, co pro ty co pro tu spokojenost je nutny jakoby ud¢lat jakoby
konkrétné u XXX? XXX je tedko 38 ne, tak to jsem se zblbla s XXX, je mu 34 tak ho co tak prosim bude
potiebovat XXX, aby byl spokojene;j.

00:01:32 SPK_2: On potiebuje n¢jakej svuj klid, Ze jo, takze mit prosté svij pokoj a lidi, ktery na n¢j
nebudou kficet, ktery na n¢j budou hodni. A aby prost¢ mohl jit na vychdzku a aby aby prosté jako normalné a on
toho vlastn¢ moc nepotiebuje. On nevyjadiuje zadna piani no, takze jemu staci v podstaté jako takovy zdkladni
véci. Jo, je rad samoziejme, kdyz jdeme tieba na faru, tam tam jdeme se spoji, mame s XXX a zazpivame si takovy
to nechat mu alespori jako néjakou zakladni nebo zakladni prostiedi, ve kterém byl doposud mu zachovat asponi
minimaln¢ jo, protoze on vlastn¢ prichazi o véci, ktery m¢l, Ze jo, kdyz to vezmu, tak piisel o babicky, o dédecCky,
on pfestal jezdit do Chotébote za babickou, piestal jezdit do Dejvic za babickou. Jezdi teda jest€¢ na chalupu.
Nejezdime s nim tfeba do kina nebo doli do mésta uz s nim nejezdim moc dopravou jo, postupné se mu to proste
osekava vSechno.

00:02:56 SPK_1: To fikas hezky, to by m¢ ani takhle pfesn¢ nenapadlo, ale zachovat mu takovy ty jeho
trochu jistoty, ze? Jo, tak to musis prost¢ to.

00:03:04 SPK_2: Co prost¢ je zvyklej, ze jezdime plavat do Slanyho, je zvyklej na ur¢ity vychazky,
protoze uz i ty vychazky vlastn¢ jsme tak jako zredukovali na n¢kolik zdkladnich vychazek a on uz jako ani nechce
na néjak jo, kdyz mu vymyslim novou vychazku, tak ani mi kolikrat nevyleze z auta, chce jet domii. No tak n&jak
jako ponechat mu aspon néco jo, aby mohl poslouchat radio, aby se mohl tieba podivat na svij oblibeny serial,
tfeba Arabela, to mu zachovat

00:03:43 SPK_1: No vidis to tak to mame podobny, tak mame zase Dadu Patrasovou, prost¢ nechat ji to
co miluje, pficemz se zklidni hezky dékuju tak.

00:03:55 SPK_1: A jaky typ socidlnich pobytovych sluzeb byste radi v budoucnu vyuzili a je to tfeba i
mysleny to, pokud jako my mas uz idedlni, prost¢ mysli§ si, Ze prost¢ takhle tam XXX mize fungovat, tieba ja
nevim dalsich 20, 30 let tak klidn¢€ o tom, jestli to je ten typ idedlni pobytovy sluzby nebo jak. Prosté to co mas
tak jako vybrany, Ze by bylo to ono, kde by mohl bejt, i kdyz by ho prost¢ né¢kdo navstévoval z rodiny, prosté
minimalng.

00:04:29 SPK_2: No my jsme vlastn¢ nepoznali pfili§ idedlnich prostfedcich, jo nebo zafizeni, kde by
mohl bejt, Ze oni v podstaté neexistujou. Jo, Ze vlastné nikdo, zddny zatizeni mu samoziejm¢ neda tu péci, jako
mu ddme doma. Jo, takovej ten jeho pokojicek, jeho klid jo, to je takovy to spojeni s rodici, to to se¢ nedd nahradit
nikdy, jako byt sebelepS$im asistentem. Jo, ale od toho samoziejmé ja upoustim a je ticba v tom zafizeni ve
Vlachovce ve Stodulkach tam, kde je tak aspon tak jak se mi to jevi ted’ z dalky? Samoziejmé nevim, jak to
vSechno probiha vevnitt. Tak mn¢ to pfijde, Ze pokud bys snad, pokud by to bylo tak, jak to je, tak to beru asi tak
hele, a co ze XXX celkové hodné ted’ jako zklidnil proti zafizeni, kde byl predtim.

00:05:31 SPK_1: Jako je to teda domov zvlastniho urceni jo, pro osoby zdravotn¢ postizené a ma néjake;j,
jak bych to fekla, ma néjakej jakoby v€kovej limit, nebo?

00:05:44 SPK_2: Jak jak oni. No ono vlastn¢ je to tak, Ze ze ja ted’ nevim, jaky je piesn¢ ta vékova
hranice, jestli 65 let, kdyZ se potom uz vlastn¢ miiZe jit do domova seniorti? Jo, takze? Takze zatim todleto tipln¢
netesim. Jo, ja to beru tak, Ze Ze tfeba my nemdme v rodin€ lidi, ktery by se jako o XXX mohli starat, protoze
uplné na jeho bratrovi to Gipln¢ nechat nemiizu a budu rada, kdyz XXX, jakoby na n¢j dohlidne, jo a eventueln¢ se
stane jeho opatrovnikem, tak tak budu rada jo, ale jako v podstaté¢ na n¢j netlacim, protoze bude mit sviij Zivot
takze. Jde o to, aby si tam prost¢ vybudoval aspoii néjaky, jako by aby tam byly aspori trochu stali lidi. On je teda
zvyklej, Ze se porad méngj asistenti, coz jako, coz prosté tak je ale tfeba, aby tam ziistaly aspon ty staly jakoby
jeho v uvozovkach a kamaradi, nebo jo, nebo prosté ty klient, na ktery oni uz zvyklej.

00:06:54 SPK_1: Je to vlastn¢ fakt. Oni se taky musej ménit, vid’ nikdo tam nevydrzi. Prosté no to je
Zivot.
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0:07:01 SPK_1: Tak to je tak a ted’ se prosim zeptam, to je takova otdzka na dojezdovou vzdalenost. Jo,
ale kdyby tak, vy to mate ted’ko to mate prosim, kolik nevim 5 km, 3 km hodn¢ blizko to mate vid’'?

00:07:17 SPK_2: Ja to mam 5 minut autem.

0:07:20 SPK_1: To je jako opravdu to je luxus. Ale jezdili jste vlastng, kolik je to ten Merklin? Je to 130,
150 km, néco takovyho?

00:07:31 SPK_2: Néco kolem 110 km, no ono je to. Ja jsem to jezdila asi hodinu a pul tam a hodina a pil
zpatky.

0:07:42 SPK_1: A jaky, co je vlastn¢ pro vas unosny? Kdyby nedej boZe se stalo néco a Vasek by musel
n¢kam piechdzet? Na co by, na co byste tak jesté kyvli? Do jaky vzdalenost prosim?

00:07:57 SPK_2: Proto, abych nebyla z4visld na auté. Vzhledem k tomu, Ze se ndm schyluje k elektro
automobilum, a nevim jako, jak je$t¢ dlouho budeme si moct dovolit auto, kdyz to tak feknu. Jo, protoze
elektromobil si kazdej nebude moct dovolit a jestli nAm zakazou i normdlni automobily. Coz teda doufam, ze
nedojde, tak bysme jenom vlastné neméli, jak tam vozit a kamkoli. Takze j4, ja ja jako preferuju to, abych si mohla
sednout na méstskou hromadnou dopravu nebo na vlak jest€ Iépe a dojet tam prosté timhle zpusobem. No taky
starneme a ja nevim, jak dlouho budeme moct jesté fidit.

00:08:43 SPK_1: No jasny, jasny dobte, a kdyz to jede, tak jako piiblizn¢ kolik kilometri, kdyz jedes
vlakem, nebo ja nevim.

00:08:54 SPK_2: Normaln¢ za piil hodiny.

00:08:55 SPK_1: Jo dobte dobte, dobfe. Ano, rozumim, takze by se dal posadit do vlaku a jet vlakem
zase zpatky.

00:09:05 SPK_2: To je pravda, aby ¢lovék nemusel nikam dojizdét. Prost¢ vSude pouzivat auto a na
nervy.

00:09:5 SPK_1: Je n¢kdo, kdo se tieba zapojuje od vas, z vasi rodiny, jestli vam prosté¢ nékdo pomaha?
Ja tfeba jako napovim jo, jak ma ta XXX, jak maji tu tetu vi§? Tak oni tak jako zapojili tu $irsi rodinu, jo tak
nevim, moznd se vam to datilo nedafilo, jestli to je dobry, nebo.

00:09:50 SPK_2: Nam se to nepodafilo. Jo, taky mame jingj, jo nas to jako v rodin¢ neni moc, kdyz to
tak vezmu jo, a navic jest¢ bratranec ma taky t€¢zce postiZzenou dceru XXX. Ta je opravdu jako to je, to je ona je
lezici, Ze jo dokrmujou hadickama a podobné, takze bratranec je v podstaté vyCerpanej péci o svoje dité, no manzel
je jedinaCek a moje netetfe, prosté se neucastni, jo, prosté to tak je, protoze bratr vlastn¢ se brzo rozvad¢l a tam
prosté se nevytvorily ty vztahy, tak jak by m¢ly, tak, jak by mohli tiecba fungovat.

00:10:38 SPK_1: Hm, no, ja ti k tomu feknu, Ze ja také mam 2 ségry, 2 brachy ale kazdej to prost¢ bere
jako pftilis t¢zky, no ale myslim, Ze se to, ze to je prosté totdlni, vy jimka, Ze se to n¢komu podafi, no.

00:10:56 SPK_2: No ze ze ale ze si hlavn¢ hlavné jako spoléhat na to, Ze se postara nejblizsi rodina jako
beru to jako bonus, kdyZ se to podafi, ale ja jsem takovej dost realista, jako si myslim, Ze Ze daleko, Ze jo, Ze vEtsi
spoleh je na né¢kde na na lidi mimo rodinu.

00:11:21 SPK_1: No tak ja jako taky v tomhletom teda ani vlastn¢ jsem se ani nikdy o to nepokousela,
protoze jsem védela, ze bych toho musela hrozné vysvétlit a piedat a takovej zajem nebyl a taky je, jak jsou ty
sourozenci podobn¢ stary, tak maji, m¢li toho taky dost tenkrat no, tak je to tak, jak to je.

00:12:05 SPK_1: Tak tedko mozna n¢jaka blizs§i otdzka jako smérem do uzky rodiny, jak zvazujete
uspofadat pravni zalezitost dit¢te? Znamena to teda opatrovnictvi, kdyZ to dit¢ nékam prost¢ ddm a uz vim, ze
prost¢ jen tak se tam jako hned podivat nemuzu, jestli si piejete, aby toho n¢kdo tu opatrovnictvi. Kde se vzal,
jestli to mate n¢jak vymysleny? Jestli o tom doma mluvite, diskutujete, nebo je to n¢jaka véc, o kterych se nebavite,
kterou jakoby, nad kterou nepremyslite, nebo jak vy to prosim mate?

00:12:15 SPK_2: No no to je zapeklita zalezitost. Jo, protoZe vlastng¢, aby si ja miizu samoziejmé jako
nahradni nemam to jesté jako pravné prozkoumany, pfiznam se jo, ale pokud bych chtéla stanovit ndhradniho
opatrovnika, tak samoziejm¢ miiZzu napsat manzela, ale manzel je o 2 roky star$i nez ja, takze tam by to asi
fungovalo stejn¢ jenom na urcitou dobu, kdy by se tfeba se mnou néco stalo. Jo, potom je tady jeho bratr, jenomze
jeho bratr miize odcestovat do zahraniCi cokoliv, Ze jo Jo nemusi tady v podstaté vubec byt, takze pak by se muselo
opatrovnictvi ptfedat prosté do zafizeni, kde by XXX byl momentalng.

00:13:05 SPK_1: Udg¢lat jim takovou radu, vid’ a dat to jakoby na radu.

00:13:10 SPK_2: Takze jako ja si nemyslim, ze by moje netefe cht€li pfevzit opatrovnictvi. Upfimné
feCeno, kdyz XXX skoro vilbec neznaji a prost¢ nemaji, jako tam nemaj viibec jako k nému Zadnej vztah, ktery
oni se spis starej hodné o sebe, coz je pak problém celkové ty mladsi generace.

00:13:33 SPK_1: Je to tak, takze jako ted’ko asi zatim to jako neni, teda aktualni jest¢ nic, jako o tom
Cloveék nemusi. Tak jako to beres, jest¢ ze vlastn¢ tak on neni jakoby stary a to nemyslim jako Spatn¢€. Jo a vis§ Ze
XXX je mladsi, tak ja jako o tom premejslim vis jak to ud¢lat.

00:13:51 SPK_2: No, ja o tom ted’ pfemejslim vic, takze jako zkousela jsem i se zeptat XXX a ona fekla,
7e si na to n¢kdy sedneme. A zatim se ndm to jest¢ n¢jak nepodafilo, bylo to je vlastn¢ i vyfeseni, dédictvi a
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podobnych zalezitost. A my jsme to abysme to prost¢ osetfili n¢jakou zavét. Jo tam no, protoze tam jde o to, aby
aby prost¢ XXX nebo jeho sourozenec nemusel nakonec vyplacet hotovost, ¢eho z toho dédictvi brachovi.

00:14:27 SPK_1: Ja jsem my, kdyz jsme takhle pfichazeli, jak jsme $li asi o ty 2-3 roky dfiv, tak tenkrat
se to jako v rdmci, kterych managementu fesilo na radnici, tak proto je i ta otazka, protoze ja jsem to tam musela
fict, koho chci za sebe zastupce, kdyby se néco stalo, tak tam jsem ten tenkrat pfisla i se ségrou. Ja jsem teda chtéla
jitdo rady, jo, Ze mam 2 sestry, Ze by Sly do rady vys jesté tfeba s brachou jo, ale musim uznat, ze ta moje nejmladsi
sestra je prost¢ v tomhletom velice rozumna. Jo a Ze by aby nedochazelo k neshodam a bylo to jasn¢jsi. Tak uz se
musela urcit. Vis, ze to chtéli pied prechodem do toho zafizeni to piimo chtéli. Jo, takze jsem to tenkrat hodné
rozmy§lela, proto jsem to sem dala i jako otazku, protoze fikali, no jo, tak zejtra bejt nemusite a mné doslo, 7e je
to tak vid’, takze jsem musela urcit dalsi dalsi osobu. No ani to tam maji v zapise vis, kdyby se néco stalo.

00:15:27 SPK_2: No XXX zatim ono navic XXX, vlastn¢ je mu 21, 7Ze jo, takze stejn€ stejné je to vlastné
3 roky, co je plnoletej Ze jo na to, aby mohl tfeba pfevzit opatrovnictvi a vlastn€ teprv ted’ zacal pracovat a
dod¢laval skolu. Ale jsou proste veci, ktery zatim §ly mimo néj.

00:15:48 SPK_1: Vi co taky jste dva, ja jak jsem jedna, viS, tak tam je to tak mysleno Ze jako jeden, tak
je druhej vid’ a kdyz je jeden, tak musi bejt n¢jaka nahrada moznd, takhle vi$ proto to chtéli, no ale tak jsem jenom
tak jako nad tim pfemejslela, ze to tam dam jako otazku, protoZe na to jsem se tim hodn¢ zaobirala.

00:16:08 SPK_1: Musite ted” hledat n&jaky financni zdroje pro pokryti nakladu spojenych s péci a XXX?

0:16:30 SPK_2: Ne mn¢ pfijde dost riziko jako ukladat n¢jakou hotovost, protoze ta inflace je tak velka,
7e prosté z t¢ch pen¢z nemusi prosté za par let nic bejt, Ze jo ona miiZe se jeho soucasné doby a neni idealni, kdo
vi, co bude. Takze ja jako nerada. J4 jo, ja jako bych mu nerada ukladala jakoby pfili§ n¢jakou vEtsi hotovost jo,
takZe ja mu drzim n¢jakou hladinu penéz. Jo ale spiS to vidim tak, ze bych Ze bych ze bysme sepsali tu zavét a ze
my mame chalupu Ze jo jeden byt, druhej byt a tam urcili jo, aby prost¢ byl eventuelné vlastnikem néjaky
nemovitosti. Potom v tomhle piipad¢ jdou, aby byly ulozeny penize né¢kde jinde nez prosté v t€ch penézich.

00:17:26 SPK_1: No vidis. tak chytry lidi tak to ja to mam na ucté, tak spotim.

0:17:31 SPK_2: Tak pravé docela Ze jo, jindy bych tieba ja jsem jo, Ze bratfi m¢ ted’ néco vyplaceli z
dédictvi, ale ale pfislo to v dobu, kdybych tfeba pied 5 lety bych jasala jak jak mam, jak mam kone¢né¢ néjaky
penize? No ale bohuzel ted’ se snazim, je spi§ investovat jako do véci, do kterych bych stejné¢ musela jednou
investovat, protoze my, jak jsme si piekrocili tu 60-tku a vlastné nas opustili rodiCe. Jak takzvané jsme na fad¢.
Kdyz se to tak vezme, tak jsme prost¢ jsme zaCali uvaZovat jinak jo najednou jakoby se zméni pohled na svét a
my se ted’ko snazime jednak se zbavovat véci jako jo, fesime to, co bude, az tady nebudem daleko vic nez tieba
pred tiema lety. Kdyz to tak jako feknu. Jo, tak takze my praveé se bojime ukladani penéz prosté.

0:18:31 SPK_1: Ty jo tak to je zajimavej rozhovor, rozumi§, mas mate podnéty.

0:18:38 SPK_2: A jo ale ty penize jsou stra$n¢ nejistd zalezitost, tak proto jsme prost¢ opravujeme
chalupu, Ze jo ddvame dohromady byt po babicce. Jo, protoZe jednak se vsechno strasné zdrazuje. A jednak to jsou
véci, ktery bysme stejn¢ museli n¢kdy jako ud€lat. A ted’ jakoby ty penize jsou jenom, Ze ty penize prosté za par
let tieba za 2-3 roky si myslim ztrati hodnotu a my uz tieba nebudem schopny za n¢ ud¢lat ty opravy, ktery ted’
délame. A navic jako za 10 let v 70. My uZ prost¢ nebude mit ndladu na to tdmhle n¢kde rekonstruovat sttechu na
chalupé¢ s zafizovat si tam staly bydleni a podobny véci, takze my se snazime. Jakoby zajistit na diichod? Tedka
jo. Vyiesit, kam se pod¢jeme, Ze nebudeme mit potom uz moc penéz, tak abysme, jako by se zajistili jo tim, ze
odejdme tfeba na chalupu, kterou si pravé proto davame vic dohromady eventuelné a tady tiecba proddme ten
prazskej byt nebo prost¢ néco a vyménime za mensi nebo prosté néjak to ted’ko musime vymyslet. I kdyz, kdyz
jsme ted’ vlastng jesté feSime XXX maminku, ktera je v domoveé seniora M¢lniku, ty je 93 let. Ne to nevime, jak
dlouho tady jest¢ bude, nebude. A takze vlastn¢ platme pobyt to M¢lniku jeste?

0:20:21 SPK_1: Ty jo. To je daleko vid’ a prosim co se jenom, to je ten problém Prahy a socidlnich sluzeb,
protoze prost¢ nejsou ani domovy seniorti pro Prazaky. No jsme radi, ze Ze jsme néco ziskali pro svy déti, vid®
takhle, no ted’ko je fakt, ze zase pro ty no je to asi dost,

00:20:40 SPK_1: Tak ja jdu prosim dal, jestli sdilite info o budouci péci s nékym, jestli se bavite prosté
doma otok s n¢kym jeste¢ jinym, jestli prost€ je to takova, jestli o tom, kdyz o tom pfemyslis, tak jako s kym, s kym
rada o tom mluvis, vlastn¢ to, co bude, az bude$ v tom diichodu a bude to takovy trosku jako ty aktvity budou
ustdvat a bude to v tomto ten XXX, ta jako ta péce bude vic na tom stacionafi, jestli o tom mluvite prosté, a s kym.

00:21:22 SPK_2: S manzelem no od toho vidime dat do toho jako no ono neni koho jinyho moc zapojovat,
kdy?Z to tak. Reknu no anebo a nebo se potom bavime samoziejmé s XXX a spol, ve spoledenstvi nebo prosté s
lidma, co maji podobny problémy, jak oni to fes§i? VEtsSinou to pak vyjde na tabor do Chotébote. Nebo kdyz jdem
na kafe?
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0:21:48 SPK_1: J4 se tam vzdycky t&§im, ze naberu informace, ze né¢kdo néco. M¢ vzdycky oslovi kazdej
tabor. Hele a ted” mdm otdzku, jestli byste ocenili pomoc nékoho pii pldnovani péce a sluzeb na tuhletu dobu,
kdyto dité vic pfichazi do toho zatizeni? Jo, je to myS$leno tak, jestli by prost¢ m¢l nckde bejt néjakej Clovek, jestli
na irad¢ nebo v ty v ty organizaci vi§ jako tfeba socidlni pracovnice na ifade¢? Nebo n€kdo prosté v organizaci,
kam to dit¢ jde, nebo n¢kdo, kdo by prosté jako to s vama provazel?Jo, to je takovej ten Clovek, kterej by fikal.
Hele a uz jste ud¢lali tohle a tady mate todle a todle tenkrok. A jak budete to fesit, kdyz néco nastane a date mi na
n¢koho Cislo, vi$ takovej néjakej Clovek, kterej by jako provazel a zajimal se, jak to je, aby ta jakoby ta tiha, jestli
jsem néco nezameskal, nebyla na Cloveku jo, jestli jestli to je. Dobry néjakyho takovyho Cloveéka mit, nebo ne?
Pro vas jak jak to tak cejti§ nebo nebo to neni néco jako co byste potiebovala?

00:22:56 SPK_2: Docela hodn¢ jako uvital, protoZe my se vlastné v tom tak placadme. Kdyz to tak feknu.
Jo, ja m¢ chybi. N¢kdo jako byla tfeba XXX, kdyz XXX chodil jeste¢ do Alzirsky do Skoly. N¢kdo jako jsem se
mohla prost¢ obratt. Jo, s kym jsem si volala, popovidala, kdo s t€éma détma pracoval, kdo mi vysvétlil, pro¢ se
XXX chova tak, jak se chova? Co bysme jako m¢li délat? Jo, kdo, kdo si ho prost¢ vzal do Skoly v piirod¢ a takovy
n¢kdo mi tady prosté¢ chybi a myslim si, ze by prost¢ kazdy ten obecni tifad m¢l mit ¢lov€ka, kterej by se tfeba
vénoval jenom témhle postizenym détem. Enhnm nejenom jako jo, no prosté konkrétn¢ mit takovyho jako patrona.
Jenomze vétSinou oni ty tfady, teda vétSinou spi§ mé piijdou pracujou proti ndm a kdyz to tak feknu, jo, jo takovy,
7e oni oni vlastné tady vibec nevim, jestli na (itadé a krome toho, ze XXX, Ze jo, Ze tam vyplacime, vyplaceji
n¢jaky ty davky, tak nevim, oni viibec ani nevi, Ze existuje, si myslim. Jinak ne? A to mi jako chybi, Ze Ze by
Clovek potieboval od toho statu nebo od ty obce nebo n€kde kde, kde stat asi ne, ale prosté od obce né¢jakyho prosté
Cloveka, kterej jo, se kterym by mohl probrat i tieba to dédictvi a takovyhle véci.

00:24:36 SPK_1: Jo.

00:24:36 SPK_2: Jo, kdo by fek tady mame toho XXX tak, jak idedln¢ by bylo, tak co? Co tak tady mate
domu ve Vlachovce? No jo, takovy mame tady pro n¢ misto, to je takova sci-fi upfimné feCeno.

00:24:53 SPK_1: Hele tak ja jako k tomu takhle, kdyz mam tu odpoveéd’, tak tomu uz muzu udélat takovej
dovétek. Jo, protoze ja, co jsem tak jako by nacitala, tak ono opravdu jako nefungujou, ty staty evropsky tak jako
my. Oni maji vZdycky maji stanoveny n¢jakou bud’ jako doprovazejici skupinu nebo osobu, kterd doprovazi a je
to mysleno tak, ze kdyz se dit¢ ukaze prost€, Ze ten problém tam bude vEtsi a ta péCe pujde jednou na ten stat jo
chce a nechee, tak prost¢ od mala. J4 nevim, mn¢ se 1ibil ten model holandskej, Ze prost¢ tfeba ve 3 letech uz se
tam schazi pod socidlnim pracovnikem skupina. J4 nevim, rehabilitatni pracovnik, zastupce néjakyho zafizeni,
tfeba ty Skolky a tak, a uz ty mamince tak jakoby pomahaji jo a snazej se to sledovat. Jo a je tam vzdycky jako by
n¢jaka jak bych to fekla. VEtsinou se to tdhne do ty 18, potom se to pfedava jako ne, Ze by ten ¢lovek byl, ze musi
do toho zatizeni. Jo, ale tim vlastné stat vi, co to dit¢ zhruba bude potiebovat, jaké je néjakej piedpoklad, kde to
bude a vlastn¢ ti pomahaji furt nastavovat kroky. Furt mas jakoby tak né¢koho, komu muize$ zavolat a fict, hele,
tady to zafizeni je prosté blby, ja bych potfebovala najit néco, kde bude vEétsi zahrada, neni to dobry, jo vis jako.
A jakdyz jsem se o tom bavila s XXX, tak ona fikala, Ze si mysli, Ze jsou to tfeba SPCécka, by to mohla d¢lat. Jo,
jo, pro ty pro ty déti, jak uz to Skolsky zatizeni jo, nebo by to mohl délat, to fekla XXX. Nebo by to mé¢li délat
socialni pracovnici na obci, ktery viibec nevédi, Ze ty déti jsou?

0:26:31 SPK_2: Protoze tam prost¢ m¢ly bejt jako tydlety tenhle ¢lovEk, Ze jo, vzdyt tieba tady na Praze
3 kolik je jako autist Ze jo nebo mentalné postzenych?

0:26:44 SPK_1: Ale vis co? No a potom, jako kdyz jsem to vysvétlovalaXXX , tak ona tenkrat tikala, ze
jako ma v planu, ale ona uz tam pokraCovala dal, zavést jakoby krajského koordinatora, kterej bude mit na kazdém
ORP. Prost¢ bude sedét 1 clovek, kterej bude informovanej o té€ch sluzbach v ty v tom kraji nejenom jako pro
autisty, ale kdyZ budes hledat pro mamu, tak mu bude§ moct zavolat, prost¢ j4 mamu poticbuju umistit, co mam
délat. No a ta prace toho Clovéka je prosté ti pomoc, vis, nebo opravdu s tim ditétem uz to doma nedam a potiebuju
na operaci potiebuju odlehcovacku. Jo, vi§, aby tam, aby v tom ¢lovek nebyl Gplné sdm? Jo, dejme tomu pro ty
déti jeste jeste tfeba bud’ SPC, nebo to, ale to tenkrat XXX chtéla ud¢€lat, no prosté tohleto nevzniklo. Vznik, to je
oni ud¢lali studii o 8 statech evropskejch a normaln¢ v§ude tam maji, oni tomu fikaji jakoby podpora, jako Ze bud’
tomu fikaji pfimo keys management jako ptipadové jej, Ze tady o piipad vasi, koho piipad XXX se prost¢ zajima
a jeden to vede jo anebo to maji prosté¢ n¢jakou jakoby to maji prost¢ takhle rovnou to maji ud¢lany, ze jako mas
ja nevim ranou péci, tak je prosté prid€lenej pracovnik, kterej se kterej t€ doprovazi. Tieba do néjakejch 18 a
potom t¢ piedd vis na ty pozici. No a ja jsem si fikala, sakra jezis, to by bylo.

0:28:17 SPK_2: Super. Vlastn¢ ja to feknu, jak kde, na nas obce a stat kasle. Nevim, my se nevim, jak je
to na mensich obcich. Teda pokud ja vim, tak tak tfeba takovad mala vesnice Piiov mezi Kolinem a Pod¢brady, tam
asi postavila sviij domov seniorti jo a postara se prost€ o svy seniory jo a Chot€bof taky ta postavila béhem 2 let,
7¢ jo, jo a, ale tieba, jak bych to fekla, kdyz muj bratranec, kterej z toho knouraji, tak se ptal, jestli by mu tam vzali
XXX tieba do toho domova seniorti. Oni tam vlastn¢ maji, bez ¢eho jsou zafizeni na na na na lezici lidi, Ze jo,
méli by ji tam i zvladnout zdravotng, Ze jo, kdyz mizou zvladnout seniory. Ale oni mu fekli, aby si odpocCinul
tieba aspon na 14 dni, aby mu ji tam vzali. No a nebylo to mozny, Ze to prosté nejde kvuli legislatve.
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00:29:30 SPK_1: Jo, takze ani takze vlastn¢ by ty maly obce jsou schopny jakoby postarat se o svy seniory
a m¢sto Praha si myslim tam je to skoro nulovy jo, ta je prosté otfesnej pfipad zvlastni jo, kde prosté tydletydle
veéci viibec nefungujou a ale i ty maly obce nejsou porad jako nejsou schopny se postarat o ty postizeny déti. Jo ne
nevim, mozna ze n¢jaka jo, ale ja jako nezndm zatim takovou jo, takhle v tomhletom smyslu, tak jak jsi o tom pied
chvili mluvila, prost¢ aby méli n¢koho, kdo kdo toho privodce, Ze jo vlastné od toho obecniho ufadu. To chybélo
a vzdycky mé piislo, ze vlastné rodina se nezajima. XXX to zvladne, stat se taky nezajimd, ona to zvladne. Jo, a
vzdycky mi to pfislo takovy, Ze vlastn€, kdyZ ja nic neud€lam, tak se asi jako nic dit nebude. A to dité jako muze
spadnout klidn¢ do psychiatrické péce, kdyZ ja se lehce zblaznim vis, jako kdyz n€koho neur¢im, nebo piipadd mi
to, ze pockej to hezky pojmenovala XXX jako zachranna sit’ pro to dit¢ vis, kdybych ja najednou nemohla. Tak,
aby tam prost¢ jako mohl n¢kdo naskoCit a fict, hele, hele, tam se tohleto otevird, to by se ji hodilo. Jo, zkusime
se dohodnout, aby to nebyl ten rodic, ktery se furt jakoby stard. No.

00:30:58 SPK_2: Jo no mé¢ pfijde, Ze mi rodice vlastné neustile Zijeme v n&jakém, ja bych fekla.

00:31:08 SPK_1: Zachranny modul takovy mysli§?

0:31:13 SPK_2: To pfijde skoro jako underground jo, ze mi poiad jakoby se snazime pro ty nase déti néco
vymyslet a bojujeme. V podstaté ted’ s magistratem, Ze jo, kterej nas vubec néjak nechce vzit na védomi, a to co
pani XXX vymyslela, tak se snazi tak lehce podrazit. Jo zrovna tak jako neziskovky a podobn¢ si myslim, ze prosté
ty Praze nejsou dost recht a snazi se jich zbavit, Ze jo jo, toz si jako myslim. J4 jak tak jak to vidim, jo nema z nich
prosté zaddny penize. Jo, takze my vlastn¢ proto, misto aby nam, aby ndm to mésto pomahalo, tak my my vlastn¢
neustale hleddme cesticky, jak si vyfesit véci sami. A jest€ ndm XXX v podstaté hazi klacky pod nohy. Hmm.

00:32:09 SPK_1: Tak to si myslim, Ze mas pravdu. J4, jak m¢ na jednani fekli, ze jak mi zavolali, ze ted’
to bylo koncem kvétna, Ze¢ mam neonovy nijemni smlouvu a ze by bylo dobry, abych ukoncila pracovni pomér
vSe, za 2 mesice budu mit XXX.

0:32:28 SPK_2: Co to jako je Z¢ jo.

0:32:31 SPK_1: Potom mi fikala, to pocCkej, n€kdo mi radil, at’ to ddm k pravnikovi, vis, jak s nama
jednaji. Ja jsem to nechala bejt, ale prosté furt to ve mn¢ zustalo. Vi§ jako prosté takovy takova netcta? No nic,
tak ja jdu dal.

0:32:50 SPK_1: Prosim uz koncime skoro jo, co byste doporucili? Co bys doporucila lidem, ktefi o tomto
tématu musi pfemyslet, prost€¢ z né¢jakyho duvodu prosté nemizou, néco se stalo. Mizou to bejt lidi stejné stary
jako my. Maji to postiZzeny dit¢, jsou v tom hozeny, nevéd¢j, kde jim hlava stoji, jaky jsou ty hlavni principy, co
majiudelat jako.

00:33:13 SPK_2: Myslis jako tieba rodice, ktery najednou zjisti, Ze maji postizeny dit¢ nove?

0:33:20 SPK_1: A kdyz se s nima néco stane. Kdyz prost¢ oni se jo, kdyZ to rodi¢ onemocni té¢Zce nebo
prosté a najednou, prost¢ musi se n¢jak oplakat. Ma se na koho tak jakoby obratit, nebo co by, tak jako by m¢l
premejslet, co je dulezity, nebo kam volat, nebo vlastng co je tak jako proti, tak jako pomiize, co by si doporucila?

00:33:45 SPK_2: No jo. No m¢ to piijde, Ze jsme v situaci, Ze kazdej se snazi n¢jak si poradit sam. A uz
nestiha ty ostatni, kdyz to feknu. Jo, Ze jo, Ze Ze jsme radi, ze jsme rddi. No Ze, protoZe to zdlezi samoziejmé jako
odkud ten Clovek je, Ze jo, jaky jsou v tom kraji, nebo v ty obci, kde on Zije, ty moznosti na jako na rodinu, Ze jo,
jakou ma rodinu? Jo, protoZe nevim, tieba kdyz vezmu XXX, Ze jo, tak tam jsou déti, ktery prost¢ ji slibily, ze se
0 XXX postarej se, tak jo. Protoze ta vzacna, vzacna veéc z ty rodiny jako jako ma XXX Ze jo, Ze tam je n¢kde ta
sit’. Ale bohuzel dneska uz je malo lidi, ktery se muze spolehnout na rodinu. No nevim, nevim mg, jako ja se
prizndm, Ze j4, jako jsem mivala i ty mySlenky, Ze zZe uz m¢ to tady pfestane bavit pofad bojovat s tim systémem
a takze prost¢ si vezmu vasi kdvu, odd€luju si s nim bracha lupu a jak jak fikdme jednoho dne nas tam jednoho
nebo druhyho nékdo najde mrtvy. Jako jo takhle ja uz mam prost¢ tyhlety myslenky, ze se prost¢ na vSechno
vykaslu.

0:35:14 SPK_1: Jo no jo jeziSmarja ja ja.

0:35:19 SPK_2: Ja napadaji m¢ je takovy, ze?

0:35:21 SPK_1: By bylo ne neboj, to jest¢ bude dobré.

0:35:24 SPK_2: Ne. Tak n¢jak tu krizi jako vy, jakoZe ze jsem se rdno probudila a zdal se mi sen jak s
XXX spolu lezime a ja jsem byla totdln¢ nevyspald a fikala jsem si tak a ted’ a véd¢li jsme, ze uz se neprobudime,
7e jsme si néco vzali a Ze spolu umirame a ja jsem se z toho necht¢la probrat a bylo mi u toho stra$n¢ dobiec a
vibec. A on ik, a chtélo se mi tam vratt do toho snu.

00:35:55 SPK_1: Hmm.

0:35:8 SPK_2: No tak jsem si fikala, no to asi neni dobfte, Ze jo, Ze tam takovy myslenky, ale prost¢ m¢é
to tak uz tam pada. Jestli uz to tady nestacilo prost¢.

00:36:09 SPK_1: No ja si myslim, Ze hele, dokud je tady clov€k na svéte, tak je tady za furt jako pily,
plni néjakej tcel a je to dobfe, Ze to ja nevim.

00:36:23 SPK_1: J4 jsem o tom taky jednou tak pifemejslela a fikala jsem si, ze dokud jako ta zZivotni
energie tady je, a ¢lovek stale ma jakoby muize na néco piijit. A ten duch chce Zit tak jako netieba spéchat pry¢
asi. Vis jako Ze dokud dokud to, ale tak to je. Taky jsem méla takové své obdobi.
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00:36:51 SPK_1: No no tak, j4 mam jesté otazku takovou k tomu. Je jest€¢ néco, o ¢em jsme nechovofili,
kdyZ se mluvi o ty péci po péci? O tom, kdyz jsou déti v tom zafizeni, je tam jest¢ néco, moznd tam nic neni, to
jenom, jestli t¢ néco nenapadne.

00:37:04 SPK_2: Jezi$, ted’ m¢ to napadne az tak zejtra. Jestli rdno se probudim.

0:37:07 SPK_1: J4 taky mivam nejlepsi myslenky rano. Tak mi to potom feknes, ja to tam dam do toho
dopliiku.

0:37:18 SPK_2: Tak jo.

0:37:20 SPK_1: No tak a jest¢ tpln¢ posledni otdzka, jaky emoce, jaké emoce v tob¢ mé dotazovani
vzbudilo? Dnes jsem t¢€ rozesmutnila, rozveselila néco jsem. Néco to. A co jsem zpusobila nebo dobry?

00:37:42 SPK_2: Nic nic nic negatvni jo?

0:37:46 SPK_1: Diky.

0:37:46 SPK_2 No, ja jsem vzdycky rada, kdyz si s nékym muzu promluvit zase o t¢hle vécech, protoze
vlastn€. jo v praci o tom s nékym nemuzu promluvit, Ze jo, jo vlastn¢ jenom je jenom ten urCitej okruh téch lidi,
ktery maji stejny problémy, s kterymi se clovék muze promluvit, protoZe ta zkusenost jenepienositelna, ze to jako
moc neda, ale ono se mluvit o tom musi, protoze ¢loveék se nemiize prost¢ zavfit a nemluvit s nikym, Ze jo, to je
cesta do pekel. To vzdycky fikam, kazdymu kazdymu, kdo zjisti, Ze ma postzeny dit¢, aby se prosté neizoloval.

0:38:33 SPK_1: D¢kuji za rozhovor.
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