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Uvod

Tato prace méa za cil zjistit, zdali pfistup rodinnych konferenci je podle rodici osob
S mentalnim postizenim vyuzitelny pii praci s cilovou skupinou osoby s mentalnim
postizenim, respektive pfi praci s rodinou 0soby s mentalnim postizenim.

Prvni kapitola této prace pojednava o rodiné pecujici o osoby s mentalnim postizenim,
pficemz zprvu je definovand osoba s mentalnim postizenim a jeji potieby, dale nasleduje
popis rodiny osoby s mentalnim postizenim, cO ji charakterizuje a s ¢im se potyka, jaké ma
tézkosti, ale také jaké pfinosy muzZe osoba s timto postizenim pro rodinu znamenat. V dalsi
podkapitole jsou shrnuty formalni moznosti podpory a pomoci pro rodiny 0sob s mentalnim
postiZzenim, stejné tak jako pro samotné osoby s mentalnim postizenim. V prvni kapitole jsou
pak dale popsany charakteristické rysy rodic¢d, ktefi se rozhodnou pecovat o osobu
S mentalnim postizenim sami, popiipad€ s jistou mirou pomoci a na zavér jsou shrnuty
potteby rodiny pecujici o osobu s mentalnim postizenim.

Druhé kapitola zahrnuje popis pfistupu rodinnych konferenci, pficemz v prvni Casti
jsou rodinné konference popsany v ramci socidlni prace a jejich teorii, dale pak nasleduje
popis pribéhu rodinnych konferenci, kde jsou popsany aktéfi, a také faze prabchu. Popis je
docela detailni, aby ¢tendt mél pfedstavu o tom, jak rodinné konference probihaji, diky cemuz
je pak jednodussi piedstavit si smysl a principy tohoto piistupu. V dalsi podkapitole jsou
piedstaveny situace, v jakych je mozno pfiistup rodinnych konferenci vyuzit, a také v jakych
pfipadech se tento pfistup vyuZzivd. Rodinné konference slouzi pfedevS§im jako preventivni
nastroj socialni prace — 0 tom je také zminka v ¢asti této kapitoly. Na zavér je pak vysvétleny
smysl tohoto pfistupu, tedy o co tento pfistup usiluje, ¢eho chce dosahnout apod. Pro popis
pristupu jsem vychazela z ptikladii rodinnych konferenci potadanych predevsim pro rodiny
S ohroZenymi détmi.

Ve tfeti kapitole je pak popis metodologie vyzkumu. Ten byl provadén pomoci
kvalitativniho vyzkumu technikou polostrukturovaného rozhovoru s rodi¢i pe¢ujicimi o osoby
s mentalnim postizenim. Cilem vyzkumu bylo zjistit, zdali pfistup rodinnych konferenci je
podle rodi¢li osob s mentdlnim postizenim vyuzitelny pii praci s cilovou skupinou osoby
s mentalnim postizenim, respektive pfi praci s rodinou 0soby s mentalnim postizenim. Dil¢imi
cili bylo pak zjistit, zdali rodiny pecujici o osobu s mentalnim postizenim vnimaji tento
pristup jako uzitecny, nebo alespon principy tohoto ptistupu jsou pro né€ vyuzitelné, popiipadé

zdali tento pfistup, ¢i jeho principy rodiny vyuZzivaji a také zjistit, v jakych situacich lze podle



rodict osob s mentalnim postizenim vyuzit ptistup rodinnych konferencich v rodiné s osobou
S mentalnim postizenim.

V posledni kapitole, tedy ve Ctvrté, jsou predstaveny vysledky vyzkumu, pficemz
Zprvu jsou popsany interpretovand data, tedy témata, ktera se v ramci rozhovoru s ucastniky
vyzkumu objevovala, ta jsou doplnéna vypovéd'mi ucastnikl. Z téchto dat jsou pak vyvozeny
typologie rodin, respektive typy rodinnych strategii v zajisténi péfe o osobu s mentalnim
postizenim. Na zavér jsou shrnuty vysledky vyzkumu, se snahou odpovédét na vyzkumnou
otazku.

Rodinné konference jsou inovativnim pfistupem pii praci s rodinami s ohrozenymi
détmi. V praxi jsem se setkala s mnoha piiklady dobré praxe, kdy diky tomuto pFistupu rodiny
objevili svou silu a vyuzili své vlastni zdroje pfi feSeni jejich problémui. Rodiny pecujici
0 0soby s mentalnim postizenim se také nachazeji mnohdy v tizivé zivotni situaci, kdy
potiebuji pomoc od okoli, protoze péce o osobu s mentalnim postizenim mtize byt ¢asto velmi
narona a vycerpavajici. Rodiny ty se pak casto izoluji od ostatnich a rezignuji
ze spolecenského zivota. Rodinné konference by rodiné mohly nabidnout feSeni pii zajisténi
péce o jejich potomka. Kromé vyuziti formalnich zdroji pomoci by tak mohli objevit
I neformalni pomoc v okruhu jejich piibuznych a znamych. O tomto propojeni tedy tato prace
pojednava. Vyzkum je zaméteny na pohled pecujicich rodica, tedy na mapovani jejich potieb

a postoju, protoze oni sami nejlépe védi, co jim schazi a co potiebuji.



1. Rodina pecujici 0 osobu s mentalnim postiZenim

Tato kapitola definuje mentalni postizeni, pojima 0sobu s mentalnim postizenim a jeho vliv
na rodinu, tzn. piinosy, ale také tézkosti, se kterymi se rodina muze setkat. V kapitole je
zahrnuty popis formalni péée nabizeny v Ceské republice, déle situace rodict, ktefi peduji
0 sveé dit¢ s mentalnim postizenim. V zavéru této kapitoly je popis potieb, které pecujici
rodiny maji, at’ uz ze strany statu, tak ze strany blizkych. Smyslem této kapitoly je tedy uvést
ctendfe do kontextu zivota rodin pecujicich o osoby s mentalnim postizenim, S ¢im se

ve svych zivotech potykaji, jaka podpora je jim nabizena a co je pro né dulezité a potiebné.

1.1. Osoba s mentalnim postiZenim a jeho rodina

Mentalni postizeni je vyvojové postizeni, podle Americké asociace pro mentalni a vyvojové
postizeni (American Association on Intellectual and Developmental Disability, Intellectual
Disability [online]), lidi stouto diagnézou se vyznauji jak vyznamnym intelektualnim
omezenim, tak i omezenim v adaptivnim chovani, coz souvisi se socidlnimi i praktickymi
dovednostmi, které se clovék uci, aby mohl fungovat v kazdodennim zivoté. AAIDD
zduraznuje, Ze kazda osoba s mentalnim postizenim ma své slabé, ale i silné stranky. Je tedy
potieba pohliZet také na piinos, ktery takové osoby mohou mit pro spolecnost. Je dilezité
zminit, Ze lidé s mentalnim postiZenim na osobni urovni vyZaduji celoZivotni podporu,
aby se zapojily do svého prostiedi.

Soucasné vyzkumy ukazuji, ze dillezity vyvoj mozku pokracuje az do 20. roku zivota
¢lovéka. Asociaci bylo tedy uznano, Ze lidé s mentalnim postiZzenim se vyviji az do 22. roku.
Pii definovani mentalniho postiZeni je potieba také hledét na rlizné faktory, jako je komunitni
prostiedi, kultura apod. Pokud lidem s mentalnim postizenim je poskytovana vhodna podpora,
tzn. individudlni plany podpory jsou piizpisobeny jejich omezeni, ale také jejich silnym
strankam, jejich zivotni troven se zlepSuje. (American Association on Intellectual and
Developmental Disability, Intellectual Disability [online])

Elizabeth Kiibler-Rossova (1992) popisuje faze, které ¢loveék proziva a mél by prozit,
pokud se objevi v nepfiznivé zivotni situaci. Tyto faze, tedy popieni — vztek — smlouvani —
deprese — smifeni, jsou Casto zminované v odborné literatuie zabyvajici se osobami
s mentalnim postiZenim a jejich rodinami. Krejéifova (in Cernd, 2015, str. 130) shrnuje popis
reakce rodicli na narozeni ditéte s mentalnim postizenim, kdy prvotni reakci je Sok, ktery

doprovazeji pocity zmatku, poté nasleduje faze popirani, s ¢imz souvisi Casty jev, kdy rodice
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vytésiiuji sdélené informace od odbornikii. Po této f4zi nastupuje faze negativnich emoci jako
smutek, uzkost, zlost, vina apod. Po ¢emz se rodi¢e zacinaji smifovat se svou zivotni situaci
a hledaji zpiisoby, jak pomoci ditéti 1 sobé. Po nalezeni veskerych informaci nastupuje faze
reorganizace a piijeti.

Pokud jde tedy o rodinu ditéte s mentalnim postiZenim, tak ta tvori jeho zaklad
pro zpusob a kvalitu Zivota. S pfichodem ditéte s mentadlnim postizenim se rodina musi
prizpisobit témto zménam a preorganizovat zivot rodiny, coz se samoziejm¢ d¢&je
i v situacich, kdy se narodi zdravé dit¢, avSak v rodinach s détmi s postizenim je péce o dité
mnohem narocnéjsi. Rodice si také musi ujasnit, jaky maji postoj k ditéti. (Bazalova, 2014,
str. 83)

Je Casté, ze matky s niz§im socioekonomickym statusem pecujici o dit€¢ s mentalnim
postizenim se potykaji stim, Zze nedokdzou pfeorganizovat sviyj zivot, respektive role
v domacnosti, coz vede k neschopnosti vést piijatelny rodinny zivot a dochazi k odcizeni
od ostatnich ¢lend rodiny. (Blazek, Olmrova, 1988, str. 27) Také se ukazuje, Ze spoleCenské
poméery pusobici na rodinu jako nezaméstnanost, socidlni klima, ze kterého vznika
zanedbavani déti a podobné jevy, vytvari podminky, které nejsou piiznivé pro zdarny vyvoj
ditéte a vytvoreni jeho stabilni identity. (Pipekova, 2010, str. 43)

,,PéCe o postizené dité je dlouhodobou zalezitosti a byva leckdy spojena s omezenou
moznosti relaxace a obnoveni télesnych i dusevnich sil.“ (Vagnerova, Strnadova, Krejcova,
2009, str. 29) Rodiny pecujici o osoby s mentalnim postizenim mohou tedy prochazet t€zkymi
fazemi, je Casté, Zze muzi tolik nespolupracuji pii péci o dité, je pro né také velmi t&€zké
piiyjmout fakt, ze nezplodili zdravého potomka, a Zeny, které prejimaji vétsi ¢ast péce o dite,
ty byvaji zase péci vyCerpany, coZz vede ke sporim a naruseni ve vztahu a mnohdy také
K rozpadu rodiny. (Bazalova, 2014, str. 94)

Podobné jako rodiny pecujici o seniora, rodiny s ditétem, ¢i dospélou osobou
S postizenim jsou omezeny v mnoha ohledech, co se tyce odpocCinku, zdjmu, pifijmi atd.,
ataké pretizeny povinnostmi ohledné¢ péce. (Novosad, 2009, str. 34) Zménit se muze
I spolecensky zivot rodica, ktefi se ¢im dal tim mén¢ setkavaji s prateli a znamymi. Divodem
je nedostatek Casu a nezajisténi osoby, kterd by se postarala o dit€. Rodi¢e miizou zazivat
pocit studu a strach z pfipadnych nepiijemnych otazek. Situace rodiny muze mit také
za disledek, ze matka 1 otec omezuji ucast na kulturnich akcich a celkové jejich spolecensky
zivot je zanedban. (Lukasik, 2020, str. 280)

Narozeni ditéte s mentalnim postizenim ma dopad hned na nékolik oblastni, at’ uz

se jednd o oblast socialni, ekonomickou, psychickou apod. Rodice se tak mohou potykat
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se zranénymi city, s pocitem nespravedlnosti osudu, krom toho se mohou potykat
s finanCnimi obtizemi, ¢i nekoneCnym hledanim ucinné 1écby. Pro sourozence déti
s mentalnim postizenim miize jejich fungovani v rodiné znamenat piedCasnou dospélost,
mohou se potykat s obtizemi v sebeprozivani, nebo nedostate¢nou pozornosti od rodicu, ktefi
vénuji vetsi péci ditéti s mentalnim postizenim. Kvili podileni se na péci o svého sourozence
se jim mohou zuzit kontakty s vrstevniky. Pokud jde o pFibuzné, tak ti mohou bud’to projevit
soucit s ditétem a s rodi¢i ditéte, anebo mohou pfichazet s pocitem, Ze situace okolo ditéte je
Spatné feSena. Ku piikladu rodi¢e matky postizeného ditéte mohou presouvat vinu na druhou
stranu rodiny, tzn. na stranu otce postizeného ditéte, jako nositele Spatnych geni. Rodina
se muze také socialné izolovat, tzn. prerusit veskeré kontakty, ¢i je zazit na minimum. Kromé
téchto spiSe negativnich vyznamu, které se mohou objevit v roding, pro rodinu mize byt
velkym vyznamem uspokojeni z malych, ale jistych uspéchi Vv rdmci poskytovani péce
0 0sobu s postizenim. (Raboch, 2012, str. 347) Pozitivni vliv na rodinu zmifnuje i Bazalova
(2014, str. 94), ktera popisuje, Ze narozeni postizeného ditéte mlize pozitivne ovlivnit rodinné
souziti a stmelit jak rodinné pfislusniky, tak i manzelé.

Z vyzkumu Hastinga a Taunta (2020) zase vyplyva, Ze rodinni pfislu$nici v rodiné
s ditétem s mentalnim postizenim dokézou identifikovat fadu pozitivnich vjemut a zkuSenosti,
a 1 kdyz identifikuji vice stresovych faktori nez rodiny se zdravymi détmi, neuvadéji méné
pozitivnich. Pozitivni nahliZeni mtZe slouZit jako prostfedek s vyrovnavanim se se situaci
v rodiné, kterd vSak nadale zlstava problematickou. Pozitivni vnimani rodinné situace nema
vyznam pouze pro rodiCe, ale i pro dalsi rodinné ptislusniky. Je dulezité zminit, ze mnoho
rodin, ktefi se ocitnou v situaci, Ze se jim narodi dit¢ s postizenim, se dokaze dobte
pfizpusobit okolnostem a vyzvam.

Pozitivni vnimani tedy miize napomoct s vyrovnavanim se s zivotni situaci, existuje
hned nékolik oblasti, které mohou byt prinosné pro rodice déti s mentalnim postiZenim,
které toto vnimani podpofi. Do takovych oblasti mizeme zaradit tfeba radost nebo
uspokojeni, které plyne z péce o dité, rodice se diky péci o dité nauci uvédomovat si vlastni
kompetence. Dité s postizenim piinasi vyzvu, ale také prilezitost k rozvoji. Pokud rodina
zvladne situaci spolecné a vydrzi vSechny tézkosti, které ptijdou, posili ji to. Narozeni ditéte
S mentalnim postiZzenim jistym zplsobem piiméje rodie uvazovat o smyslu a hledat ho,
coZ posiluje prozitek smyslu v Zivoté a zesiluje spiritualitu. Rodinni pfisluSnici dostavaji také
Sanci stat se lepSim ¢lovékem, co se tyc¢e smiflivosti a tolerance, a také zmirnéni sobectvi...

Vzhledem k naroc¢nosti situace, rodic¢e potiebuji kolikrat pomoc od okoli, situace je tedy
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nuti rozSirovat vztahové sité€, coz je také mozné brat jako pozitivni jev v zivoté rodiny
s 0sobou s mentalnim postizenim. (Hastinga a Taunta, 2020, 116-127)

Ackoliv tedy dit€ s mentalnim postizenim muze znamenat pro rodinu jistym zptisobem
pritéz, rodina se dostavd do narocnych situaci, co se tyCe zajiStovani péce, psychického
vyrovnavani se se situaci, stézenymi podminkami pii vychové€, obavam z budoucnosti apod.,
dité s mentalnim postizenim muze byt také velkym pfinosem pro rodinu — mize byt zdrojem
naplnéni a pozehnani, divodem k hrdosti, zdrojem sily, lasky, radosti a také zdrojem

dilezitych zivotnich lekci. (Stainton a Besser, 1998, s. 57-70)

1.2. Formalni podpora a péce pro osoby s mentilnim postizenim a jejich

rodiny

Osoby s mentalnim postiZzenim a jejich rodiny jsou jednou z cilovych skupin v oblasti socialni
prace, a proto existuje fada socialnich sluzeb, které mohou tyto osoby a jejich rodiny vyuzit.
Ze zékona €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbéach lze vycist, Zze socidlni sluzby poskytuji
pomoc a podporu osobam, které ji potfebuji tak, aby byly zaclenéné do spolecnosti a aby
se predeslo socidlnimu vylouc€eni. SluZzby ty jsou poskytované bud'to bezplatné nebo uhradou.
V takovych ptipadech osoba plati za ubytovani, péci, ¢i stravu. Zakon také definuje ptispévek
na péCi, na ktery ma narok osoba, ktera je starSi jednoho roku a jeji zdravotni stav
je dlouhodob¢ nepfiznivy, tzn. Ze potiebuje pomoc jiné osoby podle stanovenych stupiili
zavislosti, které jsou stanoveny podle zékladnich zivotnich potieb. (MPSV, Ptispévek na péci
[online]) Dale osoby s postizenim maji narok na piispévek na mobilitu, piispévek na zvlastni
pomticku a na prukaz osoby se zdravotnim postizenim, ktery podle tézkosti postizeni délime
na 3 druhy: prikaz ozna¢eny symbolem ,,TP*, ,ZTP* a ,, ZTP/P*.

Zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach dale definuje socialni sluzby podle formy
(ambulantni, pobytové, terénni) a podle druhu (sluzby socidlni péce, sluzby socialni prevence
a socialni poradenstvi). Osoby s mentalnim postizenim a jejich rodi¢e mohou tedy vyuzit
preventivnich sluzeb jako je rand péce, socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi,
¢i socidlni rehabilitaci. Pokud jde o sluzby péce vyuZitelné pro tuto cilovou skupinu, tak mezi
n¢ patii: osobni asistence, peCovatelskd sluzba, praivodcovské a piedcitatelské sluzby,
podpora samostatného bydleni, odlehcovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni/tydenni
stacionare, chranéné bydleni a domovy pro osoby s mentalnim postizenim.

Sluzby, které jsou poskytovany osobam s mentdlnim postizenim a jejich rodicim

mozno rozdélit do tiéi skupin: (1) sluzby, které pomahaji fesit situaci spojenou s bydlenim,
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(2) sluzby zajist'ujici rozvoj schopnosti v oblasti péce o vlastni osobu, poptfipad¢ usiluji
0 socialni zaélenéni a (3) sluzby orientujici se spiSe na dité a jeho vyvoj, rozvijejici dité,
rodiCe a jejich kompetence. (Adam¢ikova, 2019, str. 36-37)

Organizacemi poskytujicimi socidlni sluzby jsou nestitni neziskové organizace,
fyzické osoby, ¢i téZ specializované tUstavy socidlni péce, zcehoz nestatni neziskové
organizace jsou asi nejflexibiln¢jSimi ze vSech jmenovanych, protoze piimo reaguji
na potfeby téch, ktefi to potiebuji. Nabizeji také Sirokou Skalu rGznych sluzeb jako
napt. denni, vikendové, ¢i tydenni pobyty, odlehcovaci sluzby, poradenstvi, pfednasky, nebo
rizné volnocasové aktivity. (Vesela, 2010, str. 40-41)

Osoby/déti s mentalnim postizenim maji také v ramcei zakladnich prav a svobod pravo
na vzdélani, které by mélo byt pfiméfeno jejim schopnostem, aby mohly splnit povinnou
Skolni dochazku. V ramci Skolského poradenského zatizeni jsou poskytovany také poradenské
sluzby. (Michalik, 2011, str. 77-84) Poradenstvi je poskytovano v ramci pedagogicko-
psychologickych poraden, kde se posuzuje moznost integrace jedincti a dochazi k zabezpeceni
vychovy a vzdélani téchto osob. Déle jsou k dispozici specidlné-pedagogicka centra, kterd
se zamétuji na dany druh postizeni, provadéeji depistdz osob s postizenim a navrhuji zptisoby
vhodného vzdélavani a vhodné vychovy. Stiediska vychovné péce pro déti a mladez zas
poskytuji ambulantni vychovnou a terapeutickou péci détem, rodi¢im a vychovatelim,
a kromé toho se snazi podchytit déti a mladeZ v prvnim stddiu potenciondlnich poruch
chovéni. Tento poradensky systém tvofi vychovni poradci, Skolni psychologové a Skolni
specialni pedagogové. (Novosad, 2009, str. 194-213)

Ackoliv se zda byt nabidka socidlnich sluzeb Siroka a pokryvajici rizné oblasti, chybi
takovd sluzba, kterd by oSetfila rodinu jako celek a feSila jeji situaci komplexné.
(Adamcikova, 2019, str. 36-37) Proto vznikl navrh na ustanoveni pozice koordinatora péce,
ktery by zajistil veSkeré informace o moznostech, které pecujici osoby maji, jelikoZ ackoliv
rodiny maji pfistup k informacim, jsou jim nabizend odborna poradenstvi, chybi uceleny
systétm informaci pro pecujici rodiny, ktery by jim uleh¢il. (Tomdskova, Solnafova,

Holenova, Horova, 2015)

1.3. Rodice osob s mentalnim postiZzenim jako pecovatelé

Pokud se rodice ditéte s mentalnim postiZenim rozhodnout zajistit péci sami, tzn. nevyuZiji
sluzeb ustavni, ¢i jiné formalni péce, kterd by se stala ,,domovem® pro osobu s postizenim,

pfinasi toto rozhodnuti pozitivni psychoterapeutické i1 motivacni U€inky jak na dité,
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tak i na rodinu. Avsak tato volba pfinasi rodin€ i jisté tézkosti, jelikoz rodiny mohou pak
z diivodu neporozuméni okoli zakouset jistou izolovanost. Na rodiny, které poskytuji péci
osobam s mentalnim postizenim jsou kladeny vysoké naroky, co se tyce silné osobnosti
a psychické stability, ztoho divodu jsou také tyto rodiny vice ohrozeny rozvodovosti.
(Novosad, 2000, str. 26)

Po narozeni ditéte se rodice kolikrat potfebuji zorientovat v novych informacich, aby
ziskali redlnou perspektivu o jejich budoucnosti. Rodina se tak dostdva do role hledact
informaci a prosebnikli, kdy musi zadat napt. o pfispévek na péci. Rodie si sami museji
hledat rizné informace, terapie, 1€kate, Ci zafizeni, kterd by poskytla péci ditéti. (Bazalova,
2014, str. 94) Utastnici fokusnich skupin v ramci zkouméni potiebnosti role koordinatora
zroku 2015, kterymi byli neformélni pecovatelé, poukazovali na neptehledny a roztfistény
systém podpory. Ucastnici se shodovali na tom, Ze systematicka podpora by pro né byla velmi
pfinosna v mnoha ohledech, at’ uz se jedna o samotné poskytovani péce, tak i napt. zapojeni
na trh prace. (Tomaskova, Solnarova, Holenova, Horova, 2015)

Podle Votoupala Krystka (2019, str. 104-120) pecujici o osoby s mentalnim
postizenim zajistuji svym blizkym S$iroké spektrum ¢innosti jako opatrovnictvi, spravu
financi, asistovani, komunikaci s odborniky, planovani ¢asu, zji§tovani potfebnych informaci
tykajicich se péce, zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim. Vlastné¢ vSechno to,
co zajist'uji socidlni sluzby, az na to, Ze pecovatelé funguji 24/7. Nikdo se s nimi v praci
nevystfida. Neformalni pecovatelé Ziji z piispévku na péci a dichodl. Funguji takto
dlouhodobé, povétSinou bez dovolené, bez moznosti seberealizace, ale o blizkého pecuji
slaskou a uctou. V rodiné se potykaji se socialni izolaci jak peCovatelé, tak i osoby
S mentalnim postizenim, coZ je zpiisobeno nedostupnosti terénnich sluzeb, a potykaji se také
s nedostupnosti podpory, at’ uz se jedna o nedostatek pfirozené podpory (chybé&jici vazby
mimo primarni rodinu), ale také nedostatek institucionalni podpory.

Spoluprace rodiny s formalnimi sluzbami podpory je samoziejmé zavisld na tézkosti
postizeni, avSak je dilezit¢ motivovat rodinu ke zdravému postoji k péci, tzn. postoj rodiny
by nemél byt patologicky samostatny, rodina by si méla byt védoma, Ze jistou miru podpory
od okoli potiebuje, zaroven by rodina neméla byt pouze pasivnim piijemcem péce a podpory
statu, ¢1 pomahajicich organizaci. Rodina se mé aktivné podilet na socializaci a integraci
postizeného ditéte. (Novosad, 2000, str. 26)

Avsak jak jiz bylo zminéno, péce o dit€¢ s mentdlnim postizenim piedstavuje velkou
zatez. Na zvladani zatéZze ma vliv dostupnost pomoci a socidlni opory, z cehoz

nejucinnéjSim zdrojem je neformalni sit’® pFibuznych a pratel. Rodina, ktera pecuje
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0 potomka s mentalnim postizenim je nucena k pfeorganizovani rodinnych pravidel a stylu
zivota. K dobrému fungovani je také potieba, aby se vSichni ¢lenové vyrovnali s timto
problémem, proto je dulezité¢, aby vSem rodinnym piislusnikim byl poskytnut prostor
pro vyjadreni svych emoci, pochybnosti, starosti atd. Mira sdileni ndzoru na situaci ohledné
péce o dit¢ s mentalnim postizenim ovliviiuje zvladaci strategie celé rodiny, a nejen mira, ale
také jednotnost v ndzorech. Je tedy diilezita kognitivni shoda v rodiné, stejné jako emocni

sdileni, vzajemna opora a blizkost. (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009, str. 35-40)

1.4. Potieby rodiny pecujici o osobu s mentilnim postiZenim

Pted narozenim ditéte rodic¢e ¢asto necekaji, ze se jim narodi postizené dité, a tak je to pro né
jista forma stresu. Po sdéleni diagnozy tedy potiebuji hned nékolik forem pomoci
poskytovanych podle druhu a stupné postizeni — psychickou, ta by méla byt sméfovana dvéma
sméry, kditéti a krodi¢im, dale financni pomoc, informacni, emocionalni, odbornou
lIékaiskou pomoc a pomoc metodickou. Pokud jsou rodin¢ poskytnuty spravné informace
z riiznych odvétvi (medicinské, psychologické, pedagogické, socidlni...), mize to pro rodinu
znamenat jistou formu odlehceni. (Bazalova, 2014, str. 84-85) a (Novosad, 2000, str. 26)
Mnoho rodin pecujicich o osobu s mentdlnim postizenim, které se zvolily pro své
blizké pobytovou péci, by pfi vétsim mnozstvi informaci o riznych moznostech, jako jsou
napf. osobni asistence, peCovatelské sluzby, respitni péce atd., ale také pifi vétsi podpote
okoli, volily jiné moZnosti, které jsou pfijatelngjsi pro jejich blizké, coz by ptedeslo
vzdjemnému odcizeni rodiny a ditéte s postizenim a citové deprivaci. Interakce rodiny
se socialnim prostfedim, ¢i komunitou, zaroven vnitini situace rodiny ovliviuji faktory, které
pusobi na kvalitu zivota pecujicich. (Novosad, 2009, str. 34-35)
Podpora pribuzenské rodiny je pro pecujici rodice velmi dilezitd. Ukazuje se,
Ze Vrodinach, pokud jde o SirSi pfibuzenstvo, tak nejvétSim nezastupitelnym radcem
a odbornikem byva matka dcefi. V nékterych rodinach, kde se objevilo dit€¢ s mentalnim
postizenim bylo pro matky postizeného ditéte t€Zké svéfit se s timto faktem vlastnim matkam,
protoze nebyly schopny pfijmout tuto skute¢nost. Nékteré ptistupy prarodicii déti s mentalnim
postizenim jsou tedy spiSe odmitavé, jindy jsou vSak velice vstiicné a podplirné pro rodice
téchto déti. Blazek a Olmrova (1988) popisuji situaci, kdy se rodiCe s ditétem s postizenim
prestéhovali ke svym rodi¢lim a navzajem si tak obohatili Zivoty, prarodiCe totiz pomahali
S péci a rodice zase pomahali svym rodi¢lim seniorim, ktefi neméli dostatek financi z divodu

nizkych dichodi. (Blazek, Olmrova, 1988, str. 89-91)
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Pokud je $ir$i rodina oteviena situaci rodiny s ditétem s mentalnim postizenim a udrzuji
se Vv této skupiné rozsdhlé socialni sité, rodice, pfedevSim matky, maji moznost vyjadfit
zarmutek a mohou sdilet svoje pocity, pomaha to uzsi rodin¢ sndze piejit fazi truchleni
avyrovnat se situaci, a také piedejit stresu, nebo I€pe zvladnout stres a zmirnit miru
depresivity. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, str. 40-41)

V né¢kterych piipadech velkou podpurnou roli rodiné hraji jeji pratelé a znami, jinde
zase rodiCovy sourozenci, nebo tety a strycové. Rodiny pecujici o dit¢ s mentdlnim
postizenim uvitaji vZzdy jakoukoliv pé¢i od ptibuznych a znamych. I kdyz se tyto rodiny
setkaji s nepfijetim, dokonce odmitnutim, jsou schopny odpustit, pokud ostatni clenové
nabidnou laskavou péci. Velmi zranujici pro tyto rodiny tedy byva nezajem rodinnych
ptislusnikt. ,,Pribuzensky vztah dokaZe emocionilné zmnohonasobit nejenom pomoc
a posilu, ale bohuzel pravé tak i pomluvu, kiivdu a neprizei.“ (Blazek, Olmrova, 1988,
str. 89-91)

Podle statistickych Setfeni (in Blazek, Olmrova, 1988, str. 45-51) zivotni udalosti jako
jsou rozvod, ¢i pravé zména zivotnich roli, k ¢emuz dochdzi pfi narozeni ditéte s mentalnim
postizenim a néasledné péce o dité, pfindseji s odstupem casu zdravotni obtize, napt. deprese,
schizofrenie, leukémie atd. Tyto zivotni udalosti, které se poji se stresem oslabuji totiz
imunitu, coz ma za nasledek vétsi zranitelnost organismu. Avsak jedinci, kterym se dostava
socialni podpora a posila z blizkého okoli, jsou schopni se lépe vyporadat se situaci
a predejit témto zmifiovanym disledkiim. Cim vice je totiz ¢lovék socialné izolovén, tim
vic je ohrozen negativnimi dopady na organismus. Pro peCovatele osob s mentalnim
postizenim je tedy dilezité ptijimat podporu od svych blizkych. Podpora neformdlniho typu

muzeme rozdélit do nékolika kategorii:

e emocné podporujici jednani
ujisSténi, povzbuzeni, naslouchédni, vyjadieni respektu, porozuméni, pochopeni
a davéry, poskytnuti doprovodu pii stresovych situacich atd.

e TeSeni problému
rozhovor, objasnéni, navrhy feSeni, ptikazy, poskytnuti informaci o zdrojich stresu,
poskytnuti doporuceni, poskytnuti materidlni pomoci, pfedani vlastni zkuSenosti
atd.

e nepFimy osobni vliv

vyjadieni ochoty jednat, vyjadieni bezvyhradné piistupnosti
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e zasah prostredi

zasahnuti v prostiedi s cilem sniZeni stresu

Rodice déti s mentalnim postizenim si uvédomuji silu rodiny, proto se také dobré vztahy
v rodin¢ objevuji na seznamu jejich prani. Rodice, respektive matky si pieji, kromé zdravi
svych blizkych, spokojenost, pohodu a funk¢nost v roding, coz se mize vztahovat jak
k samotnym ¢lenim rodiny, tak i K postizenému ditéti ve smyslu lepSich podminek
pro samotné dité. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, str. 285-287)

Kromé podpory ze strany rodiny a piibuznych, pecovatelé o osoby s mentalnim
postizenim potiebuji také instituciondlni podporu, avSak takovou, ktera probihd v jejich
ptirozeném prostiedi. Votoupal a Krystek (2019, str. 104-120) identifikovali 3 oblasti, které
jsou potieba zajistit neformdlnim pecovatelim. Mezi né patfi: podpora s organizaci
neformalniho podptrného systému, kterd by méla zahrnovat praci s komunitou
a zprostfedkovani podpory pe€ovatelim v jejich pfirozeném prostiedi, dale poskytnuti
informaci o institucionalni podpofre, tzn. ze by mél existovat srozumitelny souhrn informaci
o moznostech institucionalni podpory vcetn¢ poradenstvi, a posledni oblasti je osobni
podpora neformalnich pecovateli, jelikoz neformdlni peCovatelé se potykaji s unavou
a nedostatkem vztahd. Bylo by pro né zadouci zajistit nékoho, kdo si je vyslechne a bude jim
oporou, ¢ehoz by $lo dosdhnout napft. skrze svépomocné skupiny. VSechny tyto zmiflované
oblasti by podle autortt mél zajistovat odbornik, ktery by neformalnim pecovatelim pomahal

v propojeni formalni a neformalni péce.
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2. Rodinné konference

Prvni kapitola této prace pojednavala o rodiné pecujici o osobu S mentalnim postizenim, kde
bylo popséno, Vv jaké situaci se tyto rodiny mnohdy nachézeji a také byly zminény potieby
téchto osob, kterych naplnéni krom¢ jiného mitize mnohdy plynout ze strany rodinnych
ptislusnikti. V kapitole byly zminény také potieby rodin byti v kontaktu s pfibuzenskou
rodinou a také byla, mezi jinymi, zminéna dulezitost podpory piibuzenské rodiny. Rodinné
konference jsou pfistupem, ktery usiluje o aktivizaci rodiny ve smyslu vzajemné pomoci. Tato
kapitola tedy pojednava o pfistupu rodinnych konferenci. Na zacatku je piistup definovan
v kontextu teorii socidlni prace a dale jsou na piikladu rodinnych konferenci potfadanych
piedevsim pro rodiny s ohrozenymi détmi vysvétleny principy tohoto pfistupu, tzn. pribéh

rodinné konference, jeji vyuziti a smysl.

2.1. Rodinné konference jako pfistup v socialni praci s rodinou

Rodinna konference je inovativni metodou, nebo spiSe pristupem v praci s rodinou, patii
mezi tzv. konferen¢ni metody prace. (MPSV, 2017, str. 96) Existuje jesté pojem Rodinna
skupinova konference, ktery vSak vychdzi z principti restorativni justice. Tyto rodinné
skupinové konference se zabyvaji feSenim trestnych cinti. (Tomasek a kol, 2019, str. 12)
Je tedy dulezité zminit, Ze tato prace je vénovana vyuziti rodinnych konferenci v oblasti
civilni, tedy zamétené na péci o ohrozené déti a jejich rodiny, nikoliv trestnépravni.

Ptistup ten vychdzi z mySlenky, ze kazdy clovek je soucasti jistého celku, kde nese
odpovédnost nejen sam za sebe, ale 1 za druhé. Kazdy jednotlivec je provazany jak
s rodinnymi piislusniky, tak i s prateli, sousedy, kolegy, ¢i spoluzaky. Cim vice t&ch vazeb je,
tim vétsi silu maji, proto je dulezité v situacich, kdy se objevi problém, aby vSichni
jednotlivei, kteti tvoii celek, prispéli k feSeni a byli soucasti rozhodovani, protoze vztahové
sit€¢ v rodin¢ a okoli maji obrovsky potencidl a jednotlivei spolecné jsou mnohdy schopni
pfijit s planem feSeni. (Mankova, 2016, str. 48)

Rodinné konference jsou zakotveny v teoriich o rozvoji osobnosti a identity déti
amladeze a 0 vérnosti vztahti. Na domacnost je pohlizeno jako na socialni systém. Ptistup
RK klade diraz na zodpovédnost za vlastni Ciny, respektuje osobni nazor v oblasti feSeni
problémi. Teoretické koncepty RK jsou uzce spjaty se socidlni péci, ktera je stimulujici
a aktivujici rodinu. RK, ale spiSe nez na védeckych teoriich, jsou zaloZeny na pevnych

kulturnich zasadach. (Horst, Joanknecht, Pagee, 2010, str.9)
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Rodinné konference maji sviij piivod v domorodych kulturach, ve kterych bylo zvykem,
ze rodina a komunita pecovala o dit¢ a veSkerou odpovédnost za rozhodovani spadalo do jeji
pusobnosti. Typickym piikladem domorodé kultury je kmen Maort, ktefi obyvali Novy
Z¢land. V soucasné dobé¢ jsou rodinné konference na Novém Zélandu justicné uznavany.
(Jurtikova, 2013, str. 83-91)

Diky aktivizaci rodiny, ktera zvySuje pravdépodobnost toho, Ze dité setrva v roding,
dochazi mnohdy k ustoupeni zasahu statu v oblastech rodinného zivota, coz je podle
odbornikti obvykle velmi Zadouci. Odbornici také oceniuji hned 2 pfinosy rodinnych
konferenci, a to jak vytvofeni planu, ktery slouzi k nastaveni péce o dit¢, tak i samotny
terapeuticky ucinek, ktery plyne ze setkani rodiny a blizkych. (Mankova, 2016, str. 48)

Rodinné konference jsou zakotveny v né€kolika teoriich socialni prace. Ptistup vychazi
z konceptu zplnomocnéni, tzn. posilovani kompetenci c¢leni rodiny, cehoz disledkem
je posileni celku, a participativniho pfistupu, pficemz se usiluje pfedevsim o participaci ditéte.
Dalsimi teoretickymi vychodisky jsou kratka terapie zaméfena na feSeni, systémova teorie,
sitovani formalnich a neformalnich zdroji, rodinna soudrznost a vlastni zdroje rodiny.
(Vrtelkova, 2020, str. 27-29)

Socialni pracovnik v rdmci rodinnych konferenci mize byt pak v roli bud'to zadavatele,
administratora, ¢i odbornika. Jednotlivé kompetence téchto osob jsou pak popsany

Vv nasledujici kapitole.

2.2. Prubéh rodinné konference a jeji aktéri

Kazda rodinna konference je jedine¢na ve svém pruabéhu, jelikoz na rozdil od jinych metod
a pristupt v socidlni préci, u rodinnych konferenci nejsou hlavnimi aktéry pomoci instituce,
nybrz lidé, ktefi nabizeji svou pomoc pii rozhodovani v feSeni krizové situace. (Jirasek,

Zeniskova, Pavlikova, 2015, str. 52)

Nejprve piedstavim vsechny aktéry, ktefi se ucastni prubéhu rodinnych konferenci, a definuji

jejich role.

Zadavatel
Zadavatelem RK miize byt v podstaté kdokoliv. VétSinou jim byva vykonavatel socidlng-
pravni ochrany ditéte, tedy pracovnik OSPODu. Pfipadné jim muize byt také kurator pro

mladez, nebo pracovnik, ktery zajiStuje podplirné, ¢i preventivni sluzby rodin€ a je
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S ni vV kontaktu. Zadavatelem mize byt vSak i rodina sama, respektive nékdo z ¢lent rodiny,
v takovych ptipadech zadavateli pomdha koordinator spolu s administratorem formulovat cil
konference. Zadavatel ma za ukol respektovat rodinu, divérovat ji v tom, ze dokaze prevzit
zodpovédnost, m¢l by flexibilné reagovat na potfeby rodiny a na déni béhem procesu
realizace RK. Zadavatel ma byt neutralni. Na zac¢atku procesu identifikuje problém, ktery ma
spojitost s ohrozenim ditéte a formuluje diivod svolani RK, dale pak sestavuje otazku pro RK
a pokud se objevi takova potieba, tak nastavuje podminky nezbytné ke schvaleni planu.
Co se tyce zminované otazky pro RK, ta ma byt oteviena a ma se tykat ditéte, napt. ,,Jak a kde
zajistit bezpecny domov pro dité?*, ,,Jak zajistit péci o dit€?* nebo ,,Jak zajistit, aby bylo diteé
pravidelné v kontaktu se svym otcem? apod. Zadavatel je zodpovédny za ptipravu rodiny
na svolani RK a administratorovi pfeda vyplnénou Zadost o uspofddani RK spolu s minimalné
jednim kontaktem na pecujici osobu. Ve spolupraci s koordindtorem se snazi motivovat
rodinu k ucastni na RK. Na konci rodinného setkani zadavatel schvaluje tzv. plan rodiny,
ukolem zadavatele je vSak pomoc rodiné pii realizaci planu. (Pavlikova, Martinkova,

Zeniskova, 2015, str. 19-20)

Administrator
Administrator plni roli prostfednika mezi OSPODem, ktery je zadavatelem RK
a koordinatorem, ktery RK realizuje. Administratorem rodinnych konferenci byva povétSinou
pracovnik neziskové organizace, ale mize jim byt také statni zaméstnanec, ktery podporuje
zavadéni RK. Administrator ma byt neutrdlni, tzn. neovliviiuje obsah planu a v Zadné fazi
nenavrhuje zptisoby feseni problematické situace. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015,
20-21)

Administrator ma tedy za tkol propojovat tiedni sféru, tedy OSPOD a rodinu.
Je odbornikem, ktery zna kompetence odbornikti a také rozumi rodinnému systému. Propojuje
koordinatora RK a poptavajici organizaci. Administrator ma za ukol vedeni, kdy metodicky
provazi koordinatora, jak pfi pfipravé, tak i pfi realizaci RK, ma byt podporou koordinatorovi
a zaroven mu poskytuje rady a kontrolu pti vykonu jeho ¢innosti, je mu k dispozici po celou
dobu realizace RK a dohliZi na nezavislost koordinatora. Kromé téchto ¢innosti administrator
je také ten, kdo usiluje o rozvoj RK v daném regionu, usiluje tedy o implementaci RK
vV daném regionu tim, Ze komunikuje s OSPODem a také s Sirokou vefejnosti, pfic¢emz

se snazi o zvySeni povédomi o rodinnych konferencich. (Pavlikova, Zakora, 2015, str. 11-12)
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Koordinator

Hlavnim tkolem koordinatora je samotna realizace rodinné konference, tzn. pfiprava zdzemi
pro konani RK, kontaktovani ¢lenli rodiny, popfipadé rodinnych znamych a pratel, které
potom navstivi a pfedstavi jim pristup, pfiCemz je také pfipravi na rodinné setkani.
Koordinator se snazi zajistit co nejveétsi ucast lidi, ktefi by se mohli zapojit do feSeni krizové
situace na rodinném setkani. Koordinator by v zadném piipadé nemél poucovat ¢leny rodiny,
ani jim navrhovat moznosti feSeni pro danou situaci, ma byt rodiné ,,pouze* oporou. Pokud
tedy jde o charakterové vlastnosti koordinatora, ten by meél byt pevnou osobou, avSak
ne autoritativné vnucujici své nazory, ¢i feSeni. Koordinator by se m¢l ovladat v situacich,
kdy ho napadaji moznosti feSeni, ¢i vidi mozna vychodiska z problémové situace. Rodina
by si totiz na zpusob feSeni méla pfijit sama. Koordinator by mél byt tedy trpélivy, jelikoz
nékdy rodiné¢ mize trvat pomérné dlouho, nez svou situaci vyhodnoti a sestavi plan feSeni.
Flexibilita a kreativita jsou také vhodnou vlastnosti koordinatora, jelikoz kazda rodina je jina
a behem setkani se koordinator mtize dostat do situaci, na které se predem nepfipravi a bude
muset jednat pohotové. Vzhledem k charakteru pfistupu, tedy ke konferenénimu stylu, by mél
mit koordinator jisté organizacni schopnosti, protoZe zorganizovani napf. 15-30 osob obnasi
celou tadu telefonatd, korespondence, rozhovord, setkdvani a stim spojené cestovani.
Komunikativnost, otevienost a schopnost naslouchani je tedy na misté. Jelikoz se koordinator
muze setkat opravdu s velkou Skéalou rliznych charakterovych vlastnosti ¢lent rodiny, mél by
se umé&t vyvarovat jistym predsudkiim a soudiim, mél by tedy byt otevieny k odliSnostem.
(Pavlikova, Vitackova, 2015, str. 11)

Podle Barna (2026, online) je krom¢ charakterovych vlastnosti koordinatora dilezita
také jeho etnicita a socio-kulturni prostfedi, ze kterého vychazi. Tzn. Ze stejny jazyk,
popiipad¢ dialekt, miZe napomoct koordinatorovi ziskat si divéru rodiny, a tak Iépe
spolupracovat. Svou roli hraje také pohlavi koordinatora.

Dilezitym faktorem pii vykonu role koordinatora je jeho nezavislost, at’ uz se jedna
0 systémovou nezavislost, coz znamen4, ze by koordinator nemé¢l byt ¢lenem zadné instituce,
ktera o rodin€ rozhoduje. Dale by koordinator m¢l dbat na pripadovou nezavislost, tzn. mél
by byt nezavisly na osobach, kterych se dana situace tykd, nemél by tedy byt v piibuzenském
ani jakymkoliv jiném vztahu s rodinou, ¢i uc¢astniky rodinné konference, coZ by mélo chranit
koordinatora pfed emoc¢nim vtaZzenim do situace a ptred nebezpecim ztraty neutralniho postoje.
Koordinator by také mél byt hmotné nezavisly, coz v praxi znamend, Ze by koordinator mél

tuto praci brat pouze jako doplitkovou ¢innosti, nikoliv jako hlavni zdroj svych piijma. Model
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vedlej§iho zdroje pifijmu umoziiuje koordinatorovi plnou soustfedénost na konkrétni
konferenci. (Pavlikova, Vitackova, 2015, str. 12)

Koordinator kromé¢ organizace rodinného setkani, poskytovéani roding, a predevSim
ditéti pocitu bezpeci, moderovani rodinné¢ konference, zprostfedkovava také informace,
tzn., ze koordinator sim odborné rady neposkytuje, ale zajistuje odborniky, ktefi informuji
rodinu o moznostech a sluzbach, které mohou vyuzit. Kromé odbornikl, ktefi poskytuji
rodiné informace, zajistuje také osoby, které jsou oporou jak pro dité, tak pro dospé¢lé, pokud
0 to maji zdjem, nebo maji obavu, Ze by byli na setkdni néjakym zplisobem ohrozeni.
Koordinator je tedy rodiné pIné k dispozici ve vSech fazich realizace rodinné
konference. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 21-22) a (Pavlikova, Vitackova,
2015, str. 12-13)

Odbornici

Pti definici koordinatora byla ¢asteéné zminéna role odbornikd, tedy téch, ktetfi informuji
rodinu o moznostech a sluzbach, které mohou vyuzit. Odbornici tedy v pfipadé rodinné
konference mohou byt v roli téch, ktefi jiz S rodinou pracuji, takze napf. pracovnici OSPOD,
viz Zadavatel, nebo mohou byt témi, ktefi jen pfinaSeji ptipadné dulezité informace
pro rodinu, jako napf. ucitelé, adiktologové, rodinni terapeuti, dluhovi poradci, lékafi,
poskytovatelé socidlnich sluZzeb apod. Odbornici tedy ptichazeji pouze s nabidkou spoluprace.
Jejich role na RK neni vzdy nezbytna. Je potieba hledét na to, zdali by sluzby byly pro rodinu
prinosné, ¢i nikoliv. Odbornici by tedy méli znat diivod své pfitomnosti na RK a sviij tkol,
m¢éli by jednat s rodinou s respektem K jejim potfebam a méli by poskytnout rodiné veskeré
potiebné informace. Odbornici jsou vétsinou na konferenci pfitomni pouze na zacatku a neni
nutné, aby pretrvavali aZz do konce. Odbornici tedy piedaji potfebné informace o svych
sluzbach tak, aby rodina méla dostatek informaci o moznostech, které ji mohou napomoct
prifeSeni problémové situace, a je uz pak na rodiné, jestli sluzby odbornikd vyuzije,

&i nikoliv. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 22)

Rodinni prisluSnici a znami
smyslu, coZ znamena, Ze do rodinné konference se mohou zapojit opravdu vSichni ptibuzni:
rodice, sourozenci, prarodice, §irsi rodina jako strycové a tety, ale také rodinni blizci a znami

jako sousedé, pratelé, duchovni, kmotii atd. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015,

vvvvv
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¢im vice lidi, tim vice pohledli, porozuméni, ale také pfilezitosti nabidnout pomoc, ¢i piijit
S jinym napadem. (Jirasek, Zeniskova, Pavlikova, 2015, str. 52) Od rodiny se hlavné oc¢ekava,
ze vytvofi ,,plan rodiny®, nebo ,,plan péce o dit€“ - na nazvu zase tolik nesejde. Je dulezite,
aby plan fesil jiz vzniklou krizovou, ¢i problémovou situaci rodiny. Rodina béhem vytvaieni
planu v rdmci rodinné konference se snazi zodpovédét jiz na zacatku formulovanou otazku,

se kterou ptichazi zadavatel. (Pavlikova, Martinkové, Zenigkova, 2015, str. 17)

o Dité

Ucast ditéte na rodinné konferenci by méla byt zajisténa, a to ve vSech fazich, véetné
planovani a rozhodovéni, samoziejmé by mélo byt pfihlizeno na vék ditéte a na jeho
schopnosti. Dit¢ by mélo dostat moznost projevit své ndzory a piani, které by mély
byt respektovany s ptfihlédnutim k mife jeho vyspélosti. Dit¢ se mize =zapojit jak
do rozhodovani o vybéru ucastniki, mista setkani, obcerstveni, hudby, a hlavné¢ do
rozhodovani o své vlastni budoucnosti. Pokud neni mozné, aby se dité pfimo castnilo RK,
mély by byt alespon zprosttedkovany jeho nazory a vzkazy ostatnim tcastnikim. (Pavlikova,
Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 17-18)

Pro dit€ je dilezité, aby se RK ucastnilo, jelikoz tak mlze zakusit zajem rodiny o jeho
situaci a zaroven piitomnost ditéte velmi pozitivné ovliviiuje pribéh RK, jelikoz zmirtiuje
negativni hodnoceni ucastniku, avSak je potfeba myslet na to, aby ucast ditéte nebyla
zdmérem pro ,klidnou rodinnou konferenci®. Pokud se dit¢ nechce zucastnit rodinné
konference, je pak ukolem koordinatora, aby spolu s ditétem vymysleli zplisob, jak nazor

ditéte na konferenci prezentovat. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 17-18)

e Podpiirné osoby
U popisu koordinatora byla zminéna podptirnd osoba, jak pro dite, tak i pro dospélou osobu,
kterou zajiStuje koordindtor. Podpiirna osoba ditéte mé dité¢ chranit a zprostfedkovavat
kontakt s ostatnimi osobami. Tato osoba, ozna¢ovana také jako obhajce, priavodce, duvérnik,
¢i advokat ma hajit zajmy ditéte. Tuto osobu by mélo dit¢ dobfe znit, mélo by mit
v ni davéru. Méla by to byt dospéla osoba z okruhu rodiny, ¢i pratel. Muze se vSak stat,
ze podpirnou osobou mtize byt 1 kamarad ditéte. V takovych ptipadech je potieba vyzadat
souhlas rodi¢e. Podplrna osoba je pfitomnd v pribéhu celého rodinného setkani, jedna
v z4jmu ditéte, vysvétluje ditéti informace, ¢i situace tak, aby tomu dit¢ rozumélo. Snazi
se usmérnovat debatu, aby se tocila kolem situace ditéte. Muze také tlumocit nazor ditcte,

avSak musi se zdrZet svych ndzorli a navrhi feSeni. Podplrnou osobu pfipravuje na rodinné
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setkdni koordinator. Stava se, ze si dit¢ Zadnou podpirnou osobu pied usporadanim RK
nezvoli, nicmén¢ praxe ukazuje, ze se této role povétsinou nékdo z ucastnikli ptirozené ujme.
Kromé podptirné osoby ditéte se na rodinné konferenci miize objevit také podplirnd osoba pro
jiného ucastnika a to tehdy, kdy je tfeba fesSit obavy nékteré¢ho ¢lena rodiny ze samotné ucasti
na RK. Tato podpiirnd osoba pak ma obdobnou roli jako podplrna osoba ditéte. (Pavlikova,

Martinkové, Zeniskova, 2015, str. 18-19)

Definice aktérii z ¢asti obsahovaly popis nékterych fazi RK. Nize se vSak pokusim

strukturované¢ popsat jednotlivé faze, a tudiz cely pribéh rodinné konference.

Navrh

Z vyse uvedené definice zadavatele 1ze vydedukovat, Ze je to pravé zadavatel, kdo podava
navrh na uspofadani rodinné konference. Takovym zadavatelem muize byt kdokoli, v Ceském
prostiedi v praci s ohrozenymi rodinami s détmi jim vétSinou byva pracovnik OSPODu.
Zadavatel ten prvné sezndmi rodinu snavrhem a také s pfistupem. Je na ném, aby
srozumitelné pfedstavil rodinné konference rodin€ a tim ji presvédcil k Gcasti. S ndvrhem
0 uspotadani RK miize pfijit i rodina samotna. Ta pak kontaktuje pracovnika, at’ uz OSPODu,
¢i jiné instituce, ktera RK zavadi, a ten nasledné podava zadost a kontaktuje administratora.

(Rames, 2019, str. 23) a (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 25-26)

Piiprava

Kdyz jsou vSechny nalezitosti s podanim navrhu hotové, ptichazi faze piiprav. Lze fict,
ze ptiprava na RK je klicovou fazi celé¢ rodinné konference, zaroven je vSak cCasové
nasetkani co nejvice ucastnikidl, kontaktuje veskeré cleny rodiny, piibuzné, znamé
a vysvétluje jim ucel RK. Je dulezité, aby si koordinator ziskal divéru vSech ucastniki.
Béhem ptipravy koordinator zajiSt'uje také misto kondni rodinného setkéni, Cas, obCerstveni,
popiipade vybér hudby a vselijaké detaily, které zajisti ptijemnou atmosféru podle predstavy
rodiny. Koordinator kontaktuje a domlouva se na osobnim setkdni se vSemi ucastniky
aprojednava s nimi jejich ocekavani, vyhodnocuje mozna rizika. B&hem piipravy jsou
koordinatorem zajisténi také odbornici a ptipadné podplirné osoby. Koordinator také vénuje
spoustu Casu ditéti, kterému se snazi vysvétlit veskeré déni, probird s nim veskera témata,

kterd by mély na konferenci zaznit, pomaha mu zpracovat vSechny podnéty. Pfiprava trva
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Vv priméru 4-6 tydnt. (Pavlikova, Vitackova, 2015, str. 13.), (Rames$, 2019, str. 23-24)
a (Marnkova, 2019, online)

Rodinné setkani
Jak jiz samotny nazev faze vypovida, jedna se o setkani rodiny, tedy vSech ucastnikd. To je

rozdéleno do tii ¢asti:

e Uvodni ¢4st — sdileni informaci

V této fazi jsou piitomni vSichni ¢lenové, odbornici a koordinator, ktery je v této Casti v roli
moderatora, tzn. pfivitd vSechny c¢leny, nabidne obcerstveni, vyzve odborniky ke sdéleni
vSech potiebnych informaci, domluvi s rodinou pravidla, které mize napsat na papir tak, aby
byly ucastnikim po celou dobu setkdni na oc¢ich. Pravidla mohou mit nésledujici podobu:
»D¢lame vSechno proto, abychom pomohli ditéti.*, ,,Informace jsou divérné®, ,,Respektujeme
nazory ostatnich®, ,,Kazdy ma pravo mluvit.”“. Tento ¢as je tedy informacni. Je zde prostor,
pro dulezité informace od odbornikli, koordinatora, ale je zde prostor i na dotazy
od ucastnikti. Na konci této ¢asti, ktera trva v priméru 30-60 minut, koordinator zopakuje
otazku a vyzve rodinu k pfechodu do dalsi ¢asti. (Pavlikova, Vitackova, 2015, str.13-14),
(Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str.30), (Rames, 2019, str. 24-25)

e Soukromy ¢as pro rodinu
Tento Cas je jadrem RK, je vyhrazeny pouze pro rodinu a dal$i ¢leny. Je zde prostor
k vytvofeni ,,planu rodiny*“. Rodina je v tomto ¢ase sama v jedné mistnosti, bez odborniki,
koordinatora, nebo jakychkoliv externistd, kteti by mohli do feSeni a planovani zasahovat.
(Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 10) Zadavatel i koordinator &ekaji vedle
V mistnosti, nijak neintervenuji a nezasahuji do soukromého casu pro rodinu, jsou vSak
k dispozici pro pfipad, ze by rodina potiebovala v nééem poradit. Tato faze neni nijak Casové
ohraniena, avSak v pruméru trva 1-2 hodiny. Muze se vSak stat, ze rodiné¢ i tak tento
neohrani¢eny ¢as nepostaci, miZe se tedy setkdni prerusit a domluvit se na jiném terminu, kdy
si ¢lenové po pauze, kterd miize trvat nékolik dni, zase sejdou a s Cistou hlavou se do feSeni
situace vrati. Jelikoz jsou na setkani ptfitomni i déti, pro které mize byt tento ¢as dlouhy,
koordinator by mél mit pfipravené pro né¢ n&jaké aktivity v podobé her a hracek at uz
V mistnosti, kde soukromé setkani probiha, nebo nékde jinde. (Pavlikova, Martinkova,

Zeniskova, 2015, str. 32), (Rames, 2019, str. 25) a (Pavlikova, Vitackova, 2015, str. 13-14)
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V této fazi se projevuje ,.expertnost ucastnikti RK, respektive clenii rodiny, kteti
se podileji na tvorbé planu. VSichni zapojeni musi rozumét svym rolim v procesu, aby védéli,
co kdo déla a pro€. V tomto jim napomaha koordinator jesté pred samotnym setkanim. Je také
dosti bézné, ze téméi v kazdé rodin€ se objevi osoba, kterd je schopnd v tomto soukromém
&ase pro rodinu debatu usmériiovat a koordinovat. Ugastnici, ktefi RK zazili, popisuji tuto fazi
jako velmi naro¢nou, protoze dochazi k vzajemnému vyjasiovani, ke konfliktnim situacim,
ale také k hiejivému vyjadiovani emoci. (Pfaurova, 2019, online)

Mohou a také vznikaji obavy z toho, ze soukromy ¢as pro rodinu muize byt riskantni,
avSak studie ukazuji, ze se rodina dokdze zmobilizovat a zavazat se k bezpecnym
a podpurnym planim pro déti, pokud dostane spravné informace o daném problému, budou
rodin¢ nabidnuty ty spravné zdroje a ¢lenové rodiny dostanou prostor planovat a diskutovat

v soukromi. (Pravo na détstvi, 2013, online)

e Predstaveni planu
Toto je posledni fazi rodinného setkani. Koordinator vstupuje do mistnosti, kde byla rodina
doposud sama a spolu srodinou prochazeji rodinny plan. Koordinator se doptava
na podrobnosti, pomaha s tpravami tak, aby byl plan co nejsrozumitelnéjsi a co nejpiesnéjsi,
aby naplnoval kritéria SMART, avS§ak nijak plan neméni, zachovava autenticitu. Kdyz dojde
k finalnim upravam, do mistnosti pfichazi zadavatel a rodina mu piedstavi finalni verzi. Ten
také muze klast otdzky pro uptesnéni, stejn¢ jako koordinator by vSak nemél plan nijak ménit.
Pokud plan neni nijak rizikovy pro dit€, zadavatel by ho mél vzdy schvalit, ¢imz podpoti
rodinu Vv jeji odbornosti na sviij zivot. Nasleduje domluva nad kontrolou realizace planu,
kterou koordinator sepiSe a pozdé¢ji rozesle vSem ucastnikim. (Rames, 2019, str. 25),

(Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, 32-33)

Hodnoceni

Dulezitou =zalezitosti pro organizace zajiStujici rodinné konference je zpétna vazba
od ucastnikti. Koordinator tedy jesté pfed rozlouCenim rozda vSem piitomnym i détem
dotazniky, které mohou vyplnit hned nebo az pozdé€ji stim, ze je pak zaslou postou.

Tim rodinna konference konci. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 33)

Realizace planu
Po ukonceni rodinné konference by samoziejmé méla rodina vytvofeny plan také plnit. V tom
ji pomdhaji odbornici, jak uz zadavatel, tak pfipadni dal$i odbornici, kteti jsou v planu
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obsazeni. Zpravidla po 4 tydnech koordinator kontaktuje jednoho ¢lena rodiny, aby zjistil,
jak se dafi napliovat cile planu. Tento kontakt vSak neslouzi jako kontrola, nybrz jako
podpora rodiny, pokud by bylo potieba provést n¢jaké zmény. Koordinator pak nabizi svou
pomoc, nebo spiSe motivuje rodinu, aby pokracovala v naplni cili planu. 3 mésice po
konferenci, koordinator kontaktuje také zadavatele, aby zjistil, jak je plan z jeho pohledu
naplnovan. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 34) a (Rames, 2019, str. 26)

2.3. Vyuziti rodinnych konferenci

Ne vSechny ptipady rodinnych krizi jsou vhodné fesit pomoci rodinnych konferenci. Uz na
zacatku by méli socidlni pracovnici rozlisit, kdy je vhodné RK uspotadat a kdy nikoliv,
aby poté nedochazelo k neuskute¢néni RK kvili obavam ze S$patného vybéru piipadu,
coz miize vést k negativnimu pohledu na rodinné konference jako takové. (Jirasek, Zeniskova,

Pavlikova, 2015, str. 49)

Pokud jde 0 konkrétni krizové situace u rodin s détmi, které se daji fesit pomoci RK,

tak mezi né patfi:

¢ Rizikové situace, které ohroZuji bezpecnost, zdravi a vyvoj ditéte.

Do takové kategorie spadaji finan¢ni problémy rodiny, problémy s bydlenim, jisté
vazné vychovné problémy, nemoc jednoho nebo obou rodi¢l, zanedbavani
nebo nezvladani vychovy déti, chudoba nebo ohrozeni chudobou, socialni

vylouceni, zavislosti na navykovych latkach apod.

e Nutnost prijmout zasadni rozhodnuti v Zivoté ditéte.
Ptikladem této kategorie mulZze byt posuzovani ndvrhu na pfedbézné opatieni,

nutnost odebrani ditéte z rodiny atd.
e Vychovné a §kolni potiZe déti.

V takovychto situacich je potieba dité zapojit do rozhodovaciho procesu a feseni,

které se ho tykaji.
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o Prechod ditéte do nového prostiedi a potFeba vytvoreni planu pripravy
ditéte na tuto zménu.

V situacich, kdy dit¢ nastupuje do tustavni vychovy, ¢i ndhradni rodinné péce,

nebo naopak, kdy se dit¢ vraci zustavni péCe, ¢i nahradni rodinné péce

do biologické rodiny, nebo kdyz dité stoji na prahu dospé€losti a osamostatnéni.

¢ Dlouhodobé umisténi ditéte mimo rodinu.
V téchto piipadech je potieba pribézné vyhodnocovat podminky umisténi
a je potieba hledat moznosti feSeni této situace, coz je obvyklé napt. u revize

nafizeni ustavni vychovy.

e Obtizné, nezdarené, ¢i téZ selhavajici formy nahradni rodinné péce.

V ptipadech, kdy dité vyrtstd v ndhradni rodinné péci i v té podobé¢ piibuzenské
nahradni rodinné péce a prochazi vychovné naroénym obdobim, nebo hrozi riziko
odebrani ditdte z nahradni rodinné péce. (Jirasek, Zeniskova, Pavlikova, 2015,

str. 53)

Ackoliv na zacatku této podkapitoly je zminéno, ze ne vzdy je vhodné svolat rodinnou
konferenci a je potieba promyslet, kdy je tento ptistup vhodny vyuzit. Pfi zvazovani, zdali
tento pfistup vyuZzit ¢i ne, je zapotfebi myslet na to, Ze rodinna konference je vhodna
ve v§ech situacich, kdy je dité, jakkoliv ohroZeno, nebo kdy v rodiné nastavaji problémy,
které dité, ¢i celou rodinu negativné ovliviiuji. Je potieba hledét na ochotu rodiny zapojit
se do procesu, ackoliv na zacatku se mize zdat, Ze ochota neni nijak vyrazna, nékdy postaci
povzbuzeni a motivace k hledani spole¢ného feSeni. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova,
2015, str. 14-15)

Je potteba myslet také na to, Ze rodinnd konference ma predchazet vSem zplsobim
feSeni, tzn., aby to byla hned prvni moznost, kterd je rodiné nabidnuta, protoze kdyz rodina
uZ jednou zazije intervenci jinych instituci do feSeni jejiho problému, muize ji pak provazet
jista skepse viici dal§Sim metodam, i kdyz jsou zaloZeny na jinych principech nez ty, které
si diive méla moznost vyzkouset. Nabizeni RK roding, ktera je ochotna pracovat na své
Zivotni situaci a FeSit ji, se ukazuje jako velice efektivni. Je také velmi dobré nabizet RK
rodiné v momenté, kdy rodina zazivd dynamické zmény, coZ miZe rodinu motivovat

k setkavani se s SirSim okolim. Rodinné konference mohou pfinaset jista rizika, avSak
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hlavnim dGvodem pro rezignaci zuspofddani rodinné konference je odmitnuti rodiny
samotné. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova, 2015, str. 14-15)

Kromé vySe zminénych krizovych situaci v rodin€é, RK je mozno vyuzit i v oblasti
péce o nevylécitelné nemocné déti, dospélé a seniory. V téchto piipadech je pozornost

vénovana organizaci péce a podpore pro pecujici osoby. (Szluz, 2019, online)

2.4. Rodinné konference jako preventivni nastroj

Evaluac¢ni analyza pilotniho projektu rodinnych konferenci za rok 2015 ukazala, ze RK jsou
vhodnéjsi spiSe pro rodiny, které jsou v pocateénim stiadiu problému. V takovych
pripadech RK plni funkci spise preventivni. Nejidealngjsi tedy je, kdy RK ptedchazi vSem
ostatnim zptisobtim, které fesi kritickou rodinnou situaci, tzn., Ze by socialni pracovnici méli
zachyceny problém v rodiné zkusit vyfeSit pomoci uspofddani rodinné konference jakozto
prvnim vybranym zptsobem feSeni, nikoliv jako posledni moznosti zachrany. (Jirasek,
Zeniskova, Pavlikova, 2015, str. 49)

Béhem procesu rodinné konference je rodina povzbuzovana ktomu, aby
spoleénymi silami hledala mozZnosti FeSeni, zaroven vSak rodina neni ochuzena
0 moznost vyuziti odborné pomoci. Rodina je pobizena k tomu, aby aktivné vytvarela lepsi
podminky pro vSechny své Cleny, hlavné tedy pro dit€¢ a tim je odvedena pozornost ¢lenil
0d hledani vinikti vzniklého problému. Diky RK se zvySuje pravdépodobnost, Ze dité setrva
V péci rodinnych piislusniki a také pravdépodobnost, Ze dit€¢ bude mit lepsi podminky
pro jeho vyvoj. Hlavnimi ptinosy RK Vv oblasti prevence je piedev§im ptedchazeni soudniho
fizeni, udrzeni ditéte v jeho pfirozeném prostredi, poskytnuti ochrany ditéte pti jeho setrvani
v roding, coz mizeme zafadit do preventivnich opatieni. (Pavlikova, Martinkova, Zeniskova,
2015, str. 13)

Rodina jako instituce plni hned nékolik funkci, akoliv kazda rodina se 1i8i podle miry
angazovanosti rodi¢t na osudech jejich déti. Funkce, které jsou rodinou nezastupitelné, jsou
podpora socializace-vychovy déti a vztahova podpora dospélych. V ramci socializa¢ni funkce
rodiny, tedy vystavovani ditéte pfirozenym konfliktim a poskytovani podpory, rodina
predava ditéti to nejpodstatnéjsi, tedy socidlni dovednosti, bez kterych se v dospélosti jen
tézko obejde. (Hasova, 2014, str. 7-8) Tim, ze rodinné konference usiluji o posileni spole¢né
komunikace v rodiné a o propojeni rodinnych vazeb, podporuji také diive zminéné funkce,
které podporuji do jisté miry zdravy vyvoj ditéte, ¢imz zmenSuji pravdépodobnost vzniku

patologickych jevi.
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Podle vyzkumu Dijkstra (2018), ktery byl zaméfeny na nakladovost socidlni prace
s rodinou ve srovnani s rodinnymi konferencemi, vyplynulo, ze pokud rodina béhem rodinné
konference dojde pouze do faze piipravy a nedojde k rodinnému setkani, tak je to financné
efektivnéj$i, coz je samoziejmé, jelikoz usporadani setkani je finanéné¢ nakladngjsi.
Z vyzkumu celkové vyplynulo, Ze pfistup rodinnych konferenci je, co se tyce finan¢ni
nakladnosti, efektivnéjsi nez standardni socialni prace. Dle vyzkumt Annie de Roo a Roba
Jagtenberga (2012), kteti také zkoumali nakladovost RK, zase mozno fict, ze plan rodiny
redukuje ndklady na odbornou pomoc az o 20 %, tzn., Ze rodinné konference Setii systémové
zdroje. Z vyzkumu vsak také vyplyva, ze je opravdu dilezité, kdy a v jaké fazi problému
Vv roding je rodinna konference svolana. Na zacatku problému jsou totiz ndklady na RK nizké,
pozdéji, konkrétné ve fazi, kdy je ditéti poskytovéna instituciondlni péce, je nakladova
efektivita niz8i vzhledem k vysokym ndkladiim na formélni péci. Avsak je dilezité zminit,
ze vCasna realizace RK je finan¢né tsporna, a nejen financné, ale je také usporna z hlediska
nekvantifikovatelnych ukazatel, coz znamena, Ze byl pozorovan pozitivni efekt
pro samotnou rodinu, odborniky a také spole¢nost.

RK aktivizuje rodinu, coz v kone¢ném disledku snizuje provozni naklady celého
systému podpory, protoze rodina se s naslednymi problémovymi situacemi vyrovnava sama.
V piistupu se do pomoci rodiné zapojuje i mistni komunita. Namisto financovani pobytu
ditéte v institucionalni péci, si rodina mize ,,najmout” koordinatora, ktery diky RK napomuize
rodin€ ponechani ditéte v rodinné péci. Naklady na zaméstnani koordinatora jsou rozhodné
niz$i nez drzeni ditéte v ustavu. Socidlni a psychické nédklady zlistadvaji nezpochybnitelné,
protoze dité zistava v rodin€ a neni umisténo v Ustavu. Prace s rodinnymi zdroji umoziuje
omezit nebo dokonce zabranit zasahovani podpiirnych instituci do rodiny a vyrazné omezuje
pfimé, aktivni zapojeni specialistii, coZ nasledné zvySuje efektivitu systému socialni péce,
protoze se takto snizuje pocet klienti v institucich. (Dybowska, 2008, str. 326-328.)

Pokud vSak RK maji slouzit jako preventivni nastroj, je potieba tento pfistup nabizet
rodindm, které jsou cCerstvé v evidenci OSPOD, nebo pak myslet na to, ze rodiny, které
prozivaji pocatecni krizi S OSPODem vV kontaktu viibec nemuseji byt. Takové rodiny spise
vyuzivaji sluzby nestatnich neziskovych organizaci, rodinnych terapeuti, nebo jsou
v kontaktu s vychovnymi poradci na Skolach. Pravé skoly mohou byt dobrym nastrojem pro

zachyceni prvotniho problému v roding. (Jirasek, Zeniskova, Pavlikova, 2015, str. 53)
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2.5. Smysl rodinné konference

Piistup rodinnych konferenci je jistou reakci na soucasnou krizi rodiny, ktera se jako instituce
¢im dal tim vic prohlubuje. Je nebo mélo by byt bézné, ze v piipadech vzniku krize jsou lidé
schopni situaci FeSit pomoci vlastnich sil a vyuZivaje vlastnich zdroji. V soucasné dobé
natolik, aby si s krizi poradili sami, coz ma pak za dusledek ohroZeni naplnéni potieb ditéte.
Rodiny pak nejsou schopny si vnaro¢nych a krizovych situacich pomoci adekvatnim
zptisobem. (Jirdsek, Zeniskova, Pavlikové, 2015, str. 52)

V predkapitalistickych spolecnostech evropského stfedovéku byla domacnost hlavnim
subjektem, ktery rozhodoval o aspektech socidlni reprodukce. Diky sobéstac¢nosti rodiny byla
domacnost univerzalnim nastrojem pro feSeni zakladnich problému pro preziti. V této dobé
neexistovaly zadné mechanismy mimo rodinu, které by byly schopné zajistovat jeji potieby,
a1 kdyz takové mechanismy existovaly, byly teprve v zarodku a do feSeni situaci v rodiné
(domécnosti) nezasahovaly skoro viibec. Dlouho tedy platilo, Ze domacnosti jsou odkazany
a mohou spoléhat jen samy na sebe, coz se pak odrazelo i do spole€nosti, protoze tak jak
funkéni byly domadcnosti, tak funkéni byla spolecnost. AvSak v pribéhu 17. a 18. stoleti
domacnost prestala mit toto rozhodujici postaveni pti feSeni problému. Tuto funkci prevzaly
jednotlivé uméle vytvotfené a specializované organizace. Doslo tedy k pfeneseni odpovédnosti
pfi zajiStovani hlavnich funkci socialni reprodukce v rodiné na organizace formalniho typu.
Rodina a jeji domacnost byla nahrazena ,,vykonngj$imi“ institucemi, coz bylo ovlivnéno
dobou, jelikoz bylo potfeba mobilizovat mnohem vétsi zdroje nez ty, které v minulosti
byly dostacujici ke zvladani konfliktu mezi centrem a periférii. (Keller, 1990, str. 15-20)

V dnesni rozpadajici se industridlni dob& ndroky a poZadavky na rodinu stale vice
rostou, coz ma za disledek, ze rodina své funkce plni nedostatecné, 1 kdyz na stran€ druhé,
rodina v dnesnim svété posilila sviij vyznam jako utocisté pred vefejnym svétem. Tento jev
muzeme pozorovat hlavné u Socialné slabsich rodin, kdy zrovna tam rodina ¢asto vystupuje
jako jediny bod opory hlavné pro déti. Rodina je tak stale nenahraditelnou jednotkou,
I kdyz jeji charakteristika prochdzi jistymi zménami, napf. rodina se dnes Casto dostava
do jisté izolovanosti a je uzaviengj$i pied spoleCnosti, coz je predevSim dusledek vétsi
tendence odd€lovat Zivoty at’ uz jednotlivych generaci, tak i sousedskych vztahd. Rodina
se také stavd mensi, coz ma za nasledek vetsi pocet jednoclennych domdacnosti a vétsi pocet
rodict samozivitell, hlavné matek samozivitelek. Izolovanost a mensi rodiny vedou k mensi

stabilit¢ rodin, a tak i vétsi citlivosti na nejriznéjsi vnitini otfesy. Pokud tedy rodiny
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nenalézaji ukotveni v SirSich spolecenskych vazbach, ohrozuje to jejich rovnovahu obzvlast
pii konfliktech a prichazejicich problémech a krizich. (Kraus, 2010, str. 81-84)

V soucasnych rodinach také ubyva spole¢nych chvil, kdy se celd rodina sejde
pohromadé, kdy dochazi ke vzajemnému sdileni zazitkl, radosti a trapeni a spole¢ného
nepotkavaji, komunikuji jen korespondencné, nebo vibec, coz je rysem dezintegrace.
Tzv. atomizace Zzivota v rodiné pak vznika hlavné u manzeld, ktefi si vytvareji kromé
rodinného Zivota jest¢ dalSi zivoty, které jsou vazany na jejich zéliby, a tak nemaji cas
a prostor vénovat tolik casu svym détem, které jsou nuceny si pak zit svym vlastnim zivotem.
(Kraus, 2010, str.84-85)

Diky rodinnym konferencim dochazi ze zkuSenosti socialnich pracovniki k aktivizaci
rodiny, rozsifeni socialni sit€é a také ke zplnomocnéni, tedy posileni odpovédnosti
pri FeSeni problémové situace Vrodin€. VétSina vzniklych rodinnych plant bylo
dle pracovniki OSPOD splnitelnych, co se tyce cild, tedy realizovatelnych, nebo alespon
dostateénych. Cile, které z RK vzesly, byly vétSinou nastavené jako tulohy pro rodinu
samotnou, jen malo z nich bylo uréeno pro odborniky, coz znamena, Ze rodina se takto ujima
odpovédnosti sama za sebe. Lze fict, Ze skazdou rodinnou konferenci piichazi dalsi
odbornici, kteti se podileji na hledani FeSeni problémové situace Vrodiné a zaroven
se podileji na naplitovani cilii pro vyfeseni této situace. (Jirasek, Zeniskova, Pavlikova,
2015, str. 50)

Aktivizace a posilovani kolektivni odpovédnosti komunity ob¢and pii spole¢ném
hledani feSeni problémi je jednim z cilli rodinnych konferenci, pficemz rozhodujici roli zde
hraje rodina, kdy je kladen diraz za jeji zodpovédnost a schopnost Fesit problémy vlastnimi
silami. Tento princip se nejvice projevuje ve fazi ¢asu pro rodinu v soukromi. V této fazi ma
rodina piilezitost pievzit starost o bezpecnost ditéte. Odbornici maji vtomto pfistupu jen
velmi omezenou roli, a to v podob¢ schvalovani rodinného planu pted jeho uskute¢nénim.
Proces je tedy neformalni, poskytuje rodiné se potkat a oteviené a s respektem diskutovat
problémy, které se tykaji péce o dite. K zajisténi spolecné komunikace jednotlivcd
s respektem je pfitomen koordinator, ktery ma také za ukol povzbuzovat rodinu ke spolupraci.
(Jirasek, Zeniskova, Pavlikova, 2015, str. 52)

Rodinné konference nabizeji partnersky pristup mezi rodinou a systémem socialnich
sluzeb, zaroven se soustfed’uji na silné stranky rodiny, v ramci ¢ehoz uznavaji, ze prave

rodina a jeji ¢lenové se nejvice znaji, coz napoméha k dosazeni rozhodnuti, které fesi rodinny
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problém. Rodina se tak stava aktivnim aktérem feSeni krizové situace a neni jen pasivnim
ptijemcem nabizenych feseni. (Jirdsek, Zeniskova, Pavlikova, 2015, str. 52)

D4 se tict, ze rodinné konference spojuji svéty expertii a laika, ktefi jsou vSak experty
na svou Vlastni zivotni situaci. Zpétné vazby ucastnikii RK vypovidaji o tom, ze za¢astnéni
maji moznost pocitit, jaké to je ,,byt na jedné lodi* a zdroven maji moznost zakusit partnersky
pfistup ze strany odbornikti. (Pfaurova, 2019, online)

Pristup také efektivné a dobfe plsobi na ohrozené dité, jelikoz se ditéti dostava
prilezitost, jak bezpecné a ohleduplné komunikovat o svych potiebach a pocitech, diky cemuz
je ziskavan realny obraz o situaci a potiebach ditéte. V ramci rodinné konference rodina
informuje o vzajemnych vztazich, o jejich silnych i slabych strankach. Okolo ditéte se tvori
kruh lidi, ktery je bezpe¢ny a diky rodinné konferenci se tento kruh rozsituje, jelikoz jsou
aktivné vyhledavéani dal$i c¢lenové rodiny a piibuzni, ktefi by v krizové situaci mohli
nabidnout pomoc, podpurna sit’ ditéte v okoli rodiny se tedy aktivizuje ve prospéch rodiny.
V ramci toho vSeho je posilena identita ditéte a ditéti se tak dostava pocit sounaleZitosti
s rodinou. Rodinné setkani, kde jsou ¢lenové rodiny motivovani pomoci jak ditéti, tak i celé
rodin€, slouzi jako uzdravujici prostfedek rodinnych vztahi. Rodina diky této zkuSenosti
zakusi, ze t¢Zké situace a problémy se daji feSit spoleénym usilim, coz je mnohdy velmi
posilujici a uzdravujici. (Jirdsek, Zeniskova, Pavlikova, 2015, str. 53-54)

V naSi zemi jeSté potfdd neni zcela béZné zapojovat déti do rozhodovani o sobé
samych, neni bézné s détmi o problémové situaci hovofit, pokud tomu tak je, tak se to
vétsSinou déje nevhodnym zpusobem, tedy nepfizpusobenym véku ditéte. Je tedy potieba
s détmi vice hovofit, naslouchat jim a jejich pfdnim. V praxi mnoho odbornika zpochybiiuje
ucast ditéte na rodinnych konferencich, jelikoz se tam setkavaji s konfliktem, a to pro
né muze znamenat zatéz. Protiargumentem na toto tvrzeni muze byt, ze déti jsou i v bézném
zivoté¢ vystaveny hadkam a problémim vrodiné a jsou nuceny se S témito situacemi
vyrovnavat sami, bez jakékoliv opory. Rodinné konference naopak nabizeji détem
porozuméni a samotné ovlivnéni jeho situace. Dit¢ mize zakusit ochotu pomoct ze strany
rodiny. Rodinné konference jsou tedy pfilezitosti, jak ménit zavedené zpisoby prace s détmi
ajak je zapojovat do procesu feSeni problémovych situaci. (Pavlikovd, Martinkova,
Zeniskova, 2015, str. 18 a 39)

,»Rodinna konference ze své podstaty vraci (¢i ponechavd) zodpovédnost roding, posiluje
jeji sebedtveéru v rozhodovani a pfinasi mnozstvi origindlnich a individuélnich feseni, ktera
mohou vyznamné pfispét k tomu, Ze déti mohou vyristat obklopeny svymi blizkymi.*

(Pfaurova, 2019, online)
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3. Metodologie vyzkumu

Obsahem této kapitoly je popis vyzkumné metody, tedy popis kvalitativniho vyzkumu, dale
predstaveni zplisobu vybéru vyzkumného souboru, prubéh sbéru dat a postup zpracovani

ziskanych dat. Uvodem jestd piipomenu cile vyzkumu a vyzkumné otazky.

Hlavni vyzkumny cil:
Zjistit, zdali je podle rodi¢li osob s mentalnim postizenim piistup rodinnych konferenci
vyuzitelny pii praci s cilovou skupinou osoby s mentalnim postizenim, respektive pii praci

s rodinou 0soby s mentalnim postizenim.

Hlavni vyzkumna otazka:
Je pfistup rodinnych konferenci podle rodi¢li osob s mentdlnim postizenim vyuZitelny
pfi praci s cilovou skupinou osoby s mentalnim postizenim, respektive pii praci s rodinou

osoby s mentalnim postizenim?

Diléi vyzkumny cil:
Zjistit, zdali rodiny pecujici o osobu s mentalnim postizenim vnimaji tento piistup jako
uziteény, nebo alesponl principy tohoto piistupu jsou pro né vyuzitelné, poptipad¢ zdali tento

piistup, ¢i jeho principy rodiny vyuZzivaji.

Diléi vyzkumny cil:
Zjistit, v jakych situacich lze podle rodi¢i osob s mentalnim postizenim vyuzit pfistup

rodinnych konferencich v rodin€ s 0sobou s mentalnim postizenim.

3.1. Popis vyzkumné metody

Pro ucel vyzkumu byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu. Pro zodpovézeni
vyzkumné otazky je tato metoda nejvhodnéjsi, jelikoz kvalitativni vyzkum je zaméfeny
na celostni pochopeni urcité problematiky. DalSim divodem pro zvoleni praveé kvalitativniho
vyzkumu bylo to, Ze oblast, kterou se tato diplomova prace zabyva, tedy vyuziti rodinnych
konferenci u cilové skupiny osob s mentalnim postizenim, neni v CR prozkoumana, a pravé

kvalitativni vyzkum nabizi moZnost sestavit informace popisujici nové fenomény.
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Kvalitativni vyzkum nabizi také hluboky vhled do problematiky, diky ¢emuz miizeme ziskat
vice detailti o zkoumané oblasti. (Hendl, 2005, str. 50-52)

Pokud jde o techniky kvalitativniho vyzkumu, tak mezi né patii: piipadova studie,
zivotni ptibéh, osobni zkusenost, rozhovory, ¢i vizualni texty. Techniky ty mizeme vyuZzivat
jednotlivé, nebo je miZzeme kombinovat, diky jejich vyuziti vyzkumnik dostane popis
problematickych momentti a také popis vyznamu téchto momentl v zivoté dotazovanych.
(Newman, Benz, 1998, s. 16). V ramci tohoto vyzkumu byla vyuzita technika rozhovoru
Spojena s popisem osobnich zkusenosti.

Na zacatku vyzkumu je potieba stanovit si téma a zakladni vyzkumné otazky, které
muze vyzkumnik béhem provadéni vyzkumu pozméinovat, upravovat, ¢i dopliovat podle
potieby, proto se kvalitativni vyzkum oznacuje mnohdy jako pruzny typ vyzkumu. Vyzkum
ten probihd vtzv. cyklech, coZz znamend, Ze dochédzi k n€kolikandsobnému sbéru dat,
k analyze, popfipadé k prezkoumavani zavéra a téidéni informaci. Je mozné také konec¢nou
analyzu predstavit participantim, a tak se zpétné¢ konfrontovat s jejich nazory. Vsechno
to je vSak potfeba zaznamenavat. (Hendl, 2005, s. 50-51).

Kvalitativni vyzkum ma vSak také svoje limity, jelikoz z diivodu malého poctu
participantt je t¢Zko zobecnit zavéry. Pokud jde o délku trvani vyzkumu, tak tento typ
ziskavani a zpracovavani dat je c¢asové naro¢ny. Vysledky vyzkumu pak mohou byt
subjektivné zabarveny vyzkumnikem. (Hendl 2005, s. 52).

I pfes tyto nedostatky jsem vSak zvolila metodu kvalitativniho vyzkumu, jelikoz jak
bylo zminéno na zacatku, pro zodpovézeni otazky vyzkumu, pro kterou je diilezité pochopeni
problematiky a popsani vyskytujicich se jevl v SirSich souvislostech, je tato metoda

nejvhodnéjsi.

3.2. Popis vybéru vzorku

Na vyzkumu se podilelo celkem 9 ucastnikd. Pro vybér vzorku byla zvolena metoda
zamérného, ¢i ucelného vybéru, tzn. ze byli cilené vybirani ucastnici podle jejich vlastnosti,
zaroven vsak museli vSichni splnit pfedem nastavené kritérium. Zakladni soubor byl rozdélit
do né¢kolika kategorii, takovy zplisob vybéru vzorku se pak nazyva stratifikovany zamérny
(acelovy) vybér. (Miovsky, 2006, str. 133-137)

Ugastniky vyzkumu byli tedy rodi¢e osob (déti, mladeZe, ¢i dospélych) s mentalnim
postizenim, takze spoleénym rysem vSech ucastnikii bylo také mentalni postiZzeni jejich

potomkd, ackoliv stupen jejich zavislosti na péci byl rizny. VétSinou byli osloveni oba
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manzelé¢ najednou a pii oslovovani byli vétSinou Zeny ty, které se hlasily, Ze se chtéji
vyzkumu aktivné Gc¢astnit a muzi se tomu spiSe vyhybali, z toho divodu 7 z 9 ucastnik
tvofily matky, coz si myslim, Ze je hlavné z toho duvodu, jak je popsano v teoretické ¢asti
(kapitola 2.1. Osoba s mentalnim postizenim a jeho rodina), Ze jsou to pravé ony, které
prejimaji vétsi cast péce o dité. Ve vyzkumu pak bral Gcast jeden otec a v jednom ptipadé
byla u rozhovoru pfitomna cela rodina, tedy otec, matka a 4 déti, z ¢ehoz jedno dité¢ bylo
ve véku 1 roku, takze se nijak K situaci nevyjadiilo. Dale pak byl pfitomny syn ve véku 7 let,
dcera ve veéku 9 let a dcera s mentalnim postizenim ve véku 12 let, ktera také dostala prostor
se k rodinné situaci vyjadrit.

Tabulka 1 nize znazornuje ptehled kategorii, které byly pfedem aby byly saturovany

pozadavky vyzkumu, tedy riznorodost vzorku.

Ucast- | Samozivitel/l | Skola | Stacionat Osobni Dobro- | Pobytova | Télesné | Péstoun/k
nici ka asistence volnici sluzba postiZeni a
P1 X - - X - X -
P2 X - - X - - -
P3 X X - - - - - -
P4 X -- - - - - X
P5 X - - - X -
P6 --- X - - - - - -
P7 X - X - - - -
P8 X X
P9 --- --- X --- --- X - -

Tabulka 1 — Ugastnici vyzkumu a kritéria jejich vybéru

Tabulka 1 je rozliSena barevné, oranzova barva znazoriiuje Zeny, barva modra muze a zelena
rodinu. V prvni kategorii miizeme vidét, ze 2 z 9 Gcastniki ziji sami, bez manzela, ¢i partnera,
zbytek ucastnikil jsou ve svazku manzelském, a to uZz od narozeni ditéte s mentalnim
postizenim.

Je dilezité zminit, Ze vSichni Gcastnici vyzkumu jsou pracujici, az na P6, kterd je na
matefské dovolené. DaleP5, P8 a ¢asteéné P4, ktera ale pracuje jako péstounka, v ramci ¢ehoz
ma v dlouhodobé péstounské péci 0sobu s mentalnim postizenim, tzn., ze naplni jeji prace je
péce o dité, proto Vv ramci této prace neni do kategorie pracujici zafazena (, ackoliv jsem
si védoma, Ze péstounstvi je plnohodnotna prace). Pro zbytek ucastnikil je tedy duilezité, aby

byla détem zajist€énad péce v dopolednich hodinach. Kategorie Skola znamend, Ze osoby,
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0 které ucastnici pecuji, chodi do skoly, tedy do specidlni skoly uréené pro déti s mentalnim
postizenim. Ta umoziuje rodi¢im chodit do prace. Tti ucastnici uz skolni dochazku ukoncili.
Tato skuteCnost se pak odrazi na dalSich kategoriich, tedy potomci P5, P8 a P9 denné
dochazeji do denniho stacionare a P7 vyuziva pravidelnych sluzeb osobni asistence, které jsou
vSak jen nékolikrat do tydne. Kdyz tedy nejsou piitomni osobni asistenti, pé¢i a dohled
nad osobou mentalné postizenou poskytuje rodinny prislusnik, tedy dédecek.

U dvou tcastniki, tedy u P1 a P2 vidime oznacenou kategorii dobrovolnici. Ta znamena,
7e jsou tyto rodiny v kontaktu s dobrovolniky, ktefi jim po domluvé zajist'uji péci o dité.

Ugastnik vyzkumu P9 ma dité, které vyuziva sluzeb chranéného bydleni, kde travi vétsinu
¢asu, Jen parkrat do roka se vraci domt na vikendy, nebo ho rodi¢e navstévuji v zafizeni.

VSichni ucastnici maji tedy déti s mentalnim postizenim. N&které z nich potiebuji vetsi
miru podpory, jiné zase mens$i. VSichni z ucastnikii byli péci o svého potomka psychicky
vyCerpani, avSak u P1, P5 a P8 bylo vidno také fyzické vycerpani, a to ztoho divodu,
ze jejich déti kromé mentalniho postiZzeni maji také postizeni télesné (viz tabulka, kategorie —
télesné postizeni) a to takové, Ze pro piesun potiebuji specidlni pomiicky véetné invalidniho
voziku. Zminim tady také, ze dit¢ P4 ma i zrakové postizeni, tedy uplnou nevidomost.
Ugastnice viak sdélila, Ze v jejim piipadé je mentalni postizeni mnohem vyrazng&jsi nez
postizeni zrakové, a diky specialnim pomtckam ho dité velice dobie zvlada. Ve spojitosti
s fyzickou zatézi neni toto postizeni problémem, a tak z toho diivodu neni P4 do kategorie
télesné postizeni zatazeno.

Posledni kategorie je pojmenovana péstoun/ka, coz znamena, ze ucastnice P4 a jeji
manzel nejsou biologickymi rodic¢i ditéte s mentalnim postiZzenim, ale Zena je v této roding
profesionalni péstounkou, coz jsem jiZ vySe zminovala v oblasti zam&stnani Ucastnikid. Dité
s mentalnim postizenim jev dlouhodobé péstounské péci, konkrétné 17 let. Péstounka ta
Vv rozhovoru zminovala, ze dité jiz berou jako vlastni a chté&ji k nému takto pfistupovat i po
ukonceni péstounstvi, tedy az ukon¢i $kolni dochazku. Zaroven vsak z rozhovoru vyplynulo,
Ze ucastnice vnima rozdil mezi ditétem v péstounské péci a svymi vlastnimi potomky.

Mimo tabulku bych chtéla jesté¢ zminit, Ze ucastnice P1 a P8 jsou aktivni v poskytovani
obanské pomoci rodinam s détmi a dospélymi s mentalnim postizenim. Ugastnice Pl
je zakladatelkou spolku, v ramci, kterého jsou poskytovany volnocasové aktivity, besedy
ajiné akce détem, mladezi a dospélym s mentalnim postizenim, a také rodi¢lim a ptibuznym
téchto osob. Utastnice P8 je zase ¢lenkou Asociace rodi¢i a piatel mentalné postizenych déti,

vramci C¢ehoz nabizi poradenstvi, nebo rizny volnoCasovy program, organizuje vylety
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a dovolené pro tyto rodiny a bojuje za jejich prava. Ob¢ Ucastnice plsobi v zastupitelstvu
obce a podili se na komunitnim planovani.

Vybérem vzorku jsem se tedy snazila zajistit vSechny oblasti. Limitem vSak muze byt,
7e V n¢kterych oblastech, jako napi. rodiny vyuzivajici osobni asistence, ¢i sluzeb chranéného
bydleni, jsou jen jedni zastupci, coZz dava jen jeden pohled, ktery pak nemohu porovnat

s dalSimi osobami majicimi podobné nastaveni.

3.3. Popis sbéru dat

Na zacatku sbéru dat bylo potieba oslovit rodi¢e osob s mentdlnim postizenim, ty jsem
oslovovala telefonicky, bud’to jsem na né kontakt jiz méla, jelikoZ nékteré z ucastniki jsem
znala osobné, nebo jsem na né dostala kontakt od svych znamych a blizkych. Jednoho
ucastnika jsem oslovila skrze socialni sluzbu chranéného bydleni, se kterou jsem v kontaktu.

Rozhovory probihaly béhem osobniho setkani, né€které ucastniky jsem navstivila v jejich
domacnostech, s jinymi jsem se seSla v kavarné. Pro sbér dat jsem si zvolila formu
polostrukturovaného rozhovoru, pfi¢emz jsem si pfipravila sadu otazek, avSak zpiisob a formu
odpovédi na otazky jsem nechala na Ucastnicich. (Ferjencik, 2010, str. 175) Zpé&tn¢ hodnotim,
ze jsem mohla ucastniky pfedem sezndmit s otdzkami. Béhem oslovovani jsem je jen
informovala o tématu, kterého se rozhovor bude tykat, tedy zajiSténi péfe o osobu
s mentalnim postizenim. Pokud by totiz byli Gcastnici sezndmeni s otdzkami, mohli by
se na rozhovor vice ptipravit, promyslet si odpovéd’ a mozna by se mi dostalo vice informaci.

Otazky jsem tedy méla ptipravené, avSak kazdy rozhovor byl jiny, a tak jsem musela
na kazdého z dotazujicich flexibilné reagovat. Béhem rozhovoru totiz vyplyvaly rlizné témata,
na ktera bylo potfeba se doptavat. Rozhovory, ty jsem nahravala na zdznamnik v telefonu,
s ¢imz kazdy zucastniki souhlasil, nahravka ta vSak slouzila jen pro doslovny pfepis
rozhovoru, ktery jsem piepisovala do pocitaée (do programu Microsoft Word). Pfi piepisu
ataké analyze rozhovoru jsem vSak narazela na chybéjici odpovédi. Zpétné jsem tedy
ucastniky kontaktovala a rozhovor jejimi odpovéd'mi doplnila.

Jednu zucastnic téma natolik zaujalo, Ze zvazovala nabidku uspofadani rodinné
konference. Byla jsem s ni tedy v kontaktu, pro pfipad, Ze by se rozhodla tento pfistup vyuzit.
Nastaly vSak jisté komplikace Vv jeji rodiné, kvili ¢emuz se nakonec rozhodla mé nabidky
nevyuzit, avSak nechala se inspirovat. Informace o procesu jsme si posilaly skrze mobilni

aplikaci Messenger, coz mi slouzilo jako podklad k analyze.
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3.4. Zpisob analyzy dat

K analyze dat jsem zvolila metodu zakotvené teorie a pouzila jsem k tomu tzv. axidlni
kodovani, jelikoz cilem vyzkumu bylo navrhnout teorii pro fenomény v urCité situaci,
aby mohla byt zodpovézena vyzkumna otazka. Teorie ta je pak zakotvena v datech, ktera jsou
ziskand béhem provadéni vyzkumu, pfi¢emz pozornost je vénovand interakcim a chovani
jedincu. (Hendl, 205, str. 125)

Po sbéru a prepisu dat nasledovalo oteviené koédovani, které V praxi znamena,
ze jednotlivym pojmim byly pfifazeny nazvy kodu, a ty se pak kategorizovaly podle
urcenych vlastnosti. Témto kategoriim nasledné byly pfifazeny kody (viz Interpretovana
data). Potéto fazi nasledovalo axialni kodovani, coz znamena, ze jsem hledala
a pojmenovavala vztahy mezi jednotlivymi kategoriemi, z ¢ehoz vznikly typologie rodinny
chstrategii v zajisténi péce o osobu s mentalnim postiZenim. Typologie ty byly skladany
zpusobem hledani souvislosti, spole¢nych znaki mezi jednotlivymi kategoriemi. (Miovsky,
2006, str. 228-230).

Koédovéani bylo provadéno rucné, na vytiSténych piepisech rozhovoru vyuzivaje

barevnych propisek a myslenkovych map.
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4. Vysledky vyzkumu

V této kapitole jsou interpretované vysledky vyzkumu, které se vztahuji k hlavnimu cili prace,
tedy: ,,Zjistit, zdali pristup rodinnych konferenci je podle rodicii osob s mentalnim postizenim
vyuzitelny pri praci s cilovou skupinou osoby s mentalnim postizenim, respektive pri praci
s rodinou osoby s mentdlnim postizenim®. Zprvu jsou V kapitole popsana interpretovana
data, tzn. oblasti, kterych jsme se sucastniky dotykali. Ty jsou podpofeny citacemi
z rozhovort S ucastniky vyzkumu. Z interpretovanych dat pak vyplyvaji typologie rodin,
které jsou predstaveny dale v kapitole. V typologii rodiny jsou piedstaveny strategie rodin
Vv zajiSténi péce o osobu s mentialnim postizenim. Tyto typy jsou rozd€leny do dvou
kategorii a to soucasné strategie popisujici typy rodinnych strategii, které rodiny v soucasné
dobé¢ aplikuji a budouci strategie prezentujici rodiny s riznymi piedstavami o budoucnosti
jejich déti s mentdlnim postizenim. V zavéru této kapitoly je shrnuti vysledkti vyzkumi, kde

jsou odpovédi na otazky vyzkumu a zaroven dilezité podnéty, které z vyzkumu vzesly.

4.1. Interpretovana data

Nize v této podkapitole jsou shrnutd data, kterd vyplynula z rozhovord. Popis je Siroky,
jelikoz snahou bylo pojmout vSechna témata, pfistupy, nastaveni, které se v rodinach

objevovaly.

4.1.1. Situace, kdy rodiny potiebuji zajistit pomoc, ¢i péci

Béhem vedeni rozhovorli vramci vyzkumu ucastnici zminovali hned nékolik situaci,
vekterych potfebuji pomoc pii zajisténi péfe o osobu s mentalnim postizenim, tzn. zajistit
bud’to n¢jakou osobu ¢i sluzbu, ktera by se o osobu postarala, pficemz by pak pecujici osoba
nebo osoby mohly vénovat pozornost dané situaci a nemusely by pé¢i 0 0sobu s mentalnim

postiZzenim sami zajiStovat.

e Vyfizovani/prace
VétSina Ucastniklt vyzkumu chodi do prace. Z toho divodu potiebuji v tom Case zajistit
osobu, kterd by se o dit¢ postarala. V téchto ptipadech vSak méli vSichni pracujici ucastnici
dohled nad ditétem zajistén bud’to v ramci Skoly, stacionare, osobni asistence, chranéného

bydleni, ¢i téz v jednom piipadé (P7) dohled nad osobou mentalné postizenou zajist'oval
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rodinny piislusnik. Ucastnici ale také potfebuji zajisténi péde o osobu v piipadech jako
je vytizovani zalezitosti na uradech, ¢i pracovni schiizky, anebo zajisténi bézného nakupu, ¢i
téz V situacich, kdy jsou potiebni nékde jinde, jako napi. jako P3: ,,...Spis tak jak potiebuju,
treba ted’ ve stredu... Jdu na charitativni bazarek, kde je potieba pomoc s vybalovanim apod.,

tak na co bych tam brala X, co by tam délal...

, Bud’ teda mam néjakou praci, anebo tak jak treba... je to spis odpoledne, protoze
to odpoledne, kdyz ja mam néjaky program, kdy se potrebuju s nékym sejit, tak...
anechci ji brat s sebou, ja ji jako casto beru s sebou, ale na takové ty jednani,

to opravdu ne... * (P8)

., -..KdyZ uz treba babina hlida, tak to je na chvilku... A my jedeme nakoupit, rychle

koupit néjaké véci, nebo na urady, nebo néco zajistit zkratka... “ (P6)

e Vyzvednuti ze Skoly, stacionare, ¢i jiné instituce
Pro pracujici rodice je také tézké zatidit vyzvednuti ditéte ze Skoly, obzvlast kdyz uz je dité
star$i a napf. nema narok na traveni ¢asu v druzin¢. Ve starSim véku ditéte uz totiz v rodinach,
kde je zdravé dité, jsou rodice zvykli, ze se domu dopravi dité¢ samo, avSak osoba s mentalnim

postizenim toho mnohdy neni sama schopna.

., ...ProtoZe on uz nema ndrok na druzinu, jemu uz je 18, vic jak 18, takze uz nema
narok.... Jako to je takovy zdkon, Fikam, jakby ti 18leti mohli sami jit domii, a sami
se 0 sebe postarat, jako... Jich to nezajimd, jim Skola konci o pul druhé a cau pipi...

Pracujici matky maji smitlu... * (P3)

Pecujici pak musi kolikrat koncit v praci dfive, ¢i minimalné museji z prace spechat, aby dité

vyzvedli.

,,Ja bych potrebovala néjakou osobu, ktera by mi X vyzvedla treba ze Skoly a privezla
mi ji domu, aby kamaradka mohla pracovat, abych ja méla svoji prdci a ona svoji....

Je to tezké skloubit. “(P2)
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Rodice by tedy ocenili, kdyby v téchto pfipadech méli po ruce osobu, ktera by jim v takovych
situacich byla praktickou pomoci a zajistila pfevoz ditéte domt, poptipadé s nim na chvili

zustala a vénovala jemu svuj Cas.

... Mné by stacilo jenom X vyzvednout ze skoly... Pravidelné jeden den, a ja vim, Ze

ten jeden den nemusim spéchat z prdce a treba si miizu s nékym zajit na kafe... (P2)

e Zajisténi programu
Rodice jsou Casto vyCerpani péci o dité. Nezbyva jim pak energie vymyslet ditéti specialni

volnoc¢asové aktivity v podobé riznych terapii, ¢i jinych aktivit, které by dité rozvijely.

,,Ja mu tady nebudu délat néjaky specialni program, jako zase vis, on uz ma 16 let, tak
to té uz jako nebavi.... On tady s nami je, vSechno s nami sdili, vSechno jo, ale neni
to tak, zZe ja tady budu organizovat néjaké specialni programy.... Uz na to nemam

silu. * (P1)

Na tyto specialni programy, aby byly efektivni, si rodi¢e musi vyhradit prostor a ¢as, coz

je pro né mnohdy velmi naro¢né.

., ...Ldlezi co, kdyz chci, aby to bylo efektivni... Nebo spis, kdyz chci, aby se zabavila,
tak ji to reknu a udela si to sama, ale kdyz chci, aby to cviceni bylo efektivni, tak

musim byt s ni. ** (P4)

Vétsina rodin se ale snazi nabidnout ditéti bézné spolecné zazitky.

,, ... Jako spise ta socializace je pro nas duleZita, abychom neméli takové to béhani

tady na tu terapii, tady na tu, ale aby to byl takovy ten zivot... " (P2)

Na ty jim, ale také obcas chybi energie. Ocenili by tedy krom¢ specialnich volnocasovych
programll pro své dit¢ s mentdlnim postiZzenim také zajiSténi béZného programu, jako jsou
prochazky, ¢i jiny volnoCasovy program, jako navstéva kina, projizd’ky vlakem, vylety,

navstévy riznych zabavnych, €1 interaktivnich mist apod.

,, ...Jd jsem si Fikala, Ze nékdo treba na ten vilacek, protoze to je unavné porad... “ (P3)
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., ...Svagr, ma rad déti, rad si hraje s détmi... Bych byla rada, kdyby iekl, Ze si tieba
vezme X na chvili na prochdzku, nebo ze by jedno odpoledne byl s ni... " (P2)

., ... Ze si pro ni prosté piijedou a vezmou ji do zoo a podobné... " (P8)

Také pokud jde o zajisténi programu osobé, kterd je v zafizeni, rodice by ocenili, kdyby
rodinni pfislusnici osobu s mentalnim postizenim navstévovali a udrzovali s ni kontakt

alespon V prosté podob¢ navstév.

., ...Pobidnout ty lidi zrodiny, aby ji castéjc navstévovali... Nebo aby ji viibec

navstéevovali...Aby tam viastné ten kontakt s rodinou byl, protoze to je dilezity... “ (P9)

e Vénovani se sourozenciim osoby s mentalnim postiZenim
V podstaté vSichni ucastnici meli krom¢ ditéte s mentalnim postizenim jesté dalsi déti bez
postizeni, coz znamena, ze kromé& péCe o osobu S postizenim, zajistuji, ¢i zajistovali péci
a starost také jejich sourozencim. Vék sourozencii osob s mentalnim postizenim byl rizny,
v nékterych rodindch ucastnikii byli sourozenci ve v€ku déti s povinnou Skolni dochdzkou,
jinde ve stiedoskolském, ¢i vysokoskolském véku a Vv jinych rodinach uz byli sourozenci
dospéli, jiz se svou vlastni rodinou, ¢i také bez své vlastni rodiny, avSak Zijici samostatn¢.

Ugastnici kolikrat zmitiovali, Ze sviij volny &as, tedy &as, kdy nemuseji vénovat pééi,
¢1 pozornost osob€ s mentalnim postizenim, vénuji, ¢i vénovali, sourozenciim bez postizent,

pro které je pozornost rodict také velmi dilezita.

My jsme to pak vyuzivali spise na to, abychom byli se synem a taky mu néjakej ten

c¢as vénovali.* (P9)

Program, ktery sourozenciim nabizeli, ¢i nabizeji, co se ty€e Casové ndarocnosti je rtizny.
Bud'to je to formou jednorazové aktivity, ¢i vyletu, ktery miize byt jednodenni, vikendovy,

nebo tydenni.

., ... Nebo se miizu vénovat starsi dceri, zorganizovat ji néjakou aktivitu... * (P2)

Ucastnice popisovala situaci, kdy jeji dcera odjela na tydenni tabor: ,, ... To jsem pak

sviij ¢as vénovala syniim, to jsme si udélali vylet po Cesku... To bylo moc fajn. “ (P7)
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Vyhrazenym casem pro sourozence osoby s mentalnim postizenim se uCastnici snazi
kompenzovat Castou nerovnost v rozdéleni pozornosti mezi sourozence. ZvySenou potiebou
péce si totiz osoby s mentalnim postizenim ziskavaji vice pozornosti od pecujicich rodict, coz
muze zpusobovat, Ze se pak zdravym sourozencum nedostava tolik pée a pozornosti,

a to muze vést az ke konfliktim.

., ... To byl jeden asi takovy ditvod téch rozporii mezi nami, vis, Ze... Ona tak jako na
neho zarlila, protoze jsem se starala vic o ného... Protoze to neslo jinak... Jak se mam

rozkouskovat, to nejde... * (P3)

Mnohdy je ale pro rodi¢e velmi té€Zké vénovat se vSem sourozencim stejné, obzvlast, kdyz
nemaji, jak jinak péci o dité s postizenim zajistit.

Vyrovnany pfistup k sourozenclim je vSak velmi dilezity a odrazi se pak do
budouciho vztahu zdravych sourozenct k osobé s mentdlnim postizenim. Rovné zachéazeni
v rodiné¢ muze vést k otevien&jSimu piistupu samotnych sourozenct bez postizeni k pomoci
zajisténi péce o osobu s mentalnim postizenim. V rdmci vyzkumu jsem se setkala s ucastnici,
jejiz déti bez postizeni maji velmi dobry vztah se svou sestrou s mentalnim postizenim a jsou
ochotni pomahat se zajidténim péée 0 ni. Casto svou pomoc nabizeji sami od sebe. Uastnice
toto nastaveni svych déti vnimala jako diasledek jejiho rovného ptistupu pii vychove, kdy
se snazila kazdému ditéti vénovat stejnou miru pozornosti a nemeéla zbytecné moc

ochranitelsky pfistup k dcetfi s mentalnim postizenim.

., Nikdy jsem deétem nerikala, Ze ona je takova nebo takova, je ji tfeba pomoc, to jsem
nikdy neiekla... Ze jsme ji brali jakoby vSichni rovni, no ale akordt nechodi, jo, Ze
néco... Nevim, je to moznd tim pristupem. ProtoZe kdyz mi nékdo bude rikat, Ze musim
byt ticho, protoZe ten spi, ten potrebuje... MozZnd tim odradi ten clovék... Jinak
Si nedokdzu predstavit, ¢im by to mohlo byt... Ale jako tim pristupem k tém
sourozencem... Ja vidycky tvrdim, Ze mdam vSechny 3 deti rozmazlené, nejstarsi,
protozZe je prvni, X, protoze je takova, jaka je a nejmladsi, protoze je posledni...

(smich), ale nemyslim si, Ze ve findle rozmazleni jsou (smich)“ (P8)

e Vénovani se partnerovi
Stava se, ze rodiny, do kterych se narodi dité¢ s postizenim situaci neustanou a partnefi

se rozejdou.
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‘

., No, tatinek... Ten to nezvladnul uz kdyz byla X mala..."

V ramci tohoto vyzkumu vétSina rodin byla Gplna, tzn. ze sedm tcéastnikt bylo v manzelském
svazku s druhym rodi¢em ditéte s mentalnim postizenim. Rodi¢e vnimaji, ze pFitomnost

druhého partnera je ptinosna.

., . Tim, Ze jsme byli dva, tak se to hezky zvilddlo...  (P9)

,,Jd mdm to stésti, zZe pecujeme o syna spolecné s manzelem.  (P1)

V nékterych rodinach si pak partnefi nabizeji stfidavou péci o dité odpocinek navzajem, tzn.
jeden partner pe€uje o dité, druhy odpociva a pak se vymeéni, coz nabizi partnerim volno

alespon pro jednoho z nich.

., ... Nebo my si to vlastné zarizujeme s manzelem tak, Ze ja jsem ted’ byla 3 noci pryc,
on zas pojede na lyze s kamarddy a taky tam pojede na 3-4 noci, takZze my se musime
délit jo, coz je takové... Ze my si tu odlehcovacku divime sami navzdjem, coz

Si myslim, Ze taky neni uplné idealni... * (P2)

Ucastnici v8ak pocituji, ze jeden na druhého maji kvili péci o dité s postizenim malo ¢asu, ¢i
mnohdy na sebe nemaji ¢as viibec. Néktetfi ticastnici reflektovali, Ze spolecny ¢as s partnerem,

kdy by si spole¢né odpocinuli, ¢i nékam vyrazili, jim chybi a chtéli by ho mit vice.

,,M: No, na veceri spolu...

T: Sami se fakt nikam nedostaneme... Néjakych 12 let jsme spolu nebyli sami,
Ze bychom si zasli nékam na veceri, nebo se projit... to proste...

M: VzZdycky ty décka u dupky, no... Ale ¢lovek si zvykne, no... Ja nevim.

T: Jako mné to taky nekdy chybi, no, jako... Si vyrazit, uzit si, jo trosicku néjakého
volna, jo, jenomze... Kdyz uz treba babina hlida, tak to je na chvilku... A my jedeme
nakoupit, rychle koupit néjaké véci, nebo na urady, nebo néco zajistit zkratka, ale
Jjakoze...

M: Ze bysme si zasli do kina, tak to nehrozi... “ (P6)
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Partneti si uvédomuji, ze o vztah se musi peCovat, aby byl staly a pevny. Spolecn¢ travit cas
s détmi je urcité také prfinosné, ale pro Ucastniky je dulezité mit prostor vyhrazeny pouze

jeden pro druhého.

. ...Asi zpétné si Fikam, Ze jsme to mohli udelat, abychom ten nds vztah néejak

udrzovali, ale tehdy nds to nenapadlo...” (P9)

e Volny c¢as, odpocinek
Kromé¢ vyse zminénych situaci, kdy pecujici osoby potiebuji zajisténi péce o dite, aby mohli
svllj Cas vénovat zminénym aktivitdm, uUCastnici zminovali 1 potfebnost obycejného

odpocinku, kdy jsou sami a nemusi nic délat, mizou nabrat sily.
., ... T0 by stacilo treba v patek odpoledne do soboty do vecera, zZe ¢lovék ma prosté
takovy jako... Ja nevim, tieba jednou za meésic, Ze se clovek miize vyspat, Ze nemusi
porad fungovat od rana... " (P2)
Ucastnici vnimaji, Ze sviij ¢as a program museji ¢asto pfizptisobovat ditdti s postizenim,
aikdyz si dokazi naplanovat program tak, aby byl piijemny i pro né¢ samotné, chybi jim
nekdy byt sam.
,, Nikdy nejsi sam a clovék by nekdy tak chtel byt sam. * (P3)
., TFeba i takovy to, Ze si sama nevyrazim, a jd jsem rdada sama... Nebo jako s X
chodime spolu do divadla, coz mam taky moc rdda, ale nékdy bych tak chtéla bejt

sama... Nebo sama s kamarady, coz taky nemam, protoze vzdycky tam je i X... " (PT)

Nekteti z ucastnikt si v8ak zajist'uji péci o dité s cilem odpocinku a vénovani se sam sobg,

protoze si uvédomuji, jak je to dualezité pro jejich fyzické i psychické zdravi.

,,Ja si vzdycky néjakou dovcu naplanuju, sama pro sebe. ** (P3)

., ITeba aspon jednou za rok jedu na dovolenou, a opravdu jedu sama, protoze ja se

potrebuju dobit. “ (P8)
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4.1.2. Zajisténi péce v rodiné

V kazdé rodin€ zajisténi péCe o osobu s mentdlnim postizenim funguje jinym zplsobem.
V jedné rodin€ péci zajistuje spise jen jeden zrodiCl, vétSinou matka, jinde maji péci
rozdélenou s druhym partnerem. V jedné rodiné se $ir$i rodina nijak nezapojuje, jinde jsou
zase rodinni pfislusnici aktivnéjsi, co se ty¢e pomoci. Nize jsou tedy shrnuty modely zajisténi
péce v roding, které jsou rozdéleny do 3 zakladnich kategorii, pfiCemz 3. kategorie je jeste

rozdélena do tii podkategorii.

e Pecuje jeden z partneri
Ptic¢inou péce pouze jednoho zrodicl je nejCastéji rozvod ¢i rozchod partnert. Konkrétné
v tomto vyzkumu 2 tcastnice, které partner opustil, pfijaly postoj, Ze situaci museji zvladnout

samy.

,,Jd to mam tak nastavené, Ze to vsechno musim zvladnout sama... “ (P3)

,,No, tatinek by se starat mél, ale ten to nezviadnul uz kdyz byla x mala.... Takze ten se

ani nezajimd... Jinak ne... Nikdo... Je to tak néjak na mné, no... Ale dobry, zvladame

to...” (P7)

Ve vétSine rodin hlavni péci a starost zastavaji matky, ty se Casto dostavaji do role hlavni

pecovatelky a vnimaji, ze je to vétSinou na nich.

., ... Problém je, zZe je to vidycky, nebo vétsinou na té matce...* (P2)

Hlavné co se tyCe zajiSténi pecovatelskych véci, jako hygiena, ale také rtzné odborné

¢innosti, které dité rozvijeji.

., ...Kdyz byla mensi, tak ja jsem mohla odejit a rodina mé zastoupila, nebo manzel, ale

ne v téch odbornych cinnostech, to bylo vsechno na mné... * (P4)

. ...Oyn ten by se o X postaral, jako stara se o ného, ale u nds je nejvetsi probléem
hygiena, na zachode, na toalete, jako vycirat to jo, ale kdyby kadil... S tim ma

problém i miyj manzel... Jo... Takze prosté to, u nds funguju jenom ja (smich)“ (P5)
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Zajisténi péce pouze jednim z partnert tedy neznamena, ze nikdo jiny se v rodiné nezapojuje,
ale spise, ze v rodin€ funguje priméarn¢ jeden rodic, povétSinou matka.

VétSina matek tedy bere tuto roli jako néco, co jim bylo dano. Jednou z ucastnic vSak
byla profesionalni péstounka, ktera méla v dlouhodobé péstounské péci osobu s mentalnim
postizenim. Ta tuto roli ,,matky pecovatelky* bere jako svoji volbu a ani nevyzaduje po svém

partnerovi, aby ji v té péci néjak vyrazn¢ pomahal, ackoliv i pfesto se na péci podili.

, Vi A tak jako je to tim, Ze jsi to brala tak, Ze to byla tvoje prace, jako péstounky, nebo
Jjsi to brala spise tak matersky?
U: Jo... Vi§ co, no, presné, to je moje prdce, vis my jsme specificti v tom, Ze mdm

takovou praci... To je moje rozhodnuti... Praci si mam délat sama.* (P4)

e Pecuji oba partneri
V nékterych rodinach se oba partnefi staraji o svého potomka s mentdlnim postizenim,

protoze vnimaji, Ze vzajemna pomoc jim muze ulehdit.
,,No, ja mam to Stésti, Ze pecujeme o syna spolecné s manzelem *“ (P1)
., Tim, Ze jsme byli taky 2, ja jsem se snazil pomdhat manzelce, manzelka mné... Nebo
vono je to takovy blby Fict, prosté je to nase dite, tak jsme se oba snazili, to ma bejt

samoziejmost... “ (P9)

Neékde maji rozdélené tkony péce, kdy matka zajiStuje néco a otec zase néco jiného, aby

se navzajem doplnili.

,,Jako vlastné co se tyce té fyzickeé péce... Jako prenést, odnést na ten zachod, to on mi

ho da..." (P5)
A jinde jsou zase oba partnefi zvykli zajistit kompletni péci, coz jim umoziuje si navzajem

odleh¢it. Mohou se pak prostiidat v péci, jeden na druhého se mohou spolehnout, ze kdyz

napf. matka jeden den nemuze, tak otec zastane veskerou starost a naopak.
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., ... Nebo my si to vlastné zarizujeme s manzelem tak, Ze ja jsem ted’ byla 3 noci pryc,
on zas pojede na lyze s kamarady a taky tam pojede na 3-4 noci...Tu odlehcovacku

davame sami navzdjem ... * (P2)

¢ Pomahaji rodinni pFislusnici
V jinych rodinach se zase pecujici rodice mohou spolehnout na své rodinné ptislusniky, kteii
bud’to svou pomoc nabidnou sami, nebo je rodi¢e o pomoc poprosi. V nékterych rodinach
maji pomoc od rodinnych piislusnikii zajiSténou pravidelné, jinde je pomoc obcasna

a nahodila.

o Prarodice
Péce prarodicii o vnoucCata je Vrodinach S détmi da se fici bézna. Rodiny, kde je dité

S mentalnim postizenim nejsou zas takovou vyjimkou.

,Snidani ji nachysta déda... Kdyz tady nejsou asistentky, tak jde na prochazku
s dedou. “(P7)

Prarodiée jsou Casto v roli téch, ktefi vnoucata rozmazluji, poskytuji jim nadstandardni péci
a prosté se takovym zpisobem raduji ze svych vnoucat, coz je také vidané u rodin s 0sobami

S mentalnim postizenim.

,, ...dako treba obcas tchyné mi ho vezme na vikend, tieba jednou za 3 mésice, ale tak
ona uz ma téz pres 70, tak to tam neni... Jednou za cas... Ona je strasné hodna, ale
jako spis potom musim toho X zase dat do laté, protoze on prijde a zacne mi davat
pyzamo, Ze ho mam oblict, Fikam, co deélas... Ono totiz tchyné za ného udeéld

vSechno... " (P5)

Co vSak muze byt problémem pii poskytovani péfe osobam s mentdlnim postizenim
prarodiCi, je zvySovani v€ku prarodicl, coz souvisi se snizovani fyzickych zdatnosti
a ubytkem energie. Vyvoj ditéte s mentalnim postizenim, ktery potfebuje mnohdy stejnou,
nékdy mensi, nékdy vétsi miru podpory dusledkem dospivani roste a zvySuje se tak i jeho

vaha. V ptipadech, kdy je osoba s mentdlnim postizenim jesté t€lesné postizena a potiebuje

24
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., ...Kdyz jeste Zila moje mamka, tak jako jo, nebo tchyné. Ted uz je tchyné stard, on uz

Jje velky, tak to vitbec, jako zvednout ho, to uz ne.* (P1)

., ...Ndm hodné pomdhala tchyné, ale té je pres 80 let, moje mamka taky... “ (P2)

I pfesto prarodice hraji velkou roli pii pomoci svym détem V péci o dit¢ s mentilnim
postizenim, 1 kdyz tfeba nejsou schopni pomoci fyzicky, jsou pak napomocni alesponn Svou

pritomnosti ¢i zajmem.

. Mamka, ktera méla moc hezkej vztah s x, ty si jako hodné rozumély, x ji méla taky

moc rdada, a casto ji navstevovala... Mamka ji méla i casto doma a s dédou... “(P7)

o Sourozenci 0soby s mentalnim postiZenim
Do pomoci pecujicim rodi¢im se zapojuji mnohdy také sourozenci déti ¢i dospélych
S mentalnim postizenim. V mlad$im veéku zdravych sourozencli se zapojuji zpiisobem

spole¢né hry ¢i dohledu.

., ...Jako jad jsem rada, Ze ona vidi tu potiebu, Ze ja nevim, kdyz treba varim, tak ona je
ochotna pohlidat. Nebo kdyz potiebuju udélat néco, co s X nejde, tak se domluvime,

a ja reknu teba, Ze ted’ 40 minut piijde s X ven, nebo, Ze si pujdou hrat. *“ (P2)

., Mladsi syn, ten, jak mél online vyuku, tak delal dohled...” (P7)

KdyZ jsou pak sourozenci starsi, mohou nabidnout pomoc formou delsiho zajisténi péce, napf.

na hodinu, na den, ¢i na delsi dobu, kdy je potieba zajistit i ptipadné pecovatelské ukony.

., ...Ale pak treba viastné i moje dalsi 2 déti... Ti nemaji problém, ti si ji vezmou i pres

noc, i na vikend, fakt nemaji problém treba i odpoledne... Doma viera tam byla

dcera...” (P8)

PéCe sourozencu v rodindch je, co se ty¢e nabidky rtzna. Nékde se sourozenci viibec

nezapojuji do pomoci, pfi¢emz ani rodice to po nich nevyzaduyji.

,,Ja jsem ji Fikala, Ze nikdy po ni nebudu chtit, aby prevzala tu péci o X. “
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Jinde se sourozenci postaraji v situacich, kdy jsou o to pozadani.

. -.Kdyz maji cas a ja je poprosim, tak se vidycky postaraji, to zase jo... TakzZe

nenutim... " (P4)

A v nékterych rodinach to zase funguje na té bazi, ze sourozenci pomuzou v situacich, kdy je
rodic¢e poprosi, ale i sami ptfichazeji s nabidkou pomoci, aby si rodi¢e mohli odpocinout, ¢i

zaridit potebné nalezitosti.

., ...Byla jsem na operaci nohy, a manzel byl na nemocenské, tak on se o tu x staral

a pak odjel do lazni a décka mi Fikali: ,, Mami, nechces tu x vzit...? ... *

o Ostatni rodinni pfislusnici a znami
Kromé sourozenct osob s mentalnim postizenim a jejich prarodi¢tt mohou pecujicim rodic¢im
pomoci také ostatni rodinni piislusnici nebo znami. V nékterych rodinach pomoc téchto osob

funguje, rodice se neboji o ni pozadat a zadané osoby pomoc poskytnou.

., ...Mam teda viastné jeste mladsi sestru, bracha ten, sice taky mi pomiize, ale sestra ji
bravala taky, tedka vazi stejné, tak ona ji opravdu neunese... Takze, ale kdyz ji
potrebuju pohlidat, ja nevim treba odpoledne... Nebo klidné ten den, kdyZz tam nemusi

byt na noc, nebo nemusi treba premistovat casto...  (P8)

,,Nemam problém ji nechat, domluvit se s kamaradkami, ty s ni stravi ten cas, ale

Jjakoby pravidelneé...  (P4)

,, Ale kdyz treba nékoho potrebuju, aby mi X vyzvednul, tak to je v pohodeé, to ty lidi
kolem sebe mdam, jako to jo, to nemam problém, vidycky, nékoho zavolam. Treba ted
V patek jsme méli oba s manzelem denni, tak ji ucitelka vzala k sobé. Ta je strasné
hodna, dala ji jidlo, nechala si ji tam. Jako vzdycky se nékdo najde, kdyz potiebujeme,
vzdycky tady nékdo je. Jo...” (P4)

Pomoc rodinnych ptislusnikli a znamych je ale ¢asto omezend jen na chvilkové pohlidani

v situacich, kdy to rodina nezbytn¢ potiebuje.
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., ...Jdako ja mam sestru, ale ta chodi do prace, ta uz ma taky svoje aktivity, jako ona

pohlida, treba vezme X, ale tak jako, Ze by nékdo si ji vzal na noc... “ (P2)

Ugastnici také Casto takto k $ir$i rodind a znamym pfistupuji, tzn. Ze je poprosi o pomoc
pouze V nutnych situacich, kdy si potiebuji néco dulezitého zafidit. Nejsou ani zvykli

0 pomoc tyto osoby zadat.

,Jako sem tam teta nabidla, ale ja tam nebudu nékde jako... Jako urciteé by ho

pohlidali, ale to by musela byt krize, Ze bych ho neméla kam dat, jo...* (P5)

wrwe

ptislusnici se potykaji s obavami z péce o osobu s mentalnim postiZzenim.

,Mam jesté bratra, a jako s tim se vidavame, ale Ze by se von néjak o X staral...
To nevim... Uz sice na ni dohlizel jeden den, ale von je z toho takovej nervozni, kdyz

tam jako nejsem... " (PT)

Obavy ty mohou byt kolikrat odtivodnéné, napi. agresivni projevy, ¢i zachvaty. Ukazuje se,
ze dobré instrukce od pecujicich a pozitivni zkuSenost se zvladnutim péce o osobu
S mentalnim postizenim miZe rodinnym pfisluSnikim dodat odvahu a posilit jejich

sebeduvéru a sebevédomi.

,,No jako moje ségra byla zezacatku takova, ze jo, a pak kdyz zacal mit ty zachvaty, tak
Ze ne. Zezacatku jela i na ten tabor, pak uz ho vitbec nechtéla... Pak prisla, co jsem ji
poprosila, kdyz jsme jeli na ten vikend, tak prisia, zZe jo... NO, a pak Fikala, Ze se toho
strasné bala, ale dobré, ze mam Fict, kdyz budu zase potrebovat... NO, tak to byl taky
takovy ten zlom, kdy tady s nim byla sama, musela si to zorganizovat, néjak zaridit, ale

byla si jistd, ze to da, ze to zvladne. (P1)
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4.1.3. Pristup pecujici rodiny k rodinnym piislu$nikim ve vécech pomoci

S péci

Tato kapitola zohlednuje piistupy pecujicich k rodinnym ptisluSnikiim. Snahou bylo popsat,
jaka ocekavani maji od blizkych osob vzhledem Kk jejich zajmu o pomoc S péc¢i s osobou
s mentalnim postizenim a podporou samotnych pecujicich. Dale jak se staveji samotni
pecujici k zadosti o pomoc blizkych osob a jak piistupuji ke zdravym sourozenciim osob
S mentalnim postiZzenim v otazce pristupu v pééi. V rozhovorech tGcastnici také popisovali, jak
oni sami vnimaji nabizenou pomoc, ¢i pfistup blizkych osob k osob¢ s mentalnim postizenim,

coz je shrnuto v ¢asti ,,Jak vnimaji pfistup rodinnych ptislusnika‘.

e Ocekavani od rodiny
Z vyrokii nékterych ucastnikd bylo vidét, Ze od rodinnych piislusnikli ¢i osob blizkych
o¢ekavaji, ze oni sami pfijdou s nabidkou pomoci, ze sami uvidi, ze jejich pomoc nekdy

potiebuji, ze by jejich pomoc byla ptinosna.

,No, ja treba v praci... Tam mdme holky, jako holky, no, v mém véku, které maji
decka uz velké, a ja jim nekdy vikam, jak to mam... A ne, Ze cekam, ale Fikam, jako vis,
kdyby treba aspon na 2 hodinky si vzala néktera, ale ja jim to nereknu, je mi to takové
blbé, ony se taky asi nékdy jako boji, nevi, jak by reagoval X, tak je to takové, Ze

nemuizu nikoho nutit nebo tak... “ (P3)

Jini uz ani neocekavaji jejich pomoci, protoZze maji pocit, Ze kdyby osoby blizké chtéli
pomoci, tak uz davno svij ¢as nabidnou, avSak to se ned¢je, takze ze svych ocekavani

rezignovali.

., ... Protoze si myslim, Ze kdyby ndam chtéli dlouhodobé pomoc, tak prijdou a rFeknou,

odpocinte si, my se vam o nej postarame... " (P1)

Nékteti ocekavaji pomoc s péci pouze od svych rodi¢t neboli prarodi¢ti osob s mentalnim
postizenim, protoze vnimaji, ze je to néco mnohem vice automatického. Takové nastaveni,
tzn. dobrovolné traveni volného ¢asu s 0sobou s mentalnim postizenim, od jinych pfibuznych

ani neocekavaji. Rozumi tomu, ze ne vSichni maji vlidny vztah k osobam s mentalnim
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postizenim a nemaji tendence se s nimi V jejich volnym case schazet, protoze to neni jako

kdyz se sejdou se svymi znamymi, se kterymi si rozumi a maji si co fict.

., ...Ale zase asi je to i o pristupu ty rodiny, jako oni x berou, nikdo s ni nema problém,
ale ta iniciativa z jejich strany tam neni... Jako zZe by je samotny napadlo, aby za ni
zajeli to ne... A jako ja jim to neprikazu, miizu jim to nabidnout, ale to je tak
vSechno... Zase kdyby chtéli, tak by se asi ozvali sami, sami by nabidli, Ze tam
prijedou... Ale jako taky chdpu, Ze prosté s x si nepopovidaj o tieba o aktualnich
vecech, nebo jako tak normalné...Ale zase nikdy jsem asi neocekaval, zZe by takovy
nastaveni méli nasi pribuzni... Jako od babicek clovék néjakou tu péci ceka, ale od

tech dalsich v rodiné asi ani ne... " (P9)

Ocekavani nabidky pomoci jsou tedy riizna. Nékterym zistala jesté nadéje, ze se osoby blizké
0zvou a bez prosby o pomoc s pomoci piijdou. Nékteti tato ocekavani v minulosti méli, ale
vzhledem ktomu, Ze nikdy nebyly naplnény, rezignovali, a jini od svych piibuznych

a zndmych jejich dobrovolné nabidnutou pomoc nikdy neocekavali.

e Nechtéji prosit o pomoc
S naroc¢nosti poprosit blizké osoby o pomoc se potykaji skoro vSichni ucastnici vyzkumu. Pro
mnohé rodice je opravdu naro¢né piijit s prosbou o zajisténi péée dokonce v momentech, kdy
to opravdu potiebuji, tzn., kdy si potfebuji néco vyfidit a potfebuji si to zajistit bez
pfitomnosti ditéte. V ptipadech, kdy si chté&ji ,,pouze* odpocinout, je pro né¢ jeSt¢ mnohem

naro¢né€j$i o pomoc pozadat.

,, Vi§ co, mné je to taky blbé nékoho prosit o pomoc... " (P3)
Rodi¢e maji pocit, ze by své piibuzné a blizké timto zneuzivali, obtéZovali je a zatéZovali.
Maji pocit, ze kazdy ma svych starosti dost a necht¢ji jim starosti pridélavat, proto radéji voli
strategii, ze vSechno zvladnou sami.

,,Zase nechceme ¢ty lidi néjak zneuzivat, Ze nam budou pomdhat... “ (P1)

,, ...dako kam ho mam dat a nechci furt obtézovat nase... Oni Fikali, Ze jooo, Ze mi ho

budou vorzit, ale mné je to blbé... " (P3)
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., ...Jdako ja ji zase nechci nijak zatézovat, jo... Ja to nechci zneuzivat, sice rikala, Ze

kdykoliv, ale ja Fikam, Ze ne, Ze jednou za cas, ale...” (P5)

,, ...Ale jinak, ja spis mam takovy ten blok, Ze ja nechci nikoho obtézovat. * (P5)

A to bych jako ani nechtela nikoho takhle otravovat... Kazdej mel svych problémii

dost..." (P7)

Rodi¢e mnohdy maji i problém zadat o pomoc instituce, které pomoc nabizeji. Porad ale toto
vnimaji jako néco mnohem jednodussiho nez zaddat o pomoc osoby blizké. Je to néco, s ¢im
bojuji vSichni pecujici rodice. Jedna z ucastnic vnima zadost o pomoc jako néco, co se rodice
déti s mentalnim postizenim museji naucit. Prosha o pomoc je pro ni vysledkem prace na
sobg, je pro ni ziskanou dovednosti. A pravé ptitomnost ditéte s mentalnim postizenim se ji
spojuje s potiebnosti pomoci 0d okoli, o kterou vsak musi Zadat, a tak diky této Zivotni situaci

se této dovednosti uéi.

., ...Jda si myslim, Ze vlastné néjaka ta prosba o pomoc, protoze s tim je to trochu
spojené, tak ktomu asi musim dospét.... A to je asi néco, s cim bojuji vSechny
maminky, nebo rodice déti s postizenim, a asi je to néco, co se musej naucit, asi proto
nam tyhle deti byly dany, abychom se naucily o tu pomoc pozadat... Tak vono jako

Zadat stat, nebo ty sluzby je jednodussi nez zadat rodinu, nebo blizky ... (P7)

e Piistup k sourozenciim osoby s mentalnim postiZenim
Rodic¢e déti s mentalnim postizenim se k jejich zdravym sourozenciim stavéji povétsinou tak,
postarat, ze museji prevzit péci o ng&. Uveédomuji si totiZz, ze péfe a starost o osobu

S mentalnim postizenim je velmi naro¢na a zodpovédna, a nechtéji timto své déti zatizit.

,,INo jakoby ja nechci vytvaret néjaka ocekavani, Ze se jako musi postarat, to jako ne...
A zatim jsme se o tom ani nebavili nijak oteviené... Ale ja bych nechtéla, aby ona Zila

S takovou tou predstavou, ze musi...* (P2)

,,Ja jsem ji Fikala, Ze nikdy po ni nebudu chtit, aby prevzala tu péci o X... Ze to jako
vitbec.... Aby se toho nebdla* (P3)
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,,Ja bych treba nechtéla ani, aby kdyby se nam nedej boze néco stalo, tak aby si ho
vzal syn. Ne, protoze vim, co to je, jako ja Fikam, Ze jestli si ho veme nékdy na vikend,
tak to bych byla rada, ale ne k sobé, protoze ono je to velka zodpovédnost a proste se

vzda svého Zivota. ** (P5)

Chtéji, aby jejich zdravé déti méli své zivoty, podle toho, jak si to nastavi oni sami.
Nevyzaduji ani od potencionalnich partnert jejich déti, Ze se péce ujmou. Piistupuji k tomu

vétsinou s respektem k jejich vlastnimu rozhodnuti.

., Tim, Ze mam syny, tak ja nemizu ocekavat od jejich budoucich manzelek, zZe budou

mit tu stejnou vizi, jd to po nich nemiizu chtit... “ (P4)

Spise, nez piimou péci od nich ocekavaji, Ze osobé s mentidlnim postizenim zajisti
institucionalni péci, kterou pouze zprostiedkuji, pokud by se jim samotnym néco stalo nebyli

by schopni tyto zalezitosti obstarat oni sami.

A vim, zZe decka by mi treba... Ja po nechci, aby si ji nechali doma, to opravdu
nechci... Ale vim, ze by ji dali nékam, kde to bud znaji... | kdyz... Oni mi vekli, zZe ji
nedaji nikam do ustavu, jo... Ja na tom, ale netrvam, protoze vim, co to je... A nechci
je timhletim absolutné zatiZit, Ze pokud by se dala, mohla by nékam chodit, tady jsou 3
staciondre... Dobre... Ale jinak jakozZe, opravdu... Byt si myslim, Ze oba dva by byli

schopni se o ni postarat... " (P8)

,,Ani nechci, aby o ni prevzali tu péci, jen jsem jim rikala, Ze kdyz by se mi nedej boze
néco stalo, tak at’ se postaraj o to, aby x budto nékam Sla, nebo at’ ji zajistéj tu péci,

ale vitbec bych po nich nechtéla, aby se starali oni..." (P7)

Rodice vnimaji zdravé sourozence spise jako oporu pro osobu s mentalnim postizenim, jako
nékoho, na koho se bude moct osoba s mentdlnim postizenim kdykoliv obrétit, diky
sourozenctim bude mit pocit, e neni sama. Ugastnici tedy vnimaji zdravé sourozence 0soby
s mentalnim postizenim stejné¢ jako u osob bez postizeni, jako sourozence, ktefi spolu
vyrustaji, néjak se ovliviiji, v dosp€lém veku se navstévuji, udrzuji kontakt, ale nepecuji
jeden o druhého. Takto by si vétSina ti¢astnikl pfedstavovala, Ze se k sobé budou sourozenci

stavét.
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,,Jd jsem ale tak vikala, ze Y, Z a nejmladsi... My je nemdame proto, aby se nam o X
starali... X je prosté nase, oni tady jsou proto, aby nebyli sami, aby ta x nebyla sama.
Aby vedeéla, ze ma nékoho, kdyz bude néco potrebovat, tak mize zavolat, ale nechtéla
bych, aby ji Y méla doma, nebo Z, kdyz si zalozi rodinu... Jestli to tak udélaji, tak ze
svobodného rozhodnuti, ja na tom netrvam a nemyslim si, Ze to je jejich povinnost se
starat o sourozence... Jako bylo by fajn, ja nevim, jak dlouho tady budeme... Ale fajn
by bylo, kdyby X méla néjaké chranéné bydleni, tak za mé by to bylo super, a kdyby ta

Y sem tam jednou za tyden prisia za ni na navstévu, nebo Z, tak... “ (P6)

V ptipad¢ ucastnice, kterd pracuje jako péstounka a Vv péstounské péci ma také dlouhodobé
0sobu s mentalnim postizenim mizeme vidét trochu jiné nastaveni. Ugastnice, podobné jako
ostatni i€astnici neocekava od svych zdravych a biologickych déti v budoucnu zajisténi péce
0 osobu s mentalnim postizenim, ale ne tim, ze by je nechtéla zatizit, ackoliv je to také
divodem. Primarnim diivodem ale je, Ze do role peovatelky o osobu s mentalnim postizenim
se dostala skrze svou vlastni volbu, tudiz nechce, aby jeji déti pak museli kvili jejiho

svobodného rozhodnuti ptizplisobovat své Zivoty nékomu jinému.

»Jd jim vidycky Fikam, Ze jestli by se mi néco stalo, normalné ji dejte do ustavu, neni

to vase povinnosti... A oni vzdycky rikaji, Ze by ji nikam nedali... * (P4)

Ugastnice by viak dle jejiho tvrzeni piistupovala ke zdravym sourozenctm jinak, pokud by
se jim dité s postiZzenim narodilo. Sourozence by pak vice zapojila do péce, jelikoZ vnima, ze
by to byla zalezitost tykajici se celé rodiny a zajisténi péce o dit¢ je dle Ucastnice

zodpovédnost vSech ¢lent.

., Bylo by to uplné o nécem jiném, kdyby se nam narodilo postizené dite, to méni celou
tu situaci...Uz bych asi do toho zatahla ty sourozence do té péce, s tim, Ze je to jejich

sourozenec a méli by se o ného postarat.  (P4)
Avsak tézko fict, jak by ucastnice ptistupovala ke svym détem, kdyby byla v situaci, ze se ji

dité¢ s mentalnim postiZenim narodi. Mozna by pak méla stejny pfistup jako ostatni Gc€astnici,

tedy nechtéla by zatéZovat své déti povinnosti postarat se o svého sourozence.
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e Jak vnimaji pFistup rodinnych prislu$niki

Ucastnici mnohdy vnimaji, Ze rodinni pfislusnici o n€¢ nejevi zajem.

. -.Mdm tchany a ti se nikdy nezajimali, ti se zajimali jenom o zdravou dceru, kdyz

byla jesté mald... No a o X, o toho se nikdy nezajimali... “ (P3)

Maji totiz pocit, ze kdyby jim chtéli pomoci, tak by se ozvali a nabidli jim pomaoci s tim, aby

si pecujici rodice odpocinuli.

., ... Protoze si myslim, Ze kdyby nam chtéli dlouhodobé pomoc, tak prijdou a reknou,

odpocinte si, my se vam o néj postarame... “ (P1)

.. Ze si Fikam, Ze kdyby mi chtél ulehcit, tak se ozve... A zase maji svych starosti

dost... " (P7)

Pasivni pristup Sirsi rodiny jim dava pocit, Ze kazdy ma svych starosti dost, a Sirsi okoli pak

nema uz kapacitu na to pomahat druhym.

, Kazdy ma svoje, a to je nds Zivot, nas problém, tak oni maji svoje, tak si ho néjak

Feste...” (P1)

Avsak ucastnici si uvédomuji, Ze to miZe byt pouze jejich pocit, Ze se rodina nezajima, a Ze
timto pfistupem jim mohou kiivdit. Tim, Ze své okoli neinformuji o svych téZkostech.
Piibuzni a zndmi pak nemusi védét, Ze je péce o dit€¢ s mentalnim postizenim takto narocna,

a tak neiniciuji Zaddnou pomoc, ktera by jim odleh¢ila.

,»Mozna jim krivdim, mozna jenom ja to tak vidim, moznd oni to zas vidi tak, Ze my tu

pomoc opravdu nepotrebujeme, protoze si o ni nerekneme... “(P1)

» 17eba... Jsou lidi, kteri by radi pomohli, ale jakoby nemaji tu iniciativu, nebo
prosté... Néjak k tomu nemuzou najit cestu, a kdyby... Nebo si mysli, Ze je to moc
narocné, ale kdyby videli, Ze mé by stacilo jenom X vyzvednout ze Skoly, nebo zajit na

prochazku pravidelné jeden den... " (P2)
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ZkuSenost jedné ucastnice, kterd se se svymi tézkostmi svétovala svym rodicim, ktefi ji pak
byli oporou a praktickou pomoci, potvrzuje, ze pokud jsou blizci obeznameni s problémy

pecujicich, s pomoci pak snaze prichazeji.

., Ze vilastneé, mozna i kdyby oni védeli, jak to mam, jak to vSechno vnimam, mozna by
S tou pomoci prisli, jenze oni nevédi, protoZe se jim s tim nesvéruju... Pravé to je
moznd i to, zZe vlastné mamka s tatkou vedeli o moji situaci, a proto mi taky tolik

pomahaji, a tatka pordd pomaha...  (PT)

Ugastnici pak jesté kromé nezajmu rodiny vnimaji, Ze ne v§ichni maji pochopeni pro osoby
s mentalnim postizenim. Takové nepochopeni vnimaji i u svych rodin. Nékteii popisuji, ze
lidé mohou mit také strach a obavy z 0sob s mentalnim postizenim, a proto se o né tolik

nezajimaji.

,,NO, Vnasi rodiné, zZe asi ne vSichni jsou tak nastaveni, tim, Ze se mi to dité
nenarodilo, Ze je to prijaté, ne vsichni maji tu... Jak to Fict, ten stejny cil, jak ja,
nemaji ty stejné ndpady, co ja... A lidi se boji postizenych deti, oni nevedi, co s nimi

maji délat a fakt nevédi, no... Kdyz nemaji ty zkusenosti... *“ (P4)

., ... OIS vyhledavam lidi, kteri maji to pochopeni pro to, kteri maji stejné vize, tim Ze
Jjsem si to sama vybrala, Ze budu pecovat o clovéka s postizenim, je to trochu jiné, nez
kdyz se ti narodi to dité. No, a to treba rodina to pochopeni nema... Coz ani nemusit

mit, stejné tak, jako moje déti to pochopeni mit nemusi. ** (P4)

Nékdy je to ale také o piistupu pe€ujicich osob k ptibuznym. Rodi¢e maji totizZ nékdy pocit,
Ze by rodina a blizci nezvladli péci o osobu s mentalnim postiZenim, protoZe si neuvédomuyji,

jak narocné to je.

,Ono to je jako... Jako mama, jako moje mamka, by ji chtéla, tFreba na noc,
jenomZe ona nevi, o cem to je... ona ji neuhlida, jako... Ona jako... Ja jsem se ji
to snazil vysvetlit... Jako my tam prijedem tak ona tam je par hodin, tak to je

V klidu, ono se to zda babicce, zZe je to v pohode... “ (P6)
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Takovi by pak ocenili, kdyby rodina méla nejlépe odborné zkuSenosti s péci o osobu
s mentalnim postizenim, byli by pak klidnéjsi, protoze by védéli, ze dit€ je v potfadku

a Vv dobrych rukach.

,Jak ses ptala, ze kdybychom x dali do Sirsi rodiny, aby nam ji pohlidali, tak
bych byla asi ochotnd a klidnéjsi, kdyby mi x hlidal néjaka ten socialni

pracovnik, ktery to s téma detma umi... " (P6)

4.1.4. Formalni pomoc a podpora

Spoustu ucastnikli vyuziva formalni podpory a pomoci pro zajisténi péce o osobu s mentalnim
postizenim. N&kteti v mensi mife, pouze doplikové, jini zase ve veétsi mire. V této kapitole
jsou uvedené data o tom, jak jsou rodice déti s mentalnim postizenim informovani o socialni
pomoci, na kterou maji narok. Déle jakym zplisobem a Vv jaké mife ti€astnici vyzkumu sluzby
vyuzivaji. V kapitole je zahrnuta také oblast financi, respektive finanéni naro¢nost zajisténi
péce o osobu s mentalnim postizenim. A nakonec jsou popsany dojmy ucastnikli z nabizené
formalni pomoci a ocekavani od sluzeb, to znamena, jaké predstavy maji ucastnici

0 co nejlepsi formalni pomoci.

e Informovanost rodin o socialni pomoci
Socialni sluzby maji plnit svym klientim poskytovat mezi jinymi také odborné poradenstvi,
pokud vs$ak to neni v jejich kompetenci, méli by odkazovat na jiné odborniky, ¢i jiné sluzby,
kde by klienti nasli pomoc. S takovym pfistupem maji néktefi ti€astnici zkuSenosti. Velkou
pomoc vnimali pfedev§im od sluzby rand péce, kterd, kdyZ se v rodin€ objevilo dité
S postizenim, poskytla radu a také do jisté miry pomoc, kdy pracovnici dochazeli do mista
bydlisté rodiny a ucili rodinu, jak s ditétem pracovat, aby se dobie rozvijelo, ¢i odkazala na
jinou rodinu, ktera se nachazela ve stejné situaci, ale méla uz n¢jaké zkusenosti za sebou, aby
se s rodinou zkontaktovala a piedala své zkusSenosti. Nebo také organizovala rizné akce pro

celou rodinu.

, V: A jak jste se o ni dozvedeli?
M: Jd nevim, jestli pres genetiku v Ostrave...
T: Genetika v Ostravé myslim, ze to byla...Na té genetice nam dali kontakt na jednu

rodinu... “ (P6)
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O rané péci se nekteri z ucastnikt dozvédeli v nemocnici, ale ne vSem se takovym zptisobem

informace o socialni pomoci dostaly.

., ...Jda jsem si rikala, Ze to by uz ti doktori méli ty rodice informovat, at’ si zajdou na

¢

socidlku...”

Ne vSichni rodice také maji pozitivni zkuSenost s institucemi, které¢ by mély pomoc a podporu

poskytovat, hlavné co se tyce statnich instituci.

,No, mné se to tak dostalo vsechno od druhych lidi...Ale tak vzdyt to mél ten
ze socialky Fict, Ze ma narok na to a na to... Nevim, jestli jak to nereknou, Ze usetii

penize a pak maji prémie, takhle mi to pripada... ,,(P5)

Instituce, od kterych ¢ekali, Ze jim v jejich nepfiznivé situaci pomohou, podle nich selhaly.
Neposkytly jim potfebné informace, aby se mohli zorientovat v systému, tudiz museli hledat
pomoc jinde. Pomoc tu nachdzeli povétSinou u svych blizkych a znamych. Nékteii méli

ve svém okoli odborniky, ktefi se vyznali v systému, a ti jim poskytli odbornou radu.

A my zname jednu pani, kterd tim se zabyva jako hodné, takze vlastné jsem za ni
zasla... i ted’ kdyz pisu odvolani, nebo cokoliv, tak jdu za ni, tFeba kdyz potrebuju... "

(P5)

Jestli mi nekdo radil, tak asi... Jako mam kamarddku, kterd se zajima o takovy ty

abba terapie, tak ta si nas vzala do péce, ale jinak jsem si vSechno zjistovala sama...

(P7)

Jini zas byli odkdzani na zkuSenosti jejich znamych, ¢i lidi, ktefi se ocitli ve stejné situaci,

avSak vnimaji, Ze v nepfiznivé situaci se hlavné na statni instituce nemohou spolehnout.
My jsme se tak spis mezi sebou, mezi maminkama, co se kde, kdo dozvedel, protoze

reknu uprimné, na urade, co se o vds maji postarat, tak co nemusi, to vam nereknou.

My si to musime jakoby sami pozjistovat.*“ (P5)
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Rodice tedy vyhledavaji spiSe neformalni pomoc, tzn. seznamuji se s dalSimi rodi¢i osob
s mentalnim postizenim, a to jak osobné prostfednictvim raznych akci potadanych pro takové

rodice, ¢i prostfednictvim socidlnich siti na internetu.

,,Jd jsem ve skupince na facebooku a tam je vice téch maminek, tak si tak preddavame

ty rady, zkusenosti a tak... “ (P6)

Reakce na nedostatecnou informovanost ze strany formdlnich organizaci jsou rtzné.
Nejcastéji vsak, jak jiz bylo zminéno, se rodice snazi vyhledavat oporu kde se da. Tohoto
vyzkumu se Ucastnily 2 aktivni obCanky, které¢ se na zéklad¢ nespokojenosti se zavedenym
zpusobem pomoci rodinam v nouzi rozhodly zalozit organizace, které by tuto pomoc
nabizely. Organizace ty funguji, nabizeji rodicim a détem, ¢i dospélym s mentalnim
postizenim odbornou pomoc a volnocasové aktivity, pfi¢emz se mohou rodice sdruzovat

a takto si i1 predavat rady a zkuSenosti.

,No, ja jsem se namichla, kdyz jsem néco potiebovala a zjistila jsem, Ze nikdo neni

schopen mi nic Fict, na co mam ndrok, co potrebuju, na koho se obrdtit... * (P8)

Co se tedy tyce informovanosti o tom, co kde a jak mohou rodi¢e vyuzit, tak rodic¢e vnimaji,
Ze statni instituce jim pro nich potfebnou radu neposkytnou, tudiZ se oni sami museji snazit
hledat pomoc jinde. Tu hledaji u svych znamych a blizkych, ¢i vyuzivaji nestatni organizace,
ale ty vétSinou az potom, co jim nékdo znamy sluzbu doporuci. Rodice by také ocenili, kdyby

informace o socidlni pomoci dostali uz v nemocnici pii stanoveni diagnézy jejich ditéte.

e Vyuziti formalni pomoci
Pokud jde o vyuziti sluzeb, které jsou rodindm a osobdm s mentdlnim postizenim nabizeny,
tak vramci tohoto vyzkumu se objevovaly rizné zpisoby vyuzivani sluzeb. V jednom
ptipadé osoba s mentalnim postizenim vyuziva sluzeb chranéného bydleni, tzn. osobé je
poskytovana celodenni péce a podpora. Pak déti s mentdlnim postizenim 3 dalSich Gcastnik
vyuzivaji sluzeb denniho stacionate, kde travi sviij dopoledni ¢as. Uastnice 7 vyuziva sluzeb
osobni asistence, tzn. Ze osoba s mentalnim postizenim travi 3-4 hodiny denné¢, nékolikrat
V tydnu, S osobnimi asistenty, ktefi ji zprosttedkovavaji kontakt se spolecenskym prostredim.
Doprovazeji ji a socialné aktivizuji. Vyuziti sluzeb osobni asistence je ale pro nckteré
ucastniky neptedstavitelné, protoze osobni asistent pfichazi do domu klienta, a to by se jistym
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ucastnikiim nelibilo, bylo by to pro né brano jako nepfijemny zasah do soukromi, a proto

tento zpisob pomoci nevyuzivaji.

,,Jako vis, to tady je moje, to je moje soukromi, ja nechci, aby mi tady nékdo lezl, kdyz

tady nejsem. *“ (P1)

,,Ja nevim jako, domu, ja nechci nikoho domu, aby tam nékdo cizi byl, tak pro mé je to

takové neprijemné, jo...* (P5)

Jak jiz bylo vySe zminéno, né¢kterym rodindm byla poskytnuta pomoc skrze sluzby rané péce.

., Jsou organizace jako rana péce, ta nam pomohla nejvice... “ (P4)

Vétsina ucastniki ale sluzby formalni pomoci nevyuziva. Tim, ze déti s mentalnim
postizenim vétSiny ucastnikii jesté plni Skolni dochédzku, rodie nemuseji zajiStovat péci

a dohled nad ditétem v dopolednich hodinach.

., ... Lak Skola je super, protoze tam maji program, rezim, vyucovdni, néco se tam uci,

tam zajdou, tam, tam a tam... " (P4)

Skolu tedy vnimaji jako velkou pomoc, protoZze dopoledni program pro dité maji zajistén,
tudiZ mohou se bud’to vénovat jinym povinnostem ¢i praci. V dob€ prazdnin rodice vétSinou
vyuzivaji sluZzeb denniho stacionafe, odlehcCovacich sluzeb, ¢i posilaji osobu s mentalnim

postiZzenim na letni tabory, které pro n€ znamenaji také jistou formu odlehcent.

., Ty tabory, jesteze ty tabory jsou, kdyby ony nebyly, tak ja nemam volno... “ (P3)
Nékteti kombinuji formdlni a neformdalni pomoc, tzn. Ze se napt. skrze organizace, které
pomoc nabizeji seznamili S dobrovolniky, ktefi jsou s rodinou v kontaktu a kdyz je potieba,

tak asistuji osobé s mentalnim postizenim. Toto zajisStovani péce vSak probiha neformalnim

zpisobem.
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,,Nam pomaha taky to, Ze mame treba holky, které prijdou hlidat, treba v sobotu, to uz
madme nastavené, zZe veétsinou prijde néjaka asistentka za X... Se nam povedlo pres

spolek zajistit néjaké holky... " (P2)

Kromé nestatnich socialnich sluzeb, ucastnici vyuzivaji také sluzeb statnich a to v piipadech,

kdy si vytizuji ptispévky, na které maji narok.

e Finance
Vétsina ucastnikli, hlavné téch, kteti méli pfijmy z prace, nepocitovala velkou financni zatéz
spojenou se zajisténim péce o osobu s mentalnim postizenim, protoze tyto osoby maji narok
na ruzné davky, coz jim pokryje jak uz potfebné pomiicky, tak i sluzby, které mize osoba

vyuzivat apod.

,, ...Jako jak Fikam, Ze pro nds to ani neni o néjakych financnich problémech, jakoze X
jako fakt ty deéti, obzvlast ty s tim kombinovanym postizenim ty penize maji... Jako
moznd se mi to lehce 7ikd, protoze my oba chodime do prace, jako jasné, Ze jsou
rodiny, které z toho prispévku Zijou, ale u nds je ta situace takovd, Ze my ani nezadame
o zdadné prispevky na ruzné véci, protoze X ma sviij prispévek a ona si z toho vSechny

ty véci plati... * (P2)

Ti, kterych dité vyuziva socialnich sluzby, které jsou placené, vnimaji finan¢ni naro¢nost, ale
neni to pro né takovy problém, hlavné diky tém finan¢nim pifijmim, které se lidem

S postizenim formou davek vyplaceji.

,, ...No... A jako platit ty sluzby, jako asistenty, vono to taky leze do penéz... Jako x ma
hezkej ten prispevek a diichod, tim, Ze i ja vydelavam, mame byt ve vlastnictvi, tak

se to jako da... " (P7)

vvvvvv

postizenim ma zajiSténou pomoc, podporu, program a vSechny riizné zaleZzitosti, které sluzby

nabizeji neZ to, Ze se penize uSetii.

., Tak néjakou castku to veme, zase tim, Zze X ma diichod a ten prispévek, tak to miizem

Cerpat z toho a néco malo si X i nasSetii... Ale jo, je to drazsi, kdyby byla doma, tak
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usetiime vic... Ale pro nas je priorita, Ze ma kolem sebe ty lidi... Penize na to jsou,

to zas jako takovej problém nevidim. * (P9)

Pak tady jsou ale rodice, ktefi placenych sluzeb nevyuzivaji v takové mire Vv jaké mohou, ale
je dilezité zminit, Ze ne kvili nedostatku finan¢nich prosttedki, ale z toho divodu, ze je

nedostatecna kapacita sluzeb.

, Ta sluzba je placenad, takze si to miuzes zaplatit... Ale ja rikam, Ze i to bych dala...

(P3)

Nebo Ze jim sluzba nevyhovuje, co se tyce jeji nabidky, napt. jak bylo vySe zminéno, rodice

nevyuzivaji sluZzeb osobni asistence, jelikoz nechtéji, aby méli nékoho ciziho u sebe doma.

., Tady jako nejde o ty penize, jako ze bych tady vzala néjakého placeného asistenta,

0 to ani nejde, ale... Ja tady nikoho nechci.** (P1)

Finan¢ni prostfedky pro zajisténi pée o osobu s mentalnim postizenim tedy pro vétSinu
pracujicich ucastnikii nejsou piekdzkou. Pro ty nepracujici to vSak naroc¢ngjsi je. Pokud
se totiz rodi¢ rozhodne celodenné pecovat o dité a vzda se kvili tomu prace, tak chce-li
zajistit osob€ s mentalnim postizenim placenou socialni sluzbu, tak po zaplaceni sluzby moc

penéz na zivobyti nezbude.

,, ...Protoze ono je to i financné narocné, za viechno se plati, za vSechny sluzby s plati,
takze jako spis, zZe financné je to dost narocné... A ja jsem... Za me, kdyz byla jesté ta
moje doba, bylo Ze jsme nemohli chodit do prace, Ze budto jsme se starali doma o déti,
nebo jsme sli do prace. Dostavali jsme néjakou tu almuznu (smich), coz je vlastné

doted, protoze jak si zaplatite sluzby, tak to je almuzna... " (P5)

Rodice se tedy hlavné v dospélém véku ditéte, kdy uz dit¢ nedochazi do Skoly, rozhoduji
0 tom, zdali budou pracovat a péci o dité zajisti skrze socialni sluzby, za které je potieba
platit, nebo se ditéti budou celodenn¢ vénovat a davky, na které ma osoba s mentalnim

postizenim narok, budou brat jako svij piijem.
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e Nedostatek pomoci
Ugastnici projevovali svou nespokojenost spojenou S nastavenim a zajisténim socialnich

sluzeb. Maji pocit, ze obec ¢i stat nereaguji na potieby obcantl, kteti potfebuji pomoc.

., ...Jdim je to jedno, mésto to neresi... Pry méla byt dalsi spolecnost, ktera méla néjak
zajistovat tu péci a mesto to zrusilo, jako to je Silené, tolik lidi, co to potiebuje a oni

to neresi... “ (P3)

Sluzby jako denni staciondie ¢i odlehcovaci sluzby jsou pieplnéné.

., Staciondrejsou, ale ty jsou preplnéné...  (P4)

A kdyZ maji dostate¢nou kapacitu, tak nejsou domyslené, napt. jsou ur€ené pouze pro obcany

z konkrétni obce a obyvatelé vedlejsi obce uz na sluzbu nemaji narok.

., ...Mésto tvrdi, Ze nase socidlni sluzby jsou dostatecné, ale to neni pravda, urcité to
neni pravda, hlavné jakoby takové ty odlehcovaci sluzby... Treba tady je staciondr
V blizkém mésté, ale s tim, Ze my jsme z vesnice hned vedle toho mésta, tak my
i kdybychom si to chteli platit, Ze nam nékdo bude hlidat dcerku, tak to by neslo,
protoze to je dotované méstem, takze bychom z toho byli vyrazeni ... tak zase to bylo na

nas... " (P2)

Nebo nastaveni podminek pro zafazeni do cilové skupiny klientd pfipada UCastnikiim
nedofeSené. Ku ptikladu nastavovani vékové hranice klientely ve sluzbé, kdy ma sluzba
stanovenou vekové rozmezi klientd od napt. 18 do 45 let, coZ znamend, Ze ve 46 letech klient
jiz nemuze sluzbu vyuzivat, coz ho dostava do nepfijemné situace, kdy si musi hledat jinou
sluzbu a opoustét misto, kde si jiz zvyknul, ma tam kamarady, aktivity, které ma rad a po

tteba 20 letech traveni ¢asu na jednom misté se musi najednou pfizpisobit né€emu jinému.

,,INo ono hlavné tady je jeden stacionar, je tady A, B, C.... Oni jsou zdanlive 3... A je
pro detido 18 let, B je od 18-45 a C by mél byt od 40 vys, ovsem do C chodi i mladsi...
do B chodit nesmi, opravdu uderem dne, kdy dosahne 46 let to musi opustit, mné
tohleto strasné vadilo, protoze jsem zapojenad i do komunitniho planu mésta, tak jsem

se ptala proc, proc ty klienti, kteri jsou zvykli, a oni si zvyknou a nechtéji odchazet
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nekam pryc, tak pro¢ musi v téch 46 odejit... A prosté striktné je ti 46 tak konec...
Co ja vim a mam znamé, tak jakoze rizné i ve svété, protoze dcera studovala specialni
pedagozku, byla dlouho v Belgii, pak byla na Malte... Tam jsem se S tim setkala, Ze
vSude byli jakoby zacleniovani dospéli, seniofi i déti, jenom u nds se to rozlisuje... Jako
argument typu, ze po 45 ten clovéek potrebuje jinou péci... Ja rikam, takze ze dne na
den se jako zmeni jako mavnutim proutku... jako kdyz tady je zvykly, spokojeny, ma
tady ty své kamarady a vy ho prosté tady z toho vemete, protoze tady jsou ty décka od
18 do 45, coz by mohli byt jeho rodice, uplné v pohodé... A oni je z toho vytrhnou...
(P7)

Ucastnici maji tedy pocit, Ze sluzby socialni pomoci v CR neposkytuji komplexni pomoc,

maji jisté mezery, nejsou podle nich dofeseny.

., Zase taky vidim, Ze ten stdat taky nefunguje...U nas v CR to neni viitbec doresené....

Jakoby kompletne, tady u nas to neni doresené...  (P5)

Instituce nabizejici pomoc a podporu podle Gcastnikl fesi problémy rodin az v pozdéjsi fazi
problémi, kdy uz eskaluji a rodina je tak ve vét§im ohrozeni. Avsak tyto instituce zapominaji
na prevenci v oblasti pomoci roding, kterou muiize jeji Zivotni situace ohrozovat, ale zatim
to zvladda. Prave rodiny s détmi s mentalnim postizenim mohou byt takto ohrozeny, protoze
nachazeji v situaci, ktera je ndro¢nd na zvladani, a 1 kdyz situaci zvladaji dobte, vyzaduje to
od nich spoustu energie, ktera neni nevycerpatelna, tudiz potiebuji pomoc od okoli, ktera by
slouzila jako prevence pfed vycerpanim, coZ by vedlo k dal§im nepfiznivym situacim ¢i

dokonce k patologickym dusledkim.

,,CO je taky jeste dost velké, co se dost tak dotyka mych emoci je to... Presné jak ty
Fikads, Ze hodné lidi... Nebo nejvice se pomdhd rodindm, kde je fakt problém... A je
prosteé, Ze se to prosté nezvlada, Ze ty déti jsou.... Tak takové rodiny se podporuji, ale
takové rodiny, které jsou treba ve spolku, kde jsou ty postizené déti, a je tam spoustu
rodin, které jsou pilné...A jsou to rodiny, které si to umi zaridit, davaji do toho
maximum energie, maji praci, tak vétsinou ta spolecnost rekne, ale oni nepotrebuji
pomoc, oni si poradi, ale to neni pravda... Protoze... Jako kazdy z nds potiebuje
néjaky odpocinek, kazdy potrebuje ten cas pro sebe a kdyz si to nezaridi, tak to

nemd..." (P2)
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Ucastnici tedy vidi jisté mezery ve formalni pomoci, at’ uz jde o kapacitu sluzeb, nastaveni
podminek pro pftijeti klienta do sluzby, ¢i nabizeni pomoci lidem az v pozdé&jsi fazi ohrozeni

socialnim vyloucenim.

e Ocekavani od sluzeb
Ocekavani rodicti od sluzeb, které by zajistili péCi a podporu jejich détem s mentalnim
postizenim jsou riizna, na ¢em se ale vSichni shodnou, tak aby sluzba byla kvalitni, aby jejich
détem nabizela ty nejlepsi sluzby, aby dité¢ bylo spokojeno, a také aby se s nim smysluplné

pracovalo, tak at’ se zlepSuje ve svych schopnostech a dovednostech.

K tém asistencim... Jak jsem Fikala, Ze chodila do toho stacionare, tak ted s tema
asistentama je to nesrovnatelny... Tam V tom stacionari to bylo blby, protozZe se ji
nikdo poradné nevénoval... Jenom tam navlikala koralky, a to bylo vSechno, Zdadnej

posun... to mé teda Stvalo, ted’ ty asistentky... Ty tu X nékam posouvaj... “ (P7)

,Jsem rad, Ze ji tady do komunity vzali, a Ze ten program ma, Ze ma co délat... Tady

ma ten rezim, kterej doma neméla, tak jsem rad...Ten posun jde videt...,,(P9)

Pokud rodice do budoucna uvazuji o pobytové socialni sluzbé pro své dité, nebo se pro
takovou sluzbu rozhodli, tak ocekévaji od takového zafizeni, Ze bude fungovat na rodinné
bazi, tzn., Ze osoba s mentalnim postizenim bude mit kolem sebe lidi, se kterymi se bude citit
dobfe, pracovnici v zafizeni budou svou praci brat zodpovédné a nabidnou tak osobé&
s mentalnim postizenim smysluplny zivot a dobré vztahy, a zaroven, Ze rodice budou moci
svého potomka kdykoliv navstivit, poptipad¢ v zatizeni mit i misto, kde by mohli oni sami

prespat.

,»Do budoucna bych spis chtéla syna ne do domaci péce, ale do néjakého zarizeni, kde
to bude fungovat na takové té rodinné bazi, aby se o neho starali..Ja bych strasné
chtéla, aby tady bylo takové zarizeni... Jak to Fict, no, aby to bylo takové, Ze on tam
bude mit sviij pokoj, ale ja tam mizu kdykoliv prijit, miizu tam s nim prespat, muzu
tam prijit za nim rano, mizu tam jim odpoledne, aby to bylo blizko, aby to bylo tady

néekde, aby on mél zajisténou tu péci. “ (P1)
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., Tim, Ze existuje takova komunita, kterda si myslim, zZe je promyslenad, neni to jen tak
obycejny zarizeni, tady tém lidem jde o to, aby ty lidi s postizenim méli smysluply
Zivoty, aby se nekam posunuli a tvorili to spolecenstvi... Tak proto jsme se rozhodli, Ze
to zkusime...Jako kdyby to byl nejakej ustav, tak to bychom si X nechali doma, ale tim,
Ze tady to ma néjakou vizi, tady se ti asistenti fakt snazej, nejsou jim ti klienti jedno,

prosté s néma tvorej néjaky ty vztahy, tak jsme si rikali, Ze to bude dobry... " (P9)

Pokud si vSak rodice chtéji nechat dit€¢ v domaci péci, uvazuji o jinych dopliikovych sluzbach,
jako napf. sluzby osobni asistence, tak od té zase ocekavaji, ze bude plné¢ k dispozici, aby

se nemuseli oni pfizpisobovat sluzbé, ale sluzba jim.

,,No ale do Olomouce jsme jezdili do néjaké organizace, ted nevim... No, ale my jsme
tam byli na dvou takovych jako Skolenich a oni to tam méli super, Ze vikali, Ze my
mame asistenci tieba kazdy den, Ze je to super, tam jak jsou jeste ty Skoly, ti studenti...

Tak jsem si Fikala, zZe tyyyjo, to jsem nikdy neméla... Hlavné ty vikendy, no... " (P3)

Nekteti ucastnici zminovali systém podpory rodin s détmi s mentalnim postizenim pod
nazvem Homesharing, ktery nabizi odlehceni pecujici rodiné. Funguje na principu pravidelné
pomoci pecujici rodiné od pomahajici rodiny, ¢i jednotlivce. Rodiny jsou spolu v kontaktu
a pravidelné, nebo kdyZ je potieba, osoba s mentdlnim postiZenim navstévuje hostitelskou
rodinu bud’to na ¢ast dne, den, ¢i vice dnl. Tato forma pomoci nabizi spoustu benefitu jak pro

0soby s mentalnim postizenim, tak pro pecujici rodice, a také pro hostitele.

,Jdd bych byla rada, kdyby se povedlo rozjet néjak ten homesharing, jakoze by tam
byla ta pravidelnost v tom hlidani. “ (P2)

,V Ostravé tam je néjaké Mikasa, nebo jak to je, to je néjaka spolecnost, kterd
se zabyva homesharingem, no tak to by me bavilo, to by bylo super, Ze by néjaci

dobrovolnici si vzali X treba na vikend nebo tak néjak... " (P3)
Neéktefi rodice v ocekdvani od dobré sluzby kladou diiraz na jeji dostupnost, aby byla

k dispozici, jini zase kladou diraz na kvalitu sluzby a promyslenost. Av§ak mozno fici, ze

rodiny maji velka ocekdvani od sluzeb, kterym svéfuji své dité. Nekteti by pro vysnénou
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sluzbu byli ochotni cestovat ¢i prest€éhovat se daleko od soucasné¢ho bydlisté, jen aby byla

jejich ditéti poskytnuta kvalitni a dobra péce.

,,Jsem ochotnd se prestéhovat i do Prahy, kdyby tam o néj bylo postardno... ““ (P1)

4.1.5. Budoucnost 0sob s mentalnim postizenim

Kdyz ucastnikiim byla poloZena otdzka tykajici se budoucnosti jejich déti, pro vSechny to byla

Vv

v

,» ... Jako ted’ mé to ani tolik netrapi, mé trapi to do toho budoucna... Nemam to porad

vymyslené... “ (P1)

.,V A Fesite néjak budoucnost?

U: no, tak to jsou asi nejtézsi otazky (plac). “ (P2)

Nekteti z ucastnikli se snazi nad budoucnosti svych déti tolik nepfemyslet, ani to netesi, ziji

pritomnym okamzikem a vé&fi tomu, ze se situace n¢jakym zplisobem vyvine. O své dité

se momentalné dokdzou postarat, a tak se zamé&tuji na pfitomnost.

., Nevim, viitbec nemam predstavu. Viibec budoucnost neresim, protoze momentalné
Jjsme spolu, a pokud budu moct se o ného postarat, tak se budu o ného starat, protoze

Si Nnedovedu prestavit, Ze by nékde byl...* (P5)

,, UpFimné, snazim se nad tim nijak neuvazovat, protoze to se neda.... Naucila jsem Se

Zit ze dne na den a s tim, Ze se to néjak vyresi... “ (P8)

Jini ucastnici nad budoucnosti svych déti piemysleji a snazi se hledat rizné zptsoby feSeni,
ale je pro né tézké jasné stanovit, jak to v budoucnu bude. Vytvareji si spiSe rizné vize, jak by
to mohlo vypadat. N¢ktefi pfemysleji nad zajisténim pobytové péce pro osobu s mentalnim

postizenim, protoze vefi, ze pobytova sluzba by jim nabidla pestiejsi zivot.
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v - Jako mam kamarddku, ktera ma spolek, a ktera se snazi zaloZit néjakou

pobytovku, kde by ty deéti tak jako Zili... * (P2)

,»INo, to jsou depresivni stavy, jen co na to pomyslim, co do budoucna... Nemame plan,
porad nad tim premyslime, porad nam to Srotuje, ale neni nic, co... Nevim, kam by
mohla... Nechtéla bych, aby ziistala doma, skrze ty socialni kontakty, aby ona méla

néjaké to vzruso v zivoté... A ona se chce citit potiebna v Zivoté... ©“ (P4)

Jini pocitaji stim, ze jejich potomek zlistane v domaci péci, pficemz by radi vyuzili

dopliikovych sluzeb.

WFuuu... To je tezky.... Jako myslim na to, ale nemam to promysleny dokonce...
Chtéla bych, aby x zustala doma... Proste, aby nesla do zZadnyho ustavu... Nejraci

bych byla, aby ziistala tady a aby tady méla néjakou asistentku... “(P7)

Dalsi zase zvazuji obé varianty, tedy domaci péci i pobytovou sluzbu Stim, ze uvidi,

co budoucnost pfinese.

,M: Vis co, my na to zatim tolik nemyslime, jesté jsme nad tim nepremysleli, jesteé
mame cas... Prosté to neresim... Je fakt, Ze spis jsem resila... Jak se tomu Fika...
Chranené bydleni... Ale to nevim, jestli tady v okoli néco takového je...Spis si X
nechame doma... X miize treba samostatné byt tady nahore, ja ji budu mit castecné
pod dohledem... Ta budoucnost, co ja vim, co bude... Fajn by bylo postavit tady na
zahradé maly domecek pro X, Ze...?

X: Joooooo!* (P6)

Jsou 1 takovi, kterym by se libila varianta sluZby podpora samostatného bydleni, kdy by osoba
S mentalnim postizenim méla sviij byt, kde by dochdzeli asistenti, ktefi by poskytovali
podporu a pomoc Vv nezbytné nutnych situacich.

Plany rodic¢u se ale postupem ¢asu a zkuSenostmi méni, napt. v piipadé rodiny P9.
Rodi¢e prvotné méli predstavu, ze jejich dcera bude bydlet v samostatném bydleni, ale po
vyzkouseni pobytu v chranéném bydleni se jim i jejich dcefi takovyto zpiisob zivota tak

zalibil, ze o své plivodni vizi za¢inaji trochu pochybovat.
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., ...Viastné ja jsem mél takovou vizi, ze by x mohla jednou bydlet sama, jak je takovy
to samostatny bydleni pro ty postizeny, jakoze tam dochdzi néjakej ten asistent... NO,
tak takovou predstavu jsem mél... Zaroven ted, kdyz x zakousi to spolecenstvi, tak
nevim, odtrhnout ji, aby byla nekde sama... Nevim, jak by to vypadalo, kdyby bydlela
sama, jestli by tam nebylo néjaky zhorseni... No, uvidime, co bude... Moznd, kdyby se
V ramci tyhle komunity casem vytvorily nejaky samostatny byty, tak by to asi Slo, ze by
vlastné mela pordd ty lidi kolem sebe a zaroven méla to svoje... Tak nevim, uvidime... "

(P9)

Plany rodict o budoucnosti jejich déti s mentalnim postizenim jsou rtzné. Rodice tak tedy
zvazuji, co by bylo pro jejich potomky nejlepsi a pro né jako rodice nejvyhodnégjsi, avsak

nezapominaji také na nazor svych déti, protoze oni sami nejlip védi, co je pro n€ nejlepsi.

,,Jak to x bude chtit, vona je takova, zZe si zase Fekne, co chce...* (P9)

4.1.6. ZkuSenosti S koordinovanou péc¢i

V ramci vyzkumu se objevily rodiny, které mély jisté zkuSenosti s koordinovanou péci,
respektive v ramci zajisténi péce o osobu s mentalnim postizenim se jim povedlo domluvit se
se svymi blizkymi a znamymi a spole¢né na urc¢itou dobu nastavili pééi tak, aby bylo o osobu
s mentalnim postizenim postarano a rodice si bud'to odpoc¢inuli nebo méli prostor na jiné

zatizovani. NiZe tedy uvedu piiklady jednotlivych rodin, které takovéto zkuSenosti maji.

e ZKuSenosti
Ugastnice ¢. 1 popisovala situaci, kdy jela spolu se svym manZzelem na vikend pryé
a pottebovala zajistit péci o svého syna s mentalnim postizenim. Domluvila se tedy s né€kolika
lidmi, mezi kterymi byla sestra ticastnice a 2 znamé. VSichni zapojeni do péce dostali na
zacatku manual, kde byl popis, jak probiha den 0soby s mentalnim postiZzenim, co vSechno
poticbuje v oblasti péCe atd. a popis moznych krizovych situaci spolu s popisem, jak
postupovat nastane-li takova situace. Ucastnice se domluvila s vice lidmi, ktefi zajistili pégi,
protoze usoudila, Ze pro jednu osobu, by takova vikendova celodenni péce byla naroc¢na, tudiz
se pecujici mohli béhem vikendu stiidat.

Utastnice hodnotila tuto zkusenost jako velmi piinosnou, ackoliv ji vickrat neopakovala.

Jako tuskali tohoto postupu reflektovala jeji boj, ¢i problém se zasahem do jejiho soukromi,
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i pfes to, Ze osoby, které péci zajistovaly, byly osobami blizkymi. Utastnice byla nervozni
Z toho, ze nékdo bude delsi dobu bez jejiho dohledu v jeji domacnosti, davala si tedy zalezet,

aby doma m¢la uklizeno, C0Z ji svym zptsobem stresovalo.

., ...dsme to nejak dali dohromady, oni tady méli manudal, jak ve vymeéne manzelek, pak
si to mezi sebou predali ty informace, co a jak, kdyz se menili. Léky mély nachystane,
takze to jako vsechno bylo...To se nam osvédcilo... Jednou jsme to tak udélali, protoze
ja tady moc nechci... Jako Vvis, tady to je moje soukromi, ja nechci, aby mi tady nékdo
lezl, kdyz tady nejsem...NO ale musela jsem se s tim smiFit, Ze to jinak nejde... 3 dny

pred tim jsem uklizela, a to tady byly holky, které znam a vim, Ze jim to je jedno...*

(P1)

Pro jeji rodinu tato zkuSenost byla vSak jistym zlomem, protoze sestra ucastnice, kterd byla
zapojena do vikendové péce o osobu s mentdlnim postizenim méla jisté obavy 0 syna
S mentalnim postizenim své sestry pecovat, jelikozZ s jeho postizenim se vazou jisté zdravotni
problémy, jako napft. epileptické zachvaty. AvSak po této zkuSenosti sestra ucastnice ziskala

odvahu a uz se neboji potiebovala vSak ujistit a situaci sama zvladnout.

,Ja jsem ji taky musela wjistovat v tom, Ze to dd, Ze se nic nestane, Ze se z toho
zachvatu vzdycky néjak dostane, jasné je to sok, ale prosté jako... Vis tak i ona byla

takova spokojend, ze jo, zZe to zvlddne... " (P1)

Utastnice ¢.1 méla také nepiimou zkuSenost se zajiiténim pée o osobu s mentilnim
postizenim a to takovou, ze jeji znami, tzn. rodina s ditétem s mentalnim postizenim a jeji
znama, se spojili a domlouvaji se na pravidelném zajisténi péfe o osobu s mentalnim
postizenim. Roding s ditétem s mentalnim postiZenim také nevyhovovalo, Ze pani, kterd jim
pomaha dochazela do jejich domu, protoze matka z toho byla vzdy nervozni kvili uklidu,
Z druhé strany také pomadhajici nevyhovovalo, Ze musela do rodiny dochazet a starat se
0 0sobu s mentalnim postizenim V pfitomnosti jejich rodici a na misté, kde to nezna, proto se
domluvili tak, Ze osobu s mentadlnim postizenim rodic¢e ptfivezou do domu pomadhajici, a to

vSem vyhovuje.

Rodina tcastnice €. 2 méla také jisté zkuSenosti se zajiSténim péce o jejich dceru s mentalnim

postizenim. Krom¢ domluvenych dobrovolnic, na které narazila v rdmci spolku, kterého je
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&lenkou, tak ma i zkuSenosti s koordinovanym zapojenim rodiny. Uastnice popisovala
situace, kdy si s manzelem chtéli vyrazit na vikend a potfebovali zajistit péci o dceru.
Obeznamili rodinné prislusniky o situaci a pozadali je, zda by si pé¢i néjak rozdé¢lili, pricemz

kdy rodinni ptislusnici souhlasili, domluvili se pak na prostiidani v péci.

., No, ja mam tu zkuSenost, mé hodne pomohlo, kdyz jsme meli takové body, kdy rodina
védela, Ze treba tam chceme jet... My jsme treba pravidelné jezdili do Ostravy na
Colours of Ostrava, a tim, Ze to byly 3 noci, tak jsme to tak nejak nastavili a rodinu
jsme poprosili... Jakoze jsme to néjak rozdelili, jakoze jsme se tak néjak aktivné
zeptali, jestli by to bylo mozné, takze ja jsem se ptala své sestry, jestli by to na jednu
noc vzala, potom jsem se ptala sestienice, v té dobé jeste teta s mou tchyni byly
zdravotné na tom dobre, takZe i ony se staraly... Takze se to dalo néjak

nakombinovat. “ (P2)

Rodina také byla v kontaktu s jinou rodinou, se kterou jezdili na dovolené a Casto se schazeli,
pficemz dceru s mentalnim postizenim dobfe znali, tudiz se také n€kolikrat domluvili, Ze jim

pomohou Vv ptipadech, kdy si budou chtit odpoc¢inout.

Zkusenost s koordinovanou péci mé také ucastnice €.4, kterd popisovala, ze kdyz si chce
odpocinout spolu s manzelem, tak jejich dcera s mentdlnim postizenim jede bud’'to do 1azni,
nebo ma kamaradku, ktera na dobu, kdy jsou v laznich bydli u nich doma a stara se o osobu
s mentalnim postizenim. Ugastnice zase pro zajisténi pé&e o jeji dceru vyhledava osoby, které
pro osoby s mentalnim postizenim maji pochopeni a maji stejné vize jako ucastnice, tedy
pomahat lidem, ktefi to pottebuji.

., ...Ale spis vyhledavam lidi, kteri maji to pochopeni pro to, kteri maji stejné vize...

(P4)

Utastnice ¢. 7 se zase ocitla v situaci, kdy potfebovala Fesit zajisténi péte o svou dceru
s mentalnim postizenim, protoze v dob¢, kdy byl zavieny denni stacionaf, do kterého jeji
dcera dochazela, ucastnice musela chodit do prace a neméla, jak zajistit dopoledni dohled nad
dcerou. V té dobé ji také zemiela matka, coz byl veliky zasah pro vSechny. Domluvili se tedy
s otcem, praotcem osoby s mentalnim postizenim, a ten se nastéhoval ke své dcefi. Jelikoz je

otec ucastnice jiz v diichodovém veku, v dopolednich hodindch zajist'uje péci o svou vnucku.

73



Ucastnice postupem casu také zajistila své dceti sluzby osobni asistence, coz vnima jako
ptinosné, jelikoz ma jeji dcera takto zajistény program. Navzijem se tedy matka, praotec

a osobni asistenti v péci o osobu s mentalnim postizenim dopliuji.

,, ... 1aK jsme se néjak sestéhovali s dédou, vono ta situace byla takova komplikovand,
tak to bylo nejlepsi reseni... Takze déda néco zastal, jenomze von uz taky nema moc
sil... Néjak se to lepilo, ale ja si rikala, Ze by to prosté chtélo, at ma x néjakej

program... Tak jsem nasla sluzby osobni asistence... “ (PT)

Takovéto nastaveni vnima ucastnice jako velmi pfinosné. Vnimd, Ze i jejimu otci takovy
zpisob feSeni pomohl, protoze se smrti jeho Zeny velmi trépil, a tak alespoil nezlistal doma
sam a ma poiad kolem sebe své blizké a také smysluplnou néaplii ¢asu. Ucastnice reflektuje
nastaveni v rodin¢ jako vzajemnou pomoc, kdy jeji otec pomaha se zajisténim péce o osobu

s mentalnim postiZzenim a ucastnice spolu s dcerou mu pomahaji zvladat ztratu manzelky.

., ... 1ak jsme to néjak splacali i s tim dédou, kterymu vlastné taky pomohlo, Ze nebyl

doma sam..." (P7)

Rodina ucastnice ¢.8, respektive jeji zdravé déti a jeji sestra jsou zvykli pecujicim rodi¢lim
pomahat se zajisténim péce o jeji dceru s mentalnim postizenim. Ackoliv péce neni nijak
koordinovana, ¢lenové rodiny jsou zvykli, Ze kdyz je ucastnice pozada o pomoc, tak jsou
k dispozici, zaroven jsou dosti vnimavi a sami nabizeji svou pomoc, kdyz vidi, ze pecujici
rodi¢e jsou unaveni. Uastnice vnima toto nastaveni rodinnych piislusnikii pozitivng a jejich
pfistup je podle ni zasluhou, kromé jiného, udrzovani spoleéného kontaktu. Ugastnice si ani
neumi pfedstavit, ze by svou dceru s mentdlnim postiZenim svéfila do péce nékomu, kdo ji
nezna a neni s ni v Castém kontaktu. Kdyby jeji dceti mél zajiStovat péci nékdo takovy, tedy
nekdo, kdo s ni v Castém kontaktu neni, G€astnice by vnimala potiebu specidlni konzultace,

jak péci zajistit.
., ...Uprimné si nedokazu predstavit, Ze bych treba s nékym se prestala bavit, nebo

jsme se nestykali a on by mi to dité vzal... Jako by Ze bych ho prosila o hlidani,

opravdu tam uz by potom muselo dojit k néjaké takové té konzultaci... * (P8)
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e Postupy, které se osvédcily
Na zakladé vySe popsanych zkuSenosti rodin se zajisténim koordinované péce o osobu
s mentalnim postizenim Ize vyvodit nékolik praktickych rad a postupt, které mohou pfi

nastavovani péce byt piinosné.

o Manudl péce
Kazd4d osoba ma své specifické potfeby, o to vic to plati u osob s mentalnim
postizenim. Pokud se tedy pecujici rodice rozhodnou vyuzit pomoci blizkych osob
V zajisténi péfe o osobu s mentdlnim postizenim, je dobré pomadhajicim osobam
nabidnout jisté rady a tipy, jak o osobu pecovat. Informovat je o dennim rezimu osoby
s mentalnim postizenim, aby védéli, jak si véci rozvrhnout, aby znali jejich potieby,
na co jsou zvykli, co maji radi, co naopak radi nemaji. Je dobré také popsat krizové
situace a rady, jak vtéchto situacich postupovat atd. JednoduSe nabidnout

pomadhajicim manual péce.

o Ujisténi zapojenvch do péce, Ze to zvladnou

Tento bod navazuje na bod ptedchozi (manual péée). Manual mize byt pro pomahajici
jistou oporou. Pomahajici si vSak i tak nemuseji byt jisti tim, Ze situaci zvladnou,
mohou mit jisté pochyby, proto je dulezit¢é pomdhajici ujistit v tom, Ze situaci

zvladnou, pozitivné€ je motivovat, dodat jim odvahu a byt jim také oporou.

o Stifidani rodinnych pfislusniku

Pokud rodina vyuzije pomoci blizkych na del§i dobu, napt. tyden, vikend, ¢i jeden
cely den, je dobré zvazit, zdali péfe o osobu s mentadlnim postizenim neni
na dlouhodobé&jsi péci pfili§ naro¢nd pro jednu osobu, ktera na to navic neni zvykla.
Pokud ma tedy rodina k dispozici vice osob, které by péci zajistili, miZe jim nabidnout
sttidani v zajisténi péce, sily pecujicich se tak rozlozi, a je vétsi pravdépodobnost, ze

blizci budou K dispozici na ptl dne neZ na cely vikend.

o Neutralni piida
Rodice ¢asto zminovali, Ze je stresuje, kdyz k nim domti ma nékdo pfijit, jsou pak
vystresovani, ze jejich domécnost nebude dostate¢né¢ dobie uklizend apod. 1 pro
pecujici osoby neni vzdy pifijemné, maji-li byt u nékoho doma, kde to pofadné€ neznaji,
jeste navic, jsou-li rodice ditéte, o kterého pecuji doma pfitomni. Proto je dobré zvazit
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misto, kde pomahajici a osoba s mentadlnim postizenim bude travit Cas, at’ uz by to

m¢élo byt obydli poméhajiciho, nebo néjaké zcela neutralni misto.

o Pochopeni pomahajicich osob pro osoby s mentalnim postizenim

Neékdy je tézké najit vibec nékoho, kdo by péci o osobu s mentilnim postizenim
zajistil, avsak zkusit hledat mezi lidmi, ktefi pochopeni pro osoby S mentalnim
postizenim maji, ktefi s nimi radi travi ¢as a vidi smysl v kontaktu s nimi muze byt

také podle nékterych ucastnikti pfinosné.

o Informovanost blizkych o aktivitdch pecujici rodiny

Pokud blizci a zndmi védi o Zzivotni situaci, ve které se rodina pecujici o osobu
S mentalnim postizenim nachazi a znaji také jejich potfebu odpocinku, odreagovani
apod., ¢i znaji jejich plany, napt. ze jedou n€kam na dovolenou, ¢i na vikend
si odpocinout, je také vétsi pravdépodobnost, Ze pomoc nabidnou, nebo Ze alespon

na zadost o pomoc budou pozitivné reagovat.

o Udrzovani kontaktu s rodinou

Udrzovani kontaktu srodinou mize byt mnohdy velmi naro¢né, pokud se rodina
ocitne v situaci, ze se jim narodi dité s mentalnim postizenim, protoze najednou rodina
fesi tplné jiné véci. Je tedy cCasté, ze se rodina dostava do jisté izolace. AvSak snaha
0 udrzeni kontaktu s rodinou muze byt velice pfinosna. Diky Castému kontaktu pak
SirSi rodina mize byt 1épe informovana o naro¢né situaci rodiny, zaroven rodina je
v kontaktu s osobou s mentalnim postizenim, pfi¢emz ji 1épe poznava a uci se s ni

komunikovat, travit ¢as, reagovat na ni atd.

Piinosy

Takovéto koordinované, ale tfeba i1 nekoordinované zajiSténi péfe o osobu s mentalnim

postiZzenim v rdmci rodiny a blizkého okoli mize mit jisté ptinosy, jak pro osobu s mentalnim

postizenim, tak pro pecujici rodiCe, ale i pro pomahajici. Pfinosy, které piimo, ¢i nepfimo

identifikovali uc€astnici tohoto vyzkumu jsou:

o Pecujici rodice si odpocinou
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o Vzijemna pomoc

Rodiny se n¢kdy mohou ocitnout v nepfijemné Zivotni situaci, kdy potiebuji
vzajemnou pomoc a podporu, jako napi. v rodin¢ tcastnice ¢.7, kdy sdilenim spole¢né
domadcnosti spolu s jejim otcem si navzajem pomohli — otec uCastnice pomaha se
zajisténim péce o osobu s mentdlnim postizenim a Ucastnice spolu s jeji dcerou
S mentalnim postizenim pomahd jemu pii zvladani tézkého obdobi zpiisobeného

umrtim jeho Zeny.

o Dobry pocit z pomaoci

Ptibuzni a blizké osoby se mohou obavat péce o osobu s mentalnim postizenim, avSak
pozitivni zkuSenost miize posilit jejich sebevédomi a mohou mit dobry pocit
Z nabidnuté pomoci.

o Osoba s mentdlnim postiZzenim zustava v bliz§im kontaktu s rodinou

Pomoc blizkych a piibuznych pii zajisténi péce o osobu s mentalnim postizenim muze
samotné osob¢ s mentalnim postizenim dat pocit z4jmG pomadhajicich o jeji osobu,

zaroven timto udrzuje a posiluje kontakt s rodinou a rodinnymi zndmymi.

4.1.7. Reakce na nabidku rodinnych konferenci

V ramci vedeni rozhovord s ucastniky vyzkumu jsem je vSechny seznamila s pfistupem
rodinnych konferenci. Po vysvétleni konceptu mé zajimalo, zdali by si uméli piedstavit, ze by
se rodinné konference Ucastnili, nebo jestli je pfistup zaujal, jednoduse mé zajimala jejich
reakce na tento piistup.

Neéktefi reagovali velmi skepticky, jini reagovali zaujatg, pfistup je zajimal, néktefi
zase uvazovali o moZnostech a snaZili se v predstavach tento pfistup aplikovat na svou $irsi
rodinu, néktefi méli v odpoveédi jasno, jini zase své pohledy béhem rozhovoru meénili. Reakce
tedy byly rtizné.

Pro nékteré ucastniky aplikace pfistupu rodinnych konferenci se zdd byt vzhledem
Kk jejich nastaveni v rodin¢ zbyteCna. Maji pocit, ze zajisténi péce o dité¢ s mentalnim

postizenim maji dobfe nastavené, tudiz nepotiebuji zapojovat do péce jiné osoby.

,,Jako ja si to umim predstavit, Ze by nam to nékdo zorganizoval, ale ted v té situaci,
ve které jsme tak jak to ted’ mame, tak si myslim, Ze je to trochu zbytecné, protoze ja to

mam tak néjak obcthnuté. * (P1)
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., ... 1ed' to mame néjak nastavené, a myslim, Ze by to bylo zbytecné, abychom se jako

rodina schazeli a vymejsleli, jak se budem o x starat, protoze je o ni postrano...* (P9)

Jini Gcastnici na piedstaveny piistup reagovali piesvédcéené o tom, Zze by to v jejich rodiné
nefungovalo, rodinni pfisluSnici by na to nepfistoupili, nebo maji pocit, Ze jejich rodina neni
tak velkd, aby se v ni naSel n¢kdo, kdo by takovym zptisobem pomohl. A ackoliv jim pfistup

nepiipadal Spatny, neuméli si pfedstavit, ze by se do ného jako rodina zapojili.

., Neumim si to predstavit, viibec ne... " (P4)

,,No, jako ja zase nemam ani takovou velkou rodinu... Jako velkad rodina je, ale to jsou
Spis bratranci, sestienice, a my, jak spolu nejsme, jo, jako.... Ale tim, Ze vlastne, tim,

Ze my jsme se tak trochu uzavreli... “ (P5)

,, ...dako jo, asi bych si mohla rozsirit tu skupinu v ramci rodiny a zndmych, jen prosté

si to neumim predstavit... " (P7)

Naopak jini si ucast rodiny na rodinném setkani Vv pfijemném prostiedi a s jidlem uméli

predstavit.

A tak to si myslim, Ze by zase nebyli zas jako uplné proti, to si nemyslim, ze... Jako
moznd jo, mozna by se nechali nakecat na néco takového, mozna jo... Kdyby tam bylo

jidlo (smich) “ (P1)

Nekteti Gcastnici byli zase velmi skepticti bud’to na zakladé presvédcéeni, ze to, co funguje
v zahrani¢i, nemusi fungovat u nas v CR, nebo jejich skepse vyplyvala ze zkuSenosti
se soucasnymi individualistickymi hodnotami ve spole¢nosti, tzn. ze maji pocit, ze lidi

V soucasné spolecnosti jsou zamefeni pouze na sebe.

., ...CO se ty¢e RK, tak jsem ktomu takova skeptickda, myslim si trochu, Ze to, co

funguje v zahranici, nemusi fungovat tady u nas. * (P1)
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., Ten koncept se mi libi, a umim si predstavit, Ze by to u nekoho mohlo fungovat, ale ja
Jjsem takova skepticka... Mozna i tim, Ze Zijeme v takovy ty dobe, kdy si kazdy resi 10

svoje, tak si to uplné neumim predstavit... " (PT)

Nasli se i takovi ucastnici, kterym se ptistup libil, a i kdyz si tfeba neuméli predstavit jisté
¢asti, ¢i prvky, které se v pfistupu vyuzivaji, nad pristupem zacali uvazovat jako nad moznym
feSenim jejich situace. AvSak zvazovali také nazor jejich partnera, jelikoz si uvédomuji, Ze je

dualezité, aby se na vyuziti tohoto ptistupu oba shodli.

. ...Mné se to libi, ale to asi neni jenom moje rozhodnuti, protoze tam hraje roli i ten
druhy partner, ktery se néjak musi vyjadrit a ja nevim, jestli by se zrovna tahle forma

mému muzi libila. © (P2)

Na koordinovaném zapojeni rodinnych ptislusnika a blizkych do péce se jim libilo pfedevsim

nastaveni pravidelnosti péce.

,,Jo, to by bylo fajn nastavit to tak, Ze treba kazdy ctvrtek si jo nekdo vezme... “ (P1)

,,No, ale hlavné to... Mé to taky obohacuje, Ze mi Fikds o takovych moznostech...Dala

Jjsi mi hodné podnétii k zamysleni, i o tom, jakozZe o tom nastaveni té pravidelsnosti...

(P2)

Oceiovali také mySlenku zapojeni rodinnych piislusnikd jako ndvrat k tehdejSim hodnotam,

které kladli diiraz na hledani pomoci hlavné v rodiné.

., ...Ale zase je to hezky v tom, Ze to vraci tu pomoc do ty rodiny... Ze my ted jsme
zZvykli prosit o pomoc ty ruzny sluzby a tak, a vlastné na ty svoje nejblizsi zapominame,

Ze uz to neni takova samozirejmost jako kdysi... " (P7)

V ramci vyzkumu jedna z ucastnic byla z pfistupu RK velmi nadSena. Vyzadala si vice
informaci, které jsem ji posléze zaslala. Po nastudovani se Gc¢astnice ozvala s tim, Ze by byla
ochotna se spolu s rodinou RK zG¢astnit, bohuzel vzhledem k okolnostem, které nastaly v jeji

roding, krealizaci nedoSlo, avSak ucastnice mi podala informace prostiednictvim
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komunikacnich siti, ze se jim povedlo pé¢i v rodin¢ zkoordinovat. S i¢astnici se mi vSak

nepovedlo spojit, aby mi popsala svou zkusenost se zajisténim péce v roding.

v __7

4.2. Typy rodinnych strategii v zajiSténi péce o osobu s mentalnim postiZenim

Na zéklad¢ vySe stanovenych identifikovanych dat jsou v této kapitole popsany typy
rodinnych strategii v zaji$téni péce o osobu s mentalnim postizenim, které se Vv ramci
vyzkumu objevily. Typy rodin jsou rozdélené do dvou kategorii, a to z toho divodu, Ze
V soucasné dob¢ rodice vzhledem k okolnostem a veéku ditéte zvolily jisté moznosti feSeni, ale
do budoucna pak rodiny v jednotlivych kategorii maji riizné predstavy o tom, jak zajisti péci
0 svého potomka. Typologie byla stanovena na zaklad¢ spole¢nych ryst, které se v rodinach
objevovaly. Pro stanoveni typu rodiny jsem hledala vZdy minimalné 2 vzorky, které mély
spoleéné znaky. Rodiny, které se typologicky shoduji v prvni kategorii, v druhé kategorii

mohou mit jiné rysy, tim padem mohou byt v obou Kategoriich typologicky odlisné.

4.2.1. Soucasné strategie

Jak jiZ bylo zminéno, niZe se nachazi popis konkrétné 3 typu rodin, které se v ramci vyzkumu

objevily v souvislosti se sou¢asnym zajisténim péce o své dité s mentalnim postizenim.

1. Zajist’uji péci sami s minimalni pomoci

Tato kategorie vzhledem k poctu ucastniku, ktefi voli tento zplsob strategie v zajisténi péce
0 0sobu s mentalnim postizenim, je nejvétsi. Z 9 ucastniku totiz 5 z nich zajistuje péci o
osobu s mentalnim postizenim v ramci primarni rodiny, tedy otec a matka, v nékterych
ptipadech pouze matka, a jen minimalné vyuzivaji pomoc svych blizkych z okoli. Spole¢nym
znakem této kategorie je UcCast deti s mentalnim postizenim do Skolniho zafizeni. Déti
ucastniki této kategorie tedy plni Skolni dochazku, coZ vnimam, Ze je hlavnim diivodem toho,
ze rodiCe nevyuzivaji zadnych jinych sluzeb a pomoc ze strany rodinnych piislusnikt
a blizkych vyuzivaji jen minimalné. Rodice totiZ diky dopoledni vyuce ve skole, mohou travit
¢as bud’to v praci, nebo mohou byt doma, ale kazdopadné nemuseji v€novat ditéti celodenni
péci.

Co se tyCe zapojeni rodinnych piislusniku a blizkych osob, tak jak jiz bylo zminéno,
ti se do pomoci v zajisténi péce o dité zapojuji jen minimalng, tzn. pouze v nezbytné nutnych

situacich, kdy rodic¢e potfebuji néco zafidit, jen obCasné se piibuzni a znami zapoji, kdyz
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si chtgji rodic¢e odpocinout. VSem ucastnikiim ale neni pfijemné zadat o pomoc své blizké.
Nechtéji nikoho vyuzivat, maji pocit, ze vSichni maji svych starosti dost a naro¢nou péci
0 dit¢ s mentalnim postizenim vnimaji jako svlij udél, se kterym se museji smifit a situaci
museji zvladnout. Pokud se ale rozhodnou vyuzit pomoc blizkych, oslovuji hlavné své rodice,
tedy prarodice osob s mentalnim postizenim, §irsi rodinu nikoliv.

Cetnost setkavani rodin s rodinnymi ptisluiniky a znAmymi je rtizna. Ve 2 piipadech
jsou rodiny v ¢astém kontaktu jak s blizkou rodinou, tak i se svymi kamarady. Schazeji se
vSichni spole¢né s 0sobou s mentalnim postizenim. Rodinni pfislu$nici jsou pak zvykli na
0sobu s mentalnim postizenim a ptijimaji ji. Tti dalsi rodiny jsou spiSe izolované, co se tyce
spolecenského kontaktu. S rodinou a znamymi se setkdvaji, ale neni to tak ¢asté, i ptes to, ze
Sir$i rodiny bydli v blizkém okoli.

Pokud jde o sourozence 0sob s mentalnim postiZzenim v tomto typu rodiny, tak témi
jsou ve dvou ptipadech dospéli muzi, v dalSich dvou ptipadech déti mladsi, nebo jen o 2 roky
star§i nez osoba s mentalnim postizenim, avsak jsou to déti ve véku do 12 let, a v jednom
ptipadé je to star$i sestra, ktera vSak studuje daleko od domova aneni s rodinou v ¢astém
kontaktu. Dospéli sourozenci osob s mentalnim postizenim muzského pohlavi se do pomoci
rodi¢im v zajisténi péce zapojuji jen v nezbytn¢ nutnych situacich. Se svym sourozencem
nemaji problém travit Cas, ale aktivné se nezapojuji. Sourozenci ve veéku do 12 let
si s 0sobami s mentalnim postizenim jsou zvykli spole¢né hrat, ackoliv rodi¢e zminovali, ze
Jim museji Casto pfipominat, aby dit¢ s mentalnim postizenim do hry zapojovali, protoze
v ptipadech, kdy je vice zdravych sourozencti, maji tendenci dité s mentalnim postizenim ze
hry vyluc¢ovat. VSichni rodice v této kategorii od zdravych sourozencii jejich déti s mentalnim
postiZzenim nevyzaduji jejich zapojeni do péce o jejich sourozence, nechtéji je péci a starostmi
nijak zatézovat.

Utastnici si uvédomuji, Ze Vv jistém véku jejich déti nebudou mit narok chodit do
Skoly, vSichni tedy zvazuji moZnosti zajiSténi péce, které se v okoli nabizeji. Je to ale pro né
velmi t€zké téma, ve kterém nemaji vitlbec jasno. Chybi jim informace, chybi jim odborna
pomoc. Informace a pomoc hledaji svépomocné. Informuji se u svych zndmych, u lidi, ktefi
jsou, €i byli vpodobné situaci. Sami si zjiStuji, jaké jsou mozZnosti feSeni zajiSténi
budoucnosti jejich déti s mentalnim postizenim.

Rodice v této kategorii, 1 pfes to, ze maji dopoledni dohled nad ditétem Vv soucasné
dobé zajistén, tzn. nemuseji celodenné pecovat, pocit'uji jisté vyCerpani a ocenili by jakoukoli
pomoc ze strany okoli. Svym détem se totiZ snazi nabidnout co nejlepsi program, aby

se rozvijely, mély zazitky a naplnény zivot. Program vSak kromé Skolskych zatfizeni zajistuji
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svym détem oni sami, né¢kdy vyuzivaji volno€asovych aktivit, které nabizeji organizace, jako
napf. letni tdbory, vikendové pobyty, ale vétSinou jsou to oni, ktefi se snazi svym détem
nabidnout zajimavé aktivity. VSichni by tedy ocenili, kdyby se v jejich okoli nasel n¢kdo, at’

uz rodinny pfislusnik, znamy, ¢i né¢jaky dobrovolnik, ktery by podobné aktivity zajistoval.

2. Vyuzivaji sluZeb a zapojuji rodinné prislu$niky
Do kategorie vyuzivajicich pomocnych sluzeb spolu se zapojenim rodinnych pfisluSnikt
spadaji 2 rodiny. Ackoliv kazd4d rodina vyuziva jinou sluzbu a Co se tyCe pfistupu
k zapojovani rodinnych pftislusniki do péce, ktery je u obou rodin také svym zplsobem
odlisny, tak na zaklad¢ vyrazné€jSiho zapojeni rodinnych pfislusniki na rozdil od jinych
zucastnénych rodin, tvofi tyto dvé rodiny jednu kategorii.

Spole¢nym znakem je tedy kromé& vyuziti pomoci socidlnich sluzeb také casté
zapojovani rodinnych ptislusnikti do péce. Zucastnénd rodina ¢. 7 vyuziva sluzeb osobni
asistence, pfi¢emz sluzbu vyuzivaji pravidelné 3-4X tydné na dobu 3-4 hodin, coz zajisti ¢ast
doby, kdy je pecujici matka v praci a zbytek Casu na osobu s mentdlnim postizenim dohlizi
praotec 0soby s mentalnim postizenim. Druhd zGcastnénd rodina této kategorie vyuziva
sluzby denniho stacionafe, kam osoba s mentalnim postizenim dochazi pravidelné kazdy
vSedni den v dopolednim ¢ase, pficemz pecujici rodi¢e mohou chodit do prace a mimo to jsou
do péce aktivné zapojeni sestra matky a sourozenci 0soby s mentalnim postizenim, kteti jsou
ochotni a zvykli na Zadost rodicl péci zajistit, a také sami s nabidkou pomoci ptichazeji.

Sourozenci 0sob s mentalnim postizenim v tomto typu rodin jsou jiz dospéli, jen jeden
sourozenec je ve stfedoSkolském veku, avSak pfistup sourozenci jedné rodiny je jiny neZ
pfistup sourozenci té druhé, coz lze vyvodit z popsaného zpusobu zapojeni rodinnych
ptislusnikd.

Rodiny v této kategorii jsou tedy se svymi blizkymi ve velmi castém kontaktu.
Rodinni pfislusnici velmi dobfe znaji osobu s mentalnim postiZenim a védi, jak se o ni
postarat. Pecujici rodi¢e informuji o situacich, ve kterych se nachazeji svoje blizké, kteti
pomahaji, tim padem podle potfebnosti zajisténi péce 0 0sobu S mentalnim postizenim
spole¢né nastavuji. V jedné rodin€ je zajisténi péce o osobu s mentdlnim postizenim vice
koordinované, tzn. ze vzhledem k planovani rozpisu sluzeb osobnich asistentli pomahajici
¢len vzdy vi, kdy ma byt k dispozici a podle toho se zafizuje. Ve druhé roding je zajisténi
péce spise nahodilé, flexibilné reagujici na situaci, ackoli zpiisoby koordinace se v rodinach

vzhledem K situacim prolinaji.
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Matky v této kategorii, které zajistuji nejvétsi cast péCe o osobu S mentalnim
postiZzenim jsou pracujici S tim, ze obé profese Ize zatradit do pomdahajicich profesi. Prace obé
velmi napliiuje, jsou v Castém kontaktu s lidmi, ktefi jsou bud’to v nouzi, nebo tézké zivotni
situaci spojené¢ s umrtim ditéte. Psychickd odolnost obou ucastnic, troufam si fict, ze
je vysoka. Pomahajici profese spolu s pééi 0 osobu s mentalnim postizenim je pro n€ i pies
pomoc rodinnych piislusniké naro¢na. Ucastnice si uvédomuji potiebu odpocinku, nebo
aktivit podporujicich jejich psychohygienu, na coz Si také nachazeji ¢as. Postupem Casu se
vsak ob¢ rodiny, respektive matky, naucily odpocivat spolu se svymi détmi s mentalnim
postizenim, naSli si spolecné aktivity, které bavi jak rodice, tak i osoby s mentalnim

postizenim.

3. Vyuzivaji sluZeb a zapojuji rodinné prisluSniky minimalné

Rodiny v ramci tohoto vyzkumu, ktefi sluzby ve vétsi, ¢i mensi mife vyuzivaji pro zajisténi
péce o osobu s mentalnim postizenim, pfi¢emz zapojeni rodinnych ptisluSniki do pomoci
Vv zajisténi péce je minimdlni, jsou 2. Jednd rodina vyuziva sluzeb chranéného bydleni, tzn. ze
osoba s mentalnim postiZzenim vétSinu Casu travi v zafizeni, a tak rodi¢e nemusi nijak ptimo
pecovat o své dité. Se svym ditétem vsak jsou v kontaktu a navzajem se navstévuji. Osoba
S mentalnim postizenim v druhé rodin¢ zase dochazi kazdy vSedni den do denniho stacionare,
kde travi dopoledne a poledne, vecerni péci a dohled pak zajist'uji rodice.

Utastnici tohoto typu, stejné jako ti v piedeslych typologiich, mohou diky zajisténé
péci o 0sobu s mentalnim postizenim podle svého uvazeni nakladat se svym ¢asem, bud’to se
vénovat praci, odpocivat, ¢i vénovat svllj ¢as néfemu jinému. Samoziejme to zalezi podle
miry vyuziti napomocnych sluzeb. V piipad€, kdy méa osoba s mentdlnim postizenim
zajisténou celodenni péci, rodice se nemuseji ve svych volnocasovych, ¢i pracovnich planech
nijak omezovat a program, ¢i potfebné nalezitosti v péci o dité fesi pouze v situacich, kdy jsou
s ditétem tfeba jednou tydné/mésicné v kontaktu. Naopak v ptipadé, kdy je péce o dité
a dohled nad nim zajistén pouze Vv Casti dne, rodiCe jsou V planovani naplné Casu jistym
zpusobem omezeni. Vzhledem Kk potiebé pecovat o dité alespon ¢ast dne, je pro n¢ starost o to

Spolecnym rysem téchto dvou rodin je tedy minimalni vyuziti pomoci svého okoli
a také maximalni vyuziti zajisténych sluzeb. Rodiny ty v Zadném piipadé nechtéji zatéZovat
své blizké okoli. Jediné, co od nich ocekavaji, je kontakt s 0sobou S mentalnim postizenim,
napt. formou navstév, ackoliv kontakt nijak nevyzaduji a nechdvaji to na rozhodnuti

rodinnych pfisluSnikii. Zarovenn je ale k tomu ani nijak nemotivuji. Stejné jako v prvni
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kategorii, kdyz uz se rodiny rozhodnou vyuZzit pomoci rodinnych ptislusnikli, obraceji se
na své rodiCe (prarodi¢e osob s mentalnim postizenim).

Sourozenci 0sob s mentalnim postizenim v tomto typu rodiny jsou dospéli muzi, ktefi
i pfes kladny vztah ke svym sourozenciim, ve smyslu, Ze se vidavaji, se sourozenci si rozumi,
a kdyz se jako rodina sejdou, tak svému sourozenci vénuji pozornost, tak se do péce nijak
aktivné nezapojuji. Oba sourozenci 0sob s mentalnim postizenim téchto ucastnikt také bydli
daleko od svych bydlisté svych sourozencu s mentilnim postizenim. Sourozenci ucastniku,
se kterymi byl veden rozhovor, tedy s rodi¢i, maji také oba sourozence muzského pohlavi,
ktefi 0 0sobu s mentalnim postizenim nejevi zajem a nikdy s 0sobou s mentalnim postizenim
netravili ¢as bez pfitomnosti peCujicich rodicl, avsak to neznamend, ze by méli negativni
postoj k lidem s mentalnim postizenim.

Spole¢nym rysem téchto rodin, které jen minimalné vyuzivaji pomoc rodinnych
ptislusnikd a blizkych je také jistd izolovanost rodin, kdy z divodu postizeni jejich déti
se vzdali kulturniho i rodinného Zivota, ve smyslu, ze ptestali navstévovat své piibuzné z §irsi
rodiny, protoze pro n€ bylo narocné bud’to vzhledem k nepfiméfenym projevim jejich ditéte
byt ve spolecnosti lidi, ktefi se v problematice neorientuji, nebo z divodu télesného postizeni
0soby s mentalnim postizenim museli fesit bezbariérovy piistup, ktery ne vzdy byl pfistupny.

Proto rodiny pfijali pasivni pfistup vV rdmci setkavani se S okolim.

4.2.2. Budouci strategie

Vétsiné rodicim bylo tézko jasné urcit, jak bude vypadat budoucnost jejich déti. Tzn.
ze ackoliv rodic¢e zvazovali 1 jiné varianty feSeni, pro stanoveni typu jsem volila tu predstavu,
o které rodi¢e mluvili jako o té pro né nejidealné;si. Nutno také zminit a pfipomenout, co jiz
bylo vySe popsano, pro rodie osob s mentdlnim postizenim je téma zajiSténi budoucnosti
jejich déti velmi naroénym tématem, ve kterém nemaji viibec jasno a pro mnohé je velmi

naroc¢né o tom vubec piremyslet.

1. Mit dité v domaci péci a vyuzivat dopliikové sluzby
Rodiny, které chtéji, aby jejich potomci s mentalnim postizenim zlstali v doméci péci maji za
to, ze rodina, i pfes vycerpani z naro¢né péce, jim muze poskytnout to nejlepsi, protoze dle
nich rodina vi, co je pro dité nejlepsi. V rodiné se tvoii pevné vazby, a to je pro osobu
S mentalnim postizenim velmi dulezité. Ackoliv rodiny nevédi, co budoucnost pfinese,

pocitaji s tim, Ze o osobu s mentalnim postiZenim budou pecovat doma, a to, jak nejdéle to
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pujde. Rodiny, jak jiz bylo v uvodu této kategorie zminéno, nevylucuji jiné moznosti feseni,
napt. instituciondlni pobytovou péci, avsak péfe v domacim prostiedi se pro n¢ zda byt
nejlepsi volbou.

Vzhledem k uvédomélosti Gi¢astnikti o naro¢nosti péée o dité, ucastnici pocitaji s tim,
ze budou potiebovat pomoc se zajisténim péce, tedy bud’'to budou chtit vyuzit sluzeb denniho
stacionaie, ¢i osobni asistence, anebo doufaji, ze se nékdo objevi, kdo jim v zajisténi péce
pomiize.

Spoleénym rysem rodin V této kategorii je pifitomnost zdravého sourozence osoby
s mentalnim postizenim Zzenského pohlavi a pomémé cCastd, avSak nepravidelnd pomoc
prarodic¢ti déti s mentalnim postizenim. Rodice vSak maji problém zadat o pomoc své okoli,
ackoliv by jejich pomoc uvitali.

Kontakty s 8ir$i rodinou a blizkymi jsou u rodin tohoto typu rizné. Dvé rodiny jsou
ve velmi ¢astém a blizkém kontaktu jak s prarodici osob s mentalnim postizenim, tak s tetami
a stryci. Tteti rodina vzhledem k malému poctu rodinnych pfislusnikt, a ne pfili§ pevnym
vazbam, je v ¢astém kontaktu pouze s prarodi¢i.

Rodice véti v to, ze se situace néjak vyvrbi a spise, nez dlouhodobé plany spojené se
zajiSténim budoucnosti jejich déti fesi plany kratkodobé, tzn. fesi spiSe momentalni situaci

a podle moznosti feseni voli tu nejlepsi pro né.

2. Vyuzit sluZeb chranéného bydleni, ¢i podpory samostatného bydleni
Tti rodiny vramci tohoto vyzkumu pocitaji se zajisténim péce 0 0Sobu s mentalnim
postizenim v néjaké pobytové sluzbg, kterd by osob€ nabidla smysluplné aktivity
a smysluplné traveni volného Casu, pficemz by také bylo o osobu kompletné postarano,
obzvlast, kdyZ neni schopna si pé€i o svou osobu zajistit sama. RodiCe ti maji také svoje
idedlni pfedstavy o pobytové sluzbé, kde by mél jejich potomek ziistat, a to nejlépe, aby
sluzba fungovala na rodinné bazi, coz znamena, Ze by pak mohli své dité kdykoliv navstivit,
popiipadé s nim stravit nékolik dni v zafizeni. Chtéli by, aby dit¢ mélo svij pokoj, aby
pracovnici byli piijemni atd. Zaroven rodi¢e vyZaduji, aby pobytova sluzba nabizela veskeré
sluzby a dlouhodobé¢ tak, aby se osoba s mentalnim postizenim nemusela porad st€éhovat. Pro
nekteré je pak dulezité, aby byla sluzba V jejich okoli. Jini by byli ochotni dojizdét 1 dal.
Rodice, ktefi zvazuji zajisténi pobytové sluzby pro jejich potomky s mentalnim postizenim
veti, Ze sluzby osobam nabidnou smysluplné traveni volného ¢asu a diky programu osobé
zajisti rozvoj osobnosti a také rozvoj schopnosti. VEfi také, Ze v ramci bydleni ziska osoba

s mentalnim postizenim socidlni kontakty v podobé& kamaradu.
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Sourozenci 0sob s mentalnim postizenim v tomto typu rodiny jsou ve vSech ptipadech
muzi v dospélém veéku, ktefi jsou v kontaktu se svym sourozencem, travi s nim cas, ale
aktivné se do péce nezapojuji. Sirsi rodina se do pomoci zapojuje pouze minimalng, spise
vibec. Rodie uvazujici o pobytové sluzbé pro své déti s mentidlnim postizenim ani
nevyzaduji zddnou pomoc se zajisténim péce od svého okoli, ackoliv by si pfali, aby rodinni
ptislusnici s 0sobou s mentalnim postizenim udrzovali kontakt, popfipadé osobu v zafizeni
navstévovali, ale takovéto prani pted rodinou nevyslovuji. Pouze jedna rodina byva v castém
kontaktu se svymi blizkymi, pfi¢emzZ se schazeji i spolu s 0sobou s mentalnim postiZzenim.
Ostatni se tolik se svymi znamymi a piibuznymi neschazeji, ackoliv se kontaktu cilené¢

nevyhybaji, jsou tedy ¢asteéné socialné izolovani.

3. Budoucnost neresi

Ackoliv kazdy z ucastniki o budoucnosti svych déti n¢jakym zptisobem uvazoval, nasli se
2 takovi, ktefi se budoucnost svych potomku cilené snazili nefesit. Jejich strategie ve zvladani
péce o osobu tkvi v tom, ze pokud jsou schopni péci o svého potomka zajistit, tak ji zajist'uji,
a nepfemysli nad tim, co bude, az uz péce nebudou schopni. Rodiny tohoto typu pfiijimaji
situaci, jaka zrovna je, a reaguji na zmény flexibilné. O mozZnostech feSeni v situaci
neschopnosti zajisténi péce veédi, nékteré feSeni odmitaji Gplné, jinym jsou trochu otevieni, ale
na zadné moznosti nelpi.

Co se tyce piistupu K zajisténi péce ze strany rodinnych piislusnikt a blizkych, tak ten
se U obou ucastnit lisil. Jedna ucastnice své blizké do péce zapojovat nechce, ani si to neumi
predstavit a do budoucna s touto moznosti nijak nepocitd, druha vzhledem k napomocnému
nastaveni rodinnych pfislusnikl k péci o osobu s mentalnim postizenim, s tim trochu pocita
a vi, Ze se na n¢ mize spolehnout, avSak tento pfistup od nich nevyzaduje.

Spole¢nym rysem osob s mentalnim postizenim v tomto typu rodiny je tézké télesné
postizeni osoby, kdy osoba k pfesunu pottebuje invalidni vozik. Jinym spoleénym rysem
muze byt pevny manzelsky vztah rodict a schopnost rodi¢l uzivat si zivota, tedy aktivni

pfistup pfi zajiStovani spolecnych volno€asovych aktivit v roding.

4.3. Shrnuti vysledki

Cilem vyzkumu bylo zjistit, zdali je podle rodicii osob s mentilnim postizenim pristup
rodinnych konferenci vyuZitelny pri praci S cilovou skupinou osoby s mentdalnim postizenim,

respektive pri praci s rodinou 0soby s mentdalnim postizenim. Z interpretovanych dat
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a ze stanovenych typl rodinnych strategii v zajiSténi péce o osobu s mentalnim postizenim lze
vyvodit, ze do jisté miry ptistup rodinnych konferenci pro tuto cilovou skupinu vyuzitelny je.
| kdyZ nékteti z Gcastniki vyzkumu maji skepticky postoj k tomuto feSeni zajiSténi péce,
pfipadna obména tohoto piistupu by mohla byt rodindim s osobami s mentalnim postizenim
napomocna pii nastavovani pée o dité s postizenim. Rodiny se totiz potykaji s jistou
izolovanosti, vétSina se jen malo styka s $ir$i rodinou, pficemz rodinni pfislusnici pak neveédi
o situaci, ve které se rodina pecujici o osobu s mentalnim postizenim nachazi. V ptipadech,
kdy jsou zase rodiny pecujici o osobu s mentalnim postizenim v blizkém kontaktu s Sirsi
rodinou a ¢asto se schazeji, predmétem témat pak nejsou obtize spojené se zajisténim péce,
tudiz ani v téchto ptipadech Sirsi rodina nemusi mit ponéti o narocnosti v zajisténi péce. Jen
malo rodin své blizké informuje o situaci, ve které se nachéazeji, avSak ty, které takto své
blizké informuji a zaroven jsou s nimi v ¢astém kontaktu maji tu zkuSenost, Ze se jejich okoli
do pomoci aktivné zapojuje. Lze tedy vyvodit, ze jak pro rodiny, které nejsou v Castém
kontaktu s rodinnymi ptislusniky, tak pro rodiny, které v ¢astém kontaktu jsou, by piistup RK
mohl byt pfinosny, protoze setkani rodiny s cilem informovat o situaci a hledat moZnosti
FeSeni, by mohl §irSi rodiny aktivovat, at’ uz v oblasti aktivniho se zapojeni do péce, ¢i
alespoini v uspokojeni potieb sdileni a poti‘eby miti oporu v blizkych, kterd je pro rodiny
pecujici o osobu s mentalnim postizenim, jak bylo zminovano v teoretické casti, velmi
dulezita.

Ve vyzkumu se objevovaly riizné typy rodin, avSak vétSina téch, kterych se blizké
okoli do péce nezapojuje, by uvitala, 1 pfes neptijemné pocity spojené s zadonénim o pomoc,
¢1 pocity vyuzivani okoli, osobu, ktera by rodin¢ pomohla a ulehc¢ila. Diky koordinatorovi,
ktery provazi rodinu celym procesem by se rodi¢im dostala pomoc spojena
s oslovovanim rodinnych prislusnika, kterou Gcastnici vnimaji jako velmi naro¢nou. Tim,
ze vétSina ucastnikli nechce své rodinné piislusniky a zname, ani sourozence o0sob
s mentalnim postizenim zatéZovat péci o osobu s mentdlnim postizenim, bylo by potifeba
zajistit osobu, ktera by byla v této oblasti pecujici rodin¢ oporou, motivovala by rodinu
k odvaze poprosit o pomoc a zaroven pecujici rodinu, stejné tak $irsi rodinu a znamé ujistila v
tom, ze jejich rozhodnuti, zdali pomiZou, ¢i nikoliv je svobodné, aby nikdo z Gc¢astnénych
nem¢él pocit, Ze svou pomoc musi nabidnout, stejné tak, aby pecujici rodina neméla pocit, ze
své rodinné piislusniky k pomoci donutila. Takovou podptrnou osobou by byl pravé
koordinator.

V piipadech, kdy je osoba s mentalnim postizenim umisténd v zatizeni, kde je osobé&

poskytovana celodenni péce, by rodice ocenili, kdyby osoba s mentdlnim postizenim byla
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s Sirsi rodinnou v kontaktu, tzn. aby rodina osobu s mentadlnim postizenim pfinejmensim
jednou za Cas navstivila, coZz by osobé s mentadlnim postizenim mohlo nabidnout pfiznivé
socialni klima, které je potiebné k jeho zdarnému vyvoji (viz kapitola 1.1.0soba s mentdlnim
postizenim a jeho rodina). Takového nastaveni by se také dalo docilit prostfednictvim
zorganizovani rodinného setkani. V piipadech, kdy jsou osoby v doméci péci, at’ uz vyuzivaji
doplnkové sluzby, ¢i nikoliv, by vétsina Gcastnikid také ocenila pomoc se zajisténim péce jiné
osoby. Volny ¢as by pak vyuzili pro odpocinek, ¢i pro vénovani se zdravym sourozenciim
0soby s mentalnim postizenim, nebo by si s partnerem naplanovali ¢as jen pro sebe, aby
posilili a udrzeli vztah, anebo by cas vyuzili pro zafizovani potiebnych zalezitosti.
Pomahajici, at’ uz rodinny piislusnik ¢i znamy, by pak osobé s mentalnim postizenim mohl
nabidnout bud’to n&jakou volnocasovou aktivitu, tzn. zajistil by osob& volno¢asovy program,
na ktery rodice mnohdy nemaji ¢as ani energii, program ten by co se tyc¢e casového nastaveni
mohl byt rizny, at’ uz by to byla cast dne, ¢i cely den, nebo vice dni. Pomahajici by také
0sobu s mentalnim postizenim mohl vyzvedavat pravidelné, ¢i narazové, ze zafizeni,
do kterého osoba dochazi (Skola, stacionaf), anebo jen obycejné stravit s osobou cas
a poskytnout dohled.

Rodi¢tim osob s mentalnim postizenim mnohdy chybi komplexni pomoc a podpora
ve smyslu, Ze pfi zajistovani pée o osobu s mentalnim postizenim museji obchazet nékolik
mist a zjiStovat si informace potiebné k zajiSténi péce na rlznych mistech. V ramci RK
by byla rodiné nabidnuta odborna pomoc a rada skrze odborniky, ktefi maji své misto na
rodinné konferenci a zaroven by mezery v zajiSténi formalni pé€e mohli hned konzultovat
s rodinnymi pfislusniky, ktefi by nabidly neformalni pomoc. RK tedy nabizi na jednom
misté jak informovanost o formalni pomoci, tak i koordinaci neformalni péce a podpory.
Jak bylo zminéno v kapitole /.3. Rodice osob s mentalnim postizenim jako pecovatelé, péce o
osobu s mentalnim postizenim piedstavuje jistou zatéz, pticemz dostupnost socialni pomoci
pomahd rodin¢ zvladat tuto narocnost, ale nejucinnéjSim zdrojem na zvladani zatéze
je neformalni sit’ ptibuznych a pratel. Diky RK, by si tak rodina rozsifila vztahovou sit” a
rodina by pak mohla nabidnout n¢kolik zpisobl neformalni pomoci (viz kapitola 1.4. Potreby
rodiny pecujici o osobu s mentdlnim postizenim) — feSeni problémui (rozhovor, objasnéni,
navrhy feSeni apod.), neptimy osobni vliv (vyjadieni ochoty jednat, ¢i vyjadieni bezvyhradné
piistupnosti), zdsah do prostiedi (zasdhnuti v prostfedi s cilem sniZeni stresu), ¢i emocné
podporujici jednani (ujisténi, povzbuzeni, naslouchani atd.)

Rodinam, které maji jisté zkuSenosti se zajiSténim koordinované, ¢i také

nekoordinované péce v rdmci rodiny, ¢i znamych, se osvéd¢ilo hned nékolik postupt, jako
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vytvofeni manualu pro pomahajici, stfidani v péci, informovanost rodinnych
prisluSnikii o situaci, udrZovani kontaktu s rodinnymi prislusniky, ujisténi rodinnych
prislusnikii o tom, Ze péci zvladnou a také péce o osobu s mentalnim postiZenim
na neutralni piadé. V piipadech, kdy rodiny nejsou v ¢astém kontaktu s rodinnymi
pfislusniky, ¢i rodinni pfisluSnici nevédi, jak péci o osobu zajistit, néktefi ucastnici by volili,
z dtvodu specifickych potieb osob s mentalnim postizenim, jistou formu zasSkoleni,
¢i zauceni v péci o osobu s mentalnim postizenim. Nékteré z téchto postupt jsou také
prvky, které se vyuzivaji v ramci rodinnych konferenci pofadanych pro rodiny s détmi, které
jsou jinym zpuisobem ohrozeny. Pfi pofadani rodinné konference pro rodiny pecujici o osoby
s mentalnim postizenim by se tedy nemélo na tyto postupy zapominat, aby i ta neformalni
podpora rodiny a péfe o osobu s mentalnim postizenim byla kvalitné nastavena a aby pak
nedochézelo do jistych kolizi a pfipadnych negativnich zkuSenosti S pé¢i o osobu, coz by
mohlo rodinné piisluSniky, pecujici rodi¢e a také osoby s mentalnim postizenim od ptistupu
odradit a ve vzajemné pomoci demotivovat.

V teoretické casti byly identifikovany rizné prinosy, které plynou z pfitomnosti
0soby s mentalnim postiZzenim v rodiné jako posilnéni rodiny, uvédomovani si vlastich
kompetenci, zmirnéni sobectvi, pfilezitost k rozvoji, zdroj zivotnich lekci atd. Pro rodiny
pecujici o osobu s mentalnim postizenim muze péce o ni predstavovat jistou formu stresu,
pfi¢emZ dlouhodoby stres miize byt zdrojem riznych onemocnéni. Podpora a posila blizkého
okoli mlZe vsak tento stres zmirnit, takZe lze fict, Ze podpora pfibuzenské rodiny, ¢i blizkého
okoli je dulezitou prevenci pted dlouhodobym stresem, tedy pifed onemocnénim. Kognitivni
shoda, blizkost, emocni sdileni a opora je tedy v roding, jak uz nuklearni, tak té $ir$i velmi
dilezita. Nékterd nastaveni pomoci v §ir$i rodiny ¢i blizkych rodin€ pecujici o osobu
S mentalnim postizenim muliZe piedstavovat vzdjemnou pomoc, kdy se napf. rodina sesté¢huje
do jednoho obydli, kde spolu sdileji domacnost a navzajem si tak mohou pomoci, coz
potvrzuje také jedna rodina, ktera se ucastnila vyzkumu, kdy spoleénym sdilenim domacnosti
0soby s mentalnim postizenim, jeji matky a dédecka si navzajem pomahaji, Se zajisténim
péce, osoba s mentalnim postizenim a matka se zvlddanim tézké zivotni situace. Kromé
vzajemné pomoci byly ve vyzkumu identifikované dalsi pfinosy plynouci z pomoci blizkého
okoli pfi zaji$téni péce o osobu s mentalnim postizenim, a to, Ze pe€ujici rodina ma mozZnost
si odpocCinout, nabrat sily a pak 1épe fungovat. Osoba s mentalnim postizenim zistava
v kontaktu s $irsi rodinou a blizkym okolim, coz podporuje jeji zdarny vyvoj a v neposledni

fadé¢ pomahajici osoby mohou ziskat dobry pocit z nabidnuté pomoci, a zaroven dobie
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zvladnuta péce o osobu s mentalnim postizenim muze posilit jejich sebevédomi. Dochazi tak
Kk vzajemnému obohaceni.

Co se tyce informovanosti o pfistupu RK, ¢i zdroji odkud by se rodina o RK mohla
dozvédét, kdo by rodiné mohl zprostiredkovat informace o tomto pristupu, ¢i samotny
pristup nabidnout, tak na zaklad¢ tohoto vyzkumu by se rodina mohla o pfistupu dozvédét
budto od znamych, kteti jsou nejcastéjSim zdrojem informaci o pomoci. Déle pak od
neziskovych informaci, jako jsou asociace, ¢i rizné spolky, kterych jsou rodiny ¢leny, anebo
od organizaci poskytujici ranou péc¢i, kterou tcéastnici vnimaji pozitivné. O RK by se rodiny
mohli dozvédét také ve Skolach nebo na uradech, kde si vytizuji ptispévky, avsak k institucim
statni sféry se vétSina ucastnikl stavi velmi skepticky, jelikoz maji pocit, ze jim neposkytuji
komplexni informace nebo jim poskytuji pouze nezbytné nutné informace.

Je dulezité také zminit, ze nékteré rodiny si opravdu nedokazaly piedstavit, Ze by
byla $irs$i rodina, ¢i blizké okoli do péce o osobu s mentalnim postiZenim zapojena.
Diivody byly rtzné, néktefi péci o osobu s mentdlnim postizenim méli jiz zajiSténou
a nevnimali potfebu rozSifovat sité, jini zase neméli pocit, Ze maji dostate¢né velkou rodinu,
aby se v ni nasel n€¢kdo, kdo by pomohl. Dalsi méli pocit, Ze jejich rodinni piislusnici by se
stejné nezapojili, a jini zase neduvéiovali roding, ze méa dostatek kompetenci ke zvladnuti
péce o osobu s mentalnim postizenim. Stejné jako u rodin s ohrozenymi détmi bez postizeni
nelze tento pfistup aplikovat ve vSech pfipadech a ve vSech rodinidch. Pfi nabizeni RK
rodindm s o0sobou S mentalnim postizenim by tedy bylo nutno zvazit, zdali se da

s pochybnostmi rodiny né&jak pracovat a rodinu k zapojeni se do piistupu motivovat ¢i nikoliv.
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Z.aveér

Cilem vyzkumu bylo zjistit, zdali pfistup rodinnych konferenci je podle rodici osob
S mentalnim postizenim vyuzitelny pii praci s cilovou skupinou osoby s mentalnim
postiZzenim, respektive pii praci s rodinou 0soby s mentalnim postizenim. Vysledky vyzkumu
jsou tedy vysledky mapovani, zdali by byl v rodinach s osobami s mentalnim postiZzenim
zajem o piistup RK, ¢i zdali rodiny tento piistup, ¢i prvky tohoto pfistupu vnimaji jako
ptinosné, popiipad¢ je vyuzivaji. Z vysledku tedy vyplynulo, Ze rodiny maji jisté obavy
ze zapojeni rodinnych prislusnikii a znamych do péce o osobu s mentalnim postiZenim,
avSak nékteii o koordinovanou péci zdjem projevili. Nékteii zase prvky tohoto pfistupu
vyuzivaji a to tak, ze jsou napf. v kontaktu s rodinou a informuji ji o situaci nebo pomoc
se zajiSténim péce s piibuznymi spole¢né¢ nastavuji.

Z vyzkumu také vyplynulo, Ze rodiny pomoc blizkych potfebuji, nicméné vétSina
ucastniki ma problém své blizké oslovit s prosbou o pomoc. V tomto by mohl byt
napomocny koordinator, ktery by rodinu oslovil, zprostiedkoval veskeré informace jak
roding, tak i blizkym, a byl by v§em zuc¢astnénym jistou oporou.

VétSina zGcastnénych rodin neni v Castém kontaktu srodinnymi pfislusniky
¢1 zndmymi. Pokud uz v kontaktu jsou, neinformuji své blizké o jejich t€zké zivotni situaci,
ktera je spojend s péci o jejich potomka S mentalnim postizenim. Ukazalo se, Ze rodiny, které
jsou v ¢astém kontaktu a zaroven informuji blizké o situaci, tak ti pomoc se zajisténim
péce od blizkych dostavaji. Proto by bylo zadouci rodiny, které takovy pfistup nemaji,
k tomu motivovat.

Rodiny by uvitali pravidelnou ¢i narazovou pomoc se zajiSténim péce o osobu
s mentalnim postiZzenim. Volny ¢as by pak vyuzili pro zajisténi nezbytnych zalezitosti, pro
vénovani se partnerovi, zdravym sourozenciim osoby s mentalnim postizenim nebo
odpocinku. Uéastnikiim vyzkumu by staéilo jednou za ¢as zajistit hodinovy, popiipadé delsi
dohled nad osobou s mentalnim postizenim, avSak uvitali by i vicedenni zajisténé péce
0 jejich potomka.

Pokud jde o informovanost pecujicich rodin o moZnostech, které mohou vyuZit,
a které jim mohou pomoc v zajiSténi péce, tak ty vnimaji rodiny jako nekomplexni. RK
by tak diky odbornikiim, ktefi se Casti procesu Ucastni, mohli dostat komplet informaci
na jednom misté a pak podle nabidky spoleéné s rodinnymi pfislusniky a znamymi nastavit

pécCi vyuzivaje jak formalni, tak 1 neformalni zdroje pomoci.
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Rodiny, které maji zkuSenosti s koordinovanim péce o osobu s mentalnim postizenim
vnimaji pFinosy, které z toho plynou, a to jak pro pecujici rodinu, kterd si mize diky zajisténi
péce odpocinout, tak pro osobu s mentalnim postizenim, ktera je v kontaktu s piibuzenskou
rodinou a SirSim okolim, tak 1 pro pomahajici osoby, které¢ diky pomoci mohou mit dobry
pocit a také radost z toho, Ze péci dobte zvladli, coz posiluje jejich sebevédomi. Pro zajisténi
péce blizkymi pak rodiny vyuzivaji rizné postupy, které mohou byt napomocné jako napf.
vytvoieni manudlu pro pomadhajici, stfidani v péci, informovanost rodinnych pfisluSnika
0 situaci, udrzovani kontaktu s rodinnymi piislusniky, ujisténi rodinnych ptislusnikii o tom,
ze péci zvladnou, péce o osobu s mentalnim postizenim na neutrdlni ptidé a zaskoleni, ¢i
zauceni v péci o osobu s mentalnim postizenim.

Tato diplomové prace by mohla slouzit jako podklad pro dal§i zkoumani vyuziti
ptistupu RK pro rodiny pecujici o osobu s mentdlnim postizenim. Otazkou dalSich vyzkumu
by mohla byt prace s motivaci rodinnych piislusnik pro ucast na RK, dale otazka zapojeni
0soby s mentalnim postizenim do procesu RK, nebo kompetence koordinatora pro realizace
RK pro rodinu pecujici o osobu s mentalnim postizenim. UZitecné by také bylo pfistup
rodinnych konferenci praktikovat v rodindch pecujicich o osoby s mentalnim postizenim
a na zaklad¢ toho vytvorit metodiku RK pro cilovou skupiny rodiny pecujici o osoby
s mentalnim postizenim. V socialni praci s lidmi s mentalnim postizenim a s jejich rodinami
by tento piistup, ¢i myslenky tohoto ptistupu, tedy zapojeni rodinnych ptislusnikti a blizkych
mohly byt jistou inspiraci pro socilni pracovniky, ktefi by mohli rodiny motivovat v zapojeni

Sir§iho okoli do pomoci pii zajisténi péce.
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Seznam pouzitych zkratek
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CR — Ceska republika
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