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Abstrakt

Prace se zabyva zkuSenostmi matek déti s t€¢ZSim mentalnim postizenim. Shrnuje
problémy a dopady, které mé kazdodenni péce na zivot matek a jejich rodinu. Je zde
uveden soupis socialnich davek slouzicich k finanénimu zajisténi péce o dite
a socidlnich sluzeb, které matkdm pomahaji pii péci a integraci ditéte s postizenim
v ramci jeho moznosti. Soucésti prace je i kvalitativni vyzkum, pomoci né¢hoz autor
v osmi rozhovorech s matkami déti se stfedné¢ tézkym nebo horSim mentalnim
postizenim zjiSt'uje jejich ndzory na Iékatrskou péci, chovani rodiny a okoli, zkuSenosti
s jednanim na fadech a vyuzivanim socialnich sluzeb. Dochézi k zavéru, ze dalezitymi
faktory pro zvladnuti péce o dité s postizenim jsou soudrznost rodiny a dostatecna

informovanost ze strany profesionalti o moznostech, které mohou matky vyuzivat.

Kli¢ova slova
Dité s mentalnim postizenim, matefstvi, rodina, péce o dité, socialni davky, socidlni

sluzby.



Abstract

The bachelor thesis deals with the experience of mothers of children with a severe
mental disability. It sums up the issues and impacts the everyday care has on the life of
the mothers and their families. It contains a list of social benefits used for funding the
child care and a description of social services which help mothers with the care and the
integration of the disabled children according to their capabilities. The thesis is based on
qualitative research conducted by the author, who interviewed eight mothers of
moderately or severely mentally handicapped children to find out their opinions about
medical care, behaviour of the family and others, experiences with negotiation with the
authorities and the use of social services. The thesis concludes that the important factors
for managing the care of disabled children are family cohesion and adequate

information from professionals about the existing options.
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Children with intellectual disability, motherhood, family, childcare, social benefits,

social services.
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Piedpokladany nazev:

Situace matek mentalné postizenych deti

Kontext tématu:

Jak nazev napovidd, chci se ve své bakalafské praci vénovat matkdm déti
s mentalnim postizenim a ndastrojtim, které pomahaji nejen pii péci o dité, ale 1jim
samotnym pfi zvladani nelehkych zivotnich situaci, které v Zivoté téchto maminek

nastavaji.

Pfrechod krodiCovstvi je pravdépodobné nejvyznamnéjSim piechodem
v rodinném cyklu [Mozny 2002: 126] a rodiCovstvi samo plni velmi vyznamnou roli
v zivoté Cloveka. Nejvetsi hodnotou pro maminky je vSak zdravi ditéte a ,,jeho trvalé
znehodnoceni je jednim z nejhorSich Zivotnich traumat, kterd mohou mamu potkat®

[Véagnerova 2009: 11].

Narozeni postizeného ditéte je tedy zacatkem krize, kterd méni chapéani svéta.
Bylo by nezodpovédné nechat takovou matku bez pomoci. Zakladnimi oblastmi, ve

kterych Ize rodinam postizenych déti pomoci jsou:

* vhodné informace o stavu a moznostech postizené¢ho ditéte — poskytovani a ziskavani

se musi doveédét vse co nejdiive. [pievzato z Vitkova 2003: 105].

* emocionalni podpora — miize byt poskytnuta specialisty formou psychoterapie.

* finan¢ni a socidlni podpora — je velmi dulezitd, zejména v praktické oblasti péce o dité

je snaha neumist'ovat déti do institucionalni péce, pokud to neni nezbytné nutné. O to
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kratkodobého umisténi mimo rodinu a osveétova ¢innost ve spolecnosti, ktera stale neni

pfipravena na integraci osob s mentalni retardaci. [tamtéz].

Nejde vSak pouze o statem ziizené instituce. Hlavné v poslednich dvou bodech
hraje dtlezitou ulohu neziskovy sektor a prvotnim zdrojem pomoci je samoziejmé
rodina. Dilezité je také udrzeni stavajicich socialnich kontaktl a navazani novych, které

mohou byt prospésné.

Oblasti, ve kterych mé& byt podpora poskytovana, také nestaCi pouze
v praxi. Proto se chci pii psani bakaldiské prace zaméfit na subjektivni ndzor samotnych

matek a lidi z praxe. Jaké sluzby vyuzivaji a jak je hodnoti? Jaké zmény lze ud¢€lat, aby

vvvvvv

Vyzkumny problém a predpokladany postup

Cilem bakaléafské prace je zmapovani zivota matek déti sriznou formou
mentalniho ¢i kombinovaného postizeni s ohledem na rzné nastroje socialni politiky.
Pravé matky jsou totiz nejlepSim zdrojem informaci, pomoci kterych lze zjistit, jak
zminéné nastroje plni svij ucel. Okrajové se dotknu irole rodinnych piislusniki
a pevnosti mezilidskych vazeb. Hlavnimi tématy tedy budou dostupnost a kvalita
socidlnich a zdravotnich sluzeb, spokojenost s financnim zabezpecenim, role partnera

a stalost socialnich kontaktt.

K bakalaiskeé praci tykajici se matek postizenych déti vyuZziji odbornou literaturu
zamé&fenou na tuto oblast socialni politiky, legislativni piedpisy platné v CR a materialy
ziskané od neziskovych organizaci, které se v této oblasti pohybuji . Teoreticky koncept
bude doplnén praktickou ¢asti, jejiz ndplni budou rozhovory s matkami rizné mentalné

¢i kombinované postiZzenych déti.

Vystup
Vystupem mé prace bude analyza a popis situace v této oblasti socidlni politiky.

Diky detailnimu proniknuti do problematiky bude v zavéru mozné upozornit na



problémy v uplatiiovani néstrojii socialni politiky. Diky tomu bude mozné navrhnout

mozna vylepseni ¢i témata pro dalsi vyzkum.
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Uvod

Ve své bakalaiské praci se zabyvdm ndzory a zkuSenostmi matek déti s téZ$im
mentalnim postizenim. Pivodni zamér prace sméroval ke zjiStovani jejich nazort na
nastroje socialni politiky. V pribéhu vyzkumu se ale ukazalo, Ze néstroje socialni
politiky nejsou jedinou prioritou. Ve svych vypovédich matky také casto mluvi o svém

zivoté s ditétem s postizenim a tskalich, ktera tento Zivotni tikol pfinasi.

potomka je vnimano jako piechod do nové etapy Zivota, ktery zasadné¢ zméni pohled na
svet a zebficek hodnot. Nejdulezitéjsi hodnotou pro rodice je zdravi jejich ditéte, které
ale neni vzdy samoziejmosti a,jeho trvalé znehodnoceni je jednim z nejhorsich

Zivotnich traumat, ktera mohou mamu potkat* [Vagnerova et al. 2009: 11].

Mou nejvéetsi inspiraci pro napsani bakaldfské prace o mentalné postiZzenych
détech a jejich matkach je pfitomnost chlapce s kombinovanym postizenim piimo v mé
Sirsi rodiné a nékolik pokusii podilet se na péci o n¢j. Z téchto zkuSenosti vim, ze péce
o takové dité je plnohodnotnou praci, kterou rozhodné¢ nezvladne kazdy. Matky si navic

tento tkol samy nevybraly ani na néj nebyly nijak pfipravovany.

Préce je rozdé€lena na dvé hlavni ¢asti. Ta prvni, teoretickd, se pomoci odborné
literatury, legislativnich ptedpisti platnych v sou¢asné dobé v Ceské republice a dalsich
materiald ziskanych od neziskovych organizaci snazi hloubéji popsat problematiku péce
o dit¢ s mentalnim postizenim a dopady, které ma péce na matku i celou rodinu. Je zde
také predlozen souhrn néstroju socialni politiky, socialnich davek a sluzeb, které¢ mohou

rodiny s ditétem s mentalnim postizenim vyuzivat.

Druhé ¢ast je prakticka a jeji naplni jsou rozhovory s matkami postizenych déti
o vySe nastinénych tématech a jejich analyza. Zjist'uji zde zkuSenosti, které¢ matky maji

s lidmi a institucemi, které matkam pii pé¢i pomahaji. Konkrétné jde o otce ditéte, Sirsi

rodinu, pratele, ifady a organizace poskytujici socialni sluzby.

Da se fici, Ze tato prace je pokusem porozumét matkdm déti s t€z$im mentalnim

postizenim. Snazim se odhalit problémy, kterym pii péci Celi, a shrnuji moznosti, které



pro usnadnéni péce vyuzivaji. Nabizim moznost piiblizeni zivota rodin s tézSim

mentalnim postizenim.

1. Cile prace a vyzkumné otazky

Prace se zabyvd matkami déti s téz§im mentalnim postizenim a jejich zkuSenostmi
s podporou, kterd jim je pii vychové ditéte poskytovana. Hlavnim cilem prace je tedy
zjiSténi nazord matek nejen na stat jako poskytovatele podpory, ale i na roli rodinnych
pfisluSnikit pfi vychov€ postizeného potomka. Zajimaji mé& pozitivni 1 negativni

zkuSenosti, se kterymi se matky v prubéhu péce o své dité setkaly.

Dal8im cilem bakalatské prace je popis nastroji socialni politiky v této oblasti
a jejich analyza z pohledu rodin, na které se zamétuje. Vysledkem muize byt i uceleny
prehled jednotlivych opatieni, které rodiny s postizenym dit€tem mohou vyuZivat,
poptipad¢ navrhy dil¢ich vylepSeni v jejich uplatiiovani a popis moznosti, které rodiny
mentalné postizenych déti maji ve vztahu ke statu a dalsim poskytovatelim socialnich
sluzeb. Navaznym cilem k popisu je odhaleni slabych stranek pii poskytovani socidlnich

davek a sluzeb v praxi, ptipadné navrh na jejich odstranéni.

Bakalarska prace se ma zabyvat hlavné pohledem rodic¢l postizenych déti na
pomoc, které se jim dostava pii péci. Budu se tedy snazit odpovédét na otazku ,,Jaky
nazor maji matky déti s téZS§im mentilnim postiZenim na osoby, instituce

a nastroje, se kterymi se setkavaji v souvislosti s péci o dité?“
Konkrétni vyzkumné otazky pak jsou:

- Vyuzivaji rodiny vychovavajici mentaln¢ postizené dité vSechny moznosti k jeho

zabezpeceni?

- Existuji socidlni sluzby zamétené vylucné na osobnost rodi¢e (matky) postizeného

ditéte?

- Citi se rodiny déti s mentalnim postiZenim zabezpeCeny?



- Jakd jsou slaba mista v uplatiovani socialni politiky a poskytovani socialnich

sluzeb?
- Vyuzivaji rodiny nabizené socidlni sluzby? Jsou pro né€ socidlni sluzby dostupné?
- Jsou rodice subjektivné spokojeni se zdravotni péci?
- Jaka je role $irsi rodiny pii péci o postizené dit&?

- Jaky ma postizené dité vliv na pevnost rodinnych a partnerskych vztaht?

2. Metodologie

V této kapitole predstavim vyzkumné metody, které pouZziji ve své bakalarské praci.
Zamg¢iim se ptfedevs§im na metodu, kterou jsem pouzil ve vyzkumné ¢ésti prace, protoze

v Casti teoretické jsem vyuzil hlavné deskriptivné analytickych metod.

2.1 Metoda sbéru dat

Pro svlij vyzkum vyuzivam techniku pifipadové studie. Metodou pouzitou pro sbér dat
pak je polostrukturovany rozhovor. Osnova tohoto rozhovoru byla sepsana na zakladé
studia odborné literatury a poté upravovana podle ziskanych zkuSenosti, pilotniho
rozhovoru a expertniho rozhovoru tak, abych pomoci dat ziskanych v rozhovorech

dokazal odpovédét na vyzkumnou otazku.

Rozhovory probihaly béhem mésice dubna roku 2011. Jedna z matek patii do mé
Sirsi rodiny, jednu z dalSich matek zndm osobné. Pro ziskani dalSich byla kontaktovana
détska centra, kterd se praci s détmi s postizenim zabyvaji. Kromé jednoho vSak centra
nechtéla spolupracovat kvili etickym standardim profese ¢i vytizenosti. Vyjimkou bylo
détské centrum Paprsek v Praze na Proseku, kde jsem ziskal kontakt na dal$i matky, se
dvéma z nichz byl uskute¢nén rozhovor. Zbylé c¢tyii respondentky se do vyzkumu
dostaly technikou snowball, kdyZ jsem na né ziskal kontakt od matek, se kterymi byl

rozhovor jiz domluven nebo uskute¢nén.



Metoda vybéru byla tedy nenahodné, coz je hlavni omezeni mého vyzkumu.
Z deseti oslovenych matek jedna tcast na vyzkumu odmitla, dals$i se ho pak nemohla
zucastnit kvili zdravotnim komplikacim dcery. Vyzkumny rozhovor trval primérné 40
minut amisto konani bylo uréovdno na zéklad¢ pifani acasovych moznosti
respondentek. Pét z osmi rozhovorti (Dana, Lucie, Lada, Jana 1 a Radka) probéhlo
v domacim prostiedi, dalsi dva rozhovory (Milada, Jana II) probéhly v détském centru,
které dit¢ respondentky navstévuje. Posledni rozhovor (Lenka) byl proveden
v restauratnim zafizeni. Utastnice vyzkumu byly pied samotnym rozhovorem kratce
seznameny s ucelem vyzkumu. Byly ubezpeCeny, ze jejich ucast na vyzkumu je

anonymni, a poskytly mi souhlas k vyuziti svych slov pro mou préci.

Vyzkumny rozhovor jsem rozd¢lil na Ctyfi ¢asti (ndzor na 1ékate, rodina a okoli,
urady a socidlni sluzby). Prostfednictvim otazek, které se tykaly socialnich sluzeb, jsem
se ptal ina konkrétni sluzby, které jsme identifikovali jako hlavni pii rozhovoru se
socidlni pracovnici v détském centru Paprsek. Postoj matek k rozhovoru byl rizny.
Nékter¢ mély jiz stimto zpisobem ziskavani dat zkuSenosti a o jejich situaci jim
nedélalo problém mluvit, jiné matky mély zkuSenosti spiSe s dotazniky a jejich postoj
piepisoval. Jedna matka nahravani odmitla, proto jsem v pribéhu rozhovoru cinil

poznamky.

2.2 Zpusob zpracovani dat

Jelikoz je metodou sbéru dat polostrukturovany rozhovor, jednd se o kvalititativni
vyzkum. Kvalitativnim vyzkumem rozumime ,jakykoliv vyzkum, jehoz vysledkii se
nedosahuje pomoci statistickych procedur nebo jinych zpiisobu kvantifikace.“ [Strauss,
Corbinova 1999: 10]. V praktické ¢asti mé prace se snazim odhalit podstatu zkuSenosti
uritych subjekti. V mém ptipadé¢ jsou to zkuSenosti matek déti s mentalnim
postizenim. Pro kvalitativni vyzkum jsem se téz rozhodl z diivodu, Ze validni a reliabilni
kvantitativni vyzkum by pravdépodobné nebyl proveditelny v podminkach, které mam

k dispozici.



Zjisténi ze svého kvalitativniho vyzkumu jsem se pokusil navézat na teoretickou
¢ast prace. Svou pozornost jsem zamétil na zkoumanou oblast a snazil se identifikovat
dilezita a opakujici se témata. Pii psani praktické casti jsem ovéfoval jiz vytvofené
teorie. Rozhovory jsem piepsal apoté je pozorn¢ procital asnazil se identifikovat
témata, ktera byla pro respondentky diilezitd. Déle jsem provedl srovnani jednotlivych
rozhovorti a hledal, zda se diilezit¢ nazory z jednoho rozhovoru vyskytuji také v
ostatnich. Poté jsem jednotlivé jevy kategorizoval tak, Ze jsem seskupil pojmy, které
prislusely stejnému jevu. Pomoci tohoto postupu se z rozhovori vynofily obecnéjsi

kategorie problému a situaci, coz mi pomohlo odpovédét na mou vyzkumnou otazku.

3. Teoreticka vychodiska

Narozeni mentalné postizeného ditéte je pro rodi¢e velmi traumatizujici udalost. Uz
pfed narozenim vidi rodi¢ v ditéti pokracovani sebe sama a svého rodu. Postizeni pak
znamena velké nabourani téchto piedstav a od rodi¢t vyzaduje celkové pirehodnoceni

pfedstavy o matetstvi (rodiCovstvi) a budoucim Zivoté viibec.

NejpfirozenéjSim prosttedim pro postizené dit¢ zlstava domov. Starost o n¢j se
ale stava vytézujicim zaméstnanim, které je velmi finanéné i psychicky naroéné. ,,Zivot
rodice postizeného ditéte prindasi mnohda omezeni a ztraty moznosti volby, do znacné
miry predurcuje napln jejich Zivota, ktery prinejmensim na pocatku vidi jako souhrn
ztrat pozitivnich variant a ndrust problémii. “ [Vagnerova, Strnadova, Krejcova 2009:

17]

3.1 Stigmatizace a socialni vylouceni

V disledku vySe zminéného muze dojit k vyClenéni ze socidlni sité, tedy formé
socialniho vylouceni. Socialni vylouceni (exkluzi) lze podle MareSe chapat jako
vyc¢lenéni jedince nebo kolektivity, v tomto pfipadé rodiny, zpodilu na hmotnych
1 nehmotnych zdrojich ostatni spole¢nosti. Samotny proces vylouceni se pak odehrava

ve vice oblastech, ekonomické, socialni a kulturni [Mares, 2000].



PhDr. Svarcova souhlasi s tvrzenim, Ze postizeni ditéte znamena postizeni celé
rodiny, kteréd je nucena vyrovnat se i s riznymi reakcemi, které ptichéazeji z jejiho okoli.
»INekteri pratelé prosté odejdou ... mohou byt pouze zaskoceni situaci a nevedi, jak

reagovat, nebo jak se chovat* [Svarcova 2006: 156].

Dusledkem vylouceni pak tedy mizZe byt nejen chudoba, ale i izolace od zbytku
spolecnosti [Mare§ 2000]. Socialné vylouceni jsou pak dle obecné piijimané definice
»obcané dané spolecnosti, kteri z ditvodii, které nemaji sami pod kontrolou, nemohou
participovat na obvyklych aktivitach, k nimz by je jejich obcanstvi opraviiovalo a na néz

aspiruji‘ [Burchardt, Le Grand, Piachaud in Mares, Syrovatka 2008: 273].

Velkym rizikem tedy je pro rodiny déti s mentalnim postizenim vylouceni
symbolické, protoze ,,clenstvi v kolektivite je symbolicky potvrzovano (podobnost) ci
odmitano (odlisnost) a kolektivita je symbolicky konstruovana a pomoci symbolit je

i stvrzovana‘“ [Mares 2000: 287].

Dynamiku utvareni vyjimecného socialniho statutu lidi s mentalnim postizenim
a jejich nejblizsi rodiny je mozné chapat pomoci konceptu stigmatu, ktery propracoval
Goffman (2003). Podle n¢j ma kazda spolecnost vlastni prosttedky kategorizace osob
a odpovidajici atributy, které jsou pro stanovené kategorie pfirozené a bézné. Zavedené
kategorie umoznuji rychle se orientovat ve spolecenském jednani pfi minimalnim

vynalozeni pozornosti a energie.

Ocekavani zaloZzend na ustanovenych kategoriich jsou podle Goffmana
formovana do normativnich pozadavkl, na které se neklade zadny zvlastni daraz, coz
vSak plati pouze do okamziku, kdy tyto pozadavky pfestanou byt napliovany.
V ptipadé, Ze ¢lovek neni schopen dostat vSem pozadavkiim, které jsou jeho okolim
oc¢ekavany od pozadované tzv. ,virtudlni socidlni identity®, pfestava byt vniman jako
celistva osoba. Od té chvile miize byt vnimén na zéklad¢ své odliSnosti jako c¢lovek,
jehoZz hodnota klesla, kterému napt. nemusi byt projevovana tcta a pozornost, jeZ by mu

jinak nalezela. [Goffman, 2003]

Cloveék stigmatizovany ze strany spole¢nosti svoji hodnotu nezpochybiiuje,

proziva vSak emoce, které jsou se stigmatem spojené. Miize jit hlavné o pocit hanby



a ponizeni. Goffman (2003) popsal tendence pfenosu stigmatu ze stigmatizovaného na
jeho blizké, kteti se stigmatizovanym sdili ur¢itou ¢ast prozivané¢ho zahanbeni. Tim také
vysvétluje, pro¢ se lidé vztahim se stigmatizovanymi snazi zpravidla vyhnout.
Ustiednim tématem Zivota stigmatizovaného &lovéka se stava piijeti [Goffman, 2003].
U rodin déti s mentalnim postizenim ale vyhybani se neni tak jednoduché, takze stigma
muZze byt pfenaSeno na rodice, ktefi, ac jsou jinak zdravi, prozivaji stejné pocity zavislé
na reakcich pfichazejicich z okoli. Narozeni postizen¢ho ditéte a péce o ngj se tedy
muze stat stigmatizujici udalosti s negativnimi disledky na psychiku, vztah a socialni

vazby rodici.

Jednim z néstroji, jak zabranit socidlnimu vylouceni, jsou riizné socialni davky
a sluzby poskytované stitem ¢i neziskovymi organizacemi, jejichz ucelem je nejen
zaopatieni ditéte, ale také co nejvétsi zachovani pozice celé rodiny at’ uz z pohledu
finan¢niho ¢i spolecenského. Dale mohou byt détem s mentalnim postizenim i jejich
rodindm poskytovany sluzby, jejichz cilem je integrace do spole¢nosti a spolecenského
zivota. Mize jit naptiklad o opatifeni pomahajici rodicim vstoupit zpét na trh prace nebo
zajistujici détem kontakt se spolecnosti. Zde vSak zdlezi hlavné na individuélni situaci

a konkrétnich potfebach ditéte a jeho rodiny.

v v

<

3.2 Teorie ufedniku nejnizsi urovn
Diulezitym aspektem uplatiiovani néstrojii socialni politiky je jejich pfimé nabizeni,
zprostfedkovani a poskytovani. Pravidla pfijatd zdkony a vyhlaSkami se piimo
k rodicim vyuzivajicim nastroje socialni politiky dostavaji prostfednictvim mistnich

ufadi a jejich zaméstnanci, tedy Ufednikd.

Na tento prechod se da nahlizet prostfednictvim Lipského teorie street-level

bureaucracy, tedy byrokracie prvni linie, kterd pfi uplatiiovani vetejné politiky pfiznava

Cvwr

poskytovani, tedy pfimo s lidmi, ktefi nastroje politiky vyuZzivaji [Lipsky, 2010].

Lipsky vychazi z pfesvédCeni, ze ufednici na nejniz$i Grovni disponuji vétsi

autonomii pro své jednani nez jini zaméstnanci v podiizenych pozicich. Jejich jednani
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v mnoha situacich zavisi na jejich subjektivnim postoji, coz muze ovlivnit vysledek pfi

poskytovani politiky.

Autonomie ale neznamena, ze by se Gfednici nemuseli fidit pravidly a natizenimi
shora. Naopak hlavni dimenze prosazované politiky jsou stale urCovany politickou
elitou nebo vySe postavenymi ufedniky [Lipsky 2010: 13-14]. Autonomie uUfednika
prvni linie tedy souvisi spisSe s konkrétni situaci a s konkrétni osobou, se kterou uiednik

pracuje.

Jednou z hlavnich pfi€in nutnosti urcité autonomie je podle Lipského nemoznost
zatadit vSechny situace do pevné stanovené¢ho ramce. Neni mozné, aby byl pro kazdou
situaci nastaven piesny postup, jak se ma ufednik chovat. Je tedy nutné chovat se
subjektivné podle situace. S tim souvisi i dal$i pfedpoklad autonomie tufednika, kterym
je nutnost zachovani lidsky odpovédného pftistupu. Je tedy na ufednikovi, aby sdm
vyhodnotil a posoudil situaci, kterou ma fesit tak, aby byla co nejlépe vyresena [Lipsky

2010: 15]

Vedle naro¢nych a nejednozna¢nych podminek musi také tfednici prvni linie
celit tlakiim svych nadfizenych, jejichz zajmy se mohou do zna¢né miry lisit. Cilem
manazera je dosazeni vysledku pii co nejmenSim odklonu od pfedem danych
strategickych cilti. Zaroven vSak citi potfebu svého podifizené¢ho co nejlépe fesit
konkrétni situaci klienta, coz nemusi byt vzdy v souladu s cili organizace [Horak,

Horakova 2009: 371]

VysSe zminéné piic¢iny maji neustaly vliv na rozhodovani liniovych pracovnikd.
LwZpusobuji vétsi ¢i menSi mérou uvédomované rozpory v jejich roli a stavi je pred
mnohdy obtizné resitelné dilematické situace. Ty se mohou tykat bud’ uvah o povaze
poskytovanych verejnych programii, anebo miize jit o dilemata, ktera ovliviiuji konkrétni

zpiisoby jednani pracovniku s klienty* [Horadk, Hordkova 2009: 371].

4. Rodina a dité s mentalnim postizenim

Pfirozenym prosttedim pro zivot a vychovu ditéte s postizenim je jeho rodina. ,, Zadné

Jjiné prostredi mu nemiize poskytnout stejny pocit bezpeci, jistoty, emocionalni stability
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ani stejné mnozstvi podnétii pro jeho dalsi rozvoj*“ [Svarcova 2006: 156]. Tato kapitola
se tedy krom¢ definice a vyvoje pojmu ,,mentalni postizeni bude zabyvat rodinou ditéte
s postizenim a vlivem na jeji ¢leny a fungovani od zjisténi diagnodzy po zapojovani

ditéte do spolecnosti v rdmci jeho moznosti.

4.1 Clovék s mentalnim postizenim

Za mentaln¢ postizené se povazuji lidé, u kterych dochazi k zaostani vyvoje
rozumovych schopnosti, poruchdm adaptacniho chovani ak odliSnému vyvoji
psychickych vlastnosti. Svarcova (2006) mentalni postizeni definuje jako .trvalé
poskozeni rozumovych schopnosti, které vzniklo v diisledku poskozeni mozku* [Svarcova
2006: 20]. Americka asociace pro mentalni postiZzeni rozliSuje oblasti, ve kterych ma
¢lovék s mentalnim postizenim problémy, a mentalni postizeni definuje jako ,,Zdvazné
omezeni stavajictho vykonu, které se vyznacuje podprimérnymi intelektovymi
schopnostmi ve dvou nebo vice nasledujicich adaptacnich schopnostech: komunikace,
péce o sebe sama, bydleni, socidalni dovednosti, vyuziti sluzeb okoli, sebeurceni, zdravi
a bezpecnost, vzdélavaci dovednosti, volny cas a prace”' [Luckasson et al. 1992: 5 in
Fredericks, Williams 1998: 54]. Z této definice 1épe vyplyva, ze pojem zahrnuje vice

oblasti, ve kterych se jednotlivi lidé lisi.

Podle zavaznosti se mentdlni postizeni déli na lehké, stfedné tézké, tézké
a hluboké podle miry inteligence na zaklad¢ inteligencniho kvocientu (I1Q). VétSina lidi
s mentalnim postizenim ma jeho lehkou formu (IQ 50 — 69) a jsou schopni naucit se
samostatnému fungovani. V této praci se ale budu vénovat détem se stfedné tézkym (IQ
35 — 49), tézkym (IQ 20 — 34), ptipadné hlubokym (IQ odhadovan na mén¢ nez 20)
mentalnim postizenim, kde jsou mozZnosti samostatnosti zna¢né¢ omezeny, a¢ mize

odborna péée zna¢né piispét k jejich vyraznému rozvoji [Svarcova 2006].

Pteklad autora. Pivodni text: Substantial limitations in present functioning. It is characterized by significantly

subaverage intellectual functioning, existing concurrently with related limitations in two or more of the following applicable
adaptive skill areas: communication, selfcare, home living, social skills, community use, self-direction, health and safety, functional

academics, leisure, and work.
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Pro tuto skupinu osob se pouziva pojem ,,lidé s mentalnim postizenim®. Uéelem
je zdlraznit, ze jde v prvé fad¢ o svébytné bytosti a az sekundarné je zminén jejich
problém v urCitych oblastech zivota. Oznaceni ,,mentdln¢ postizeni nebo ,,mentalné
retardovani“ de€ld z postizeni hlavni znak jedince aupozaduje jeho dalsi lidské
vlastnosti. V zahrani¢ni literatufe se lze setkat s terminy ,,lidé s dusevnim postizenim*
(people with intellectual disability), nebo ,lidé s problémy v uceni” (people with

learning difficulties).

Pocet lidi s mentdlnim postizenim v nasi populaci neni piesné znam. Svarcova
uvadi, Ze jde asi 03 % obcanll, z nich vétSina spadd mezi lidi s lehkym mentalnim
postizenim. Diky lepsi evidenci azdokonalujici se zdravotni péci ale pocet lidi
s mentalnim postizenim stoupa. Podle kvalifikovanych odhadii tedy v Ceské republice

Zije asi 300 000 osob s mentalnim postizenim [Svarcova 2006: 39].

4.2 Sdéleni diagndézy a vyrovnani se s ni

Rodicovstvi piindsi rodi¢im rizné predstavy, nad€je a plany do budoucna. Narozeni
ditéte s postizenim vSak ale vétSinu ocekavani podstatné zméni arodice se musi
pfipravit na uplné¢ odliSnou formu rodiCovstvi. Zlomovou situaci, kdy se rodice

definitivn€ dozvi o postiZeni svého ditéte, je sdéleni diagnozy 1ékarem.

Jak uvadi RiGan a Krej¢ifova, prvni sdéleni diagnézy byva pro rodi¢e Sokem,
ktery vyvolava uzkost, strach, beznad¢j, ale také se velmi rychle rozvijeji obranné
mechanismy. Podobna reakce rodi¢l nastava iv pfipad€, Zze se nemoc vyvijela uz
béhem téhotenstvi a rodice ji vnimali jiz v této fazi. Kazdy ze ¢lenl rodiny se nakonec

s diagnozou postupné vyrovnava vlastnim zptisobem [Ri¢an, Krejéifova 1997: 57]

Vyrovnéni se s postizenim ditéte je procesem, ktery probiha ve vice rovinach.
V prvni roviné si rodi¢ déla pfedstavu o nastalé situaci, kterd méni jeho piedstavy
ozivot¢ adadva mu odlisSné role. Pfemysli osvém ditéti, osobé jako o rodici

a 0 zméndch, které nastanou v jeho zivote.

Druhou rovinou je chapani vyznamu narozeni postizené¢ho ditéte pro konkrétni

vV

rodi¢e. Nejcastéj$i jsou otdzky ,,pro¢?“ a,co to znamena?, kterymi se rodiCe



13

vyrovnavaji se zklamanim, ze dit¢ nebude podle jejich snii ani podle piedstav vétSinoveé

spolecnosti.

Posledni rovinou pak je rozhodovani, jak dale nalozit se svym Zivotem a jak se
zachovat k vnéj$im vliviim a moznostem. VSechny tfi roviny procesu vyrovnavani se se

navzajem piekryvaji a ovliviyji. [Scorgie et al, 2004: 91-100)]

Végnerova piirovnava vyrovnani se s postizenim vlastniho dité sreakci na
zévaznou nemoc [Vagnerova 2008, 92]. Vyrovnani se s takovym stresem vyzaduje ¢as,
s jehoZ postupem lze v chovani rodict pfi zvladani postizeni s ditéte rozpoznat nékolik

fazi:
1. Faze Soku a popieni

Prvni reakci na tuto skutecnost byva Sok a popfeni. Pro tuto fazi je charakteristicky
vyrok rodicl, Ze ,,to nemiize byt pravda“ a ,,neni to mozné.“ Rodice se jesté neméli Cas
srovnat s faktem, ze maji postizené dité, takze ani nenaslouchaji radam o budouci péci

o ngj. S postupem casu a moznosti o vSem premyslet rodice ale tuto informaci pfijmou.

Pfi prvotnim sdéleni diagnozy je klicové, jakym zplsobem a za jakych okolnosti
je rodi¢im sdélena. Nemél by chybét vlidny pfistup Iékatfe, protoze reakce
traumatizovanych rodi¢i mutze byt znacné bouiliva, jelikoz nechtéji slySet pravdu,

kterou jim 1€kar sdéluje.
2. Faze bezmocnosti

Sok dale prechazi v pocit bezmoci, kdy rodi¢e nevédi, jak s nastalou situaci pracovat.
Mohou prozivat pocit viny ve vztahu k ditéti a hanbu ¢i strach z odmitnuti svého okoli.
Jsou citlivéj$i na reakce ostatnich lidi a také ocekavaji pomoc, kterou zatim neumi

pfesné specifikovat.
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3. Faze postupné akceptace a vyrovnavani s problémem

Novopeceni rodice postizeného ditéte v této fazi maji zdjem o nové informace, které jim
pfi péci oné pomohou. Kvili Spatnému psychickému stavu je ale zatim hufe

zpracovavaji.

v

Jako obranu mohou rodice pouzit reakce, které se mohou zdat nepochopitelné ¢i
bez vyznamu. I zdanlivé nepochopitelné chovéni ale ma svlij vyznam. Jeho pomoci si
rodi¢ udrzuje psychickou rovnovahu a utvrzuje se ve své roli. Miize dojit i na hledani
vinika at’ uz uvniti rodiny nebo mimo jeji okruh. Rodic¢e se také mohou zacit naplno

vénovat nécemu jinému, coz v disledku muze vést k jesté vetsi stagnaci ditéte.

Miize pfijit strach o budoucnost vSech ¢leni rodiny. Hlavné pak ale strach
o dalsi vyvoj a budoucnost samotného ditéte. Rodice se s novou situaci musi vyrovnat,
coz miize zaleZet na riznych okolnostech. Svou roli miize hrat naptiklad vek a zdravotni
stav rodicl, zkuSenosti s vychovou, ptitomnost dal§iho ditéte a samoziejmé také druh

postizeni. V této fazi uz rodice také zacinaji patrat po moznostech feSeni nastalé situace.

Podstatnou roli v tomto obdobi hraje postoj, ktery rodice zaujmou. Je dualezité
byt aktivni, chtit bojovat s danou situaci, shanét se po informacich o postiZzeni ditéte

a hledat moznosti pomoci.
4. Faze smlouvani

Pted definitivnim smifenim se s nastalou situaci se rodice jeste¢ ptrechodné nachazi ve
fazi smlouvani, coz je touha po urcitém zlepSeni soucasného nedobrého stavu. Rodice si

d¢laji nadéje, ze jejich dité dosahne asponi néjakého pokroku oproti uréené progndze.
5. Faze realismu

V této fazi uz je postizeni ditéte rodici pfijato a akceptovano. Velmi diilezité je pfijmout
dité takové, jaké je. DalSim plynutim ¢asu se uz vétSina rodic¢l smifi s faktem, Ze jejich
dit¢ jim nepfinese vSe, co od n& ve svych diivéjSich predstavach ocekavali a jejich

chovani vice odpovida realité a jejich moznostem [Vagnerova 2008: 86—88, 92—94].
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4.2.1 Role lékare pfri pFijimani diagnézy

Kli¢ovou postavou pii sdélovani diagnézy je osoba lékaie. V Ceské republice je
pacientovi nebo jeho zdkonnému zéstupci dano pravo na informace o zdravotnim stavu
zakonem a je zakotveno 1 v dalSich dokumentech. Naptiklad v etickém kodexu Iékaie je
napsano, ze ,,lékar je povinen pro nemocného srozumitelnym zpiisobem odpovédné
informovat jeho nebo jeho zakonného zastupce o charakteru onemocnéni, zamyslenych
diagnostickych a lécebnych postupech vcetné rizik, o uvazované prognoze a o dalsich

dulezitych okolnostech, které behem léceni mohou nastat“ [www.clk.cz].

Vedle samotné diagnozy je ale také velmi dilezity zpusob, jakym je sdélovana.
Jak bylo napséno vyse, je takovy rozhovor velmi stresujici udalosti, ktery mize mit

velky vliv na budouci postoj rodici k profesionalim.

Zajimavy ,,navod‘ pro Iékafe nabizi ve svém clanku Hajkova (2003). Vymezuje
zde role lékafe 1 matky ptfi rozhovoru a popisuje jak prostfedi, kde by mél rozhovor
idedln¢ probihat, tak samotny pribéh rozhovoru. Rodi¢ ma byt pro lékatfe partnerem
1 expertem, protoze o ditéti vi nejvice. Samotny rozhovor by pak mél probihat v jinde
nez v détské ordinaci, tedy v mistnosti bez détského nabytku, pro pocit pohodli. M¢l by
byt zvazen 1 pocet 1ékait pf1 samotném rozhovoru, aby rodi¢e negativné nepocitovali
presilu experti. Zvlastni daraz je kladen na to, aby rodice mohli projevit své emoce
aaby nebyli zahrnuti nestravitelnym mnoZstvim informaci v jednom okamziku.
Dtlezita je také komunikace lékate sdélujiciho informace s dalSimi lékati, kteti se

budou o dit¢ starat [Hajkova, 2003].

Sdélovanim diagnézy rodi¢tim ditéte se zabyva 1 Matéjcek (1992). Podle né&j je
dilezité, aby byli oba rodi¢e informovani, pokud to okolnosti dovoli, spolecné a nic se
jim nezatajovalo. Nestaci v§ak pouze sdéleni soucasné diagnozy. Podle Matéjcka se ma
rodi¢im nastinit prognoza dalSiho vyvoje. Pokud se stav ditéte vyviji podle Iékafem
pfedestfené prognozy, je pro rodice vyrovnani se s postizenim ditéte leh¢i a zvySuje se

1jejich dlivéra v 1ékare [Matéjcek 1992: 63 — 64].

Ze studie, kterou provedly Vagnerova, Strnadova a Krejéova (2009) vyplyva, ze

univerzalni zptisob sdéleni diagndzy rodicim tak, aby byli vSichni spokojeni, zfejmé
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neexistuje. Zalezi na individualnich potfebach kazdé matky, jak by tento rozhovor mél
probihat. N¢které chtéji slySet najednou vSechny Spatné zpravy, jiné by chtély byt
informovany postupné s moznosti mit ¢as dané informace zpracovat [Vagnerova et al.

2009: 73-74].

Stejné autorky také shrnuly zahrani¢ni vyzkumy, které byly o ndzoru rodicii na
sdéleni diagnézy provedeny. Spokojenost rodicli se samotnym sd€lenim se pohybuje
mezi tficeti a Sedesati procenty. Rodicim nejvice vadi nedostatek poskytnutych
informaci a neponechani nadéje na népravu. Nespokojenost rodi¢li ma ale nejspis
souvislost s celkovym psychickym stavem rodi¢i v dany okamzik. [Vagnerova et al.

2009: 68].

Komunikaéni schopnosti 1ékafe jsou pro rodie 1épe zhodnotitelné nez jeho
odborné znalosti, které z pozice laika nejsou schopni posoudit. Z téchto schopnosti si
rodi¢e nejvice ceni upfimnosti a otevienosti, kdezto problémova je schopnost 1ékate

ponechat nadéji [Dagenais et al. 2006 in Vagnerova et al. 2009: 69].

4.3 Zivot rodiny s ditétem s mentélnim postizenim

Péce o dité s mentalnim postizenim se v jeho rodiné projevuje neustale po celou dobu
starosti o n€j. Nasledujici kapitola bude zaméfena na psychické prozivani a problémy
rodi¢l postizeného ditéte, dilezitost soudrznosti rodiny pro zvladdani kazdodenni péce
a zapojeni dalSich ptfibuznych. Vychova ditéte neni jen negativni zkuSenosti, matky

vnimaji 1 pozitivni vliv ditéte s postizenim na svij vlastni Zivot.

4.3.1 Uskali zivota s ditétem s postizenim

Matéjcek (2000) sepsal deset zakladnich rad pro rodice vychovévajici dité s vaznéjsim
mentalnim postizenim. Prvni zésadou je, aby méli rodice k dispozici vS§echny informace
o ditéti ajeho moznostech. Vedle I€kati, jejichz povinnost poskytovat vSechny
informace byla popséna jiz vySe, mohou rodice vyuzit i dalsi odborné zdroje informaci
v ramci zdravotnictvi, Skolstvi nebo socidlnich sluzeb. Rodi¢e by také meéli veédét

o prognoze stavu ditéte a mit ohledné péce a zdravotniho stavu vyhled do budoucna. Ne



17

vzdy je to mozné, ale realisticky vyhled u matek podle Matéjcka zabraiiuje pocitu

nejistoty [Matéjcek, 2000].

Predmétem dalSich rad v desateru jsou samotné matky a jejich zvladani péce.
Péce o dit¢ nemé byt pro rodinu nestéstim, ale tkolem, se kterym je tfeba dobfe se
vyrovnat. Je samoziejm¢ velmi ndro¢nd a vyzaduje od rodi¢i velkou obétavost. Nelze
se vSak obétovat do krajnosti, protoze vycerpany clovék nemuize dobte plnit své socidlni
role, takze ,,povinnosti vychovatele ditéte s postizenim je, vice nez co jiného, udrzet se v
dobré télesné i dusevni kondici* [Matéjcek 1992: 60]. Udrzovani dobré kondice pomaha
navrat ke diivéjsSim konicktim, které matky napliuji a dodavaji jim energii. [Tupy,

2008].

Rady se tykaji isamotného ditéte avychovy. Okoli ditéte mulze zit
v pfesvédceni, ze dité kvili svému postizeni dusevné a télesné strada. To vSak Zije svym
vlastnim Zivotem. Proziva radosti a starosti, které¢ odpovidaji stupni vyvoje, kde se
nachazi. VEétSim traumatem je postizeni pro blizké ditéte, kteti védi, jak by se dit€ mélo
rozvijet a projevovat, kdyby postizeni nemélo. Pro optimalni vyvoj ditéte je nezbytné
mu pomahat k radostnému Zivotu a spravné ho vychovéavat. Vychova je zavisla na jeho
moznostech a kazdy jeji krok musi byt spravné nacasovan. Nesmi pfijit ani pfili§ brzo,

ani moc pozd¢ [Mat¢jcek 1992: 58 — 62].

Velkym problémem pro se pro rodinu miZze stat socidlni izolace. Existuje ale
mnozstvi lidi a instituci, které rodin¢ mohou byt ndpomocny. Rodice jsou také velmi
citlivi na reakce okoli. Je ohrozena jejich zivotni jistota, a tak Spatné¢ vnimaji reakce
okoli. Pocit napéti a ohrozeni ale neni vzdy dasledkem Spatné reakce zvenci, nybrz
zvysené citlivosti rodici. Subjektivné vnimané negativni reakce nemusi byt vzdy

projevem lidské skodolibosti a nevrazivosti. [Matéjcek, 2000].

4.3.2 Koncept pozitivniho zisku

Ptestoze je rodicovstvi postizeného ditéte traumatem, mohou rodice zpétn€ vnimat jeho
pozitivni dasledky na svlij zivot. Fitznerova (2010) na zaklad¢é své osobni zkuSenosti
zastava nazor, ze ,,zZivot s ditétem s vrozenym handicapem miize byt podnétem k revizi

dosavadniho smérovani a vede k vétsi citlivosti a vanimavosti“ [Fitznerova 2010: 136].
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V disledku toho pak situace matku vnitiné obohati, pokud ji uchopi spravnym

zpusobem.

Pocit vnitiniho obohaceni souvisi s konceptem pozitivniho zisku, jak je ve svém
vyzkumu dava do souvislosti s matefstvim ditéte s postizenim Vancura (2007). Tento
koncept nepopird zdvaznost ztrat a ohrozeni, které matefstvi zpiisobuje. Jeho cilem je
ale reflexe novych kvalit, které si jedinec rozvine v pribéhu vyrovnavani se

s nepiijemnou udélosti [Linley, Joseph 2004 in Vancura 2007].

Vancura predklada tii oblasti, ve kterych se posttraumaticky rast projevuje. Jsou
jimi vaimani sebe sama, mezilidské vztahy a Zivotni filozofie [Vancura 2007: 54 — 58].
V praktické casti pak Vancura pouziva standardizovany dotaznik KIPP (Kansasky
inventdf rodiCovskych percepci), kde je jiz identifikovano devét faktorit pozitivniho
,o0sobni sila a soudrznost rodiny* a,osobni rist azralost“ [Vancura 2007: 123].
Podobné oblasti, ve kterych se zivot matek muze kromé Spatnych vlivli zménit
také k lepSimu, identifikovaly ve svém vyzkumu i Vagnerovd, Strnadova a Krej¢ova

(2009).

4.3.3 Dulezitost stability rodiny pro zvladnuti péce o dité

s postizenim

Dulezitym aspektem zvladnuti starosti o dit€¢ s mentalnim postizenim je soudrZnost
pomahaji zvladnout starost o postizené dité. Matka 1 otec ditéte jsou ve stejné situaci
a je dilezité, aby si dokazali byt navzajem oporou i pfesto, ze zvySené zatizeni rodiny
spojené s Uzkostmi, ndroCnosti péfe anedostatkem casu muize rodinu rozkladat

[Matéjcek 1992: 56-60].

Matka iotec ale rodiCovstvi ditéte s mentdlnim postizenim mohou prozZivat
rizn¢€. Muzi méné hledaji oporu a pomoc zvenci. Pii nezvladnuti situace se pak stahuji
do sebe, coz naruSuje partnerskou komunikaci. Pro Zeny je naopak dulezité, aby jim
manzel ¢i partner byl psychickou oporou a dokazal vnimat jejich pocity. Oba rodice

maji také pii péci o dit€ jiné role. Od matky se ocCekava, ze bude mit na starost péci
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odité. ,, Vylucné prevzeti péce a rezignace na vlastni ambice jsou povazZovany za

samoziejmé ““ [Vagnerova et al. 2009: 194].

Od otce se ocekava hlavné pomoc a spoluprace pii péci, psychickd podpora
a také prevzeti odpovédnosti za financni zajisténi rodiny, protoze pii vypadku pifijmu
matky se otec stdva hlavnim zivitelem rodiny, kterd na ném ekonomicky zavisi.
Vancura ve své studii o pozitivnim zisku rodicti déti s mentalnim postizenim dochézi
k z&véru, ze pritomnost ditéte s postizenim muize mit v rodiné funkci katalyzatoru. Tedy
ze ve funkénich manZzelstvich pfispiva k prohloubeni a utuZeni vztahu mezi partnery,

v manzelstvich s problémy dochazi k jejich prohloubeni [Vancura 2007: 127].

I ptes diilezitost soudrznosti rodiny miize zatéz spojena s péci o dité s postizenim
vést k rozpadu vztahu a rozvodu manzelstvi. Podle Novosada (2006) jsou rodiny déti
s postizenim vice ohrozeny rozpadem vztahu. Pokud zlstane jeden z rodicl, obvykle
matka, s dit€tem sam, je jako samozivitel vice ohrozen nedostatkem prostiedkli a vetsi
izolaci od okoli. Vagnerova a kolektiv (2009) naopak tvrdi, ze rozvodovost v téchto
rodinach je niz$i nez v bézné populaci. Ve mnou provedeném vyzkumu byly rozvedené
tfi matky z osmi, coz pfiblizné odpovida situaci v celé spolecnosti. Samozivitelky se

ocitaly v socialn€ neptiznivé situaci.

4.4 Integrace ditéte s postizenim a jeho rodiny

Pro distojny zivot ¢loveéka s mentdlnim postizenim je klicové jeho zapojeni do
spolecnosti. Nutnost socializace lidi s postizenim je zahrnuta i v riznych mezinarodnich
dohodach, naptiklad Umluva OSN (Organizace spojenych narodi) o pravech osob se
zdravotnim postizenim ukldda zucastnénym stathm ,uznat rovné pravo osob se
zdravotnim postizenim Zit ve spolecenstvi, s volbou rovnou s ostatnimi a prijmout ucinné
a odpovidajici normy, které podpori plné uzivani tohoto prdava a plné zaclenéni osob se
zdravotnim postizenim a jejich ucast ve spolecenstvi [OSN 2006: ¢l. 19.] na zakladé
toho pak staty zavadéji ,,ucinnd a vhodna opatieni, vietné asistencniho dohledu, aby
osobam se zdravotnim postizenim umoznily dosdhnout a zachovat nejvyssi miry
nezavislosti, plné télesné, dusevni, socialni a pracovni zpusobilosti a plného zaclenéni

a ucasti ve vsech aspektech Zivota* [OSN 2006: ¢l. 26].
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Roli rodiny zdiraznuje tzv. Madridska deklarace, ktera tika, ze ,,rodiny se
zdravotné postizenym clenem, zejména rodiny se zdravotné postizenymi détmi
a osobami, které nemohou hdjit své viastni zajmy, hraji zZivotné diilezitou roli pri jejich
vychové a socidalnim zaclenéni. S ohledem na tuto skutecnost je treba, aby spravni
organy prijaly nezbytna opatreni, ktera by umoznila rodinam poskytovat tuto podporu

zpusobem umoznujicim co nejvyssi miru integrace* [www.nrzp.cz].

Ceska republika imluvu OSN ratifikovala v zaii 2009 ana jejim zékladé byl
vytvofen Narodni plan vytvéafeni rovnych pfilezitosti pro osoby se zdravotnim
postizenim na obdobi 2010 — 2014, ktery jednotlivé body umluvy OSN pievadi do
konkrétnich ukolti pro prostiedi v CR. Vramci evropské legislativy jsou pak
pfipravovany dal$i dokumenty, jejichz cile pak jednotlivé staty implementuji. Naptiklad
MPSV pfipravuje, provadi a vyhodnocuje Néarodni akéni plan socidlniho zaclenovani,
ve kterém zdravotné postizené a jejich rodiny fadi mezi skupiny ohrozené socialnim

vyloucenim.

Problematikou zapojeni se do spolecnosti se ve své praci konkrétnéji zabyva
Novosad (2006). Socializaci Novosad definuje jako ,,schopnost jedince zapojit se do
spolecnosti, akceptovat jeji normy a pravidla, vytvaret a formovat k ni pozitivni vztahy
a postoje* [Novosad 2006: 18]. Vzdy vSak zalezi na individudlnich vlastnostech
a odliSnostech jedince i na stavu spolec¢nosti. Mira socializace tedy nemiize byt u vSech
jedinct s postizenim stejna. Podle Kolackové a Kodymové (2005) je hlavnim kritériem
miry socializace mira spolecenskych vztahi, jejichz troveil mize mit nékolik stupiiti.
Tyto dvé autorky rozliSuji osm stupinit miry spolecenskych vztahti od uplné socialni
integrace po naprostou izolaci. Novosad (2006) rozliSuje C¢tyfi stupné procesu

socializace. Jsou to integrace, adaptace, utilita a inferiorita [Novosad 2006: 18-20].

Integrace je nejvyS$$im moZnym stupném socializace ajde vlastn€ o plné
zaClenéni jedince do spoleCnosti, ktery pak nepotfebuje zadné zvlastni zachazeni ze
strany okolniho prostfedi. Clovék s postizenim v tomto stupni socializace dokézal
kompenzovat vSechny jeho nésledky ave vSech oblastech zivota je rovnocennym
partnerem. Integrace je vSak mozno dosahnout pouze u leh¢ich forem postizeni nebo

v ptipad¢, ze jedinec ziskal postizeni v dobé¢, kdy uz mél socialni vztahy vytvoieny.
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Druhym nejvysSim stupném socializace je adaptace, kterd je definovana jako
»Schopnost handicapovaného jedince prizpiisobovat se socialnimu prostredi, komunité
a spolecenskym podminkam® [Novosad 2006: 19]. Pfi zaclefiovani mezi ostatni lidi
zélezi na osobnostnich vlastnostech jedince a jeho schopnosti stat se ¢lenem kolektivu.
Adaptace lze dosdhnout u tézsich smyslovych postizeni. Lidé s mentalnim postizenim

tohoto stupné¢ dosahuji, pokud maji jeho leh¢i formu.

Niz§im stupném socializace je utilita, coz je vyraz vychdzejici z latinského
vyrazu pro upotiebitelnost. Hlavnim rozdilem mezi utilitou a vys$simi stupni socializace
je nesamotnost jedince, ktery se kvtili svému postizeni nedokdze plné socializovat a zit
samostatn¢, prestoze je mu  poskytnuta veSkera terapeutickd  pomoc

[Krhutova 2005: 27].

cvwr

nepouzitelnost a vy€lenéni ze spolecnosti. Jedinec v tomto stupni socializace je naprosto
nesamostatny a je odkdzan na péci pii uspokojovani vSech potteb. U ostatnich stupit
1ze hovotit o jisté mife socialnich vazeb, u inferiority ale zddné vztahy podle Novosada
nejsou mozné aproto dochdzi kvylouceni ze spolecnosti. [Novosad 2006;

Krhutova 2005].

Pfi integraci jedince s postizenim do spoleCnosti je kliCovy jeji lidsky faktor.
Spolecnost, lépe tfeeno kazdy jeji clen, musi byt pfipraven na sdileni prostoru
s handicapovanymi spoluobcany. Pokud se spole¢nost nezbavi ptredsudkl vici lidem
s postizenim, integrace neni mozna. Trend vychovy déti s postizenim v rodinach také
klade velké naroky na pocet a kvalifikaci pracovnikili, ktefi rodinam s péci pomahaji.
[Novosad 2006: 53-54]. Pro co nejuspésnéjsi integraci je tedy dulezity lidsky piistup

vSech pracovniki, ktefi s ditétem s postiZenim a jeho rodinou ptijdou do styku.

Pomoc pfi socializaci ditéte s mentalnim postizenim musi byt komplexni a je
nutnd spoluprace nékolika instituci a oborti. Ditéti je tieba poskytnout odpovidajici
vzdélani a 1 po ukonceni Skolni dochézky ho déale podporovat v samostatnosti za G¢elem
dosazeni co nejvétsiho stupné€ integrace, tedy co nejmensiho stupné zéavislosti. Ucelena
rehabilitace podle Novosada (2006) zahrnuje rehabilitaci zdravotni, psychologickou,

socialni, pedagogickou, rodinnou, pracovni a volnocasovou. VSechny c¢innosti musi
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vzajemn¢ kooperovat a mnohdy se iprolinaji. Prace se ale zabyva hlavné nastroji
socialni politiky, které¢ zajiStuji socidlni rehabilitaci, tedy socialnimi sluzbami, které
rodina s ditétem s mentdlnim postizenim vyuzivd, a ddvkami, které rodinu s ditétem

a péci o n¢j zajistuji [Novosad 2006: 57-61].

5. Nastroje socialni politiky vyuzitelné pro rodinu

s ditétem s postizenim

Rodina s ditétem s postizenim muze vyuzit rtiznych nastroji socialni politiky.
V pfimém vyuzivani jde nejvice o nastroje realiza¢niho charakteru, mezi které patii
socialni pfijmy a socidlni sluzby [Francova, Novotny 2008: 67-70]. Soupisu davek
a sluzeb, které mohou rodiny s ditétem s postizenim vyuzit, se bude vénovat tato

kapitola.

5.1 Penézni socialni davky

Péce o dité s postizenim je Casové i finanné narocnd. Pokud dit¢ vyzaduje celodenni
péci, zhstava s nim matka doma a rodina pfichdzi o jeden pfijem. Rodice hradi i vétSinu
socialnich sluzeb a se specidlnim pottebami ditéte jsou spojeny dalsi naklady. Finanéni
naroky a naro¢nost péce o dit¢ maji kompenzovat socidlni davky zakotvené v legislativeé
Ceské republiky. Tato kapitola se zamé&fuje na piiblizeni téchto davek. Nejdiive
predstavi piispévek na péci (PNP), ktery jako jediny upravuje zdkon o socidlnich
sluzbach. Po ném je vénovana pozornost dalSim davkdm a vyhoddm, které upravuje

vyhlaska o socidlnim zabezpeceni.

5.1.1 Prispévek na péci

Od zacatku roku 2007 je v platnosti zakon o socidlnich sluzbéach, ktery zvlast upravuje
hlavni davku pii péci o postizené. Tou je pfispévek na péci, ktery nahradil predeslé
davky, ptispévek na péc€i o osobou blizkou nebo jinou osobu a zvySeni dichodu pro

bezmocnost, které byly ke stejnému datu zruseny.
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Zakon rozdéluje Ctyfi stupné zavislosti od lehké zavislosti pres stfedné tézkou
a tézkou zavislost az k uplné zavislosti. Klasifikace stupné zavislosti zalezi na poctu
ukont, které zavisla osoba neni schopna provést pii péci o vlastni osobu a pii zajisténi
sob&stacnosti. Zakon o socidlnich sluzbach stanovi 36 ukont, které se posuzuji pfi
pfiznavani naroku na PNP. Provadéci vyhlaska k tomuto zédkonu pak v ramci tkont
specifikuje konkrétni ¢innosti a také stanovuje v€kové hranice, od kterych se jednotlivé
ukony posuzuji. Tato vékova kritéria mj. urcuji, Ze ve tfetim stupni miry zavislosti mize
byt az dit¢ od tii let, do ¢tvrtého stupné zavislosti pak miize byt zafazeno dité¢ az od

sedmi let véku. [Hutai 2009: 226]

Konkrétni rozdéleni stupiiti zavislosti podle poctu nezvladnutych tkont je pak

nasledujici:

Tabulka €. 1: Urceni stupné zavislosti pro PNP

Osoba do 18 let Osoba nad 18 let
Stupeni zavislosti Minimum nezvladnutych tkont
L. stupen 6 13
II. stupen 11 19
II. stupen 16 25
IV. stupeni 21 31

(zdroj: Hutat 2009: 227)

PNP neni vyplacen automaticky. Opravnéna osoba o néj nejdiiv musi zazadat
a to bud’ osobné, nebo prosttednictvim svého zdkonného zastupce pisemnou formou na
prislusném tiskopise. Za postizené tedy zada o ptispévek na péci rodic, ktery je po jejim

pfiznani i pfijemcem davky.

O PNP rozhoduje obecni utfad obce s rozsifenou pusobnosti v misté, kam podle
trvalého pobytu budouci piijemce davky spada. Pracovnik Ufadu pak provede v misté
bydlist¢ Zadatele socidlni Setfeni, pifi kterém v jeho pfirozeném prostiedi zjiStuje
moznosti stardni se o vlastni osobu a sobé&sta¢nosti podle vySe zminénych tkontl. Poté

urad zada ptisluSnou Okresni zpravu socidlni zabezpeceni (OSSZ) o posouzeni stupné
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zavislosti. Lékat OSSZ pti posuzovani vychazi z 1ékatrskych zprav, vysledku socidlniho
Setfeni, ptipadn¢ provede vlastni vySetieni. Vysledek posouzeni sdéli OSSZ zpét uradu,
ktery vydd rozhodnuti o pfiznani pfispévku  podle  stupné¢  zavislosti

[Kahoun 2009: 352-353].

VySe PNP je urCovana zakonem o socidlnich sluzbach a od zacatku platnosti
zakona doslo k né€kolik tipravam. Od 1. srpna 2009 byla zvySena Castka pro IV. stupen
zavislosti na 12 000 K¢, tedy o tisic korun. Naopak od 1. ledna 2011 byla sniZzena ¢éastka
pro prvni stupeit zavislosti pro osoby starSi osmnacti let. Aktualni vySe prispévkil na

péci je zobrazena v nasledujici tabulce:

Tabulka ¢. 2: Vyse PNP

Do 18 let Nad 18 let
Stupeii zavislosti Castka
[. stupent 2 000,-- 800,--
II. stupen 5 000,-- 4 000,--
III. stupen 9 000,-- 8 000,--
IV. stupent 12 000,-- 12 000,--

(zdroj: Kahoun 2009: 350; Hutat 2009: aktualizace rok 2011)

Pro rodi¢e postizenych déti se oteviraji i dal$i moznosti. Naptiklad do sedmi let
véku ditéte muze dojit k soubéhu PNP arodiCovského piispévku, coz zvySuje
vyplacenou ¢astku. Rodicim pecujicim o dit€ s pfiznanym alespoit I. stupném
zavislosti, od deseti let pak miniméln¢ s druhym stupném, se navic doba péce
zapocitava do systému dichodového pojisténi [Hutai 2009: 225] nebo jako ndhradni
doba zaméstnani pro uely posuzovani naroku na podporu v nezaméstnanosti. Stat také

za pecujiciho plati zdravotni pojisténi [Kahoun 2009: 353-354].

5.1.2 Mimoradné vyhody pro tézce zdravotné postizené

Obcanlim star§im jednoho roku stéZkym zdravotnim postizenim, které podstatné
omezuje jejich pohybovou nebo orientacni schopnost, se podle druhu a stupné postizeni
poskytuji mimotadné vyhody I. (prikaz TP), II. (prikaz ZTP) nebo III. stupné (prikaz

ZTP/P) (Tézké postizeni; Zvlast tézké postizeni; ZvIast tézké postizeni/Privodce).
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Smyslem vyhod je usnadnit osobdm ztizené Zivotni podminky, které musi v dasledku
postizeni ptekonavat. Konkrétni zafazeni jednotlivych postizeni do skupin pro ptiznani
mimorddnych vyhod je uvedeno v pfiloze vyhlasky. Osoby se stiednim a téz$im
mentalnim postizenim jsou zafazovany do tfetiho stupné vyhod a maji narok na prikaz

ZTP/P.

Poskytnuté vyhody upravuji kromé vySe zminéné vyhlasky 1dals$i pravni
ptredpisy riiznych ministerstev. Vedle bezplatné vnitrostatni dopravy tak miize jit také
o bezplatné uzivani dalnic. Osobam s druhym a tfetim stupném vyhod také miize byt
pfiznana sleva ve vysi poloviny vstupného na divadelni a filmova ptedstaveni, piipadné

jiné kulturni akce [www.mpsv.cz].

5.1.3 Prispévek na zakoupeni a celkovou opravu motorového vozidla

Ptispévek na zakoupeni motorového vozidla aptispévek na celkovou opravu
motorového vozidla jsou jednorazové obligatorni davky, které se poskytuji osobam
s té¢zkou vadou pohybového ustroji nebo rodic¢im deti starSich tii let, které jsou
nevidomé, trpi vadou pohybového Gstroji nebo maji stfedni ¢i t€z81 mentalni postiZeni

a maji prikazku ZTP/P.

Vyse ptispévku na zakoupeni motorového vozidla miize ¢init az 100 000 K¢, na
celkovou opravu motorového vozidla pak 60 000 K¢. O konkrétni vysi piispévku
rozhoduje Ufad obce srozsifenou pisobnosti podle majetkovych poméri zadatele.
Podminkou pro pfiznani davky je i zdvazek, ze Zadatel ptispévek nebo jeho pomérnou
¢ast vrati, pokud ho béhem ptl roku nepouzije ke stanovenému ucelu nebo motorové

vozidlo béhem nasledujicich péti let proda.

5.1.4 Prispévek na provoz motorového vozidla

Ptispévek na provoz motorového vozidla je jednorazova obligatorni davka, kterd je
vyplacena vlastnikovi ¢i provozovateli motorového vozidla, pokud jeho zdravotni stav
odliivodiiuje priznani mimotfadnych vyhod druhého a tietiho stupné nebo bude vozidlo

pouzivat pro dopravu blizkych osob (napiiklad ditéte s postizenim) ve druhém nebo


http://www.mpsv.cz/
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ttetim stupni. O davce, poskytované na dobu jednoho kalendainiho roku, rozhoduje

obecni Ufad obce s rozsifenou pusobnosti, v piipadé sporu pak ptislusny krajsky turad.

K 1. lednu 2010 byla vyse ptispévku na provoz motorového vozidla sniZzena. Pro
osoby, kterym byly pfiznany mimotadné vyhody ve druhém stupni, ¢ini ptispévek 1 150
K¢ pro jednostopé vozidlo a3 000 K¢ pro ostatni vozidla. Pro osoby s pfiznanymi
mimotfadnymi vyhodami tietiho stupné je pak vyse prispévku 3 360 K¢ pro jednostopé
vozidlo a 7 920 K¢ pro ostatni vozidla za kalendaini rok. Ptispévek lze jesté zvysit za
kilometry najeté nad hranici 9 000 km za rok o 200 K¢ za kazdych zapocatych 500 km
pro osoby s pfiznanymi vyhodami druhého stupné a o 500 K¢ pro tfeti stupen. [Hutar
2009, aktualizace pro rok 2011].

5.1.5 Prispévek na upravu bytu

Ptispévek na upravu bytu je urCen pouze osobam s tézkou vadou pohybového ustroji
a osobam nevidomym nebo jejich zdkonnym zastupcim. DéEti s mentalnim postizenim
nebo jejich rodich se tedy tento prispévek tyka pouze v ptipade, kdy se jedna o postizeni
kombinované. Ptispévek je jednordzovou obligatorni davkou a slouzi k tpravam bytu,
ktery ¢loveék s postizenim uziva k trvalému bydleni. MiiZe jit naptiklad o upravu vstupu

do domu nebo pfizptisobeni koupelny ¢i kuchynskeé linky.

Vyse prispévku muze dosahnout 70 % prokazanych nakladd, maximalné vSak
50 000 K¢ nebo 100 000 K¢, pokud se jednd o Upravu souvisejici s instalaci vytahu.
O konkrétni &astce pak rozhoduje uiad obce s rozsifenou piisobnosti. Zadatel se navic
musi zavazat, ze piispévek do tii let vyactuje a pomérnou ¢ast prispévku vrati, pokud

byt v obdobi do deseti let od poskytnuti ptispévku vyméni ¢i proda.

Stejny okruh zadateld mé& narok na piispévek na uwhradu za uZivani
bezbariérového bytu a ptispévek na thradu za uzivani garazi, pokud ji uzivaji. Obé
davky jsou vyplaceny meési¢né. Piispévek na tihradu za uzivani garéze je vSak davkou
fakultativni. VySe ptispévku na uZivani bezbariérového bytu je 400 K& mésicné.
Prispévek na uzivani gardze pak miZe dosdhnout az 200 K¢ mési¢né. [Hutat 2009;

WWW.mpsv.cz].


http://www.mpsv.cz/
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5.2 Socialni sluzby

Dne 1. 1. 2007 vesel v platnost zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéch, ktery
upravuje poskytovani socialnich sluzeb v Ceské republice. Socialni sluZba je definovana
jako ,.cinnost nebo soubor cinnosti, jimiz se zajistuje pomoc osobam v nepriznivé
socialni situaci. Rozsah a forma pomoci musi zachovavat lidskou dustojnost, musi
pusobit na osoby aktivné a motivovat je k cinnostem, které neprodluzuji nebo nezhorsuji
jejich mepriznivou socialni situaci, a musi zabranovat jejich socialnimu vylouceni*
[Svetepa, 2006]. TentyZz zdkon se zaobird 1 vySe priblizenym piispévkem na péci, ktery
byl zaveden pravé za ucelem hrazeni socidlnich sluzeb poskytovanych rodinou nebo

institucemi poskytujicimi socialni sluzby.

Vedle definice jednotlivych socidlnich sluzeb zdkon také stanovuje povinnost
registrace jejich poskytovatelll a vzdélani zaméstnancii. Souc¢asti provadécich vyhlasek

jsou i standardy kvality.

Zakon definuje mnozstvi socialnich sluzeb i zafizeni, kde jsou sluzby
poskytovany vSem rizikovym skupindm. Sluzby se déli na pobytové, ambulantni
a terénni podle toho, kde jsou poskytovany. Rodiny déti s postizenim pak nejcastéji
vyuzivaji sluzby rané péce, odborného poradenstvi, denniho stacionate, odlehovacich

sluzeb a osobni asistence.

5.2.1 Rana péce

Zésadni roli pii vyvoji ditéte hraji prvni roky jeho Zivota, kdy je dité nejucenlivéjsi
aiv pfipadé zavazného handicapu je schopné rozvinout nahradni mechanismy, které
handicap kompenzuji. V ptipad¢ zanedbani péfe vraném véku se moznosti ditéte
snizuji. Cilem rané péce tedy je predchazet postizeni, zmirnit jeho dasledky
a poskytnout rodiné€, ditéti i1 spolecnosti piedpoklady socialni integrace. Sluzby rané
péce maji byt poskytovany od chvile zjisténi rizika nebo postizeni do piijeti ditéte
vzdé¢lavaci instituci tak, aby ,,zvysovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou

ohrozeny faktory biologickymi, socialnimi a psychologickymi* [www.ranapece.cz].
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V praxi je rana péce komplex sluzeb poskytovanych détem s postizenim a jejich
rodindm. Konkrétni ¢innosti vzdy vychéazi zindividudlnich potieb rodiny a jsou
poskytovany v jejim piirozeném prostiedi. Jde naptiklad orozvoj dovednosti
nahrazujicich handicap ¢i poskytovani informaci rodi¢im. Podle zdkona je sluzba rané
péce poskytovana zdarma a jeji poskytovani je omezeno horni hranici sedmi let véku

ditéte.

5.2.2 Odborné socialni poradenstvi

Odborné socialni poradenstvi je poskytovano se zaméfenim na potieby riznych skupin
osob ve specidlnich poradnéach. Sluzba zahrnuje poskytovani informaci, zprostiedkovani
kontaktu se spole¢enskym prostfedim a pomoc pfi prosazovani prav a zajmui. Soucasti

poradenstvi miize byt i ptij¢ovani kompenzacnich pomticek.

Vedle odborného socidlniho poradenstvi jeste existuje zakladni socidlni
poradenstvi, které klientim poskytuje informace pfispivajici k feSeni nepfiznivé socialni
situace. Zakladni poradenstvi jsou povinni svym klientim zajistit vSichni poskytovatelé

socialnich sluzeb.

5.2.3 Denni stacionar

Podle zakona jsou v dennich stacionéfich poskytovany ambulantni sluzby osobam, které
maji snizenou sobé&stacnost. Existuji stacionafe pro rizné skupiny klientd. Management
stacionafe urcuje cilovou skupinu, které bude sluzbu poskytovat. Denni stacionate pro
déti s postizenim maji za cil poskytnout rodindam podporu a pomoc pii vychové ditéte
s postizenim a tim ,,umoZznit rodinam s détmi s postizenim Zivot co mozZna nejvice
podobny kazde jiné rodiné s malymi deétmi. Z hlediska lidskych a obcanskych prav

umoznit détem zaclenéni do spolecnosti, ve které se narodily* [www.dcpaprsek.org].

Pro dité¢ samotné vytvari stacionat podminky k integraci do spole¢nosti. Dité zde
poznava svét, uci se sebeobsluze, socidlnim ndvykim, vzdélava se, poznava své
vrstevniky. Kazdy klient stacionafe ma vytvofen individudlni plan, na kterém se v ramci
svych moZznosti podili, a ktery obsahuje popis metod a ¢innosti, které v rdmci stacionaie

Vyuziva.


http://www.dcpaprsek.org/
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Vychova se odehrava v malych ,,vychovnych skupindch® akazdy stacionaft
nabizi Skalu Cinnosti, které klienti vyuzivaji za Gcelem naplnéni planu. Jde naptiklad
o logopedii, arteterapii, canisterapii, rehabilitaci atd. Na Uhradé¢ nékladd spojenych
spobytem ve stacionaii se Caste¢né podili iklient [www.dcpaprsek.org;

www.opschodov.cz].

5.2.4 Odlehéovaci sluzby

Odlehc¢ovaci sluzby, nebo také respitni péce, jsou terénni, ambulantni nebo pobytové
sluzby poskytované rodinam, které se o dit¢ s postizenim jinak staraji. Ugelem je

poskytnout pecujici roding ¢as k odpocinku a zajisténi dalSich zalezitosti.

Kozlova (2005) rozliSuje ¢tyii zpisoby poskytovani odlehcovacich sluzeb podle
mista poskytovani. Prvnim zplsobem je poskytovani odlehcovacich sluzeb piimo
v ptirozeném prostiedi rodiny s ditétem, druhym modelem je respitni péce poskytovana
nahradni rodinou mimo domov, tfetim a ¢tvrtym modelem je péce poskytovana

kratkodobé ¢i dlouhodobé¢ v kolektivu mimo domov [Kozlova 2005: 29].

V praxi jde orozsifeni sluzeb, které jiz rodina vyuziva napiiklad v dennim
staciondfi. V prabehu pobytu se klient také mlize ucastnit riznych aktivit, které zatizeni
poskytujici socialni sluzbu nabizi. Odlehcovaci sluzbou se mohou rozumét i1 vikendové
pobyty ¢i tabory at’ uz pro matky s détmi, nebo pro déti samotné. Stejné jako u denniho
staciondie se klient podili na tthradé ubytovani, péce a stravy, kterd je mu v pribéhu
sluzby poskytnuta. Mezi klientem, v pfipadé ditéte jeho zakonnym zéastupcem,

a zatizenim poskytujicim sluzbu také musi byt uzaviena pfisluSna smlouva.

5.2.5 Osobni asistence

Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobdm, které maji z riiznych divodii
snizenou sobé&stacnost a jejichZ situace vyZaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se
poskytuje v pfirozeném socidlnim prosttedi klienta. V obecné roviné pomaha asistent
naplnovat biologické a kulturni potieby, které by klient nezvladl naplnit samostatné.
Podle zédkona o socialnich sluzbach provadi asistent pomoc pfi zvladani péce klienta

o vlastni osobu a hygieny, pfi zajiSténi stravy apod. Dale pomahé zajiStovat kontakt


http://www.dcpaprsek.org/
http://www.opschodov.cz/
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s okolim a uplatiiovat jeho prava a zajmy. Klient nebo jeho zdkonny zéastupce sam

urcuje, jaky rozsah péce potiebuje.

V ptipadé potieby asistent zasahuje i do intimni oblasti zivota (toaleta, hygiena).
Je proto dulezity dobry vztah mezi asistentem a klientem. Asistent méa byt klientovi
hlavné partnerem a pokud je to mozné, klient si svého asistenta vybira. Mezi zafizenim
poskytujicim sluzbu osobni asistence a klientem vznikd pravni vztah na zékladé
uzavien¢ smlouvy. Jednd se osluzbu, na které se klient finanéné¢ podili.

[www.osobniasistence.cz; www.auxilium.cz]

5.2.6 Standardy socialnich sluzeb

S rostoucim poctem socialnich sluzeb a zafizeni socidlni sluzby nabizejicich je nutné
upfesnit, jak ma byt socidlni sluzba poskytovana a jak ma byt jeji poskytovani
kontrolovéano. Za timto ucelem byly v letech 1999 — 2002 ve spolupraci Ministerstva
prace a socialnich véci, poskytovatelli socidlnich sluzeb a jejich uzivateli vytvofeny
standardy kvality socidlnich sluzeb. K prvnimu lednu 2007 se pak standardy staly
obsahem provéadéciho ptfedpisu zdkona o socidlnich sluzbach v platném znéni a jsou

tedy zdvaznym pravnim piedpisem.

vypadat. Na co je potieba si dat pozor pii jedndni se zajemcem o sluzby, jak sluzbu
pfizplsobit individualnim potfebam kazdého Eloveka. Zvlastni diraz je kladen na
ochranu prav uZivatell sluzeb a vytvareni ochrannych mechanismii jako jsou stiznostni

postupy, pravidla proti stfetu z4ymu apod.

Personalni standardy se vénuji personalnimu zajisténi sluzeb. Vychazi se ptitom
z myslenky, Ze rozhodujici podil na kvalité socialni sluzby maji pfimo pracovnici, ktefi
ji provadéji. Zalezi tedy na jejich dovednostech a vzdélani, vedeni a podpofe ana

podminkach, které pro praci maji.

Provozni standardy definuji podminky pro poskytovani socialnich sluzeb.
Soustted’uji se na prostory, kde jsou sluzby poskytovany, na dostupnost, ekonomické

zajisténi sluzeb a rozvoj jejich kvality. [Cermakova, Johnova 2002].


http://www.auxilium.cz/
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6. Vyzkumna éast

6.1 Cil vyzkumu a vyzkumny soubor

Cilem mého vyzkumu bylo identifikovat problémy, se kterymi se matky déti
s mentalnim postizenim potykaji ve vztahu s okolim. Socialni davky a sluzby jsou sice
upraveny Vv legislativé, to vSak nezarucuje, ze jsou poskytovany bez problémi.
Problémy mohou nastat ive vztahu srodinou aokolim. Vyzkumny rozhovor byl
rozdélen na Ctyfi Casti, které jsem sestavil na zdklad€¢ studované literatury. Okruhy

vyzkumného rozhovoru byly nésledujici:
- nazor na chovani a postupy I¢kaiti
- chovani manzela, $ir§i rodiny, zndmych a jejich podil na péci.

- nazor na jednani s ufady, na poskytované socidlni davky a moZznost navratu do

zamestnani
- nazor na poskytované socialni sluzby a lidi, ktefi je poskytuji.

Ve svém vyzkumu jsem oslovoval vyhradné matky déti, které mély ve své
diagnoze zahrnuto i mentalni postizeni. Kazdé z déti mélo obsahlou diagnézu, kde
mnohdy nechybély ani vzacné poruchy. Podminkou pro ucast ve vyzkumu ale bylo, aby

soucasti diagnozy byla i pfinejmensim sttedné tézkd mentalni retardace.

V¢ek déti se pohybuje mezi ¢tyimi a osmnacti lety. Horni hranice osmnacti let je
urcena proto, ze po dovrSeni tohoto vé€ku se méni pravni postaveni ditéte, které pak
vyuziva jiné socidlni davky a jind zafizeni poskytujici sluzby. Zaroven jsem chtél, aby
dité bylo aspon tfi roky staré. Divodem pro tento pozadavek bylo, aby situace v rodiné
byla jiz zab¢hla a ustdlena a aby matky mély moznost vyuzivat socidlni sluzby. Na vek
a dalSi charakteristiky samotnych matek jsem pfi jejich shanéni nekladl zadné
pozadavky. Jejich veék se pohybuje v rozmezi 30 — 54 let. VSechny matky se staraly

o své vlastni dité a Zadné z déti nebylo umisténo v tstavu s dlouhodobym pobytem.
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Zakladni charakteristiky matek zGcastnénych ve vyzkumu ajejich déti

s mentalnim postizenim jsou uvedeny v nasledujici tabulce.

Tabulka €. 3: popis ucastnic vyzkumu a jejich déti s postizenim

Jméno Stav Zaméstnani Jméno | Vék ditéte | Uroveti postizeni
matky ditéte (v letech)
Lucie Vdana V domécnosti | Honza 8 Tézka
Dana Vdana V domacnosti Misa 4 Stredné tézka
Lada Vdana Ugetni Lukas 6 Stredné tézka
Milada Rozvedena | V domdacnosti Jakub 18 Tézka
Jana [ Rozvedena Uklizecka Nicol 13 Tézka
Jana I1 Vdana V doméacnosti Lucie 16 Stfedné tézka
Radka Vdana Terapeutka Vojta 11 Stfedné tézka
Lenka Rozvedena | V domdacnosti David 9 Stredné tézka
6.2 Nazor matek na péci a chovani Iékaru

V pribéhu Zivota ditéte ipied jeho narozenim pfichazeji matky do styku s rliznymi
pied porodem. Po ném je pak rozpoznani diagnézy ditéte a také jeji sdéleni na l€katich.
V dalsim Zzivoté ditéte se pak rodi¢e setkavaji sriznymi lékatfi podle konkrétni

diagnozy.

Nézory matek na chovani Iékaili jsou odliSné a zéalezi na konkrétnim Iékati
a situaci. Porod a obdobi po ném je ikvili rozpoznani prvnich problémut ditéte pro
matku stresujici a vzpominky na toto obdobi mohou byt ovlivnény citlivym vnimanim
matky. V prizkumu byly dotazovany na jejich subjektivni nazor na lékare, kteti s nimi

pracovali.

Cast matek ma nepiijemné zkusenosti uZ z obdobi pfed porodem a béhem ngj.
Pti zpétném hodnoceni nechapou postup a chovani Iékaie a pticitaji mu odpovédnost za
zévaznost zdravotniho stavu ditéte. Pii zpétném hodnoceni komplikaci kolem porodu
vnimaji irozdily v nazorech jednotlivych Iékaili, coz snizuje divéru matek v Iékate

obecné.
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6.2.1 Nazor na zpusob sdéleni diagnozy

Velmi vyznamnou udalosti je pak pro matku sdélovani diagnézy ditéte. Jde o informaci,
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jak obsah sdéleni, tak formu, jakou jim I¢kati informaci podavaji.

Dilezitym faktorem pii sdélovani diagnézy je samo postizeni. U méné
komplikované diagnézy se matka celou diagndézu dozvi behem kratkého Casového
useku. U komplikovangjSich piipadi jsou jednotlivé casti objevovany a sdélovany
postupné. Pii postupném sdélovani maji matky vice Casu se se vSemi jednotlivymi
komplikacemi vyrovnat. ,,On ma tech diagnoz strasné moc. Co lékar, to vilastné néjaka
hruza, ale vidycky to bylo davkovany postupné. Néco ndam vekli, néjak jsme to

zpracovali a po néjakém case nam rekli néco dalsiho* (Lucie).

Pti sdélovani nepfijemnych zprav zalezi ina osobnich vlastnostech Iékare.
Matky nejvice ocenuji pratelsky postoj sdélujiciho 1€kare, pochopeni pro jejich situaci,
upiimnost a informovanost o diagnéze. Dulezit¢ je také, aby sdéleni mélo formu
rozhovoru z o¢i do o¢i a nikoli po telefonu ¢i pouze formou Iékatskych zprav. ,, Prosté
tym lékaru si vezme maminku stranou a nejak lidsky ji vysvetli vsechno, co se stalo, jak

to bude vypadat, co k tomu bude potiebovat. Tak by to mélo vypadat*“ (Lucie).

Neékteré zkuSenosti jsou ale odlisSné. Matkdm vadi Spatnd komunikace,
odméfenost, nedostatek pochopeni pro matku i az neptatelsky postoj vici ditéti ,,Jejich
chovani je chladny. To, Ze mi rekli, at' ji dam do ustavu a poridim si novy, mi prislo fakt
docela chladny hlavné od primare toho oddéleni. (Jana I). ,,Nijak se o nds nestaral.
Rekl, ze mame DMO, napsal to na papir a §li jsme, Ze prej mame prijit za tii mésice na

kontrolu“ (Dana).

Jind situace je u mén€ obvyklych avzicnych diagnoz, jejichZz definitivni
potvrzeni ptichazi, az kdyz je dit€¢ ve vyS§im veéku. Rodina je jiz zvykla na vSechny
starosti, které jsou s péci spojeny, a definitivni stanoveni diagnozy je pro matku spise
pozitivni udalosti. ,, Bylo to viastné velice milé. My jsme na to cekali viastné roky, takze

Fikal, Ze to konecné nasli. Ze je to tohle a tohle a da se s tim takhle pracovat** (Jana I1.)
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Po sdéleni diagnozy byla také pouze jedné z maminek vyzkumu nabidnuta
psychologicka pomoc. K ostatnim, bez ohledu na pfipadnou vili k jejimu vyuziti, se
tato nabidka ze strany 1ékaii nedostala a pokud dochazely k psychologovi, byly k nému

navedeny jinym zplsobem.

6.2.2 Nazor na péci lékaru v dalSich letech zivota ditéte

Lepsi postoj maji matky k lékaitm, které se o jejich dité staraji v dalSich letech. Svou
roli zde hraje vztah, ktery mezi matkou, ditétem a Iékafem pti dlouhodobé&jsi spolupraci
vznika, a také moznost dochazeni k jinému I1ékaii v daném oboru. Uleh¢enim pro matky
je, kdyz navstévuji v ramci jednoho zdravotnického zatizeni vice lékara, ktefi spolu
navzajem komunikuji. I zde vSak zalezi na osobnostech jednotlivych 1ékati, ktefi si dle
maminek udrzuji az pfili§ velky profesiondlni odstup a malo daji na jejich nazor
a zkuSenost z kazdodenniho zivota s ditétem. Matky by piivitaly ze strany 1ékait vice
informaci ohledné pomiicek, které mohou byt ditéti pfiznany, a také vétsi respektovani

jejich potieb, napiiklad pii nutnosti del§iho dojizdéni za specialistou.
Shrnuti

Matky zucastnéné ve vyzkumu se setkdvaly s nevhodnym chovanim zdravotnickych
pracovnika. Pii sdélovani diagndézy i béhem dalsi péce jsou diilezité pouzité zplusoby
komunikace 1 osobnostni vlastnosti 1ékaiti. Lepsi ndzor maji matky na lékare, se kterymi
v dalSich letech spolupracuji dlouhodob&. Matkam nebyva nabidnuta péce, kterd by se
starala pfimo o n¢ samotné. ZvySena péce o osobu matky by mohla byt pfizniva nejen

pro ni, ale 1 pro celou rodinu.

6.3 Nazory matek na rodinu a okoli

6.3.1 Nazor na reakci a chovani otce

Narozeni ditéte je dilezitou udélosti v partnerském vztahu. Zjisténi postizeni vSak
nabourava ptredstavy obou rodic¢li o budoucim Zzivoté. Otec ditéte miize na toto zjisténi

a s nim souvisejici komplikace reagovat riznymi zptisoby.
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Z osmi respondentek byly tii samozivitelky. ManZelstvi, ptipadné partnerstvi, se
u vSech trech téchto matek rozpadlo az poté, co bylo ditéti zjisténo postizeni. Rozpadu
manzelstvi pfedchazely konflikty spojené s obvinovanim a vycitkami. Otcové se
nepodileli na péci o dité a par se citove odcizil. Jako samozivitelka pak matka musi Celit
dalsim problémiim jako je psychické i fyzické vyCerpani a financni problémy. ,, Roztocil
se koloto¢ obvinovani, nenavisti a neustalého vraceni se k tomu, co se mélo a co se

nemeélo. Je to naprosto k nicemu, ale dlouhodobé je to znicujici“ (Lenka).

Zbyla pétice matek zicastnénych ve vyzkumu je stdle vdand za otce ditéte.
Reakce otcli na postizeni ditéte jsou riiznorodé. S postupujicim casem se oba rodice
s novym stavem vyrovnali a pfitomnost ditéte s postizenim a nutnost péce o néj vztah
utuzuje. ,, Nemiizu rict, Ze bysme neméli starosti. Jasné Ze jsme se kvili dceri hadali. Ale
pak si to uvédomil, oba jsme si uveédomili, ze nikdy chodit nebude a zacal to i on brat,

jak to je. Celkove to na rodinu spatny viliv nemélo “ (Dana).

vztah s ditétem a finan¢ni zabezpeceni rodiny. Matky ocenuji, Ze partnefi sdileji své
problémy a jsou si navzdjem oporou. Cenénou vlastnosti otcll je ivyrovnanost, se
kterou pfijimaji neptiznivé zpravy a prizplisobuji se situaci. Dilezitou roli ma otec 1 pfi
finan¢nim zajiSténi rodiny. Diky pfijmim otce neceli rodiny zadvaznym existencnim
problémim a maji pocit jistoty. ,, Pomdha tak jako normdlni chlap. Snazi se, ale hlavné
to zabezpecuje financné. Dava nam urcity standard, Ze nemusim premyslet, jestli miizu
synovi koupit tohle nebo tohle. A taky hodné psychika. Hrozné mi pomdha. Ono to neni
lehky se s tim vyrovnavat asi ani pro néj, ale nedava to moc najevo a pro mé je velka

opora. Bez néj by se to asi zvladalo mnohem hiir** (Lada).

Samotnou péci o dité¢ ma ale v domacim prostiedi na starosti hlavné matka, ktera
zna vSechny potfeby azvyky ditéte nejlépe. Role otce v péci tkvi predevSim
v pomahajicich a méné narocnych ¢innostech jako jsou prochazky, odvoz a ukladani ke
spanku. Otcové dle matek pojimaji pé¢i jinym zpisobem nez ony vtom, ze hufe
zvladaji narocnéjsi Cinnosti. ,, Snazi se, ale ta hlavni péce je na mné. ProtoZe on se o néj
postara, kdyz ja nefunguju, ale ne se vsim okolo. Vynecha rehabilitaci, zrakovou

stimulaci a tyhle véci. Prosté ta péce je jina. Spis délaj, co je bavi‘ (Lucie).
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6.3.2 Reakce Sirsi rodiny

S riznymi ndzory na narozeni a pfitomnost ditéte s postizenim se setkaly matky iu
¢lent $irsi rodiny. DileZitou roli ve vnimani matek hraje postoj prarodict ditéte. Matka
se muze setkat s odmitnutim, strachem, pfipadné lhostejnosti své nebo manzelovy
rodiny. Spatné pfijeti ma pak za nasledek neucast na péci o dité i zhorSeni vztahti mezi
rodici a prarodi€i. VétSina prarodict i ostatnich ¢lent SirSi rodiny se s postizenim ditéte
vyrovnala a pfijala jej. Ohledné pfijeti a péce hodnotily matky své rodice lépe nez
rodi¢e otce. Nazor na chovani rodiny je vtomto piipad¢ subjektivni postoj matky

odrazejici jeji vnimani a nemusi odpovidat skutecnosti.

Péce o dité ze strany prarodict je spiSe pfilezitostnd a nezalezi pouze na tom, zda
a jak dité pfijali. Roli zde hraje v€k prarodict, jejich ptipadné zdravotni problémy nebo
vzdalenost jejich bydlisté. Star$i ¢i nemocni prarodice se na péci o dit€¢ mohou podilet
pouze v ramci svych omezenych moznosti, pomoc téch vzdalenych se odehrava hlavné
pii navstévach a dovolenych. Pokud jsou prarodic¢e schopni a ochotni prevzit cast péce
o dité, jde o velkou pomoc pro rodinu hlavné pii planovani volného ¢asu nebo pii péci
o vice déti. ,, Nasi rodice ji taky maj radi, i mi ji obcas pohlidaj, ale obéma je pres 70,
takZe uz na to nestaci aby hlidali takovyhle dité. Ale treba kdyz potiebuju na odpoledne,
tak ji ohlidaji“ (Jana II).

., Bez pomoci rodicu a dalsich blizkych pribuznych bych nemohla vitbec se synem
absolvovat napr. pobyty v lécebnych laznich. Je neskutecné sloZité zabezpecit vse tak,
aby jedno dité mohlo s matkou (jako doprovod) odjet do lazni a druhé v misté bydlisté
dal chodit do skoly* (Lenka).

6.3.3 Ztrata a ziskavani socialnich kontaktu

Stejné jako u Clent rodiny, setkavaji se matky s rliznymi nazory i u svych pratel. Mohou
vnimat jejich strach, stud nebo nevédomost ohledné toho, jak s ditétem komunikovat
a jak se chovat. Ocenuji naopak psychickou podporu a ptipadnou pomoc pii péci. Kvili
narocnosti a odliSnosti péce o dit¢ s postizenim maji rodi¢e méné Casu na kontakt se
svym okolim a styky s n€kterymi pftateli jsou pieruSeny. , Nékteri se s nama nebavej,

protoze se nas asi bojej. A nékteri to vzali v pohodé - jo stalo se, mate to takhle. Takze
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Jjsme vycentrovali ty, co chtéli, aty dobry lidi. Nekteri nam zistali a ti, co asi nebyli

stoprocentni, tak odesli“ (Dana).

Matky se ale diky handicapu svého ditéte potkavaji isnovymi lidmi.
vétsinou neformalng, na 1écebnych pobytech v laznich, v ordinacich 1ékait, nebo pfi
spolecné ucasti na ¢innostech a sluzbach s ditétem. Existuje 1 moznost organizované¢ho
setkdvani matek déti s postizenim za ucasti psychologa. Jde otzv. svépomocné
psychoterapeutické skupiny, které poradaji détskd centra poskytujici socialni sluzby.

Tuto formu kontaktu ale vyuzila pouze mala ¢ast dotazovanych matek.

Ptitomnost dalSich matek déti s postizenim a kontakt s nimi hodnoti ucastnice
vyzkumu jako velmi dulezity. Vedle psychické podpory je pro né dilezité sdileni
zkuSenosti z kazdodenniho Zivota. Ostatni matky v podobné situaci jsou i dilezitym
zdrojem informaci ohledné socidlnich sluzeb a davek. , Jde hlavné o matky spoluzdkii
a spoluzacek. Prosté ten nas svét je podobny, tak se ruzné davame do reci a rozumime
si. Neni to tak, Ze by nas do toho nékdo tlacil, ale jde to samo. Teda lip, kdyz vidime, Ze
si mame co vict. Hodné si pomdhame navzdjem, protoze kazda vime néco, kazda néco

zazila, podeéli se a druhy to pak jde lip “ (Milada).
Shrnuti

Matky piebiraji hlavni roli pfi kazdodenni péci o dité. Role otcii spocivd hlavné
v materidlnim zabezpedeni a psychické podpore. Pé&i prebiraji spise okrajové. Sirdi
rodina pfitomnost ditéte s postizenim zpravidla pfijima a v rdmci svych mozZnosti se
snazi pomoci. V disledku zmény zptisobu Zivota dochazi k redukci socialnich kontakta
s diivéjSimi prateli. Matky se naopak vice se seznamuji s jinymi matkami déti

s postizenim, které maji velky vyznam pro zvladnuti Zivota s postizenym ditétem.

6.4 Zkusenost matek s urady a uredniky

Diusledkem starosti o dité s postizenim jsou rodiny téchto déti znevyhodnény i finan¢né.

V rodiné chybi pfinejmensim jeden piijem a samotnd péce o dité je financné a asove

N 24
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zadat na pfislusném odboru socidlni péce a svlj narok musi dolozit. Proces ptiznani
davky ma ale sva pravidla, ktera musi byt dodrzovéna, coz miize byt pro zadajici rodinu

narocné.

6.4.1 Ziskavani informaci

Dotazované matky se snazily vyuzit vSechny moznosti financni pomoci, které
legislativa v Ceské republice nabizi. Pfi samotném jednani s Gifady a jejich zaméstnanci
se ale setkavaji s komplikacemi. Prvnim problémem je Spatnd informovanost o davkach
a piispévcich ze strany ufadi. Utad, ktery davky schvaluje, by o nich podle matek
v zajmu zrychleni procesu schvéleni informovat, coZ se zpravidla ned&je. Matky tak
vyuzivaji jiné informacni kandly, diky kterym se sice na jednani s ufadem dobie
pfipravi, zaroven to ale mohou povazovat za zbyte¢né zdrzeni a komplikaci. ,,Jako, Ze
by té informoval viFad néjak sam o sobé o socidlni péci nebo tak néco, tak to ne. Ze bych
prisla na socialni odbor a Ze by mi iekli na tohle mate narok, tak to nefunguje. Clovek

se musi dopidit sam*“ (Lucie).

Lepsi uroven informovani ze strany ufadii by matkam uleh¢ila situace. Pokud
ufady poskytuji informace nedostate¢né, vyuzivaji matky jiné zpusoby, jak se
k informacim o jejich narocich dostat. NejcastéjSimi zdroji informaci jsou zkuSené;jsi
matky a internet. Pomoci mohou 1 socialni pracovnici ve sluzbach, naptiklad v rané
péci. ,,S informacema pomdhaj hodné ty maminky. Kdyz se potkame nebo mame maily.
A hodné pres net, kdyz me néco zajima, najdu si to tam. Stranky ministerstva, diskuze

nebo jinde“ (Radka).

Dal$im problémem pii jedndni sufady je casova naroCnost vyfizovani.
Schvalovaci proces trva dle matek dlouho a je nutné doptfedu pocitat s Casovou rezervou
na vytizeni ,,Jen to, aby rodi¢ uhlidal v platnosti vSechny dokumenty, je neskutecné
slozité. Nehlede na to, Ze se vcasné vyrizeni témer vSeho musi i nékolikrat urgovat

a stejné to trva klidne i piil roku. Proc? “ (Lenka).
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6.4.2 Nazor na chovani urednikt

Samostatnym problémem je pak chovéani samotnych tfednikli a Ufednic k matkdm.
Matkdm se Spatnymi zkuSenostmi nejvice vadily vlastnosti jako arogance
a podeziivavost. Zadatelka potom ziskava pocit, Ze je , otravny zneuzivac socidlnich
davek” (Milada), aze zaméstnanci ufadi svym piistupem zpochybnuji kompetenci
matky k vychové ditéte. ,, Koukaj na mé jako kdybych si nedokdzala zajistit to zdkladni

pro svy dité. Jakoze my jsme neschopny se o néj postarat, tak zadame pomoc *“ (Lucie).

Negativni pohled ale nelze uplatnit na vSechny tufedniky. V jinych rozhovorech
zase matky hodnoti jejich chovani jako korektni anapomocné. Matka vétSinou
komunikuje s jednou konkrétni Gfednici a pfi dalSich jedndnich mtize byt komunikace
snadng&j$i na zéklad¢ predchozi zkuSenosti. Matky starSich déti také 1épe hodnoti pfistup

zaméstnanct ufadi postupem cCasu.

Dobie hodnoceno je isocialni Setieni v domécim prostiedi, které rodina musi
podstoupit v ramci posuzovani nékterych davek, naptiklad ptispévku na péci. Druhou
¢asti tohoto Setfeni je zprava od posudkového 1ékare, ktery mize Cerpat z vyzddanych
odbornych zprav a posoudit zadost na jejich zéklad¢. Ptipadné pozvani pred lékaiskou

posudkovou komisi miize byt pro matku dalsi stresovou situaci.

6.4.3 Finan¢ni zabezpeceni

Rodiny se mohou setkat i s finan¢nimi problémy. Socidlni davky nenahrazuji chybéjici
piijem. Péce o dité s postizenim je také finanéné naro¢néjsi nez péce o zdrave dité, coz
muZze rodiny finanéné vycCerpavat. Pfispévek na péci pokryva naklady na socialni sluzby
a pro kazdodenni potieby zlstavaji omezené prostiedky. Dullezitd je proto pro matky
pfitomnost manZela ¢i partnera, zpravidla otce ditéte. , Nastésti ma manzel natolik
dobrej plat, ze Zijeme "normalné", ale kdybychom méli zZit s néjakym nizsim platem a jen

z téch davek, to by urcité nestacilo“ (Jana II).

OhrozZenou skupinou se tedy stavaji matky samozivitelky, které se mohou dostat
do velkych finan¢nich problému. Jsou zavislé na socidlnich ddvkach nebo na pomoci

piibuznych.
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6.4.4 Moznost navratu do zaméstnani

Ziskani placen¢ho zaméstndni miize znamenat zlepSeni finan¢ni situace rodiny a na
osobu matky mize mit i dalsi pozitivni vlivy. Prace pfinasi matkdm nové obohacujici
podnéty, protoze péce o dité s postizenim muze byt stereotypni. Pozitivem jsou 1 nové
socialni kontakty a pfitomnost mezi lidmi. ,, Citila jsem, Ze mohu byt nékde uzitecna, tak
jsem to zkusila a jsem v prdci spokojend. Ja se tam realizuju. Mam rada, kdyZz nékoho

zajima, co si myslim. No a v prdci si odpocinu od domova a naopak* (Radka).

Matky chodici do zaméstnani si pro zapojeni do pracovniho procesu musi
vytvofit podminky. Prace a péce o dité se da skloubit az v pozd¢jsim véku ditéte, kdy
dité navstévuje vzdélavaci zafizeni a rizné socialni sluzby. Pomaha i provazani sluzeb,
aby napiiklad pfi preddvani nebyla nutné pfitomnost matky. Pii zamé&stnani obou rodict

se zda byt diilezita kooperace vSech ¢lenti rodiny.

Hledani zaméstnani je ale pro matky déti s postizenim komplikované. Kvili
obavé z vycerpani nechtéji vykonavat fyzicky ndrocnou préci a péce o dit€¢ omezuje
1jejich ¢asové moznosti. Tyto specifické pozadavky znacné omezuji nabidku ze strany
potenciondlnich zaméstnavatelli. Pro ty je vyhodnéj$i rozhodnout se pii vybirani
zaméstnance pro jiného zajemce. ,, Kdyz jsem tam prisla jen viastné podepsat smlouvu,
tak jsem jim rekla, Ze mam postizeny dité a Ze musim jit nebo treba byt nékdy na ten

svoz, tak rekli: jo, my uz jsme tohle misto obsadili* (Dana).

Kvili tézkostem pfi hledani zaméstndni a péci o dit€¢ se vétSina matek ve
vyzkumném souboru pracovni kariéry vzdala nebo ji odklada. Jako svou praci pak
oznacuji péci o dité¢ a zastavaji nazor, ze nikdo jiny se o jejich dit¢ nedovede postarat
tak dobte jako ony. , Doopravdy jsem se venovala dceri, kariéru jsem nechala byt

a vzala jsem si na starost ji a délam, co miizu. Ona je ted moje kariéra* (Jana II).
Shrnuti

Pfi jednani s tfady se matky setkavaji se Spatnym informovéanim ze strany ufednika
o moznostech, které by mohly vyuzit. Matkdm vadi také podiizena role zadatele a s ni
souvisejici podeziivané chovani afednikll. Socidlni davky vyrazn€ pomahaji pti zajisténi

péce o dité, ale nemohou zabezpecit fungovani celé domécnosti. V disledku toho jsou
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ohroZenou skupinou matky samozivitelky, kterym by v pfipad¢ potiebnosti mohly byt

poskytovany dalsi davky, sluzby, ptipadné ulevy.

Kviili ndro¢nosti péce o dité se vétSina matek v soucasné dobé vzdala pracovni
kariéry ve prospéch kvalitni péce o dit€. Do budoucna navrat do pracovniho procesu
nevylucuji v pfipad€, ze se jim podaii najit odpovidaji zaméstnani. Praci lze s péci

skloubit a zapojeni do ni ma pozitivni vliv na osobnost matky i finan¢ni situaci rodiny.

6.5 Nazory matek na vybrané socialni sluzby

V zakoné o socialnich sluzbach je uveden seznam, z n¢jzZ ne vSechny sluzby jsou urceny
pro déti s mentalnim postizenim a jejich rodiny. S pomoci odbornika z praxe, socialni
pracovnice z détského centra Paprsek v Praze na Proseku, jsme stanovili pét hlavnich
sluzeb pro tuto skupinu. Jde oranou péci, odborné poradenstvi, denni stacionaf,
odlehCovaci sluzby a osobni asistenci. Na tyto sluzby byly matky v rozhovorech

konkrétné dotazovany.

6.5.1 Rana péce

Ranou péci vyuzivaly vSechny rodiny, které k tomu mély pftilezitost. Matky nejstarSich
déti se o sluzbe, ziejmé diky jeji tehdejSi malé rozSitenosti, nedozvédély, takze ji
nevyuzivaly. Jde o sluzbu, kterd je mezi matkami zi€astnénymi ve vyzkumu vyborné
hodnocené diky své dostupnosti, kdy pracovnice rané péce dojizdi pfimo za ditétem,
individualnimu pfistupu zéavislému na konkrétnich problémech a potifebach rodiny
a ditéte, finan¢ni nenarocnosti a pochopeni pro matku, které se od pracovnikli dostava
nejen informaci, ale iosobni podpory. Nevyhodou je, Ze je sluzba omezena vékem
a dit¢ starsi sedmi let ji nemuze dale vyuzivat. , Holky z rany péce byly naprosto uzasny.
Piijcovaly nam hracky, takovy ty drahy, radily, pomdhaly, povidaly si a vSechno viastné
zadarmo, ze jo? Tem jsem nic neplatila a Skoda, Ze to pak pro nas skoncilo. Hodily by se

idal*” (Janal).



42

6.5.2 Odborné poradenstvi

Mén¢ vyuzivané je odborné poradenstvi. Zkusenost s nim ma podle vlastnich slov méné
neZ polovina dotazovanych matek a jde o mén¢ Casté nebo jednorazové navstévy. Jedna
se hlavné o moZznosti vzdélavani ditéte anabizeni kontaktd a informaci ohledné
vzdélavacich zatizeni, socialnich sluzeb a ndrokl na socialni davky. Mensi vyuZivani
odborného poradenstvi 1ze vysvétlit ptitomnosti zdkladniho poradenstvi, které poskytuji
centra nabizejici dal$i socidlni sluzby. Zde jsou matkdm informace poskytovany také
abez nutnosti navstévy dalsi instituce. ,, V poradné tehdy provedli néjaka vysetieni
a pak hned dali kontakt na skolu, kam potom dcera chodila. Pak uz jsem je néjak

nepotiebovala. Co potiebuju, mi reknou i tady v centru“ (Jana II).

6.5.3 Denni stacionar

VétSina déti matek zGcastnénych ve vyzkumu vyuzila sluzbu denniho stacionate. Zde je
pro matky dulezity individualni ptistup k ditéti, jeho schopnostem a pottebam. Dulezity
je také vztah mezi zamé&stnanci centra a matkou, kterd tam své dité svéfuje. Matky jsou
se sluzbou méne spokojené, kdyz komunikuji s vice pracovniky. Cenén je rozsah
dalSich cinnosti, kterych se dit€ vramci stacionafe muZe ucCastnit. Jde napiiklad
o plavani, muzikoterapii, nebo hipoterapii. Détem také prospiva ptitomnost v kolektivu.
Obecné nemaji matky na sluzbu Zadné stiznosti, pfipadné vytky se tykaji obcasnych
pochybeni pfimo v péci o dité. ,,Jad jsem strasné vdécna za Motylek, protozZe to tu ma
hrozné individualné a asi sedm cinnosti. Do toho uzasny lidi, na kterych je videt, Ze to

délaj srdcem. A dcera tu pak oZiva“ (Jana ).

6.5.4 Odlehcovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby zpravidla organizuji 1idé, které uz matky znaji. Jedna se o rtizné
typy taborti, na kterych mohou byt pfitomni irodice nebo déti bez handicapu. I pfes
vétsi financni naro€nost jsou tyto pobyty pomérné vyuZivany. Matky zde sice jsou
s ditétem, ale maji i svilj vlastni program, pfi kterém si mohou odpocinout bez strachu
o dité. O moznosti pfechodného pobytu ditéte v istavnim zatizeni matky védi, Zadna ho

ale nevyuzila. ,, Ze bych ho nékam odlozila a sama si jela s rodinou, to ne. Ale jezdime



43

bud’ se stacionarem, co ma Skolu v prirode, nebo se sourozenci na integracni tabory. To

je hlavné o prazdnindch* (Radka).

6.5.5 Osobni asistence

S osobni asistenci maji matky mensi zkuSenosti. Dité miize mit svého asistenta ve Skole
nebo vychovatele v radmci stacionare, ale mimo zatfizeni neni asistence pfili§ vyuzivana.
Pti jejim vyuziti se jednd hlavné o pfevoz ditéte mezi riznymi misty, napiiklad ze Skoly
do stacionafe ¢i domd, kdyZ neni jina alternativa. Nékteré matky, hlavné starSich déti,
vSak o sluzbé uvazuji pro ziskani vice volného ¢asu a pomoci pfi starosti o dité. Pfi
presunech ditéte matky vitaji a velmi dobfe hodnoti sluzbu svozu, ktery zajiStuje
pfepravu bez nutnosti pfitomnosti rodice. Dilezitym se svoz stava pii vetsi vzdalenosti
od mista bydlisté, coz plati hlavn€ mimo Prahu. I v Praze je vSak v ramci jednotlivych

sluzeb vyuzivan.

6.5.6 Poskytovani a financovani socialnich sluzeb

Obecné je pro matky pohodInéjsi, kdyZ pifi pomoci v péci o dité¢ vyuzivaji co nejméné
zatizeni. Napfiklad jedno détské centrum, pfi kterém funguje stacionaf, poradenstvi
a dalsi sluzby. V tomto pozadavku je horsi situace mimo Prahu, kde jsou tato centra
vzdalena nebo nedostupna. V téchto ptipadech pak matky dojizdéji s détmi ne pifimo za
sluzbou (naptiklad dennim stacionafem), ale za rliznymi Cinnostmi, které si samy
vybraly. Jde napiiklad canisterapii, hipoterapii, plavani apod. , To jsou vSechno
samostatny veci, ktery si clovek poshani nebo se nékde dovi. Pak vyuzivas, co chces,
a s ditetem si dojedes a délas to, co myslis, Zze mu pomiize, nebo co ti doporuci odborni

lékari* (Lucie).

Kromé rané péce, kterd je zdarma, se rodice podileji na uhradé sluzby, k ¢emuz
vetSinou vyuzivaji prispévek na péci. DEti matek z vyzkumu spadaly pod vyssi stupen
zavislosti a pfipévek na pokryti sluzeb stacil. Mnohé Cinnosti a akce se ale plati

narazové, a tak je tfeba v prib&hu roku davat penize stranou napiiklad na odlehCovaci

wvewr
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S lidmi, se kterymi se v ramci poskytovani sluzeb setkdvaji, maji matky pouze
minimum Spatnych zkuSenosti. Jsou oceflovany odborné znalosti a schopnosti
pracovniki a ochota dobrovolnikd. V ramci péce o dit€¢ vznikaji mezi matkami
a poskytovateli socialnich sluzeb velmi dobré osobni vztahy, které jsou s délkou
vyuzivani sluzby déle prohlubovany. ,, Tam je videt, Ze tu prdci délaj z lasky, protoze
pro penize se tahle prdace asi nedela. Takze je videt, Ze ty lidi, vSichni co tam jsou, k
tomu maj proste opravdu jako vztah. A i kdyz to s Michalkou méli tezky, tak si tam

zvykla a ani jedna nedame na Rolnicku dopustit* (Dana).
Shrnuti

Uroveti vyuziti vybranych socialnich sluZeb je riizna. Pro matky je pohodIngjsi vyuzivat
sluzby jednoho détského centra, které poskytuje vice typt sluzeb. Napiiklad odborné
poradenstvi je tak castecné suplovano zékladnim poradenstvim poskytovanym v ramci
centra. Cenéna je komplexnost poskytovanych sluzeb i chovani pracovnikt, kteii sluzby
poskytuji. Néklady na sluzby lze pokryt ze socialnich davek, je vSak nutno planovat

n€kolik mésicti doptedu.

6.6 Zavéry vyzkumu

Vyzkum provedeny pomoci rozhovorti s osmi matkami déti se sttedné t€Zkym ¢i hor§im
mentalnim postiZenim potvrzuje, Ze naprostou vétSinu odpovédnosti za starost o dité
ptebiraji praveé ony. Lidé v roding i zvenci jim vSak mohou pfi starosti o dit€ byt velmi

napomocni.

v

Nejbliz§im c¢lovékem pro matky je manzel, ktery sice prebird jen malou Cast
péce o dité, ale je pro matku dileZitou psychickou oporou astard se o materialni
zabezpeceni rodiny. Pokud otec ditéte od rodiny odejde, mohou matky samozivitelky
trpet psychickymi problémy, stejné jako nedostatkem financi pro zajiSténi sebe a ditéte.
Sir$i rodina obvykle dité s postizenim dobie piijima, ale na pédi se podili pouze

okrajove.

Matetstvi ditéte s mentdlnim postiZenim piinds$i matce i zménu ve vztahu ke

svému okoli. M4 méné volného Casu, takze miize dochédzet ke zmenSeni poctu starych
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pratel. Seznamuje se ale s matkami ostatnich déti s postizenim, které jsou velmi
napomocné pii zvladani Zivota s ditétem. Jadro pomoci ostatnich matek je v psychické

podpofie, vymeéné informaci a zkuSenosti.

Od narozeni ditéte pfichazeji matky do styku s rGznymi profesionaly. Prvnimi
jsou l€kafi, na jejichz praci apfistup maji matky rGzné nazory vychazejici z jejich
konkrétnich zkuSenosti. Matkdm vadi pfehnan¢ profesionalni pfistup a nedostatek
empatie ze strany lékail, ktefi jim oznamuji nepfiznivé zpravy. Pti dlouhodobéjsi
spolupraci v dalSich letech se ale mezi matkou a lékafem vytvaii vztah, diky kterému

jsou dalsi Iékati hodnoceni 1épe.

Na ufadech pfi jednani o socidlnich davkadch matkam vadi nedostatecné
informovani ze strany uUfednikii. Své moZnosti anaroky si matky zjiStuji jinym
zpisobem. Prestoze je zadost o davku zpravidla uspéSné vyfizena, vadi matkdm

podtizena role zadatele a podeziravé chovani ufednik.

V kompletnich rodinach nejsou vétsi problémy s finanénim zabezpecenim, hiite
na tom jsou samozivitelky. MoZnosti pro zvyseni piijmu rodiny je ndvrat do zamé&stnani,
coz lze ale velmi tézko skloubit s péci o dité. Ziskani zaméstnani vSak matkdm piinasi
do zivota vedle zlepSeni finan¢ni situace 1nové impulzy ama pozitivni vliv na

psychiku.

Rodiny s ditétem s postizenim mohou vyuzivat rizné socialni sluzby. Preferuji,
pokud navstévuji jedno centrum, kde se jim dostavéd Siroké nabidky sluzeb. Jejich
dostupnost je vSak niz§i mimo Prahu. S organizacemi a lidmi poskytujicimi socialni
sluzby maji matky dlouhodobé¢ dobré zkuSenosti a vazi si jejich prace a pomoci.

Néklady na hrazeni socialnich sluzeb 1ze pokryt ze socidlnich davek.

6.7 Interpretace a diskuze

Ve vyzkumné Casti své bakalaiské prace jsem zjisStoval nadzor matek deéti s t€z§im
mentalnim postizenim na osoby, instituce anastroje, se kterymi se setkavaji

v souvislosti s péci o dité.
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Rozporuplné zkuSenosti maji matky s Iékaii. Sdélovani diagnézy je pro né
vesmés negativni zkuSenosti a od sdé€lujicich Iékaii by ocenily vice pratelského
pfistupu, empatie a informaci. Vysledky mého vyzkumu jsou podobné tém, které
predstavuji Vagnerova, Strnadova a Krejcova (2009). I podle nich je dulezity pratelsky
postoj lékate a vlastnosti jako je upfimnost a dobrd informovanost. Pravé s témito
vlastnostmi Iékaii maji matky dobré 1 Spatné zkuSenosti, které formuji jejich nazor na

1ékare.

ZkuSenosti s 1¢kafi v dalSich letech péce jsou dobré. Matky jsou lékafem brany
jako partnefi, ktefi o ditéti védi diky kazdodenni péci nejvice. Pouze vyjimecné nejsou

uspokojovany specifické pozadavky matek.

Matky se snazi vyuZzivat vSechny moznosti finanéniho zabezpe€eni, na které
maji narok. Celi ale prekdzkam v podobé $patné informovanosti ze strany ufadi
anecitliveho chovani ze strany Uufednik. Informace o davkach ziskéavaji
prostiednictvim jinych informac¢nich kanald, napiiklad internetu ¢i dalSich matek déti

s postizenim. Vztah s Gfedniky se ale mize zlepsit diky dlouhodobéjsi spolupraci.

Socialni davky sta¢i na pokryti ndkladl na sluzby a péci o dit¢, ne vSak na chod
celé domacnosti. Dulezitym faktorem je tedy stabilita rodiny, protoze otec se stava
vyhradnim zivitelem rodiny. Rodina je tedy financné zabezpecena, pouze pokud zistane
uplna. Matky samozivitelky maji vzhledem ke zvySenym nakladiim a narokiim na péci
velké problémy se zajiSténim sebe 1 ditéte. Pro tuto skupinu by tedy mohla existovat

weovr

ir$i Skala nastrojti socidlni politiky vedoucich k jejich zabezpeceni.

V oblasti vztahii 1ze souhlasit s ndzorem Vancury (2007), ze dité s postizenim
muze byt katalyzatorem, ktery pevné vztahy stmeluje a nepevné jesté vice rozdéluje.
Rozporuplné se mohou vyvijet i vztahy v §irsi rodiné a s prateli. Ne vzdy dojde k piijeti
ditéte s postizenim ze strany okoli a vztahy mohou ochladnout. Matky se naopak prateli
s dalsimi matkami déti s postizenim, které plni velmi dualezitou pii vyrovnavani

s nastalou situaci a dalsi péci.

Matky se ale vétSinou seznamuji neorganizované. V ramci sluzeb sice mohou

existovat skupiny, kde se matky seznamuji. Tém ale tato sluzba neni dostatecné
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nabizena, nebo ji nevyuzivaji. V Ceské republice je malo sluzeb, které se zamétuji
vyhradné na osobu matky. Pokud jsou nabizeny a matky je vyuziji, hodnoti je jako

prospesne.

Tato prace také obsahuje prehled nejvyuzivanéjsich socidlnich sluzeb. Pii jejich
vyuzivani matky ocenuji komplexnost, kterd je ovSem hor§i mimo Prahu, kde jsou
navstévovany jednotlivé ¢innosti spisSe nez komplexni sluzby. S pfimym poskytovanim
socidlnich sluzeb nemaji matky téméf vibec zaddné Spatné zkuSenosti. Nejlépe je
hodnocena sluzba rané péfe. Vedle zafizeni socidlnich sluzeb ale déti navstévuji

1 vzdélavaci zatizeni, ktera nejsou mezi socialni sluzby zahrnuta.

6.7.1 Omezeni vyzkumu

Nejvétsim nedostatkem mého vyzkumu je nizky pocet zpovidanych matek a zpisob
jejich vybéru. Pro uplné naplnéni mych vyzkumnych cili by bylo potieba provést

obsahly kvantitativni vyzkum a vybér respondentek by nesmél byt nenahodny.

Dalsim problémem je velky vékovy rozptyl déti s mentalnim postizenim,
o kterych matky v rozhovorech vypovidaly. Pii dalSich vyzkumech by bylo dobré

vybrat ucelenéjsi skupinu respondentek pravé s ohledem na vek jejich déti s postizenim.
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Zaver

Bakalatskd prace se zabyva matkami déti se stiedné tézkym ¢i vdznéjSim mentalnim
postizenim. Hlavni naplni prace jsou rizika, kterym rodina ditéte s postizenim celi,
problémy, se kterymi se potykaji, a moznosti, které mohou vyuzit pro zabezpeceni
ditéte a péce o n&j. Cilem bylo zjisténi ndzoru matek na chovani 1¢ékait, socialni sluzby,
poskytovani socidlnich davek a vliv vychovy ditéte s postizenim na rodinu a mezilidské

vztahy.

Zjisténi postizeni ditéte a péce o n¢j maji velky vliv na psychiku obou rodic¢t
1 okoli rodiny. Dité s postizenim nemtiZze naplnit o¢ekavani, kterd rodi¢e méli, a pro oba
jde o velkou zatéz. Dulezité je ale udrzeni stability rodiny. Pokud dojde k rozpadu
manzelstvi, jsou matky samozivitelky ohroZeny psychickymi problémy i nedostatkem
financi. V Gplnych rodinach si matky vazi emoc¢ni podpory a materiadlniho zabezpeceni,

které jim manzel poskytuje, a dit¢ s postizenim pevny vztah jesté vice stmeluje.

Emocionalni podporu matky vnimaji 1 z Sir§i rodiny, pokud dité dobie pfijala.
Dutlezita je 1 podpora starych inovych pfatel. Matky se seznamuji s dalSimi matkami
déti s postizenim, které jim vedle podpory poskytuji i informace, které pomahaji péci
1épe zvladnout. Pti zvladnuti péce pak matka postupem Casu nevnimd postizeni svého

ditéte jako zatéz, ale jako ukol a vidi i1 pozitiva.

Matky se od narozeni ditéte setkdvaji s mnoha lékati aje dulezité, aby lékati
respektovali ndro¢nost situace, jakou zjisténi postizeni u ditéte a nasledné péce o n¢j je.
Pro spravné zvladnuti diagnézy je dulezity lidsky pfistup I€kafe a tplnost
poskytovanych informaci o stavu ditéte ajeho dalSim vyvoji. Matka travi s ditétem
nejvice Casu a pii dalsi 1ékarské péci je spravné, aby byla brana jako partner a nikoli

jako pacient.

Uplna informovanost rodiny je kli¢ova i pfi komunikaci s dal§imi lidmi mimo
rodinu. V Ceské republice jsou v legislativé zakotvené riizné nastroje socialni politiky,

které kompenzuji zvySenou narocnost a finan¢ni naklady, které jsou s se starosti o dité
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s postizenim spojené. Profesionalové, at’ uz jde o lékafe nebo ufedniky, o téchto
moznostech nedostatecné informuji, a pro matky jsou tak dualezit¢ dalSi informacni
kanaly. Dal§im nedostatkem chovani Ufednikl je nedostatecné empaticky a podeziravy

ptistup profesionald, pfipadné nedostatek moznosti nabizenych samotné matce.

Soucasti prace je i1piehled socialnich sluzeb, které matky déti s mentalnim
postizenim vyuZivaji nejéastéji. Utelem sluZzeb je uleheni péée a integrace ditéte do
spole¢nosti na zéklad¢ jeho individualnich moZznosti. Mnohé socialni sluzby si pacient
castecné hradi, k ¢emuz slouzi socidlni davka piispévek na péci. Pro kontrolu kvality
sluzeb jsou zavedeny standardy, podle kterych maji byt socidlni sluzby poskytovany
maji matky dobré zkuSenosti. Problémem vSak miize byt, hlavné mimo Prahu, jejich

dostupnost.

Matky déti s té¢zSim mentalnim postizenim, o které se staraji doma, dlouhodobé
upozad’uji své vlastni z4jmy za potieby svého ditéte, kterym se po celou dobu péce
pfizptsobuji. Své schopnosti pouzivaji ke zvladnuti ukolu, pfed ktery byly postaveny.
Proto jsou skupinou, které ma byt poskytovana co nejvétsi podpora a uznani ze strany

spolecnosti.
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Prilohy

Priloha €. 1: Osnova rozhovoru

Lékatska péce:

Okoli:

Jak z Vaseho pohledu probéhlo sdéleni diagnozy?

Informoval vés 1€kat z vaSeho pohledu spravnym zptsobem?

Jak hodnotite samotnou péci o dité¢? Prvotni i naslednou?

Byla Vam osobn¢ nabidnuta Iékatska, napt. psychologickd pomoc? Vyuzila
jste ji?

Jaké byla reakce otce ditéte a blizké rodiny na narozeni ditéte s postizenim?
Ovlivnila pfitomnost handicapovaného ditéte vztahy v rodin¢?

Jakou roli nyni zastava otec a blizci ptibuzni pii vychove ditéte a starosti

o n¢j?

Ovlivnilo matefstvi ditéte s postizenim Vase vztahy s prateli?

.....

pro Vas ma vyznam?

Urady a zabezpeceni:

Jak se k Vam dostavaji informace o socialnich davkach a sluzbach? Jsou pro
Vs srozumitelné?

Jakéa z Vaseho pohledu byla a je komunikace se statnimi tfady a afedniky?
Je Vase rodina a dité dostatecné zabezpeceno? Déla Vam problém naplnit
jeho potieby?

Zapojila jste se zpatky do prace? Nebo citite moZnost nebo chut’ zapojit se
zpatky do pracovni kariéry?

VyuZivané sluzby:

Jaké socialni sluzby vyuzivate? Jak jste se o nich dovédéla?

Jaké vyuzivané sluzby hodnotite? Jaké jsou Vase pozitivni ¢i negativni
zkuSenosti?

Jsou pro Vas sluzby détskych center dobie dostupné?

Jste spokojena s péci, kterd se ve vyuzivaném centru VaSemu ditéti dostava?
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Ptiloha €. 2: Vzorovy rozhovor

Tazatel (T): Reknete nam prosim nejdiiv néco o sobé a svém synovi?

Lucie (L): No tak jmenuju se Lucie, mame témét devitilety mentalné i1 pohybové
postizeny dit€¢. Druhy dité - prvni bylo zdravy. Jsme kompletni rodina, je mi 34 rokt
(smich).

T: To mentalni postizeni je jaky stupeii?

L: Sttedn¢ tézky, spis teézky.

T: Jaky z toho mate vy jako matka sama pocit? Z matefstvi ditéte s postizenim?

L: Ted uZ to neni tak stra$ny, ale na zacatku to t€zky bylo. Obzvlasté od toho prvniho
ditéte, ktery bylo zdravy. U toho druhyho to az tak vSechno neslo. A to nemluvim
o zdravotnich komplikacich, ale 1 o tom mentalnim vyvoji, ze je to vSechno jiny. Ale
v samotnym zaveéru si nemyslim, Ze by nas to néjak osidilo nebo oSizovalo. Spis urcitym
zpisobem asi obohacuje, jakoze méni k lepSimu...

T: Pamatujete si na diagnézu? Na jeji definitivni sdéleni?

L: U nas je tézko fict jakoze definitivni. On ma téch diagndz strasné moc. Co 1ékat, to
vlastné n¢jaka hriza, ale vzdycky to bylo davkovany postupné. Néco nam tekli, n¢jak
jsme to zpracovali a po n¢jakém case nam fekli néco dalSiho. Co se ty¢e mentélni
retardace, tak az od psycholozky. Ale vzdycky to bylo tak jakoze davkovany postupné,
jako Ze kdyz se syn narodil, tak nés pfipravovali na problémy, ale rozhodné ne v takovy
mife, jaky nas ¢ekaly. A Honzova mentalni vada se vaze na metabolickou vadu, kterou
nam sdélovali v Praze, pan profesor Zeman a jakoZe myslim, Ze tak by se to mélo d¢lat -
vzali maminku stranou a vysvétlili ji co, kde, kdy, jak, vSechna pro a proti. Prosté tym
1ékara si vezme maminku stranou a néjak lidsky ji vysvétli vSechno, co se stalo, jak to
bude vypadat, co k tomu bude potiebovat. Tak by to mélo vypadat, ale byl to jediny
1ékat, ktery to néjakym zpiisobem takhle ud¢lal.

T: Jak to myslite jediny?

L: Jediny lékat z toho kvanta, ktery se o to takhle postaral. VétSinou ti feknou diagndézu
stylem: vySetfime ho na neurologii, nabouchame néco do zpravy a na kontrolu za tfi
mésice. Az kdyz vezmu tu zpravu doma, tak si piectu, Zze Honza ma DMO. Timhle jsme
tteba zacCinali. Nemyslim, si Ze by se to takhle m¢lo délat. Myslim, Ze ten profesor

v Praze udélal jedno z nejlepSich sdéleni téch diagndz. Jako, ze takhle by to mélo asi
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bejt. Chapu, ze jsou to jenom lidi a nemaj na vSechno ¢as. Ale myslim, ze bez pfimyho
sd€leni a jeste si to vlastné precist z papiru - jenom z papiru... Tak by to byt asi nemélo.
T: Mizete fict vlastnosti, ktery t€ém doktoriim chybély?

L: (Ml¢eni) No nevim. Asi nejvic ¢as a vibec to se namahat co a jak a co se k tomu
vaze. Netikam, ze by nebyli vstficni, ale vS§echno to bylo zavisly na Casu a jakoze berou
vSechno jako samoziejmost no... A taky n¢jaky vciténi. Protoze v tuhle chvili je to
hodné tézky a ten doktor byvé takovej odtaZzitej, moc profesiondlni a tebe jako ¢loveka
si moc nevsima.

T: A jak se o vas ti 1¢ékafi starali dal? Jak hodnotite dalsi starost o syna?

L: Honza téch doktori ma mraky a fakt je to ¢lovék od cloveéka, ale jsou lékari, ktefi
chovaj skvéle, a ta situace je takova, ze dojizdi§ n¢jakejch 200, 300 kilometrt a berou
ohledy jak na Cas, tak na to dité... Ta péce je potom kompletni. Ale jsou taky doktofi,
ktefi prosté provedou leteckou kontrolu, objednaj t€ na Sestou hodinu do Prahy, coz
znamend vstavat nékdy ve 4 hodiny rdno s malym a nemocnym ditétem - epileptikem
aneberou ohledy na nikoho. Ale je to clovék od clovéka. Méame s nima dobry
zkuSenosti i Spatny.

T: A co starost o Vas konkrétn€? Dostala jste néjakou nabidku?

L: Ne. Nikdy od nikoho. Ani bych ji asi nevyuzila. Nikdy mi ji nikdo nenabidl. Mozn4,
ze se m¢ zeptali, jestli potiebuju vysvétlit n¢jaky véci ohledné Honzy, ale Ze by se o mé
nékdo staral jako o matku, to vliibec ne. Ani jak se citim, ani tak. Ne nikdy, nikoho to
jako fakt ne.

T: Dostavame se k roding. Jak narozeni ditéte ovlivnilo vztah s tatou ditéte?

L: Viceméné postupné. Ono je to vSechno davkovany postupné. S tim, Ze se narodil s
problémama ne tak straSnejma, ale odvazeli jsme si ho z porodnice s tim, Ze ma
problémy, Ze neni Upln€¢ v potfddku, ale nikdo nam neifekl, Ze skoncime tak, jak
skon¢ime. TakZe ono si to vZzdycky vSechno valilo tak néjak postupné, ze jsme méli ¢as
se s tim vyrovnat. J4 nevim. Spolu jsme do toho tak né¢jak... no museli jsme. Nemyslim
si, Zze by se néco zmenilo. Choval se jinak nez k prvnimu, ale nemyslim si, Ze to bylo
tim, ze Honza je problémovej, ale tim, Ze to bylo druhy dité. Ze byl starsi, vyspélejsi, uz
vedel, co ta péce obnasi. A samoziejmé to myslim v lepSim. Kdyz jsme méli prvni dite,
tak manzelovi bylo néco pies dvacet a jinak pfistupuje k ditéti ve dvaceti a jinak o par

let pozdéji. Myslim, ze je to hodné timhletim a taky proto, Ze ten Honza je prosté jinej.
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Reakci manzela teda hodnotim urcité kladn€. Nebejt manzela, nezvladli bysme to, si
myslim. I kdyby jen psychicky, nebo i zajisténi rodiny, ale i ta psychicka podpora.

T: Takze manzel je psychickou oporou?

L: Pfesné¢ tak, nejvic psychickou oporou. D¢la dvanact nebo tfindct hodin denné,
abysme se méli... Abysme zabezpecili zakladni potfeby, ktery mame my 1 Honzik, co se
tyCe bydleni a zajiSténi rodiny. Funguje hlavné o vikendech jako pomoc. Ale
24 hodinové péce takova, jakou Honza potfebuje, je prosté na me. Protoze on se o n¢j
postara, kdyz ja nefunguju, ale ne se v§im okolo. Vynechd rehabilitaci, zrakovou
stimulaci a tyhle véci. Prosté ta péce je jina. Spis délaj, co je bavi. Nefikam, ze jsem
nenahraditelnd, to ne, on se o né&j zvladne postarat, ale ne uplné se v§im vsudy.

T: Co prarodice? Jaka byla jejich reakce?

L: No Sirsi rodina ... reakce ... nedokazu fict ... nedokdzu se do nich vzit. Nemyslim si,
ze by to bylo... Kazdej dalsi problém byl Sok asi pro kazdyho, ale z my strany rodiny je
to viceméné psychickd podpora urcité. Obcas i pomoc s Honzikem, ale z manzelovy
strany tam se nemuze jednat ani o psychickou podporu. Komunikace néjaka je, ale
vibec nevi, co to je mit takovyhle dit¢. Mozné to bude znit divné, ale nejvic nam
pomaha jeho braska. Kdyz se Honza narodil, byly mu 4 roky a on v tom prost¢ vyrustal.
Vidél, co to obnasi, byl s nama doma a to dité to vnimalo se v§im vSudy, mozna Ze i vic
nez tatinek, protoze ten tady je o vikendu - vikendovej tatinek. A Sir$i rodina z my
strany ... Jo urcit¢ i pomoc, Ze si mizu odpocinout, jednou za pil roku si mizem s
manzelem vyjet na vikend a odpocCinout si nebo jednou za ctvrt roku si ho mamka
vezme pies noc, abysme mohli do kina nebo tak. Dé¢lat ty normdlni véci, co délaj
normalni lidi. A hlidani tak, abych si dosla k doktorovi nebo obcas jit s prateli.

T: Co rodi¢e ostatnich postizenych déti?

L: Jo tak je velka psychickd pomoc, protoze tady kolem sebe mas rodice déti, ktery
prosté vyrostou, jsou jiny. Potom uz si s nima nemuze$§ hrat na pisecku, kde my jsme
uvizli. Oni jsou jini, oni vyrostou, my ne, ale tohleto jsou déti, ktery jsou na tom stejné
a ty déti se asi 1 rozpoznaj ur€itym zpiisobem, Ze jsou jiny a jako ten je jinej, ten je mij
kamarad. Oni se vic tolerujou, se mi zdd. Kdyz jsme chodili do integrovany mateisky
Skolky, tak tam byly zdravy déti ipostizeny a Honza spiS se kamaradil s téma
postizenejma, jakoze svejma. Vic tihnul k t€ém, co na tom byli, jako on.

T: Jak se poznavate s téma rodicema?
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L: Viceméné jsou to maminky déti, co jsme kdy potkali, at’ uz ve Skolce, riznych téch
aktivitach jako je potom plavéni, hipoterapie, 1azné, vikendovy pobyty, co potfadaj ty
sluzby, péce, Skola a podobné. Ale neni to néjak zaméfeny pfimo na to seznamovani.
Tam jsme my nebyli. Nefikdm, Ze to neexistuje, ale na takovyhle schiizce jsme nebyli.
T: Co urady? Jak se dostavate k informacim ohledné davek a tak?

L: No ze zacatku nam hrozn¢ pomahala rand péce, coz je vyborna sluzba, kterd té
nasméruje tim spravnym smérem. Poradi, co je potfeba, co mas zafidit, kde to mas
podat a shanét a co vibec existuje. Nasméruji t€¢ na ten zacatek. Ted se poptdS po
jinejch maminkach, na internetu, televize. Jako, ze by té informoval Ufad néjak sam
0 sobé o socialni pé&i nebo tak néco, tak to ne. Ze bych piisla na socialni odbor a Ze by
mi fekli na tohle mate narok, tak to nefunguje. Clovék se musi dopidit sam. Ta péce je
sama o sob¢ dost tézka a kazda pomoc se hodi.

T: Jak se tam k tob¢ chovaji?

L: Je to urcit¢ ufad od ufadu, ¢loveék od ¢lovéka, nechei odsoudit socialni odbor jako
takovej. Tady u nds je to ale komplikovanéjsi (ml¢eni) mame s nima Spatny zkuSenosti
protoze .... Celkové kdyz to porovnam s maminkama jinejch déti, tak tady nemame
narok na spoustu véci, ktery oni dostavaji. Tteba vSelijaky penézni ptispévky na
zakoupeni pomiicek, co neplati VZP. Viz rehabilitacni lehatko, na kterym cvici trikrat,
Styfikrat denng, ted’ uz ne tak Casto, ale stoji kolem 40 000 &i vic. Ufad miize prispst
100 %, u nas mi do o¢i fekli, ze nikdy 100 procent neddvaj. Chapu, spoluucast ano,
ale... Nevim, piijde mi, ze to tady nefunguje tak, jak ma. Koukaj na mé¢, jako kdybych si
nedokazala zajistit to zakladni pro svy dité. Jakoze my jsme neschopny se o n¢j postarat,
tak zddame pomoc nékde.

T: Jde o tu ptfimou komunikaci. Jak to probihd u Vas?

L: Ptijdu si jako né&jakej prosebnicek, co jde Zebrat za zahradnickem né¢kam pod most.
Jako Ze jsem néjakej zebracek, co prosi o pomoc a nékdo se smiluje, n¢kdo se
nesmiluje. Nevim, jak to jinak fict....

T: S témi davkami souvisi zabezpeceni rodiny? Jak to vnimate? Jste zabezpecend?

L: To jsem urcité. ManZel die a podnika. D€la 13 hodin denné. Jsme zabezpeceny
urCité. To nefikam, Ze nejsme. Mame na to, abychom =zaplatili Iékare, ktery si

vymyslime. Mame na to, abychom zajistili tu péci, aniZ bychom museli néjak zbytecné
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Setfit. Zakladni potfeby mame zabezpeceny. Neni to na to, abychom si ukladali tisice do
banky a fikali si, Ze jsme bohaty, ale zabezpeceny urcité jsme.

T: Co ptispévek na péc€i? Jeho vytizovani?

L: Nam ho vyfizovali n€kolikrat. Pokazdy jinak a mam rtzné zkuSenosti. V tom roce,
kdy jsme méli tehdy narok, tak to byla jakoby navaznost na matetskou, tak jsem prosla
n¢jak bez niceho. Byli jsme tehdy pozvani pred LPK do Pardubic, ale ze zpravy
vyplyvalo jasné, jak to je, a pani doktorka fekla pouze, Ze mi nebude pfilejvat stil do ran
a uznala vSechno, co v téch papirech bylo. To vySetfeni trvalo asi deset minut. Uznala,
ze to je tak, jak je, a bylo.

Tehdy socialni Setfeni snad ani nebylo... Pak kdyz ho posuzovali po tfech letech, tak to
bylo. Pozvali se k ndm do doméacnosti, ale mé pfislo, ze jsme n&jak odpovédéli na par
otazek, a ani vlastné¢ nevim, pro¢ to Setfeni bylo v roding, protoZe ten syn je vibec
nezajimal. Odpovédéli jsme na par otazek, oni se nam rozhlidli po obyvacim pokoji
a béhem deseti minut byli pryc. Ja nevim, pro¢ se tomu fika socialni Setfeni. To prosté
bylo zvlastni....

KdyZ posuzovali PNP znova, tak zas to bylo Gpln€ jiny. Ten Honzik tam musel byt
soucasti, snazili se s nim komunikovat a zajimal je ten syn. Zajimalo je uplné¢ vSechno,
co se tyCe péce a toho, co vSechno nésleduje, jak to probihd. To se nedd porovnat ta
Setfeni. Takze zalezi na ¢lovéku - ne na ufadu, ale na ¢lov€ku. M4 pfiznany IV. stupei.
T: Ty sluzby jsou placené. Kolik z téch pencz vyuzivate z toho ptispévku na ty sluzby?
L: Asi dv¢ tietiny.

T: Mate né¢jaké moznosti jit do prace?

L: No, pokracovat v praci bych urcité chtéla, ale Honza chodi do skoly, kde travi urcitou
¢ast dne. Mimo vSech diagnéz ma taky hodné velky problémy se spanim, kdy k nému
béhem noci tfeba desetkrat, patnactkrat vstdvdm. Réno vypravim syna do Skoly
a nedovedu si predstavit, ze po takhle probdény noci, kdy naspim to se fakt da pocitat na
par hodin, abych §la délat cokoli, kde se musi ¢lovék troSicku soustredit. Proto to neni
mozny. Taky by byla potieba prace na ¢asteCnej uvazek. Navic jsme na malém mésté,
kde takova prace asi neni. NaSla by se prace, dopliiovat zbozi v supermarketu nebo
tézka manualni prace, ale kdyz bych né¢kde 4, 5 hodin doplnovala zbozi do regalu a pak
méla pokracovat v dal$i fyzicky ndmaze - rehabilitace, prenaSeni... Prosté¢ zatim ne.

Chtéla bych pracovat, ale zatim ne... ZkouSela jsem ¢éasteCnej uvazek, ale vétSinou to
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jsou takovy uvazky, kde za 3 hodiny denn¢ vydélam 2 az 3 tisice. A kdyz potom musim
fesit prazdniny, Skoly, hlidani a zastoupeni mé¢, tak bych dala vic, nez vydélam, takze je
to spi§ zbyteCny. Ale kdyby to byla préace, ktera by mi néco davala, kdybych mohla
délat néco v kancelafi, ne manudlni prace, kde bezmyslenkovité bude§ strkat jeden
vyrobek za druhym.

T: Jaké vyuzivate sluzby?

L: Neékolikrat uz jsem mluvila o rany péci, coz je skvéld sluzba, kterda funguje, je
nabizend détskym lékafem a pak v téch rtiznejch rehabilita¢nich stfediscich. A to fakt
funguje uplné perfektné. Ikdyz jsme byli pod prazskou ranou péci, tak 1kdyz ta
vzdalenost byla velka, tak ta sluzba funguje tak, jak ma. Konkrétné se vSim poradi
a nezajima je jenom vyvoj Honzika, zdravotni stav a ty sluzby na syna. Zajima je i to,
co citim ja, ze potfebuju poradit, Ze si ¢loveék potfebuje jenom popovidat. Ta sluzba je
perfektni, kompletni a se v§im vSudy.

T: Jak probiha to konkrétni poskytovani?

L: Ono uz je to n¢kolik let zpét. My uz tam nepatiime. Od né&jakejch zékladnich
vySetieni. Honza potieboval zrakovou péci, tak néjaky zakladni vySetieni zraku. Nebo
celkové s tou praci, kdyz jsem si pfipadala, Ze mu nesta¢im, tak sehnali rehabilitacniho
pracovnika, pfijeli s nim k nam domt, ukézali, naucili dal$i cviceni, ktery by Sly. Kdyz
jsme se zastavili v komunikaci, ukazali alternativni zplisoby, dovezli, doprovodili mé do
stiediska, ktery se tim zabyva. Prosté cokoli, kdykoli byl n&jaky problém, tak oni si
veédéli rady a dokéazali pomoc. Ale rana péce je pro malé déti, takze do n¢jakych sedmi
let, do té doby, nez dit¢ zatiidi do Skolniho kolektivu. Pak ta péce bohuzel pak kon¢i.

T: Pak by mélo pfijit poradenstvi.

L: Nevim, co tim mysli§, na co se ptaS. No odborny poradenstvi tady u nas prosté neni.
Honzik nastoupil do Skoly, kde fungujou ty mimoskolni aktivity, kde pomtzou, postrkaj
Clovéka tim spravnym smeérem, ale odborny poradenstvi, nevim, co si mam pod tim
predstavit. Nikdo ndm nic takového nenabidnul. Nevim, jak a kde to mam vyuzivat.
Popravd¢ ani nevim, co si pod tim pfedstavit. Vyuzivame rizné jiné sluzby, konkrétni.
Hipoterapii, kanisterapii, chodime plavat... To jsou vSechno samostatny véci, ktery si
¢loveék poshani nebo se nékde dovi. Pak vyuzivas, co chces, a s ditétem si dojedes
a délas to, co mysli§, ze mu pomuze, nebo co ti doporuc¢i odborni I¢kati. Takze hipo

patfi pod jednu socidlni sluzbu, plavat jezdime sami, protoZze jsme absolvovali to
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zéakladni, kanisterapii mame pies zndmou. Jakoze poshanime si to, co si myslime, ze by
mu pomohlo. Dostavame nabidky ve Skole, ne ze bysme vSechno shanéli. Je to hlavné
o té konkrétni ¢innosti, na kterou si néjak piijdes.

T: Vyuzivate asistenci?

L: Honzik nem4 asistenta ani ve $kole, o tom rozhodovala skola jako takova. My jsme
absolvovali jejich vySetfeni u psycholozky a ta doporucila, jak se ong starat. Co
potiebuje, jak s nim pracovat, a dosla k tomu, Ze asistenta nepotiebuje. Jen pedagog tam
ma asistentku. Ta a vychovatelka je spole¢na na tfidu. Mimo Skolu ji nevyuzivame
vibec. Ta moznost itady ve meésté je, ale nevyuzivame ji. Nemame tu potiebu,
nemyslim si, Ze by to bylo potieba. Zvladame to tak, jak to je.

T: Co denni stacionate?

L: J& snad ani nechci, abysme ho nékdy potiebovali. Ne Ze bych ho chtéla néjak
zatracovat nebo néco. Urcité¢ az skon¢i Skolni dochazku, tak budem néco takovyho chtit
vyuzivat dal, aby se dostal do kolektivu podobnych déti a aby neziistal izolovany, to
urcité ne. Ale ten kontakt s tim okolim si myslim, ze staci tak, jak je nastaveny tou
Skolou, téma maminkama, tou hipoterapii a témahle aktivitama, ktery déldme s nim.
Takze denni stacionaf zatim ne. Ani jako ndvaznost Skoly. Honzikovi je skoro devét
rokii, vyvojové jsme nc¢kde na roce, zatim neuvazujem a nepotfebujeme. Ani
o odleh¢ovacich sluzbach a ty asistenci.

T: Jak jsou ty sluzby dostupné?

L: Diky tomu, ze mam fidicak a miizu se dopravit sama 15 az 20 kilometrt, tak jsou
dostupny, urcité by bylo lepsi, kdyby to bylo tady u nas, ale zas to chapu, Ze na takovém
malém mésté neni tolik téch déti a nemuze to tak byt. TakZe je to dostupny, ale jenom
diky tomu, Ze ja se umim dopravit.

T: Va$ nazor na pracovniky, co jsou s vami v pfimém kontaktu?

Kdybych méla hodnotit ty lidi pfimo, tak vyborny. Je to kompletni se vSim vSudy,
vcetné€ svozovejch autobust, co ho pfivezou do mista bydlisté. Pak ty dalsi sluzby, ktery
vyuzivame - viceméné to funguje. Tu Spatnou zkuSenost mame jen s urady. Jako se
socialnim odborem. To neni tak, Ze by ta péce nefungovala.

T: D€kuji moc za rozhovor.
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