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ABSTRAKT

Bakalafska prace se zabyva problematikou socialni opory rodin, které¢ pecuji o dospélého
Clena s tézkym mentalnim postizenim. Teoreticka ¢ast je rozdélena do Ctyt kapitol. Prvni
kapitola je zaméfena na problematiku mentalniho postizeni a na 0sobu s tézkym mentalnim
postizenim a jeho rodinu. Dale je pfiblizena problematika zatéze a stresu. Ve druhé
kapitole je rozebrana samotna socialni opora, jeji vymezeni, druhy, zdroje a jeji pisobeni
na Clovéka v tézké zivotni situaci. Tieti cast popisuje socialni oporu v podobé formalni
a neformalni. Posledni kapitola je vénovana shrnuti teoretické ¢asti. Navazujici prakticka
¢ast se pomoci kvalitativniho vyzkumu zaméfuje na to, jaky je pohled rodi¢ti na jim
poskytovanou socialni oporu v souvislosti s pééi o dospélého ¢lena s t€Zkym mentalnim

postizenim.

Kli¢ova slova: mentalni postizeni, tézké mentalni postiZeni, rodina, péce, stresova situace,

zvladani zatéze, socialni opora, instituce

ABSTRACT

This bachelor thesis deals with the issues relating to a social support of families that take
care of an adult member with severe mental retardation. The theoretical part is divided
into four chapters. The first chapter is focused on the issue of mental retardation
and a person with severe mental retardation and his family. Furthermore, we acquaint
with an issue of burden and stress. In the second chapter the social support is analyzed, its
definition, types, sources and its effect on a person in a difficult life situation. The third
part describes formal and informal social support. The last part is devoted to a summary
of the theoretical part. The subsequent practical part,
with a help of qualitative research, focuses on what the parent’s view on the provided
social support for them, in connection with the care of the adult member with severe

mental retardation, is.

Keywords: mental retardation, severe mental retardation, family, care, stressful situation,

coping with burden, social support, institution
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UvVOD

Lidé s mentdlnim postizenim tvofi mezi postizenymi jednu z nejpocetnéjSich skupin.
Rozdily v urovni mentdlniho postizeni jsou mnohem vétSi nez rozdily mezi jedinci
V nepostizené spoleCnosti. Zatimco osoby s lehkym mentidlnim postizenim vétSinou
uspésné dokonéi praktickou i stfedni $kolu, maji zaméstnani a mnohdy si zalozi i svou
vlastni rodinu, osoby s tézkym mentalnim postizenim jsou z hlediska vSech svych potieb
odkazany na pomoc druhych lidi. Péce o ¢lovéka s t€Zkym mentdlnim postizenim je Casto
velmi psychicky i fyzicky naro¢na. Zivot rodin je tak v mnoha ohledech omezen,

protoze pecujici rodi¢e musi neustale ¢elit naroénym zivotnim situacim.

Tato bakaldtska prace se zabyva socidlni oporou rodin pecujicich o dospélého clena
s téZkym mentalnim postizenim. Socidlni pedagogika je také chdpéana jako Zivotni pomoc,
coz je hlavnim divodem pro zvoleni tohoto tématu. Zlatica BakoSova ve své publikaci
»Socialna pedagogika ako zivotnd pomoc® (2008, S. 56) uvadi, ze jednim z cili socialni
pedagogiky je pravé pomoc a jeden ztypll pomoci je pomoc v piekondvani osobnich
tézkych situaci. Podle Blahoslava Krause (2014, s. 136) ,,fenomén pomoci vychazejici
z lidského altruismu se uplatituje v nejriznéjSich situacich, v nichz ¢lovék potiebuje
pomoc.“ Déle Kraus (2014, s. 137) zmifuje, Ze ,,pomoc muze mit charakter poskytovani
opory (ochota naslouchat, zaujmout neodsuzujici empaticky postoj, snaha o stabilizaci,
navozovani atmosféry divéry)“. Myslenky téchto autord nam tedy ukazuji, Ze i rodice
pecujici o potomky s mentalnim postizenim potiebuji v jejich téZkych Zivotnich situacich

pomoc a socialni oporu.

Bakalaiskd prace je rozdé€lena na dvé casti — teoretickou a praktickou. Prvni kapitola
teoretické Casti je zaméfena na 0sobu s t€Zkym mentalnim postizenim a jeho rodinu. Zde je
charakterizovana problematika mentdlniho postizeni a podrobnéji je popsan clovek
s tézkym mentalnim postizenim. Ddale se kapitola zabyva rodinou pecujici o dospélého
¢lena s tézkym mentalnim postizenim, jsou popsany dopady postiZzeni na rodinu a potieby
rodi¢t v souvislosti s péci o postizeného ¢lena rodiny. V zavéru kapitoly jsou zminény

moznosti zvladani zatézovych situaci a stresu.

Druha kapitola této prace se zabyva samotnou socialni oporou, jejim obecnym vymezenim
a jejimi druhy. Dale se seznamime se zdroji socialni opory a v posledni ¢asti této kapitoly
probereme pisobeni socialni opory na cloveéka v t€zké zivotni situaci a negativni Gcinky

socialni opory.
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Posledni kapitola teoretické ¢asti je vénovana socialni opote piedstavujici celkovy systém
pomoci. Pfiblizime konkrétni formy socialni opory u rodin, které pecuji o postizené¢ho
¢lena rodiny. Zde se pokusime uvést i nékteré nové formy péfe o osoby s tézkym

mentalnim postizenim.

V praktické casti bakalafské prace se vénujeme samotnému vyzkumu, kde navazeme
na poznatky z teoretické ¢asti. Hlavnim cilem vyzkumu je zmapovat pohled rodi¢t na jim
poskytovanou socialni oporu Vv souvislosti spéci o dospélého ¢lena s tézkym
mentalnim postizenim. Prozkoumame zde, jaké psychické zmény nastavaji v zivoté rodicu,
ktefi pecuji 0 0sobu s t€Zkym mentalnim postiZzenim, a objasnime, jaky je dle zkusenosti
rodi¢t vyznam rodiny pii zvladani této tézké zivotni situace. Dale zmapujeme zkusenosti
rodi¢u s reakcemi okoli souvisejicimi s péci 0 dospélého syna/dceru s tézkym mentalnim
postizenim a zjistime hodnoceni rodici na jim poskytovanou formalni socidlni oporu.
Prostiednictvim kvalitativniho vyzkumu a za pomoci polostrukturovanych rozhovori
s rodi¢em pecujicim o postizené¢ho Clena rodiny se pokusime dosdhnout danych cilt.

Pomoci oteviené¢ho kddovani dale rozpracujeme analyzu ziskanych dat.
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. TEORETICKA CAST
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1 OSOBASTEZKYM MENTALNIM POSTIZENIM A JEHO
RODINA

Nas psychicky, fyzicky i spolecensky zivot se odviji od zdravi, kterého bychom si vSichni
méli vazit. Jakakoli vada, porucha ¢i postizeni ma velky dopad na jedince samotného
1 na jeho nejblizsi rodinu.

Pro ¢loveéka s mentalnim postizenim je velkou vyhodou, kdyz miize zlistat v prostredi,

ve kterém vyrastal. Pokud totiz rodina nerezignuje a nesvéti svého postizeného ¢lena

rodiny do trvalé ustavni péce, ma takovy ¢lovek velké stésti. (Novosad, 2000, s. 26)

Jak dale Novosad (2000, s. 26) poznamenava ,rodiny s postizenymi détmi jsou
spoleCensky nedocenény, rodi¢e nemaji zadné pracovni ulevy, rodina je ekonomicky

oslabena a jeji okoli byva skoupé na tictu a porozuméni®.

Castym problémem rodi¢t, ktefi pecuji o osobu s t&Zkym mentalnim postizenim, je to,
ze trpi osamélosti az izolovanosti od svého okoli. Na oba rodice jsou kladeny vysoké
naroky na osobnost a jejich psychickou stabilitu. Je zde tedy vétsi pravdépodobnost
rozvodovosti a dit¢ pak =zdstava v péci jen jednoho zrodicl, nejCastéji matky.

(Novosad, 2000, s. 26)

Postoje spolecnosti k lidem s postizenim byvaji ¢asto odmitavé nebo ambivalentni. Toto
chovani se projevuje hlavné v tom, ze jsou tito handicapovani lidé pfedmétem soucitu,
ale na druhou stranu mohou vzbuzovat az hrizu, protoze predstavuji néco negativniho,

¢emu je Iépe se vyhnout. (Vagnerova, 2004, s. 189)

V tvodu této kapitoly jsme zminili, Ze je pro ¢lovéka s mentalnim postiZenim dilezité Zit
Vv prostiedi, ve kterém vyrtstal. Dale jsme obecné popsali, v jaké situaci se mohou rodice,
ktefi se staraji o své potomky s postizenim, nachazet a jaké postoje muize zaujimat

spole€nost vici lidem s postizenim.

Ukolem prvni kapitoly této prace je tedy charakterizovat mentalni postizeni
a kategorizovat jej a specifikovat stupen tézkého mentalniho postizeni. Dale bude popsana
Zivotni situace rodiny, ktera pecuje o €lena s t€Zkym mentalnim postiZzenim. Budeme se
také blize vénovat potiebam rodi¢u. V zavéru této kapitoly vymezime pojmy jako je

Mee

»ZAteZ a ,,stres a popiSeme si zvladani zatézové situace a stresu.
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1.1 Charakteristika mentalniho postizeni

Lidé s mentalnim postizenim piedstavuji specifickou skupinu, ktera patii k obanum se
zdravotnim postizenim. Mezi postizenymi tvoii tato ¢ast populace jednu z nejpocetnéjSich
skupin, ale i tak se o nich vi jen velmi malo. Lidé vi¢i nim maji nékdy rozpacity
az nepratelsky postoj a Casto zastavaji ndzor, ze by lidé s mentalnim postizenim méli byt

sveteni do specializovanych zafizeni. (Svarcova, 2000, s. 11)

Podle statistickych odhadti Zije na tzemi Ceské republiky cca 300000 jedinct

s diagnézou mentalni retardace. (Bendova, Zikl, 2011, s. 9)

Valenta a Miiller (2003, s. 14) definuji mentalni retardaci (postiZzeni) jako ,,vyvojovou
dusevni poruchu se snizenou inteligenci demonstrujici se pfedevSim snizenim
kognitivnich, fecovych, pohybovych a socidlnich schopnosti s prenatdlni, perinatalni

1 postnatalni etiologii®.

Jak zmifiuje Svarcova (2011, s. 28) ,.za mentalné postizené se povazuji takovi jedinci
(déti, mladez 1 dospéli), u nichz dochazi k zaostdvani vyvoje rozumovych schopnosti,
k odlisnému vyvoji nékterych psychickych vlastnosti a k poruchdm adaptacnich

schopnosti®.

Mentalni retardace tedy piedstavuje vyrazné snizenou Uroven inteligence a v Soucasné
dobé se pfi jeji klasifikaci pouziva 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, kterd byla

zpracovana Svétovou zdravotnickou organizaci v Zenevé. (Svarcova, 2011, s. 37)

Mentalni postiZeni je tedy klasifikovano do Sesti kategorii (MKN-10, In Bendova a Zikl,
2011, s. 11):

lehka mentalni retardace (IQ 69-50),
stfedn¢ tézka mentalni retardace (IQ 49-35),
tézka mentalni retardace (IQ 34-20),
hluboka mentalni retardace (IQ 19 a nizsi),

jina mentalni retardace,

© o k~ w N

nespecifikovand mentélni retardace.
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Je tedy dulezité, abychom se nasledné zminili o specifickych obtizich, které jsou s riznymi
stupni postizeni spjaty. Dale tedy popiSeme tato specifika dle pohledd riznych autort:
Lehka mentalni retardace

Jde o nejrozsifencjsi formu postizeni, které se vyskytuje az u 80 % populace s mentalnim
postizenim. Jiz v détském véku byva vyvoj mirné¢ opozdén. Déti s lehkou mentalni
retardaci se mluvit sice nauci, avSak pozd¢ji nez déti zdravé. Mivaji problémy s ucenim,
s abstraktnim mySlenim a selhavaji v logickych operacich. Jsou vSak samostatni
v sebeobsluze a v dospélosti jsou schopni zaclenit se do pracovniho procesu.

V rizné mite se vSak u lidi s lehkym mentalnim postizenim mohou objevit pridruzené
choroby, jako naptiklad autismus, epilepsie, poruchy chovani ¢i télesna postiZeni.
(Cadilové, Jan, Thorova et al., 2007, s. 27)

Vitkova (2004, s. 135) tvrdi, Ze osoby s lehkym mentalnim postizenim jsou schopny Si
uspesné udrzet socialni vztahy a také prispivat k Zivotu spolec¢nosti.

Stiredné tézka mentalni retardace

Zde je zachycen opozdény vyvoj jiz v kojeneckém obdobi ¢i az v obdobi batolecim.
U téchto osob je opozdén také pohybovy vyvoj, ale hlavné vyvoj fe€i. V pribéhu détstvi si
vSak jedinci se stiedné tézkym mentalnim postizenim osvoji alesponn zakladni slovni
zdsobu a ncktefi se dokonce nau¢i na zdékladni urovni ¢ist, psat a pocitat.

(Ri¢an, Krejé¢ifova et al., 1997, s. 154)

V obdobi dospélosti jsou jedinci s timto stupném postiZzeni schopni zvladat jednoduchou
manualni praci, av§ak pod dohledem. Jsou fyzicky aktivni, pln¢ mobilni a v jisté mife
dokdzou navazat kontakty a komunikovat s druhymi lidmi. U nékterych jedincii je
diagnostikovan autismus, epilepsie ¢ jiné pervazivni vyvojové poruchy. (Svarcova, 2011,

s. 34 - 35)
Tézka mentalni retardace

Od utlého véku jsou jedinci s téZzkym mentalnim postizenim vyvojové velmi opozdéni.
Ve vétsiné piipadi se zde vyskytuje postizeni kombinované, jelikoz k postizeni
rozumovych schopnosti se vaZze také tézké pohybové postizeni ¢i poruchy zraku
nebo sluchu. Vétsina osob s timto stupném postizeni se fe¢ bud’ viibec nenauci, nebo si

osvoji pouze par slov. (Ri¢an, Krejéitova, 1997, s. 154 — 155)

Vitkova (2004, s. 155) charakterizuje tézké mentalni postizeni jako ,,vyvojovy stav

psychiky bez predmétového stavu, na stupni pudové manipulace, bez smysluplného
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zachazeni s materidlem, bez chapani obsahu feci a socidlniho chovéni, s ¢asto odchylnym
télesnym vyvojem, se zdravotnim omezenim®. Podrobnéji se vSak osobami s tézkym
mentalnim postizenim budeme zabyvat v kapitole 1.2 Clovék s téZkym mentalnim

postizenim.
Hluboka mentalni retardace

Pro jedince s timto stupném postizeni je velmi tézké porozumét zakladnim pozadavkim
nebo jim dokonce vyhovét a Casto se dorozumivaji pouze neverbalné. Jsou velmi Casto
pohybové omezeni a jsou zcela zavisli na pomoci druhych. Takze je ve vétSin€ ptipada
toto postizeni kombinované. Re¢ je zpravidla velmi omezena, ¢lovék s timto stupném
postizeni reaguje pouze na velmi jednoduché pozadavky. Casto se u nich vyskytuji
pfidruzené nemoci, jako napiiklad epilepsie nebo poSkozeni zraku ¢i sluchu.

(gvarcové, 2011, s. 36)

Co se ty¢e vychovy a vzdélani mentalné postizenych osob, jedna se o celozivotni proces,
Ktery muize byt realizovan bud’ vroding, v Gstavnim zafizeni socidlni péce
nebo ve vzdéldvacim zafizeni. Podle mnoha pedagogl je uceni osob s mentdlnim
postizenim nejicinngjsi terapii mentalni retardace. (Pipekova, In Fischer a Skoda, 2008,
s. 99) Nutno podotknout, ze v Ceské republice je povinna $kolni dochazka pro vsechny,
a to i pro osoby se v§emi stupni mentalniho postizeni. Zaci s lehkym mentalnim postizenim
Casto navstévuji praktickou zakladni Skolu a pro zédky se stfedné tézkym, tézkym
¢i hlubokym mentdlnim postiZenim je urcena specidlni zakladni Skola (diive Skola

pomocna). (Bendova, Zikl, 2011, s. 36)

Osoby s lehkym mentalnim postizenim maji moznost se dale vzdélavat bud’ na stiFfednich
skolach ¢i odbornych uéilistich. V ptipad¢ stfednich skol vSak musi zak splnit pozadavky
na prijeti. Dvouleta prakticka Skola je uréena zakim se stiedné téZkym mentalnim
postizenim a Zaci s téZkym mentalnim postiZzenim mohou navstévovat praktickou Skolu
jednoletou. (Bendova, Zikl, 2011, s. 41 — 43)

V této kapitole jsme se zabyvali mentalnim postizenim z obecného hlediska. Zatadili jsme
osoby s mentalnim postizenim do urcité skupiny a zminili jsme také to, kolik jedinct
s takovou diagnézou v Ceské republice pfiblizné zije, a klasifikovali jsme mentalni
retardaci do Sesti kategorii. Ddéle jsme si podrobnéji popsali specifické obtize
u jednotlivych stupiili postizeni. A v zavéru kapitoly jsme popsali moznosti vzdélani osob

S mentalnim postiZzenim.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 17

1.2 Clovék s téZkym mentalnim postiZenim

Kategorie 0sob stézkym mentadlnim postizenim zahrnuje asi 5% 0sob s mentalni
retardaci. Bendova a Zikl (2011, s. 14) a Svarcova (2011, s. 38) se shoduji na tom, Ze se
tato kategorie 0osob v mnohém podoba kategorii jedinci se stiedné tézkym mentalnim
postizenim, hlavné pokud jde o klinicky obraz, pfitomnost organické etiologie a ptidruzené
stavy. Uroveii schopnosti, ktera je typicka pro osoby se stiedné t&Zkym postizenim, je

vSak mnohem vyrazné&ji snizena.

U osob s timto stupném postizeni se fe¢ bud’ viibec nevytvoii, anebo se objevuji pouze
zakladni elementy projevové slozky fec¢i. Jednad se o pudové hlasové projevy, které jsou
obménovany podle toho, jde-li o projev spokojenosti, piani, odporu ¢i zlosti. Jsou také
naru$eny modulacni faktory feci, hlavné pak jeji dynamika a melodie. N¢kdy se u téchto
jedinct prosadi i echolalické napodobovaci senzomotorické reflexy, které se projevuji tak,
ze Clovek opakuje slySené zvuky, poptipad¢ i slova jako ozvéna, aniz by pochopil jejich
smysl. Proto jsou vyuzivany nahradni a podptirné komunikacni systémy a tim tak dochazi
k podpofe komunikaénich schopnosti nebo k nahradé verbalniho projevu u lidi s tézkym

mentalnim postizenim. (Bendova, Zikl, 2011, s. 14)

VétSina jedinct z této kategorie mentalniho postizeni trpi znacnym stupném poruchy
motoriky nebo jinymi pfidruzenymi vadami a jejich mentdlni v€k se nachazi
mezi 18. mésicem az 3,5 rokem. MozZnosti vychovy a vzdélavani jsou tedy znaéné
omezeny, avSak je prokazano, Ze pokud dojde ke vCasné systematické a dostatecné
kvalifikované rehabilitacni, vychovné a vzdélavaci péci, mlze to prispét k rozvoji
motoriky, rozumovych schopnosti, komunika¢nich dovednosti, samostatnosti a celkovému
zlepseni kvality jejich Zivota. (Svarcova, 2011, s. 39 - 40) Vagnerova (2004, s. 302) je
vSak k této problematice méné optimistickd a tvrdi, ze uceni jedincii stimto stupném

postizeni je zna¢né omezeno a vyzaduje dlouhodobé usili.

Je vSak nutné veédét, Ze 1 osoby s t€zkym mentalnim postizenim by mély byt vzdélavany.
Dftive se viibec nepomyslelo na rozvoj téchto osob po strance vzdélavaci, protoze Slo pouze
0 péci teélesnou. Aby se totiZ jejich retardace dale neprohlubovala, musime témto lidem
poskytnut dostatek podnéti k udrzovani jejich psychickych funkci. A proto existuje
pedagogika 1éCebna, ktera umoziuje pracovat s klienty s timto stupném postizeni. Velmi
dilezit¢ je napfiklad naucit klienta orientaci v prostfedi, probouzet jeho zédjem,

zprostiedkovavat socialni interakci i nové zazitky a podnéty. Zékladem veSkeré prace
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s té¢zce mentaln¢ postizenymi a zdroveit novou metodou nonverbalni komunikace je
bazalni télesny kontakt S témito lidmi. K rozvijeni hybnosti jsou pouzivany technické
prostiedky, jako jsou voziky, choditka a vertikalizacni pomucky. V soucasné dob¢ jsou
stale objevovany netradi¢ni formy prace s 0sobami s t€Zkym postizenim. Néktera zatizeni
pouzivaji napf. snoezelen, coz je multisenzorickd mistnost, kde by mélo byt zafizeni
uzptsobeno lidem s tézkym mentalnim postizenim. Prostfedi mistnosti by mélo podpofit
smyslové vnimani ¢lovéka a uvolnit a poskytnout mu potiebny klid. (Svarcova, 2011,

5. 126 — 132)

Vzhledem k tématu bakalatské prace si také musime vymezit dospélost osob s téZkym
mentalnim postiZenim. Existuje fada klasifikaci v€kového vymezeni dospélosti.
Nakone¢ny (In Cizkova et al., 2005, s. 118) uvadi 3 faze dospélosti — od 19 do 30 let
mladsi dospélost, stfedni dospélost do 45 let a od 46 let do 60 let starSi dospélost. I kdyz se
osoby s tézkym mentalnim postizenim mohou télesné vyvijet stejné jako osoby zdravé,
po mentalni strance je lze zatadit na droven batolete (jedinec od 2 do 3 let véku). (Fischer
a Skoda, 2008, s. 98)

V této Casti prace jsme tedy blize charakterizovali kategorii t¢Zkého mentalniho postiZeni,
které¢ je pro nas z hlediska vybraného tématu velmi dilezité. Zaméfili jsme se hlavné
na moznosti jejich vychovy a vzdelavani, coz ptispiva k rozvoji jejich psychickych funkci.
Jak ale jiz z této kapitoly vyplyva, osoby s timto stupném mentalniho postizeni jsou plné
zavisli na pomoci druhych lidi. Dale se tedy budeme zabyvat hlavné nejblizsi rodinou,

ktera o tyto jedince pecuje, a zamétime se také na to, jaka uskali tato péce ptinasi.

1.3 Rodina s osobou s téZkym mentalnim postiZenim

Rodina je podle mnoha autorti nesmirné slozité definovany pojem. Proto je velmi tézké
dosahnout jednotné a obecné piijimané definice. Rodina se musi postupné ptizplisobovat
zménam, které rodinny zivot pifinasi, aby mohla zvladat rtizné Zivotni ukoly. Zvladani
téchto ukoli a feseni rlznych probléml se vSak v kazdé rodin€ vyviji specifickym

zpusobem. (Sobotkova, 2001, s. 22 - 24)

Végnerova (2004, s. 164) uvadi, ze ,rodina s postizenym potomkem ma jinou socidlni
identitu, je nécim vyjimecna“.

Zivotni styl rodiny se uréitym zptsobem zméni, pokud je v rodiné &len s postizenim,

protoze musi byt pfizplisoben moznostem a potiebdm ¢lovéka s postizenim. S tim se také
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zméni 1 chovani ¢lentl rodiny a to nejen v ramci rodiny, ale i ve vztahu k §irsi spolecnosti,
kde se tito 1lidé mohou Vramci obrannych reakci projevovat jinym zplisobem nez je

obvykl¢. (Vagnerova, 2004, s. 164)

Rican (2006, s. 71) dodava, Ze u rodiét s postizenym ditétem muize Sasto pievladat smutek,
pocit viny nebo obavy 0 jeho Zivot, coZz podminuje jejich ambivalentni vztah k nému.
Takové postoje mohou narusit rovnovahu celé rodiny a cloveéku s postizenim se tak nemusi
dostavat té péce a podpory, kterou potiebuje. Velmi Casto také dochazi k izolaci rodich
od okoli nebo hleddni viny u partnera a agresivnimu postoji vici okoli. V takovych

ptipadech je dulezité, aby odbornici poskytovali rodinam pomoc nebo na druhou stranu

......

Rodicovskeé postoje a samotné chovani k ditéti s postizenim je jiné, nez kdyby bylo zdravé.
Rodi¢e mohou byt na jedné stran¢ az piehnané ochranitelsti, ale na druhé strané€ se Castéji
mizeme setkat az s odmitdnim postizeného potomka. Rodi¢e tedy prochdzi urcitym

procesem akceptace postizeného potomka. (Vagnerova, 2004, s. 165)

Vzhledem Ktomu, ze se v nasem tématu jedna o péci o dosp€lého ¢lena s tézkym
mentalnim postizenim, zminime pouze posledni fazi adaptace, kterou uvadi Vagnerova
ve své publikaci ,,Psychopatologie pro pomahajici profese” (2004, s. 167 - 168). Tato faze
se nazyva fazi realistického postoje, kdy rodi¢e postupné akceptuji skute¢nost, ze jejich

potomek je postizeny, a piijimaji ho takového, jaky je.

Pokud se rodice vyrovnaji s védomim, Ze maji potomka s mentalnim postiZenim, dochazi
K posileni jejich vzdjemného vztahu, a proto také mohou zvladnout nové specifické
interakéni dovednosti ve vztahu k okoli. Mizeme se dokonce setkat s celkovou zménou
osobnosti, se zménou hodnot V jejich Zivoté a se zkvalitnénim socidlniho porozuméni.

Je viak dilezité podotknout, Ze k této zralosti mize dochazet velmi pozvolna. (Rigan et al.,
2006, s. 70)

Jak ale Rican (2006, s. 71) zmifuje, V procesu adaptace rodinného Zivota s &lovékem
s postizenim je diilezité, aby byly uspokojeny jak potieby postizeného, tak vSech ostatnich
¢lent rodiny.

Dale tedy v nasi praci rozebereme problematiku potieb rodicu, ktefi se staraji o cloveéka

s tézkym mentalnim postiZzenim.
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1.4 Potieby rodicu

Abychom pochopili situaci pecujicich rodici o mentalné postizeného, méli bychom znat
problémy, kterym musi rodi¢e kazdodenné celit, a tim padem porozumét potiebam,

které v této zivotni situaci rodi¢e maji.

Langmeier a Matgjsek (In Hadj-Moussova et al., 1997, s. 43 - 45) nam uvadi piehled

psychickych potieb rodi¢i pecujicich o potomka s postizenim.

Potieba piimérené stimulace — reakce u clovéka s postizenim jsou casto jiné
nez u Clovéka zdravého. Pro rodice jsou takové reakce neocekavané a nesrozumitelné,

coz muize zpusobit tizkost a nejistotu.

Poti‘eba smysluplnosti a Fadu — potomek s postizenim si velmi ¢asto narokuje plnou
pozornost, spoustu &asu a energie svych rodi¢t. Casto ale velka snaha rodi¢i vénovat mu
veskery Cas neodpovidd pokroku ve vyvoji jedince s postizenim a rodice tak prozivaji

pocity zmaru a ztrati smysl péce o své postizené potomky.

Potieba citové vazby — pro rodie je mnohem snaz$i pfijmout dité ,,hezké a zdravé™.
Vagnerové et al. (2009, s. 17) tuto problematiku dale prohlubuji a tvrdi, Ze matka proziva
celou fadu rozporuplnych emoci, kdy na jednu stranu dit¢ velmi miluje a nékdy
az prehnan¢ ochranuje, ale na druhou stranu miize mit i mySlenky na to, aby dité viibec

neexistovalo.

Poti'eba vlastni hodnoty a spolecenské prestiZze — pro rodice je velké trauma, kdyZ se jim
narodi dité s postizenim. Narozeni postizeného potomka je cCasto spjato s pocity
ménécennosti a neschopnosti zplodit zdravé dité. Rodi¢e mohou prozivat tuto zivotni
situaci rizn€¢ a ze zklamani hledaji rozdilné moznosti vlastni seberealizace. Zatimco

vvvvvv

az prehnané pecovatelské tendence hranicici se sebeobétovanim.

Potieba zivotni perspektivy — rodi¢e mohou Casto vidét svou budoucnost velmi nejasn€.
Uveédomuji si, Ze stav jejich postizeného potomka se miize s nartistajicim vékem zhorSovat,

a boji se o to, kdo se o n¢j bude starat, az oni sami tady nebudou.

Uspokojovani potteb rodicl, ktefi peCuji o potomky s té¢zZkym mentalnim postizenim,
tedy neni vitbec jednoduchy proces. Péce je Casto pro rodice naro¢na a piedstavuje velkou
fyzickou i psychickou zatéz. V dalsi kapitole se tedy budeme zabyvat problematikou stresu

a zatéze a procesem zvladani zatézovych situaci.
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1.5 Zatéz a stres

Terminy stres a zatéz jsou z hlediska vztahu samy k sob¢é pojimany badateli rtzné.
Zpravidla je stres spojovan se situacemi, které jsou obtizné, ohrozujici a vyznamné
narusuji rovnovahu organismu. Stres tedy miizeme oznacit jako specificky pfipad obecné;ji

pojaté zatéze. (Paulik, 2010, s. 41)

Podle Paulika (2010, s. 41) je stres ,,stav, ve kterém mira zaté¢ze ptresahuje inosnou mez

Z hlediska adaptacnich moznosti organismu za danych podminek*.

Uroveti stresu je u rodin s postizenym &lenem déna hlavné tim, jaky druh a stupeit
postizeni jedinec ma a od toho se odviji také narocnost péce o postizeného. Miru stresu
mohou zndsobit 1 rizné dal$i zdravotni komplikace a problémy, zejména u jedinci
s mentalnim postizenim, ktefi se chovaji socialné neadekvatné. (Vagnerova et al., 2009,

s. 15)

Kromé emocionalni zatéze je nutné uvést i socialni a ekonomickou zatéz, kterymi rodina
musi v péci o jedince s postizenim celit. Rodina byva cCasto izolovéna ¢i osamocena
a ostatni lidé k ni nékdy nemaji dostateCnou uctu a porozuméni. Rodice také nemaji

zadné pracovni tlevy, coz je pak diivodem ekonomickych potizi. (Novosad, 2000, s. 26)

Rodina vSak nemusi zvladat ndroky, které jsou na ni Vjejich ndro¢né zivotni situaci
kladeny. Proto tak muze vzniknout krize, kdy dochazi az k dezorganizaci rodiny.
K ptekonani této krize je tieba Upln€ zménit cely systém fungovani rodiny. Zmény rodiny
Vv postojich, cilech, hodnotach a vztazich pak mohou pfispét ke zdravému rozvoji rodiny.
(Sobotkova, 2007, s. 77) Novosad (2000, s. 26) vSak uvadi, ze k piekonani krize v rodiné
nekdy nemusi viibec dojit. Zvlasteé na rodice mohou byt naroky pii pé¢i o postizeného
potomka tak vysoké, ze dojde k ohrozeni jejich psychické stability. V takovych piipadech

dochazi u rodi¢u k rozvodu.

Je tfeba zminit také néco o procesu zvladani zatéze. Kazdy cloveék proziva stresovou
situaci a nasledné pak tesi problém individualnim zpisobem. Rodice postizeného vnimaji
miru zat€ze rizné a také ji rGzné hodnoti. Je velmi dilezité, aby se oba rodice takové
situace naucili zvladat, protoze jen tak mohou dosahnout rodinné harmonie. (Vagnerova

etal., 2009, s. 19)
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Paulik (2010, s. 78) uvadi dva mozné zpisoby, jak zvladat zatézové situace. Jde 0 obrané
reakce a reakce zvladaci. Oba tyto mechanismy ovliviiuji emoce, snizuji nezadouci stres

a rozviji se s vékem.

Pro zvladani stresu, jakozto aktivniho a védomého zptlisobu, je pouzivan anglicky pojem
coping. Coping se uplatiuje ve zvladani naro¢nych ¢i stresovych situaci a podle jeho
pusobeni se rozliSuji dva zdkladni druhy. Jednd se o coping zaméFeny na problém
a coping zaméreny na emoce. Podle hodnoceni situace se pak jednotlivec zaméti na jeden
Z typt copingu. Pokud tedy c¢lovek usoudi, ze dany problém je feSitelny, zvoli coping
zaméfeny na problém. Pak tedy mizeme hovofit o tom, ze jedinec aktivné ziska a vyuzije
dalezité informace, coz muze vést ke zméné vlastniho chovani, nebo muze pozadat
o pomoc druhych lidi. V ptipadég, Ze se s danou situaci neda nic dé€lat, obrati se na coping
zaméfeny na emoci. Clovék se tak snazi vyhnout myslenkdm na ohroZeni a snazi se zménit

nazor na to, co se kolem né&j déje. (Paulik, 2010, s. 79 - 80)

Pokud si rodice zvoli cestu copingu zaméfenou na problém, mohou pozadat napiiklad
0 odbornou pomoc. Zde Novosad (2000, s. 26) poznamenava, ze se ma rodindm
poskytovat predev§im pomoc lékatskd, metodicka ¢i psychologicky servis, ktery bude
sméfovan k postizenému 1 k peCujicimu.

V ptedchozich podkapitolach jsme se seznamili s problematikou rodiny, ktera pecuje
0 osobu stézkym mentalnim postizenim a ¢im v§im mohou rodi¢e prochazet v jejich
narocné Zzivotni situaci. Déle jsme blize charakterizovali psychické potieby rodici
pecujicich o jedince s postizenim. A V zavéru této kapitoly jsme vysvétlili pojmy zatéze
a stresu a popsali jsme proces zvladani zatézové situace. Dostupna socialni opora,
jejiz problematiku si probereme v dalsi Casti této prace, by pak méla pomoci pii zvladani

zatéZzovych situaci v roding, kterd peCuje o ¢loveéka s postizenim.
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2 SOCIALNIi OPORA

Zivot nam piinasi radosti i strasti. Kazdy z nas proziva riizné okamziky v Zivoté riiznym
zpusobem. S té¢zkymi okamziky se kazdy cloveék pere, jak umi. Nékomu se s lehkosti
podafti tézkosti v zivoté ustat a nékdo zase neumi zvladat naro¢né situace a nevi si rady.
V takovych ptfipadech je velmi dilezité, aby byl na blizku né€kdo, komu se ¢lovék muize

sveérit a ulevit tak tize bifemene, kterou kazdodenné nese.

Je velmi dulezité, aby se ¢lovek obracel k blizkym lidem o pomoc, anebo aby se jen podélil
o kazdodenni prozitky ze situaci. Jde tedy o jakysi proces navazovani trvalejsich
a tésnéjsich vztahi. Lidé maji potfebu navazovat s jinymi lidmi pozitivné emocéné ladéné
vztahy. Clovéku davaji t&sné vztahy v Zivoté jistotu a smysl Zivota, coz miize pFispét

i k jejich psychické pohod¢. (Slaménik, 2011, s. 86)

Slaménik (2011, s. 86) dale uvadi, Ze ,,vztahy zaloZzené na intimité a sebeodhalovani
poskytuji ¢lovéku oporu a pomoc, moznost projevit nejintimnéjsi pocity v radostnych
1 smutnych chvilich, porozuméni zaloZené na stejnych ¢i podobnych nazorech, poskytuji
bezpeci, protoze v piipadé nouze lze osoby blizké S jistou samoziejmosti pozadat

0 pomoc*.

Sociadlni opora je velmi dulezitym cinitelem, ktery ovliviiuje celkovy zdravotni stav
¢lovéka, jeho télesnou 1 psychickou stranku. Socidlni opora tak poméha podporovat
a udrZovat duSevni rovnovahu jedince a posiluje jeho psychickou odolnost pii zvladani

tézkych Zivotnich situaci. (Hartl a Hartlova, 2015, s. 374)

Jak ale poznamenavaji Solcova a Kebza (1999, s. 7 - 9), mezilidské vztahy mohou vyvolat
1 opacny ucinek socialni opory. I kdyZ by socidlni opora méla pomoci ve zvladani tézkych
stresovych situaci, interpersondlni vztahy mohou naopak stres vyvolat, a to hlavné

v podobé konfliktii nebo kritiky.

Nasledujici kapitola nam piiblizi pojem socialni opory z pohledu né¢kolika autord.
V tvodni ¢asti budou popsany jednotlivé druhy socidlni opory. Déle se zamétime na jeji
zdroje a funkce. A v zavérecné casti této kapitoly se budeme zabyvat pozitivnim

a negativnim vniméanim socidlni opory.
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2.1 Vymezeni pojmu socialni opora

V psychologii se zaCalo uplatnovat tvrzeni, ze Clovék nezije sam, ale ve spoleCenstvi
S druhymi lidmi, je tedy spolecCenskym tvorem. Pojem sociadlni opora (social support) je
v odborné literatuie definovan od 70. let 20. stoleti a v SirSim slova smyslu znamena
pomoc druhych lidi clovéku, ktery se nachazi v urcité zatézové situaci. Jedna se o ¢innost,
ktera urCitym zpusobem ulehcuje zatéZzovou situaci, ve které se Clovek v tisni nachazi.

(Ktivohlavy, 2009, s. 94)

Krpoun (2012, s. 43) vymezuje socialni oporu jako ,,pomoc ¢i podporu, kterou jedinec
Cerpa v situacich, kdy to povazuje za ptihodné. Takovymi situacemi nemusi byt pouze
zatézove, ale 1 bézné kazdodenni momenty, ve kterych se vétSina z nas, bez ohledu na druh

povolani, soucasny zdravotni stav nebo vék, ocitd™.

Caplan (In Kfivohlavy, 1998, s. 91) socialni oporou rozumi ,trvajici mezilidské spoje
a vztahy daného Clovéka ve skupiné lidi, na které se tento ¢lovék muze spolehnout
a které mu mohou poskytnout emociondlni podporu, asistenci a potiebné zdroje

ve chvilich, kdy je pottebuje. Tito lidé mu poskytuji 1 zpétnou vazbu*.

Socialni oporu lze konkrétnéji vyjadrit jako oporu malé skupiny lidi ¢lovéku v zivotnich
tézkostech. V prvé tadé jde tedy o socidlni kontakt a neopusténi jedince v jeho t&zké
situaci. Socialni opora muze byt také definovana jako ochota ¢lovéku naslouchat
a vyslechnout jeho natky a problémy, byt k nému empaticky a snaZit se jej neodsuzovat.
Opora miize byt chdpana také jako materialni ¢i finanéni pomoc v pfipad¢ potieby.

(K#ivohlavy, 1998, s. 91)

Bastecka (2005, s. 79) uvadi, ze lidskych potieb je mnoho a ¢lovek v nouzi miize mit rizné
nastavené Zivotni hodnoty. Proto pro néj neni ani tak dilezitd materidlni pomoc,
jako jen potieba patiit k nékomu, nékomu piinalezet. Védomi, ze je n¢kdo na blizku

a pomuze mu, predstavuje pro jedince pocit socialniho bezpeci.

Paulik (2010, s. 23) tvrdi, Ze je socidlni opora dle mnoha autori povaZovéana za G¢inny
faktor mezilidskych vztahli, ktery omezuje plsobeni stresu na clov€ka, a podili se
na naplnéni lidskych socidlnich potieb. Pro jedince je zde dilezité pisobeni blizkych lidi,
ktefi jej maji radi. Solcovd a Kebza (1999. s. 19) povazuji socialni oporu za fond,

ze kterého clovék muze v piipad€ potieby cCerpat. Socidlni vazby k druhym osobam
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predstavuji pro jedince pomoc, prostiednictvim které dosdhne stanovenych cilii a dostoji

narokam.

Bruhn a Philips (In Solcova a Kebza, 1999, s. 25) chiapou socialni oporu také
jako piirozenou soucast kazdodenniho Zivota jedince, 1 kdyZ se mize s ptisobicim vlivem
zatéze a stresu jeji potieba zvySovat.

vvvvvv

faktorh modifikujicich a moderujicich nepfiznivy vliv rGznych negativnich zivotnich
situaci na psychicky a fyzicky zdravotni stav ¢lovéka, na jeho pohodu (well-being)

a na kvalitu jeho zivota“.

Odborné publikace uvadi rizna uchopeni socialni opory podle riznych smérti zkoumani.
Dle Solcové a Kebzy (1999, s. 20) lze socialni oporu vymezit dvéma piistupy. Prvni,
sociologicky, ktery se zabyva vzajemnou socidlni interakci mezi lidmi a studuje okolnosti
jejiho pozitivniho a negativniho vlivu, a druhy je psychologicko-medicinsky, zabyvajici

se zvladanim stresu a tlumenim negativnich disledki pro zdravi.

Socialni oporu lze nékdy definovat také jako efekt tzv. naraznikového vlivu (buffering
effect). Smyslem tohoto pojmu je tedy pomoc druhych lidi nékomu, kdo se ocitne v nouzi,
kde ukolem pomahajicich je snazit se sniZovat negativné doléhajici pisobeni Stresoru.
(K¥ivohlavy, 2009, s. 105) Bakal (In Solcovéa a Kebza, 1999, s. 20) vidi naraznikovy efekt
jako jeden z modeld ucinku socialni opory. Ten vSak piiznivé ovliviiuje zdravotni stav
clovéka pouze tehdy, kdyZ je vystaven stresu. Druhy model tak umoznuje socidlni opoie
mit pfimy projektivni G€inek na zdravotni stav jedince bez ohledu na to, zda je vystaven

stresoveé situaci.

Tato kapitola nam tedy pfiblizila pojem socialni opory a obdobi vzniku tohoto terminu.
Dale jsme vymezili rGzné pohledy autorti na pojem socidlni opory a popsali pfistupy,
kterymi se da na socialni oporu nahlizet. Obecné lze tedy fici, Ze socidlni opora je druh
pomoci ¢i podpory Cloveéku, jenz se nachdzi v té¢zké Zivotni situaci, se kterou si sam

nemuze poradit.

2.2 Druhy socialni opory

Socialni oporu Ize tfidit do n€kolika druhii a forem. MizZeme tedy konstatovat, Ze ji lze
délit podle toho, kolik existuje druhli pomoci. Kazdy potiebuje v téZkych Zivotnich

situacich specificky druh pomoci.
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Kitivohlavy (2009, s. 97) klasifikuje oporu do ¢tyi druhti:

- Instrumentalni opora je konkrétni forma pomoci, jde napt. o finan¢ni vypomoc,
zafizovani potfebnych a neodkladnych zalezitosti, které¢ sam jedinec nezvladne
provést, a dalsi formy materialni podpory.

- Informacni opora je oporou, pomoci niz jsou zprostfedkovany rady a informace
jedinci v nouzi, sem patii i pomoc ¢lovéku v tisni, kdy se ¢lovéku nasloucha
a zjistuje se, co by se pro n¢j mohlo ud¢lat.

- Emocionalni opora je druhem pomoci, kdy je clovéku empatickou formou
poskytovana laska, soucit a naklonnost, poskytuje se mu nadéje a uklidnéni
V rozruSeni.

- Hodnotici opora poméaha jedinci posilovat jeho sebehodnoceni a sebevédomi

a dava mu nadéji, lze sem zatadit i sdileni té€Zkosti s jedincem v tisni.

LAY

0 oporu hmotnou a oporu sebevédomi. Laireiter et al. (In Solcovéa a Kebza, 1999, s. 24)
dale dopliuji toto déleni o dvé dalsi subkategorie — subkategorii, ktera vystihuje zakladni

kvalitu vztahu (napf. zaujeti, zajem, loajalita) a subkategorii opory pfi feSeni problému.

Laireiter et al. (In Solcova a Kebza, 1999, s. 24) vymezuji jesté dalsi mozné déleni socialni
opory — socialni opora, ktera poskytuje zpétnou vazbu (,,feedback support™), socialni
opora, kterd poskytuje vedeni (,,guidance support®) a socidlni opora, kterd napomaha
prizpisobeni spole¢enskym zvyklostem (,,socializing support®). Jinak déli socidlni oporu
Bastecka (In Krpoun, 2012, s. 44) — emo¢ni opora a opora prakticka (materialni pomoc,

poskytnuti rady).

Solcova a Kebza (1999, s. 24) dale poznamenavaji, Ze je tieba rozliovat socialni oporu
individualni, jez se tyka cilené snahy pomoci ¢loveéku v tizivé situaci, a institucionalni.
Instituciondlni opora je pomoci, kterd je nabizena rlznymi institucemi a formalnimi

organizacemi.

Velmi dilezitym c¢lenénim je také anticipovana (ocekavand) a ziskana (obdrZena)
socialni opora. U anticipované opory jde o piesvédCeni, Zze jsou nam blizké o0soby
pfipraveny pomoci, kdyz se ocitneme v né&jaké tizivé situaci. Jedinec je tedy presvédcen,
ze se o n¢j lidé zajimaji a jsou pfipraveni pomoci, pokud potiebuje. Naproti tomu ziskana
socialni opora je vymezena specifickym vzorcem socialni interakce a je soucasti procesu

zvladani stresu. (Solcova a Kebza, 1999, s. 25 - 26)
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V této kapitole jsme vymezili ¢lenéni socidlni opory do né€kolika druhii z pohledu riznych

autorti. Dale se tedy budeme vénovat tomu, jaké jsou zdroje socialni opory.

2.3 Zdroje socialni opory

V souvislosti se socidlni oporou se odborn literatura zmifiuje i o jejich zdrojich. Aby totiz
mohla byt jakdkoliv pomoc ¢i podpora poskytnuta, musi existovat tzv. socidlni sit, jejiz
neodd¢litelnou soucasti jsou socialni vazby a interakce, které jsou pro ¢lovéka potiebné

a nachazi se v nich zdroje socialni opory. (Kebza, In Krpoun, 2012, s. 43)

Kitivohlavy (2009, s. 95 — 96) definuje socialni sit’ dané osoby (social net) jako ,,soubor lidi
kolem dané osoby, s nimiz je ¢i byla tato osoba V socialnim kontaktu a od nichz je mozno

ocekavat, ze by ji v ptipadé potieby poskytli uré¢itou pomoc*.

Kiivohlavy (2009, s. 96) povazuje za socialni sit’ rodinu v uz§im 1 Sir§im slova smyslu,
ptatele, spolupracovniky, sousedy, ¢leny farnosti ¢i klubu. Laireiter et al. (In Kebza, 2005)
vSak tuto socialni sit’ rozdéluji na socialni oporu poskytovanou primarn¢ rodinou
a prateli, coz jsou osoby, ke kterym mame nejuzsi vazby. Ddle mlze opora vychazet
od osob s podobnymi charakteristikami (pohlavi, v€k, druh postizeni) nebo od 0sob,

které znaji danou situaci ¢loveka v tisni.

Uphold (In Bastecka, 2005, s. 87) povazuje za hlavni zdroje socidlni opory prirozené
systémy opory (rodiny, pfibuzni a zndmi), naboZenské organizace, pomahajici profese,

podpiirné skupiny vedené odborniky a svépomocné skupiny.

Podle mnoha autorti je tedy socidlni opora spojovéna nejvice se vztahy s blizkou 1 Sirsi
rodinou. Paulik (2010, s. 23) poukazuje na to, Ze pravé rodina je pfirozenym zdrojem
socialni opory, kde ,,akceptovani, pomoc, ¢i povzbuzeni kazdému ¢loveéku tvoii soucast

jejich funkci a podili se na utvafeni pocitu jistoty a bezpeci od raného détstvi®.

Kvalita vzdjemnych vztaht je G€innéjSim a efektivnéj§im znakem v poskytovani pomoci
¢lovéku v tizivé situaci. Pfi¢emz kvalitou rozumime hloubku vzajemnych vztahd, jejich
intenzitu a reciprocitu. Nutno vsak dodat, ze kazdy vzajemny vztah je definovan i svou
interakéni strankou, kdy jedinec z hlediska své socidlni sit¢ néco pfijima a dostava

a zaroven musi i néco davat. (Kebza, 2005)

Pierce et al. (In Ktivohlavy, 2009, s. 96) zmifuji v souvislosti se socialni oporou a socialni
siti i pojem podptirnych socialnich vztaht, které je mozno definovat jako mezilidska pouta,

z kterych clovek ziskava potfebné zdroje, jez mu mohou pomoci piekonat a zvladnout
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t&7kou Zivotni situaci. Kaplan a Toshima (In Solcova a Kebza, 1999, s. 21) souhlasi
s dulezitosti mezilidskych vztahti v socialni opofe a dodavaji, Ze socialnimi vztahy muze
Clovék dosdhnout zdroje identity, pozitivniho hodnoceni reality nebo sebeuplatnéni

(self-efficacy).

Z odborné literatury lze tedy usoudit, ze zdroji socialni opory se rozumi vSichni, ktefi jsou
v okoli jedince nachazejiciho se v tézké zivotni situaci a ktefi se mu ochotné snazi pomoci.
Je dilezit¢ poznamenat, ze socialni opora mtize byt jak pozitivnim prvkem, tak negativnim
prvkem v Zivoté ¢loveka. Proto se v dalsi kapitole budeme vénovat ptisobeni socialni opory
na Clovéka v tézké Zivotni situaci a pozitivnim i negativnim ucinkim, které mtze socidlni

opora prinést.

2.4 Pisobeni socialni opory na ¢lovéka

Jak zminuje Bastecka (2005, s. 88): ,,pfijimat i poskytovat socialni oporu ma své vyhody
(pocit pfijeti na strané jedné, pocit uzite¢nosti na stran¢ druhé) i nevyhody (pocit dluhu
na stran¢ jedné, vycerpani a strach z piipadnych ran osudu na strané druhé)®. Lze tedy
dodat, ze socialni opora ma vliv na kazdého jedince, ktery se ucastni procesu socialni

opory, tedy poskytovatele 1 pfijemce.

»Vnimana mira socialni opory muze slouzit ke zvySovani osobni efektivity. Ta pak
posiluje individualni repertoar zvladani zivotnich tézkosti. (Pierce, J. G. Sarason
a B. R. Sarason, In Ktivohlavy, 2009, s. 93)

Socialni opora ovliviiuje hlavné lidské zdravi jedince a v mnoha studiich bylo prokazano,
ze ma na Clovéka kladny i1 zaporny vliv. Je obecnym pravidlem, Ze lidé, ktefi jsou
obohaceni o Sirokou sit’ socialnich vztaht, se doZiji vy$siho veéku a celkové maji kvalitng;si
fyzické a dusSevni zdravi. Jedinci neoplyvajici takovymi piedpoklady jsou castéji vice
osamoceni a tim padem sit’ jejich socidlnich vztahi je minimalni. (Mohapl, 1992, s. 62)
Krpoun (2012, s. 45) je vsak s timto tvrzenim trochu v rozporu. Autor piSe, Ze osobnostni
charakteristiky jedince jsou mnohem dulezitéjsi nez objektivni zdravotni stav
nebo socioekonomicky status osoby. Tisanskd a Kozeny (In Krpoun, 2012, s. 45) zde

souhlasi s Krpounem a uvadi, ze nejCastéjSi osobnostni charakteristikou je extroverze,

u které je Cetnost a intenzita socialni opory vyssi.
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Krpoun (2012, s. 45) dodava, ze i vysoka mira anticipované i ziskané socialni opory,
jejichz charakteristiku jsme jiz v praci objasnili, je také tésné spjata s vySsi potiebou

vyhledavat a rozsSifovat svou socialni sit’.

V souvislosti s tim, kdo nejvice profituje z poskytnuté socialni opory, Ktivohlavy (2009,
s. 108) zminyje ty jedince, ktefi snadno navazuji mezilidské kontakty a jsou schopni velmi
lehce ptijmout nabizenou pomoc od druhych lidi. Obecné Ize tedy fict, ze jde o ty,

ktefi maji druhé¢ lidi radi, a tim padem dosahuji nejvyssiho uzitku ze socidlni opory.

Obecn¢ se predpoklada, Ze ma socialni opora pomoci zvladat tizivé situace a zatéz, kterd je
spojena se stresem. Obvykle se ocekava, ze jedinec, ktery je vystaven nadmérné zatézi,
socialni oporu uvita, vdé&i za ni a je schopen ji vyuZivat. U&inné socialni opory lze
dosédhnout jen tehdy, kdyz je poskytovdna vhodnou formou. Jen tak totiz mize plnit
pozitivni funkci. Pokud tedy neni socidlni opora poskytovana pfijatelnou formou, miize

na jedince v tizivé situaci pasobit negativné az skodlivé. (Mares, 2002, s. 37)

Kitivohlavy (2009, s. 104) jako vétSina dalSich autorti socialni oporu chape jako jeden
z nejvyznamngéjSich pozitivnich faktorl, které maji vliv na zvladani negativnich Zivotnich

situaci, na fyzicky a psychicky zdravotni stav jedince a celkové na kvalitu jeho Zivota.

Mnohé publikace vSak uvadi i1 negativni jevy a tim paddem 1 odvracenou stranu

pii poskytovani socialni opory, o které se zminime v dalsi ¢asti prace.

2.5 Odvracena tvar socialni opory

Socialni opora je obecné vniména jako pozitivni prvek v lidském zivoté. Je vSak dilezité
zminit 1 jeji negativni stranku. Kiivohlavy (2009, s. 104) uvadi, Ze nékteré prace tuto
problematiku ukazuji v SirSim pohledu a vSimaji si také negativnich jevll v poskytovani

socialni opory.

Jak popisuje Mares (2003, s. 35), pfijemce socidlni opory mlze pocitovat az obtéZujici
oporu. Zde muze jit o specificky ptipad vnimané opory, kdy je ¢lovéku v tizivé situaci
opora poskytnuta, ale sam si ji nevyzadal ani si ji nepfeje. Mizeme tedy hovofit
0 nevyhovujici formé socialni opory, kterd je také povazovana za nadmérnou formu

pomaoci.

Dal§im negativnim prvkem socidlni opory mutze byt dle MareSe (2003, s. 35) také to,

ze nevyzadanid pomoc mize vést ke sniZeni jedincova sebevédomi a sebehodnoceni.
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Takovou oporu muze ¢loveék vidét jako obtézujici a devalvujici. Kiivohlavy (2009, s. 111)
povazuje také nevyzddanou oporu za pfiCinu snizeného sebevédomi a dokonce tvrdi,
ze dusledkem piemiry socidlni opory miize byt jedinec doslova vyrazen ze hry a nemusi

byt schopen postarat se sam o sebe.

To, ze se v dusledku premiry socialni opory muze clovek dostat do situace, kdy neni
schopen postarat se o sebe samého, zminuje také Mares (2003, s. 35). Podle n¢j se ¢lovek
muze stat v takovém piipad¢ az zavislym na ostatnich. Lu (In Kfivohlavy, 2009, s. 111)
predpoklada, ze mize dojit k zavislosti na poskytovateli socialni opory, jez by mohla
ptijemce pfipravit o samostatné rozhodovani. Novosad (2000, s. 26) Kk této problematice
zdaraziiuje, ze by neméla byt V premife podporovana zavislost ¢loveéka pecujiciho
o postizeného jedince na SirSi rodin€ ani na stdtu ¢i humanitarnich organizacich.
Jako prevenci proti zavislosti na ostatnich vyzdvihuje nutnost pisobit na postoje Vv rodiné

S postizenym jedincem.

Jinou nevhodnou formou poskytovani socialni opory mize byt nedostate¢né porozuméni
lidem v tézké Zivotni situaci. Lidé maji Casto odlisné piedstavy o tom, co takovy jedinec
skute¢né pottebuje, co je pro néj nutné¢ a zddouci. V takovych situacich dochézi u lidi,
ktefi socialni oporu potiebuji, k nenaplnéni jejich oekavani a jsou zklamani. (K#ivohlavy,

2009, s. 111)

Blazek a Olmrova (1988, s. 54) poukazuji na fakt, Ze kazda socialni interakce nemusi byt
vhodna, protoze nase socialni sit muze byt i zdrojem stresu. Casto se tedy rodiny
s mentalné postizenym jedincem uzaviraji vici okoli do svého vlastniho svéta, rodina se

prubéhu zivota vzdava socidlnich vztahli a nedokaze nebo nechce dalsi navazat.

V kapitole o socialni opofe jsme vymezili pojem socialni opora z pohledu riiznych autord,
zabyvali jsme se druhy socidlni opory a popsali jeji rizna rozdéleni. Déle jsme piiblizili
zdroje socialni opory, kde je dilezita existence tzv. socialni sité, a seznamili jsme se s tim,
jak pisobi socialni opora na jedince, ktery se nachazi v tézké zivotni situaci. Posledni ¢ast
této kapitoly byla vénovéana odvracené stran€ socialni opory, kterd je negativnim prvkem
v zivoté Cloveka v tizivé Zivotni situaci. V nasledujici a zaroven posledni kapitole
teoretické Casti pfiblizime problematiku socidlni opory u rodin pecujicich o ¢Eloveka

s tézkym mentalnim postiZzenim.
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3 SOCIALNIi OPORA U RODIN S OSOBOU TRPIiCI TEZKYM
MENTALNIM POSTIZENIM

Rodiny s osobou s t¢zkym mentalnim postizenim to v zivoté rozhodné nemaji jednoduché
a Vv priubc¢hu zivota celi situacim a problémim jako kazdd jina rodina. Tyto problémy
a tézkosti se s péci o postizené¢ho ¢lena rodiny zdaji hife feSitelné a vyzaduji od rodict
vetsi davku energie a plné nasazeni. Mnozi rodice se vSak Casto ani nesmifi se svym
osudem starat se o potomka stézkym mentalnim postizenim. Chvatalova (2001,
s. 11) poznamenava, ze kazdy ¢lovék je jiny, a proto kazdy rodi¢ reaguje na postizeni
ditéte odlisn€. Pfi narozeni postizeného ditéte se zprvu €asto matky ptaji, pro¢ zrovna je
potkal takovy osud, a jsou zoufalé ze své situace. Vagnerova et al. (2009, s. 64) souhlasi
S tim, Ze reakce na narozeni postizen¢ho ditéte mohou byt rizné. Autorky pfiblizuji tuto
problematiku tim, Ze uvadi dal$i ofekavané reakce matek, které byly zjistény z jejich
vyzkumu. Casto si matky ani nepfipousti, Z¢ by mohlo byt jejich dité postizené. Jinou
reakci mize byt také obvinovani 1ékaiti za to, Ze neposkytli dostatecné informace o stavu
jejich ditéte.

U jedinct s tézkym mentalnim postizenim stoji rodi¢e pfed rozhodnutim, zda dité nechat
doma nebo jej umistit do ustavni péce. Ob¢ varianty jsou zvlasté pro matky velmi
traumatizujici. V nejvyspélejSich zemich je nejlepSi moZzZnou alternativou instituce
specidlné Skolenych instruktorti, ktefi dochazeji do rodin pravidelné a dlouhodobé a vénuji
se jen postizenému jedinci. Takova pomoc je dilezitd hlavné pro matky, které nacerpaji
nové sily a dokonce se také nauci, jak peCovat o svého potomka s mentalnim postizenim.

(Matousek, 2003, s. 123 — 124)

Vagnerova et al. (2009, s. 35) tvrdi, ze ,,na zvladnuti zatéze vyplyvajici z existence
postizeného ditéte ma vyznamny vliv dostupnost pomoci a socidlni opory. Tato pomoc
muize mit rizny charakter, miZe jit o emoc¢ni oporu, poskytnuti informaci, finan¢ni
¢i praktickou pomoc, o posileni sebevédomi a podporu pocitii normalnosti takového rodice

atd®.

Je diilezité podotknout, Ze jakakoliv socidlni opora je pro rodiny pecujici o osobu s té¢zkym
mentalnim postiZenim celozivotni zalezitosti. V pritbéhu Zivota a vyvoje ditéte ma rodina
rozdilné naroky a potieby co se ty€e socialni opory.

Cunningham (In Blazek a Olmrova, 1988. s. 24) popisuje faze duSevni krize rodicu,

kterym bylo sdéleno, ze jejich dit¢ je mentalné postizené. Prvni fazi je Sok, ktery je
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doprovazen neschopnosti uvéfit tomu, ze dit€ se narodilo postizené. V této fazi i v dalSim
Vyvoji je pro rodi¢e vice nez dilezitd emocionalni pomoc. V dalsi fazi rodice prozivaji
pocity zklamani, uzkosti, viny a selhani, kdy velmi uvitaji to, Ze jim n¢kdo nasloucha
a pochopi jejich problémy. Rodice také uvitaji urCitou miru empatie a sympatizujici
postoj od profesionali. V nasledné adaptaéni fazi jsou rodi¢e ochotni problém fesit
a ocenuji tak oporu informacni. V této fazi se chtéji rodice dozveédét co nejvice
0 prognoze postizeni jejich ditéte a chtéji se informovat o piesném 1é¢ebném a vychovném
pristupu. Krize je piekonana v posledni tzv. reorienta¢ni fazi, ve které rodice vyhledava;ji
pomoc, stale se informuji a planuji budoucnost. Jejich oporou je tady pravidelné

poskytovani pomoci, opora rodiny i profesionalii.

V péci o osobu s mentdlnim postizenim je velmi dilezitd komplexni opora celé rodiny.
Podstatou této ucelené péce o rodiny se ¢lenem s postizenim je snaha specializovanych
odbornikll naucit rodice, aby se dokazali vyrovnat s touto narocnou zivotni situaci a aby se
stali sobéstatnymi V feSeni mnohych povinnosti spojenych s péci o potomka s postizenim.
(Jankovsky, In Srajer, 2008, s. 112) Srajer (2008, s. 112) zde souhlasi s faktem,
ze nejefektivnéj§i moznosti je poskytovat rodiné oporu komplexni. Jednim z feSeni je
napi. uceleny systém rehabilitace, kde je propojovana péfe ve vychovné vzdélavaci
oblasti, socialni, pracovni i zdravotni. Jde tedy o propojeni nejen 1écebnych prostiedk,

ale 1 prostfedkil pedagogickych, socialnich a pracovnich.

V souvislosti s tématem prace je dulezité zaméfit se hlavné na rehabilitaci zdravotni,
socialni a vychovné vzdélavaci. Novosad (2009, s. 92 — 95)tvrdi, ze systém ucelené
rehabilitace by mél pomoci jedinci s postiZzenim 1 rodiné, ktera o tohoto ¢lovéka pecuje.
Cilem lé¢ebné rehabilitace je aplikovat 1é¢ebné metody tak, aby stabilizovaly zdravotni
stav a zmirnily zdravotni problémy. Za prostfedek socialni rehabilitace je povazovana
tzv. socioterapie, ktera posiluje socialni postaveni jedince, rodiny a minority.

A pedagogicka rehabilitace rozviji schopnosti, dovednosti a nadadni jedince.

»dystém socialni opory je chdpan jako urCity ,naraznikovy® ¢i ,tlumici® systém,
ktery chrani lidi proti potencidlnimu Skodlivému vlivu stresovych uddlosti. Ti,
kteti disponuji takovymto silnym systémem socidlni opory, se proto jevi lépe vybaveni
ke zvlddani zavaznych Zivotnich zmén 1 kaZdodennich béZnych mrzutosti.

(Cohen a Wills, In Ktivohlavy, 2009, s. 93)
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Nabizena socidlni opora by vSak pro rodiny neméla byt dalsi zatézi, ale naopak by meéla
odpovidat jejich potfebdm a moznostem. Rodi¢e musi mit také moznost jim nabizenou
socialni oporu ¢i sluzbu odmitnout. Toto odmitnuti vS§ak nema zpiisobit to, Ze rodice budou
oznaceni jako nespolupracujici, ale mélo by byt urCitym signdlem toho, ze v rodin¢

prevladaji jiné dilezité potieby. (Ri¢an, 2006, s. 552 — 553)

V posledni kapitole se tedy zaméfime na vSechny moznosti socialni opory u rodin s osobou
s tézkym mentalnim postizenim. Budeme se podrobnéji zabyvat socialni oporou
neformalni a socidlni oporou formalni. V posledni ¢asti popiSeme moznosti a zpusoby,
jakymi mohou odbornici, socidlni pedagogové, pracovat s rodinami se ¢lenem s tézkym

mentalnim postizenim.

3.1 Neformalni socialni opora

Podle Vagnerové et al. (2009, s. 35) je za neformalni socialni oporu povazovan okruh
nejblizsich ptibuznych a pratel. Do tohoto okruhu lze zahrnout primarné partnera, rodinu,
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a pomoci.

Rodina tvoii v zivoté kazdého ¢loveéka nezastupitelné a jedine¢né misto. Rodina je nejen
biologicky vyznamna pro udrZeni lidstva, ale vSem svym ¢leniim navic poskytuje prostor
bezpecného zdzemi, pocit soudrznosti, emociondlni podporu a dovoluje Elenim sdilet
vSechny radosti a strasti. Pokud se v roding objevi jakékoli problémy, nemoci ¢i postizeni,
je schopna zmobilizovat vSechny své sily, aby poskytla ¢lenu rodiny dostate¢nou podporu
a snazila se tak stabilizovat nepfiznivou situaci. Nutno ale podotknout, Ze i kdyz je pomoc
mezi ¢leny nuklearni rodiny velmi dileZita a primarni, ptibuzenské a mezigeneracni vztahy

jsou v ramci opory také velmi vyznamné. (Matousek, 2003, s. 9 — 10)

Prvofadym zdrojem opory pro matky déti S postizenim je zcela urcité jejich partner.
Je nejen otcem ditéte, ale mé¢l by byt pro matku i citové nejbliz§im ¢lovékem. Pokud se
totiz dit€ narodi postizené, rodi¢e mohou reagovat rizné a tato nova skutecnost se stava
provérkou v jejich vztahu. Je tedy zcela jasné, Ze tato situace a zaroven také zat€z ovlivni
vztah mezi rodiCi, neda se ale dopiedu fici zda pozitivné ¢i negativné. (Vagnerova et al.,
2009, s. 196 - 198) Ze svych vyzkumu Vagnerova (2009, s. 213) dale uvadi, Ze matkam
postizenych déti nejvice vadi partnerovo nezodpovédné chovani, neochota pomahat a jeho

celkova neakceptovatelnost ditéte. V nejhorSich ptipadech partner rodinu opusti, kdyz jej



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 34

matka nejvice potfebuje. Matéjcek (2001, s. 50) vSak tvrzeni matek, které vétSinou
odsuzuji své partnery za to, Ze nejsou dost citlivi nebo ochotni pomahat, trochu vyvraci.
Podle n¢j se s existenci postizeného ditéte vyrovnava kazdy jinak a partner se pak snadno
muze stat tim, ktery neprojevuje dostatek zajmu o postizené dité.

Psychickd, fyzickd i Casovd zatéz spojend s péfi o Clovéka s postizenim miize vést
az k rozpadu partnerstvi ¢i manzelstvi. Péce pak zustava jen na jednom rodi¢i (zpravidla
jde o matku), ktery se ocita ve velmi nelehké situaci a ztraci také hlavni zdroj pomoci
a podpory. I pfesto je rozluka v takovych rodinach spiSe niz$i nez v bézné populaci.
Pokud se rodi¢e ptenesou pies prvni faze sziti se s jejich naro¢nou zivotni situaci, mize to
jejich vztah naopak posilit. V takovych ptipadech je velmi dialezitd upfimnost a moznost
oteviené komunikace mezi partnery. Moznost spolecné sdilet a feSit Zivotni situace je totiz
velmi dilezitd v kvalité vztahu rodici a mlze vyrazné zvySit mnozstvi poskytované

pomoci a socidlni opory. (Vagnerova et al., 2009, s. 197)

V rodiné s postizenym ditétem vSak nesmime podceniovat ani piitomnost zdravych
sourozenci, ktefi zpocatku Casto plni roli agresivnich ochrancii pred témi, kteti by mohli
postizenému c¢lenu rodiny ublizit. NejvetSi zatézi je postizeny sourozenec hlavné
pro nejstarsi sestru, ktera jako prvni pfirozené nahrazuje matku. Zdravy sourozenec se tak
stava pro postizené dité autoritou, je popisovan jako zodpovédnéjsi a zralejsi a je vice
ochoten pomahat nez jeho vrstevnici. Na druhou stranu je ale Casto ptetéZzovan ocekavanim
svych rodi¢l, protoze postizeny sourozenec je v rodiné povazovan za psychologicky
nejmladsi, 1 kdyZ v€kem mulZe byt mezi svymi sourozenci i nejstar$i. Dulezité je
vSak dodat, ze se zdravy sourozenec muze stat v dospélosti i opatrovnikem postizeného.

(Blazek a Olmrova, In Matousek, 2003, s. 124)

Vagnerova et al. (2009, s. 36) poznamenava, Ze velmi vitanou oporou je také pomoc
prarodic¢u. Pokud se oni vyrovnaji se skutecnosti, Ze jejich vnuk ¢i vnucka je postizena,
mohou zvlasté pro matky piedstavovat velkou pomoc. V mnoha ptipadech ale vétsi oporu
poskytnou rodice matky nez rodice otce a také se se situaci postizeného vnuka ¢i vnucky
Iépe vyrovnavaji. Matéjcek (2001, s. 31) povazuje pritomnost prarodicu také jako velky
pfinos a zdroj socialni opory. Pro négj ale je dulezitym prvkem také to, ze postoj prarodic¢t
muze piispivat k tomu, Ze jsou rodice klidnéjsi a vyrovnaji se 1épe s faktem, Ze jejich dite

je postizené.
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Existence ¢loveka s postizenim v rodin€ velmi siln¢ ovliviiuje socidlni vazby s ostatnimi
lidmi. V pribéhu zivota rodiny se okruh pratel a znamych méni. Tato skutecnost souvisi
S tim, ze rodin¢ s postizenym c¢lenem se v prub¢hu Zivota méni priority, z4jmy a potieby
a také moznosti a cely zivotni styl. Rodi¢e postupem ¢asu méni své nazory a postoje, a tak
dochdzi casto k tomu, Ze uz si se soucasnymi prateli nerozumi nebo si nemaji co fici.

(Vagnerova et al., 2009, s. 42 — 43)

Pro rodice je dulezité, aby se neizolovali od okolniho svéta a neztratili s ostatnimi lidmi
kontakt. Rodina je v prub¢hu Zivota vystavovana stresujicim udalostem, protoze okolni
svét nevénuje postizenym lidem dostateCnou pozornost a ¢asto je podhodnocuje. Takové
reakce spole¢nosti mohou v rodi¢ich vyvolavat pocity selhani a zoufalstvi. Je tedy velmi
dulezité, aby rodina vyhledavala a udrzovala kontakty s lidmi, ktefi jsou v podobné situaci
a dovedou je pochopit. (Vagnerova et al., 2009, s. 35) S timto faktem, ze lidé vyhledavaji
jiné osoby, které prozivaji stejné situace, souhlasi také Schachter (In Slaménik, 2001,
s. 87): ,,Moznost srovnavat vlastni pocity S prozivanim jinych, byt i zcela cizich lidi,
vyrazn€ snizuje zatéz téchto situaci. Lidé vyhledavaji pfitomnost jinych lidi stejné
nebo podobné ohrozenych také proto, ze si mohou vzajemné poskytovat informace o tom,

jak situaci zvladnout, jak se s ni vyrovnat, jak ji fesit.*

Matéjcek (2001, s. 49) dale k této problematice uvadi, Ze rodice jsou €asto ochotni sdilet
své zkuSenosti, strasti i1 radosti. Jini lidé, ktefi se ocitli ve stejné situaci, by se pak tedy
nem¢li bat prijmout pomoc druhych, ktefi jim mohou nejlépe porozumét. Tato pomoc

jim totiz muze byt hlavné velkou psychickou oporou.

V této kapitole jsme se tedy podrobnéji zabyvali problematikou neformalni socialni opory.
Vénovali jsme pozornost hlavné nejblizsi roding, kterd je pro rodice pecujici o dospélého
potomka s postizenim nejucinnéj$im zdrojem podpory a pomoci. Nutno vsak podotknout,
ze kromé& nuklearni rodiny je pro rodice také velmi dileZita opora blizkych ptibuznych
a pratel. Rodice se tak nemaji v jejich t€zké zivotni situaci uzavirat do svého vlastniho
sveéta a ani se nemaji bat pozaddat o pomoc. Velmi vyznamné je pro n¢ také opora téch,
kteti se ocitli ve stejné Zivotni situaci. Krom¢ neformalni socialni opory je vSak pro rodice
i celou blizkou rodinu dulezita i opora formalni, ktera by méla pomoci ke zkvalitnéni

zivota rodiny a které se budeme vénovat v dalsi ¢asti prace.
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3.2 Formalni socialni opora

Formalni socialni oporu chapeme jako pomoc, ktera je poskytovana profesionaly v oblasti
zdravotnich, socialnich a vzdélavacich instituci. Odbornici zde poskytuji cenné rady,
informace ¢i specialni sluzby tykajici se péce o ¢loveéka. Dulezitou formu pomoci tvoii

i socialni davky a ptispévky. (Vagnerova et al., 2009, s. 44)

Vagnerova et al. (2009, s. 44) tvrdi, ze ,,profesionalové mohou zmirnit rodicovsky stres
informacemi o moznych feSenich a o zplsobech, jak s ditétem pracovat, ale i podporou
nadgje, ze 1ze dosdhnout pfijatelného uspéchu a Ze rodice toho budou schopni®. Rodice se
pak také Casto upinaji k tomuto zdroji pomoci a o¢ekavaji, ze se odbornici dostatecné vciti
do jejich situace. Ti ale Casto vidi jen ¢loveka, ktery je postizeny, a S timto faktem se
V podstaté ned4 nic délat. Nad¢jné a nckdy az neredlné predstavy rodict se tak nckdy
nenaplni a rodice tak postupné ztraci divéru v praci profesionalt. (Véagnerova et al., 2009,

s. 44)

Rigan (2006, s. 552 — 553) popisuje aspekty nabizenych sluZeb, které jsou pro rodice
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i odborniky pracujici s postizenymi lidmi nejdtlezité;jsi:

Zapojeni rodi¢i — rodice by méli byt soucasti procesu diagnostiky jejich postizeného
ditéte a nasledné terapie, pricemz musi byt rodi¢lim vysvétleny v§echny moznosti, vyhody
a nevyhody péce o jejich postizené¢ho potomka. Rodi¢e v tomto procesu musi mit pravo
volby a to hlavné v ptipadé, kdy se rozhoduji, jestli dit¢ umistit do ustavu nebo si jej
nechat doma. Odbornici ale v dnesni dobé maji tendenci vymlouvat rodicim to, aby dité
do ustavu umistili, jelikoz pfirozené rodinné prostiedi je pro postizeného ¢loveéka nejlepsi.
Vse ale souvisi s konkrétni situaci rodiny hlavné v pfipadé nedostatku sil a téZkého

zvladanim jejich stresové situace.

Informovanost — rodina by méla byt dostatecné informovana o povaze postizeni jejich

Mrve

méli moznost se dostate¢né informovat, doptavat a méla by jim byt doporucena dostupna
literatura.

Lécba postiZzeni — rodicim by mél byt podrobné vysvétlen pribéh 1é€by 1 pripadné
pokroky postizené¢ho ditéte. Je nutné, aby rodiné bylo poskytnuto dostatecné mnozstvi

pomucek a materiald.

Dostupnost sluzeb — sluzby by mély byt dostupné, v dostatecné blizkosti a bez cekani.
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Koordinace sluzeb — vSechny sluzby poskytované rodiné by mély byt propojeny
a informace, které poskytuji pecujicim, by se mély shodovat. Doporucena je tedy tymova
spoluprace vSech odborniki, ktefi by sluzby poskytovali v jednom centru. Velmi dulezita
je pro rodi¢e také Kkontinuita a Kkonzistence péce, kdy je clovéku s postizenim

poskytovana péce stale stejnou osobou.

Na rodinu zaméfeny pristup — specialisté by méli rozumét tomu, jaky vliv ma existence
Clovéka s postizenim na celou jeho rodinu, a mé¢li by byt ochotni vénovat pozornost

1 potfebam kazdého ¢lena rodiny 1 jeho uzkostem.
Plany do budoucna — vzdy by méla byt pfesné vymezena perspektiva sluzby.

Opora pro odborniky samé — odbornici by také méli mit moznost sdélovat nékomu své

pocity a reakce, aby pak mohli poskytovat kvalitni sluzby.
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aspekty, které by nabizené sluzby pro pecujici o téZce postizenou osobu mély mit.
V nasledujicich podkapitolach se zaméfime na socialni oporu, ktera je poskytovana statem,
oporu poskytovanou neziskovymi organizacemi a V zav€ru popiSeme moznosti prace

socialniho pedagoga s rodinou postiZzeného.

3.2.1 Socidlni opora v ramci statniho systému

Mnoho rodici, ktefi maji v péci €lovéka s postiZzenim, se potyka S finanénimi problémy.
Rodiny sosobou stézkym mentalnim postizenim také potiebuji spoustu specialnich
pomtucek, které nejsou nejlevnéjsi zalezitosti. Rodin€ se tak pii péci o handicapovaného

¢lovéka stale zvySuji Zivotni naklady.

Pro osoby s tézkym mentalnim postizenim byly diive primarné urCeny ustavy socialni
péce. I dnes je nekolik odborniki, ktefi jsou zaryté presvédceni 0 tom, ze tito lidé by méli
byt své€fovani do péce institucim. Zadkon o socidlnich sluzbach dnes jiz ale poskytuje
mnohem lepsi podminky pro to, aby si rodina mohla jedince s té¢Zkym postiZenim nechat
V péci, tedy Vv jeho piirozeném rodinném prostiedi. Rodi¢e vSak maji vzdy moznost volby
a v ptipad¢, ze se rozhodnou, ze na péci sami nestac¢i, mohou pro svého potomka vyuzit
celoro¢né provozované ustavy. DalSi moznosti poskytované osobdm s mentalnim

postiZzenim jsou tydenni nebo denni zarizeni (stacionare).
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Tato zafizeni tedy dovoluji ¢lov€ku s mentdlnim postizenim byt ve vétSim kontaktu
s rodinou. (Svarcova, 2011, s. 168 — 170) Dle Svarcové (2011, s. 183 - 189) viak v dnesni

dobé¢ existuji také jiné formy péce o jedince s t€zkym mentalnim postizenim:

Osobni asistence — ,terénni sluzba, poskytovand osobdm, které maji sniZzenou
sobéstacnost z dlivodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejich
situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez ¢asového omezeni,
v pfirozeném socialnim prostiedi osob a pii ¢innostech, které osoba potiebuje.“ (Cesko,
2006) Tato definice tedy témer vylucuje péci 0 tézce
postizené osoby. Avsak Svarcova (2011, s. 184 — 185) tvrdi, Ze v sou¢asné dobé se tato
forma péce zacina také praktikovat. Asistenti vSak musi projit né€kolika kurzy, aby mohli

tuto péci vykonavat. Nutno ale dodat, Ze se jedna o velmi naro¢nou préci.

Pecovatelska sluzba — jedna se o sluzbu terénni ¢i ambulantni, jez je poskytovana osobam
se snizenou sobé&stacnosti ¢i rodindm s détmi, pfi jejichz situaci je potfeba pomoci jiné
fyzické osoby. Z hlediska péce o osoby s tézkym mentalnim postizenim je tato sluzba
vyuzivana v malé mife, je vSak nutno dodat, Ze by rodinam s témito osobami mohla také

vyrazné pomoci.

Odleh¢ovaci (respitni) sluzby — terénni, ambulantni ¢i pobytové sluzby, které jsou
poskytovany osobam se snizenou sobé&stac¢nosti, o které je ale jinak zajisténa péce v jejich
prirozeném rodinném prostiedi. Tato sluzba je pievazné urcena rodinam, které pecuji o déti
€1 dospélé osoby s téZkym mentdlnim postizenim. Pecujici si tak mohou udélat cas

pro sebe a odpocinout si.

Za zminku stoji 1 netradi¢ni forma péce o mentaln¢ postizené. Jedna se o péstounskou
péci, kdy rodina svlastnimi détmi piijme do péstounské péfe osobu s mentalnim
postizenim, protoze se o ni jeji vlastni rodina nedokéze postarat. U nés tato forma péce
neni téméf vibec vzita, avSak v nékterych zemich se povazuje za vysoce spolecensky

hodnocenou ¢innost.

Zakon o socialnich sluzbach (Cesko, 2006) tedy rodinam pecujicim o déti
I dospélé s mentalnim postizenim piinasi velkou pomoc. Jde o ,,Cinnost nebo soubor
¢innosti, zajiStujicich pomoc nebo podporu osobam za ucelem socidlniho zaclenéni

nebo prevence socidlniho vylouceni®.
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Rodindm pecujicim o osoby s postizenim jsou nabidnuty nésledujici davky a prispévky:
davky pro osoby se zdravotnim postiZenim (pfispévek na specialni pomicky, pfispévek
na mobilitu), prispévek na péci (urCen podle miry zavislosti postizeného na druhé osobé
hlavné z hlediska sobéstacnosti a sebeobsluhy), davky statni socialni podpory a davky

pomoci v hmotné nouzi. (http://www.mpsv.cz/cs/8)

Zakon o socidlnich sluzbach pomahad zvySovat kvalitu Zivota osoby, kterd se ocitla
v nelehké zivotni situaci a podporuje jeji vlastni aktivitu, jez vede k FeSeni jejich problémd.
Zakon také podporuje nezavislost a sobéstacnost jedince a snazi se jej ochranit

pied rizikem socialniho vylouceni. (http://www.mpsv.cz/cs/9)

Je tedy zfejmé, ze stat se snazi rodinam pecujicim o mentalné postizené poskytnout
jak materialni pomoc, tak pomoc ¢i oporu psychickou, emocionalni. Rodiny s jedinci
s mentalnim postiZenim by tedy v spolecenském métitku nemély byt prehlizeny a mélo by
se zabranit jejich vylouceni ze spolecnosti. Nutno vSak zminit i existenci neziskovych

organizaci a jejich roli v péci o mentalné€ postizené.

3.2.2 Socialni opora v ramci nestatnich organizaci

Od roku 1989 v Ceské republice za¢al vznikat tzv. nevladni pomahajici sektor, ktery se
mél stat doplilkem statnich organizaci. Hlavnim davodem vzniku nestatnich
(neziskovych) organizaci bylo to, ze stitem poskytované sluzby nebyly pro nékteré
obCany dostupné ¢i  vyhovujici. Jejich zakladni znaky jsou napt. oddéleni
od statni/veiejné spravy, neziskovost (zisk neni cilem), samospravnost ¢i dobrovolnost.
Usiluji o vefejny prospéch a o to, aby uspokojily zajmy a potieby jejich klienti. (Novosad,
2009, s. 75 - 76)

Svarcova (2011, s. 191) definuje neziskové organizace jako ,,organizace nevytvarejici zisk
k prerozdélovani mezi jejich spravce nebo zakladatele. Pokud zisk vytvofi, musi ho znovu

vyuzit k rozvoji organizace a plnéni jejich cilt®.

Svarcova (2011, s. 191) dale piSe, Ze v nasi legislativé existuje nékolik pravnich forem

neziskovych organizaci:

- Obcanska sdruZeni
- Obecné prospésné spolecnosti
- Nadace a nadac¢ni fondy

- Ucelova zarizeni cirkvi


http://www.mpsv.cz/cs/8
http://www.mpsv.cz/cs/9
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V soucasnosti v naSem staté ptisobi né¢kolik neziskovych organizaci, které sdruzuji hlavné
obCany s riznymi typy postizeni ¢i nemoci nebo organizace rodici déti s postizenim.
Existuje také mnoho nadaci nebo sdruZeni, ktera jsou zaméfena na pomoc a podporu 0sob
s postizenim. Tyto typy organizaci pracuji bud v terénu, nebo se spolecné¢ sdruzuji,
aby prosadily své zajmy a potieby v oblasti legislativy nebo socidlni ¢i zdravotni

péce.(Novosad, 2009, s. 77)

Za zminku urcité stoji Spole¢nost pro podporu lidi s mentialnim postizenim, ktera ma
nejdelsi tradici 1 nejproduktivnéjsi vysledky. Tato spolecnost, kterd vznikla uz v roce 1969,
sdruzuje rodice, ptibuzné a pratele mentalné postizenych i jejich odborniky (Iékafe, ucitele,
psychology aj.). Cilem této spoleCnosti je pomahat a podporovat osoby s mentalnim
postizenim. Finance tato spole¢nost ziskava hlavné ze statnich dotaci nebo z ¢lenskych
ptispévki. Vroce 2010 byla v Praze na XII. Narodni konferenci byla ptijata vize,
kterda nese nazev Spole¢nost pro vSechny! Myslenkou této vize je to, aby o0soby
s mentalnim postizenim a jejich rodiny mély stejné zivotni piilezitosti jako vSichni ostatni

ob&ané spoleénosti. (Svarcové, 2011, s. 193 — 194)

Lze tedy konstatovat, ze jednim zcili statnich i nestatnich organizaci je ochrana
pied rizikem socialniho vylou¢eni. Odborna prace srodinou i osobou S mentalnim
postizenim tedy patii mezi efektivni podporu a pomoc pied vyloucenim ze spolecnosti.

Timto tématem se budeme zabyvat v posledni podkapitole teoretické Casti.

3.2.3 Prace socialniho pedagoga s rodinou postiZeného

Popsali jsme si jiz, jaké moznosti ma rodina pecujici o osobu s tézkym mentalnim
postizenim V ramci formalni socialni opory. Soucasti této opory jsou neodmyslitelné
profesionalové, kteti s rodinami pracuji a snazi se jim tak zlehdit jejich nelehkou Zivotni

situaci.

V nékterych ptipadech se profesional soustfed’'uje na rodinu jako jeden celek, jindy je
predmétem zajmu jen jeden €len rodiny, kdy se profesional snazi pii své praci vytvorit
¢lenu rodiny pftijatelné podminky pro zivot. NE€kdy miiZe rodina nabizenou pomoc
odmitnout a v nékterych ptipadech to neni mozné. Rodin€ je v nékterych ptipadech
poskytnut prostor pro definici problému, ktery by mél byt fesen, jindy musi problém

definovat pouze profesional. (Matousek, 2003, s. 99)
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Vzhledem k oboru studia se zaméfime na praci socialniho pedagoga s rodinou pecujici
0 osobu s t€zkym mentalnim postizenim. Dle Krause (2014, s. 206) Ize profesi socialniho
pedagoga zafadit mezi tzv. pomahajici profese. Lze tedy konstatovat, Ze ¢innost
socialniho pedagoga je pomérné Sirokd a pestra a zaméfuje se na odbornou pomoc
a podporu osob v tézkych Zivotnich situacich ¢i v ohroZeni psychickém, socialnim

nebo psychosocialnim. (Kraus, In Kraus, 2014, s. 199)

Socialni pedagog také velmi Casto spolupracuje s pedagogickymi pracovniky, socidlnimi
pracovniky a jinymi odborniky. Socialni pedagog, stejn¢ jako vSichni ostatni odbornici,
s kterymi spolupracuje, by mél mit urcité predpoklady pro svou praci. K nejvyznamnéj$im
piedpokladim jisté patii pozitivni vztah klidem a spontanni ochota jim pomoci.
Socidlni pedagogové by méli byt dostatecné empaticti, sluSni, trpélivi,
zodpovédni a tolerantni a Vneposledni fadé by méli umét srozumitelné a jasné
komunikovat se svymi klienty. (Srajer a Musil, 2008, s. 116 — 117) Kraus (2014, s. 200)
tyto predpoklady dopliiuje o dals$i dovednosti jako napt. schopnost FeSit problémy

a spravné vyuZzivat vSechny mozné prostredky ve sféfe zajmu socialni pedagogiky.

Socialni pedagogové se mohou svymi znalostmi, dovednostmi a kompetencemi uplatnit
také v tstavech socialni péce pro mentalné postizené. MéEli by ale také spolupracovat
s rodinou 0soby s mentalnim postizenim, kde se uplatni hlavné jejich poradenska ¢innost.
(Kraus, 2014, s. 199)

Podle Srajera a Musila (2008, s. 85) by mél socialni pedagog svym klientim pomoci

prestat Zivotni nesnaze a zabranit tomu, aby byl klient ze spole¢nosti vyloucen.
JelikoZ se rodiny se ¢lenem s mentalnim postizenim nékdy uzaviraji do svého vlastniho
sveta a Casto ani nevi, o jakou pomoc Vv jejich piipadé pozadat, prace socidlniho pedagoga

S nimi je urcité piijatelnou a uZite¢nou socialni 0porou.
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4 SHRNUTI TEORETICKE CASTI

V prvni kapitole teoretické Casti jsme se zabyvali problematikou mentalniho postizeni
V obecnéj$im méfitku a nasledné jsme specifikovali jedince s téZkym mentalnim
postizenim. Daéle jsme se zaméfili na rodinu pecujici o osobu s mentadlnim postizenim,
na potieby rodiny a na zatéz a stres, které stouto péci souvisi. Druha kapitola byla
vénovana samotné socidlni opofe, kde jsme vymezili tento pojem z pohledu nékolika
autorti. Zabyvali jsme se druhy socidlni opory a popsali jeji riznéd rozd€leni. Déle jsme
pfiblizili zdroje socidlni opory a sezndmili jsme se stim, jak plsobi socidlni opora
na jedince, ktery se nachdzi v t¢zké zivotni situaci. V této kapitole jsme se také vénovali
odvracené stran¢ socidlni opory, kterd je negativnim prvkem v zivoté Clovéka v tizivé
Zivotni situaci.

V tieti kapitole teoretické cCasti, kterd je pro nds stézejni, jsme definovali socidlni
oporu z formalniho i neformalniho hlediska. Formalni socialni oporu jsme déle rozvedli
v podkapitolach vénujicich se socidlni opotfe poskytované staitem a socidlni opofe v ramci
nestatnich organizaci. Popsali jsme také moznosti a zpiisoby, jakymi mohou odbornici,

socialni pedagogové, pracovat s rodinami se ¢lenem s t¢zkym mentalnim postizenim.

V navazujici praktické ¢asti se budeme snazit navazat na poznatky z ¢asti teoretické.
Zamé&fime se na to, jak se rodi¢lm zméni Zivot po narozeni ditéte s t€zkym mentalnim
postizenim a jak velkou zatéZ péce o né piindsi. Dale propojime poznatky tykajici se
samotné socidlni opory, pokusime se zjistit, jaky ptikladaji rodi¢e vyznam hlavnim
zdrojiim socidlni opory jako je nejblizsi rodina, ptatelé a okoli. Mimo jiné se také budeme
zabyvat formalni socidlni oporou, kde se pokusime zjistit hodnoceni rodi¢i na jim

poskytovanou socidlni oporu.
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II. PRAKTICKA CAST
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5 METODOLOGIE VYZKUMU

Praktickou Cast se snazime propojit S poznatky, které jsme uvedli v ¢asti teoretické. Dosud
zpracovana vyzkumna Setfeni se soustfed’ovala spiSe na potieby osob s postizenim,
nez na rodiny, které se o tyto jedince staraji. Prave tento fakt byl jeden z hlavnich divodu
Kk provedeni vyzkumného Setfeni. Cilem tohoto vyzkumu bylo zjistit pohled rodict na jim
poskytovanou socialni oporu v souvislosti s péc¢i o dospélého ¢lena s tézkym mentalnim
postizenim. Divodem zvoleni vyzkumného souboru byl tedy fakt, ze se vétSinou rodi¢tim
pecujicim o jejich dospélé potomky s tézkym mentalnim postizenim nevénuje tolik

pozornosti, jako postizenym samotnym.

Jelikoz se zamétujeme na subjektivni pohled rodi¢l na jim poskytovanou socidlni oporu,
zvolili jsme kvalitativni formu vyzkumu. Pfimym kontaktem s dotazovanymi tedy chceme
docilit co nejptesnéjsiho popisu Zivotni situace rodi¢t pecujicich o dospélého potomka
s tézkym mentalnim postizenim Vv jeho pfirozeném prostfedi. Domnivame se tedy, ze nam
V porozuméni této problematiky pomiize vice kvalitativni metoda vyzkumu, neZ metoda

kvantitativni.

5.1 Vyzkumné cile

Hlavnim vyzkumnym cilem je zmapovat pohled rodi¢ii na jim poskytovanou socidlni
oporu Vvsouvislosti spééi o dospélého ¢lena stéZkym mentalnim postizenim.

V kontextu s hlavnim vyzkumnym cilem jsme ur¢ili dilé¢i vyzkumné cile:

- Prozkoumat psychické zmény navozené péfi o osobu s t€Zkym mentalnim
postiZzenim z pohledu rodict.

- Zjistit vyznam rodiny pfi zvladani této t€zké zivotni situace z pohledu pecujicich
rodica.

- Zmapovat/zjistit zkuSenosti rodi¢t s reakcemi okoli souvisejicimi S péci
o dospélého syna/dceru s t€zZkym mentalnim postiZzenim.

- Zjistit hodnoceni rodi¢ti na jim poskytovanou formalni socialni oporu.

5.2 Vyzkumné otazky

Dle Svaii¢ka a Sedové (2007, s. 69) jsou vyzkumné otdzky jadrem kazdého vyzkumu.
Vyzkumné otazky nam ukazuji smér, jakym vést vyzkum a musi byt v souladu se

stanovenymi cili.
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Hlavni vyzkumnou otdzkou, na kterou hledame odpovéd’, je:

Jaky je pohled rodi¢i na jim poskytovanou socialni oporu V souvislosti s péci

0 dosp€lého Clena s tézkym mentalnim postizenim?

V souvislosti s hlavni vyzkumnou otazkou jsme definovali dil¢i vyzkumné otazky:

Jaké jsou psychické zmény navozené péci o osobu s t€Zkym mentalnim postizenim
Z pohledu rodict?

- Jaky je vyznam rodiny pii zvladani této t€zké zivotni situace z pohledu rodica?

- Jaké jsou zkuSenosti rodict s reakcemi okoli souvisejicimi s pé¢i o dospé€lého
syna/dceru s t€Zkym mentalnim postizenim?

- Jaké je hodnoceni rodi¢t na jim poskytovanou formalni socidlni oporu?

5.3 Strategie vyzkumu

Kvuli tématu bakalaiské prace jsme zvolili kvalitativni pojeti vyzkumného Setieni.
Vyzkum se zabyva tim, jaky pohled maji rodi¢e na jim poskytovanou socidlni oporu
v souvislosti s pééi o jejich dospélého ¢lena s tézkym mentalnim postizenim, zaméfujeme
se zde tedy na jejich subjektivni pocity. Diky kvalitativnimu vyzkumu ziskdme podrobny
popis zkoumaného jevu a také hloubgji pronikneme do dané situace. Kvalitativni vyzkum
nam dale umozni sledovat tuto problematiku v jejim piirozeném prostiedi. Pomoci této
metody se dostdvame do piimého styku s dotazovanymi a tim hloubéji porozumime
zkoumanym skutecnostem. Nutno vSak poznamenat, Ze negativem kvalitativniho vyzkumu
je zcela jisté Casova naro¢nost, se kterou se potykame v priabéhu vyzkumu. Jde o sbér dat,
presnou transkripci rozhovord, které musime vénovat az nékolik hodin, a nésledné také
analyza. Daéle jsme se snazili také o to, aby vysledky vyzkumu nebyly ovlivnény

vyzkumnikem a aby byla data co mozna nejmén¢ zkreslena.

5.4 Metoda sbéru dat

V ramci vyzkumu jsme jako metodu sbéru dat vybrali polostrukturovany rozhovor.
Nejprve jsme stanovili otdzky k realizaci rozhovort, z kterych jsme nasledné ziskali data
potiebna k prozkoumani jadra problému. Tato metoda rozhovoru umozni piimy kontakt
s dotazovanym, kdy také v pribéhu miZeme zachytit neverbalni signdly. PomlzZe nam to

také v tom, abychom pfedchazeli pfipadnym nedorozuménim v pokladani otazek.
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5.5 Vyzkumny soubor
Vyzkumny soubor tvoii rodice osob s téZkym mentilnim postiZenim.

Jedinci byli vybrani do naseho vyzkumu na zdklad¢ tzv. metody snéhové Kkoule,
coz znamena, ze jiz ziskaného dotazovaného jsme pozadali o kontakt na dal$i osobu,
kterou znaji a kterd by splnovala podminky dané pro nd$ vyzkum. Tyto osoby nds pak

odkazuji na dal3i respondenty. (Miovsky, In Svaficek, Sedova, 2007, s. 73)

Vyzkumny soubor byl vytvofen z péti matek, které pecuji o své dospélé potomky s téZkym
mentalnim postizenim. Vzhledem k tomu, Ze je velmi malo otct, ktefi pecuji o své dospélé
potomky stézkym mentalnim postizenim, mezi dotazovanymi pievazuji matky.

Pro piehlednost uvadime tabulku zdkladnich udajt o vyzkumném souboru.

Tabulka 1: Zakladni udaje o vyzkumném souboru
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Matky pecuji o své dospélé potomky s t€zkym mentalnim postizenim v praméru 27 let
a tato péfe probihd v domacim prostiedni. Tti dotazované zeny jsou jiz v dichodu
a dvé stale jesté pracuji. Ve vyzkumném souboru jsou ¢tyfi matky, které jsou rozvedeny,
a jedna matka, kterd je vdana. Do vyzkumu jsme zatadili vdanou Zenu také z toho divodu,
ze jde o méné Casty jev, kdy partnefi v pé¢i o svého tézce postizeného potomka ziistavaji

spolu v manzelském svazku.

5.6 Realizace vyzkumu

Samotny vyzkum byl realizovan Vv tinoru a bieznu roku 2016, kdy jsme se s acastnicemi
vyzkumu piedem domluvili na terminu rozhovoru. Snazili jsme se hlavné o to, abychom se
pfizpusobili jejich ¢asovym moZnostem. Soucésti samotného rozhovoru bylo seznameni
s t¢ématem bakalaiské prace, kdy byly dotazované také predem zb&Zné¢ obeznameny
s tematickymi okruhy rozhovoru a dale byly také ujistény o tom, Ze informace z rozhovoru

nebudou vyuzity pro jiné ucely nez pro samotny ucel této prace.

Aby se dotazované citily co nejlépe, byly rozhovory realizovany v domacim prostiedi
kazdé znich. V priab&éhu rozhovoru nebyly jejich potomci, o které pecuji, pfitomni.
V jednom ptipadé vSak byla osoba s tézkym mentalnim postiZenim v domacnosti pfitomna.

To v8ak necinilo zadné potize v realizaci rozhovoru.

Na zacatku rozhovoru byla kazda z ucastnic vyzkumu pozadéana o svoleni se zdznamem
rozhovoru a dale pak s jeho pouzitim do této bakalaiské prace. Rozhovory byly nahravany
na diktafon. Dotazované byly také ujistény o tom, ze je vyzkumné Setieni zcela anonymni
a Ze V ptipadé jakekoli jim nepfijemné otazky nemusi odpovidat. Délka rozhovoru byla

velmi individualni, v priméru vsak trvala 30 — 60 minut.

Vsechna ziskana data z rozhovoru byla nasledné piepsana, pficemz néktera opakujici se
slova byla vypusténa, jelikoz neovliviiovala vyznam danych odpovédi. V nékterych
pfipadech byla nutnd tprava slovniho potadi. Pfi transkripci rozhovorti bylo taktéz

zachovano narec¢i dotazovanych osob.
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6 ANALYZA ZISKANYCH UDAJU

Naésledujici kapitola je vénovana samotné analyze tdaja, které jsme ziskali prostfednictvim
polostrukturovanych rozhovorii S matkami pecujicimi o osoby s téZkym mentalnim
postizenim. K analyze dat jsme zvolili metodu otevireného kédovani s vyuzitim poznatkl
autorti Svaficka a Sed’ové. Nejprve jsme K jednotlivym vyrokam piifadili jednotlivé kody,
které jsme konkrétng oznacili. Podle Svaticka a Sed’ové (2007, s. 211) je jednotkou kodu

bud’ slovo, sekvence slov, véta nebo odstavec.

Diky nalezeni vSech kodu jsme vytvorili seznam, dle néhoz jsme je pritadili k jednotlivym
kategoriim. Nasledujici schéma bylo vytvofeno pro lepsi piehlednost v kategoriich

a ve vyznamovych jednotkach, které jim byly pfifazeny.

Obrazek 1 Schéma kategorii a kodii (1)

Co nemuze$ zménit, to

. Sila emoci Ne)spolehlivy partner Rodinna solidarita
nes bez vycitek (Ne)sp —_
- DrZzet to v || Postavenik || Léska
Nechténi sobé? dané situaci sourozenci
I o, Ohlas
& 9 — ey
Sok Jit s tim ven? Smifovani nejbhzswh
. Pomoc Vystrizlivéni _ Podpora
Nadgje odbornika b P
) || Stvofit dalsi
Obvinovani sivot?
Vyrovnani se MEé dalsi déti
Co je Stésti?
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Obrazek 2 Schéma kategorii a kodii (2)

ktery davédme chceme | ale to, co J4 a spolecnost j:tf:’;i {;i‘ Sluzba jako dar?
sami sobé mame

Komu se : Co ¢lovek, to Zivotni Odborna
L L 2 L > L -
SVerit? Kdo jsem’ nazor standard pomoc
| Zaskok || Prizptsobeni | | Spolecenské | | Financni .| Dostupnost
se hranice podpora informaci
— Nejsem jedina — Odreagovani — Soucit — Mam kam jit?
|| Diry v
systému
|_| Sila formalni

socialni opory

6.1 Co nemiiZe§ zménit, to nes bez vycitek

Tato kategorie je zaméfena predevsim na to, jak matky reagovaly na prvotni zjisténi toho,
ze jejich dité bude trpét tézkym mentalnim postizenim. Déle se zaméfime na to, jak se
s timto faktem matky v zacatcich srovnavaly.

Kategorie obsahuje tyto kody: nechténi, Sok, nadéje, obvinovani, vyrovnani se

Jak jsme zminili v teoretické casti, kazdy clovék je jiny a kazdy rodi¢ reaguje
na postizeni ditéte odlisné, avSak v mnoha ptipadech je prvni reakci Sok. V jednom
z piipadi se dité postizené nenarodilo, avSak kvili zdanlivé bandlnimu onemocnéni u néj
doslo k obrovské zméné zdravotniho stavu. Pani K. popisuje jeji prvni reakci nasledovné:
»10 bylo takove, jakoze mozna o to horsi, Ze kdyz se narodi postizené dité matce, tak prosté
ten prvni Sok je obrovsky, ale musi zacat s tim bojovat, kdezto mné se zdravé décko menilo
pred ocima v mentdlné postizené. A to byla jako katastrofa.” Kromé obrovského Soku
respondentky zminuji také to, ze dité nechtély nebo se ptaly samy sebe, proC se to stalo
pravé jim. Ve vSech piipadech to tedy byla negativni reakce, avSak pani S. dodava: ,,Bylo
to velice tézké, strasné tezké jako, ale pak jsem si hnedka rekla, Ze tu musim byt pro moju
dcéru a pomdhat ji.” Pani Ch. dokonce doufala vto, ze se stav jejiho ditéte zlepsi,
1 kdyz v hloubi duse védeéla, ze k tomu s nejvétsi pravdépodobnosti nedojde. K tomu dale

dodava, Ze jeji prvni myslenkou byla s nejvétsi pravdépodobnosti také vlastni vina.
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Obvinovani také velmi souvisi s procesem smifovani se s tim, Ze matky budou muset
pecovat o dit¢ s t¢zZkym mentalnim postizenim. Az na pani S. se respondentky shodly
na tom, ze nejdiive za postizeni jejich ditéte obvinovaly samy sebe. U pani H. tento pocit
také umocnil fakt, Ze ji obvinoval sim manzel. ,,7am byl na mé tlak z mojeho manzela,
Z jejich otce, Ze su neschopna, ze neumim porodit décko, Ze za vSecko mozu ja, takze to byl
takovy tyran, ktery mé to témer vsugeroval.” Pouze pani S. necitila potfebu obvinovat
samu sebe nebo dokonce nékoho jiného a fakt, Ze ma postizené dité, nakonec piijala hlavné

kvuli vife v Boha.

Pocatecni prozivani matek zcela jisté souvisi s procesem smifovani se S tim, ze jejich dité
trpi tézkym mentalnim postizenim. VéEtSina odpovidajicich nebyla schopna vymezit piesny
¢as, za jakou dobu ke smifeni doslo. K tomuto se vSak pani M. vyjadtila takto: ,,Mné to
trvalo rok. Opravdu rok. Ale to viastné ani nebylo smirovani, ja jsem se spis hrozné bdla,
strasné bala. Jak bude vypadat, né to, ze o ného budu moset pecovat, ale jak bude
vypadat. “ Zde tedy nebylo ani tak dilezité smifit se se situaci, ale pfijmout to, jak se jeji
dit¢ v pribéhu Casu vyvine. Pani H. vSak doddva, Ze se se svou situaci nikdy nesmifila,
ale naucila se sni zit. VSechny respondentky Vv sobé tedy nakonec hledaly silu bojovat
a pfijmout svou situaci a zadna se svého ditéte nechtéla vzdat nebo jej umistit do tstavu.
Pro matky tedy ani neni obéti to, Ze musi o své dospé€lé potomky s tézkym mentalnim
postizenim pe¢ovat. Pro pani H. je pé&e dokonce néco vic. ,,Rikdm, jd jsem se s tim naucila
normalné zit a svym zpiisobem je to i smysl Zivota, e mé to i napliuje. Ze su nékomu
potrebna. Meé dela dobre, ze mé nekdo potiebuje, Ze miizu udélat radost tim, ze mu nejak
pomiizu. “ Pani M. vSak po pocatecni odpovédi, Ze péfe o jejiho postizeného syna neni
obéti, dale dopliuje, ze by nasla snad jen ob&t v tom, Ze neméla moznost dlouhou dobu

normalné pracovat.

Zvyse uvedenych odpovédi tedy vyplyva, ze i pfes pocateéni negativni myslenky,
se respondentky nauCily se svou situaci zit a piijaly své déti stim, Ze by se jich

ani nemohly vzdat, jelikoZ jsou to konec konci jejich déti.

6.2 Sila emoci

Nasledujici kategorie je vénovana vnitinimu prozivani matky v pribéhu péce o 0sobu

s t¢Zkym mentéalnim postizenim.
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Kategorie obsahuje tyto kody: drzet to v sobé, jit s tim ven, pomoc odbornika, stvofit
dalsi zivot, mé dalsi déti, co je Stésti

I presto, ze se matky rozhodly si své postizené dit€¢ nechat, Casto jsou V jejich tézké
Zivotni situaci vystavovany stresu a emocionalni zatézi. Zejména matky jsou vystavovany
velmi silnym emocim v zaatcich péfe o jejich postizené dité. To, jak tyto emoce
ventilovaly, bylo rtizné. Ctyfi respondentky (pani H., pani S., pani K., pani Ch.) uvedly,
ze v sobé n¢jaké veétsi emoce spiSe dusily, nez aby se nékomu vice svétovaly. V téchto
piipadech se pak radéji vyplakaly v soukromi a nechtély tim obtéZovat ostatni. Pani M.
vSak uvadi, Zze na jakékoliv emoce neméla na zacatku vibec prostor. ,Ja jsem neméla
na emoce cas. Ja jsem za sebu méla aj porod, aj cisar, takze ja jsem se tak néjak prvni
skladala a az ja jsem se poskladala, tak zacaly chodit dobré zpravy, lepsi. Oni ho odvezli

¢

do Brna, tak pak rekli, Ze preZil. Ale ja jsem na to neméla cas. *

Emocionélni zatéz se tedy n€kdy vystupiiuje a v n€kolika piipadech dochazi k psychickym
problémim. Ve vétsiné piipadt si matky byly védomy toho, ze jejich situace je psychicky
poznamenala a nesla ssebou urcité psychické problémy. Kazda zena tyto problémy
vSak fesila individualné. Pouze pani M. odpovédéla, ze se u ni zadné psychické problémy
neobjevily. U pani H. se ventilace emoci tak vystupiiovala, aZ musela vyhledat pomoc
odbornika. ,,No jednu dobu jsem skoncila v péci doktoru.” Tento stav vSak podle ni
nezavinila pouze pfitomnost postizen¢ho ditéte, ale 1 dalsi okolnosti, které vedly k tomu,
ze musela vyhledat pomoc odborniki. ,,70 bylo pravé jedno s druhym. Ten miij byvaly, ten
jeho otec, tak jsem tam méla néjak syndrom tyrané Zeny.“ Pani K. také uvadi,
ze nevyhledala odbornou pomoc jen kvuli postizeni svého syna. ,,4Ano, ja sem chodila
k psychologovi, kdyz to bylo v té dobé, zZe prosté vite, ze manzel ma druhii babu. Prosté ja
sem nespavala celé noci a ted vam tahne hlavou vsecko a to té hlavé nezakazete. Ale zas
treba néjaké prasky, oblbovaky, to sem nebrala. Ja mam dycky strach z toho enom tieba
kdyz vecér dojde kamoska, dame si vinko, ja mam prosté strach, Ze budu v noci spat
a neuslysim ho. A to ja sem treba nespavala celé noci, to uz fakt nekdy vypadalo
aj na Kromeriz. “ Pani S. si byla také védoma, Ze jeji situace s sebou nese urcité psychické

potize, ale zaroven dodava, Ze se ptes to 1épe pienesla hlavné diky své matce.

S pé¢i o potomka s tézkym postizenim vSak nastava otdzka, zda je matka schopna se
dostate¢né vénovat 1 svym dalSim détem. JelikoZ vSechny dotazované Zeny dalsi déti mayji,
zeptali jsme se jich, zda pocituji to, ze je n&jakym zpusobem zanedbaly. Vétsina

respondentek si nemyslela, Ze by své dalsi potomky néjak zanedbala. Pani K. toto tvrzeni
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dale odiivodiuje tak, ze jeji dalsi déti byly uz dost staré na to, aby pochopily danou situaci.
Pani Ch. je vSak jiného ndzoru, kdy citi, Zze své dalsi déti zanedbala na ukor péce o jejich
sourozence s tézkym mentalnim postizenim. Dodava vsak, ze pfitomnost postizeného
ditéte neni jedinym diivodem v zanedbani jejich dalSich déti. ,,No tak asi jo, prece jenom,
kdyz ndas manzel opustil, nebyly to lehky casy. Tak jsem na ty kluky byla i sama. A jak uz
Jjsem rikala, spoustu véci se muselo podridit Ivovi. “ Pani M. je vSak rezolutné presvédcena,

ze své dalsi potomky zanedbala.

Touha po dalsim ditéti také souvisi s tim, co matka prozivala a jak se emocionaln¢ smiftila
S tim, ze ma postizené dité¢. Pani K. a pani M. po dalSim ditéti nezatouzily. Pani M.
dokonce v jeji odpoveédi uvadi: ,,Ne! Ja uz bych strachem umrela, Ze se zas néco nezdari. *
Pani Ch. v pocatku také nechtéla dalsi dit&, po Case vSak svlij ndzor ptehodnotila, jelikoz se
snazila zachranit své manzelstvi. Pani S. se také s manzelem nakonec rozhodla pofidit Si
dalsi dité. Velmi zajimava je také odpovéd’ pani H.: ,Jad jsem mela totiz naplanované
dycky, ze budu met 4 deti. Mam je teda 3. Kacku, rok a piil po ni jsem méla dvojcatka,
a kdybych méla Robina zdravého, tak bych méla to ctvrté décko urcité a ja jsem si to

¢

vynahradila tim, Ze jsem si bravala decko z déckého domova.

I ptesto, Ze jsou matky v prib&hu zivota a v jejich té€Zké situaci pod stresem a péce o osobu
s tézkym mentalnim postizenim je pro né¢ emocni z4téZi, vSechny jsou schopny na jejich
situaci vidét i néco dobrého. Jsou tedy viibec schopny fici, jestli jsou v zivoté §t'astné? Pani
S. uvadi, Ze jejich situace sice neni lehka, ale vZdy se da najit néco pozitivniho. ,,7ak ja
mozu byt rdda, Ze mam toho manzela a Lenicku, Ze si nekdy aj reknu, Ze to treba mohlo byt
aj horsi. “ Pani H. vSak odpovéd’ nejlépe vystihuje. ,,Proc¢ bych neméla byt stastna? Jo, Su
tady, Ziju, uzivam si. Do té vySe co miizu, ale i za to jsem rdada. ProtoZe ani tak bych se

nemusela mit. Ja se mam dobre a hotovo.

6.3 (Ne)spolehlivy partner

Tato kategorie je zaméfena piedevsim na prvotni chovani partnera pii zjisténi, Ze jeho dité

je postizené, a naslednym postojem partnera k dané situaci.

Kategorie obsahuje tyto kody: postaveni k dané situaci, smifovani, vystiizlivéni

4

Jak jsme jiz uvedli v teoretické Casti, partner by mél byt pro matku postizeného ditéte
prvotni oporou. Otec ditéte by mé¢l byt pro matku i citové nejbliz§im ¢lovékem. Pokud se

totiz dit€ narodi postizené, rodi¢e mohou reagovat rizné a tato nova skutecnost se stava
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provérkou jejich vztahu. Tato situace tedy zcela jisté ovlivni vztah mezi rodici, bohuzel se

vSak neda fici, jestli pozitivné nebo negativne.

Z odpovédi je ziejmé, Ze pocateCni reakce partnera matky byly rizné. Tvrzeni pani M. je
na reakci jejiho partnera velmi zajimava. ,,No kladné na to reagoval. Nijak vlastné. On
praveé ze byl ten, ktery mé asi ten prvni den tak néjak pomohl. *“ PocateCni pomoc partnera
zaznamenavame také u pani Ch. a pani K. U pani H. vSak jeji partner diagnoze syna
nevétil a vzapéti zaCal obvinovat svoji partnerku ztoho, Ze je jejich dité postizené.
V jediném piipadé partner v pocatcich situaci nenesl dobfe. Pani S. popisuje prvni reakce
manzela takto: ,,Ten sa na zacatku uplne uzavrel a dluho mu to trvalo, nez to jako tak

pochopil. Ale potom jsem sa mu snazila aj ja pomoct, tak uz to pak bylo lepsi. *

V teoretické ¢asti jsme uvedli, Ze pokud jsou rodi¢e schopni se prenést pies prvni fazi
smifeni Se Sjejich téZkou zivotni situaci, muze to vztah vyznamné posilit. Zde je
vSak dulezitd hlavné upfimnost a otevienad komunikace mezi partnery. Proces smifovani se
s tak obtiznou situaci dobie popsala pani S. ,Manzel sa ze zacatku tak uzaviral, zZe to
asi moc nechtél videt. Tak sem to spis trochu aj resila s tou moji maminkou. Ale postupem
casu sme to nejak resili, aj sem sa mu snazila pomoct a ted’ uz sa navzajem podporujem
jak mozem.“ VSechny ptipady vSak tak dobfe nekoné¢i a mnoho manzelstvi se nakonec
rozvede. U ¢tyf respondentek bylo manzelstvi ukonceno, avSak vSechny rozluky se
netykaly pouze toho, Ze se partner nemohl srovnat s existenci potomka s téZkym
mentalnim postizenim. ManZelstvi pani H. skoncilo z dtvodu utokd na jeji osobu
a bohuzel doslo i k nasili. Pani M. naopak tvrdi, ze rozvod zapfi€inily uplné jiné okolnosti.
V piipad¢ dvou respondentek se manzelstvi rozpadlo kvili tomu, ze si partner po Case
naSel jinou Zenu. Velmi vystizné tuto situaci popisuje pani K. ,,No ja sem vlastné Zila
tak tri roky s tim, Ze sem vedeéla, ze miij manzel jezdi kazdu nedélu s babu na vylet a ja sem
viastné s déckem byla doma a starala sem sa. Ono sa to aj potom vykladalo, ze sem ho
treba neméla vyhodit, ale to sa prosté nedalo vydrzat. On byl totiz ten, ktery délal,
pracoval, a ja sem sa jakoze enom starala o Richarda. A on si myslel, Ze kdyz déla a ja
nedeélam nic, Ze prosté on mad narok na to volno. A ja sem to tak ze zacatku brala, jenze to
sem délala Spatné.” Pani Ch. se také zminuje, Ze jejich manzelstvi se nerozpadlo
bezprostfedné po narozeni ditéte S postizenim, avSak dnes miiZe fici, Ze se jeji byvaly

partner opét zacal o svého postizeného syna zajimat.
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Ztratit partnera a jeho oporu Vv tak tézkych chvilich zivota je pro matku zcela jist¢ velmi
tézké a ne kazda zena ma silu navazat vztah dalsi. Ze ¢ty rozvedenych matek si pouze

jedna (pani M.) nasla partnera, ktery je ji ted’ velkou oporou.

6.4 Rodinna solidarita

V dalsi kategorii se budeme vénovat podpote rodiny pti péci o osobu s tézkym mentalnim
postizenim.

Kategorie obsahuje tyto kédy: laska sourozenci, ohlas nejblizsich, podpora

Jak jsme jiz zminili v teoretické Casti, rodina je nejdulezitéjsi a nejucinngjsi zdroj opory.
V rodiné s 0sobou S postizenim nesmime opomenout piitomnost zdravych sourozencu.
Ti plni zpoc€atku cCasto roli agresivnich ochrancii pied témi, ktefi by mohli postizenému

¢lenu rodiny ublizit.

Vétsina matek se shoduje na tom, ze sourozenci se od zaCatku chovali k postizenému
prirozené. K tomuto tématu se velmi dobie vyjadiuje pani K. ,,Richard ma este dva bratry,
byl tam vlastné vétsi vekovy rozestup, jeden je o 12 rokii starsi a druhy o 7. Takze kdyz sa
Richard narodil, to uz nebyly malé deti, takze oni ho brali a do dneska to tak je, Ze oni ho
opecovavaji, staraji se o neho. Driv, kdyz byli viastné maly, tak ho porad nékam brali, jim
nevadilo, Ze maju postizeného brachu.“ Nékdy ovSem sourozenec svého bratra Ci sestru
S postizenim nepiijme tak lehce, jedna se vSak vétSinou o pocatecni fazi, kterd po néjakém
Case vyprcha a sourozenec se nakonec stane velkou oporou rodicl i osoby S postizenim. To
doklada i tvrzeni pani S. ,Kluk to teda strasné Spatné nesl. Ze zacatku sa hrozné
uzaviral do sebe, lepil si skladanky, pak ho chytly pocitace. Aj kdyz sa s nu snazil hrat,
tak mu chybélo, Ze si s nu nemoze povykladat. Ale pak uz to tak preslo casem a aj nam
pohamal a doted’ je nam velkii oporu.” Ve vétSin€ piipadii se tedy sourozenec v dospélosti
stane pro rodi¢e velkou oporou, na ¢emz se shodly vSechny dotazované matky. Pani Ch.
vSak jesté toto tvrzeni dopliiuje o zajimavy poznatek. ,,Ted’ uz v dospélosti musim rict, zZe je
mi velkou oporou. 4 da se rict, ze Ivo je ted na Alese tak navazany, ze on se nékdy nemiize
vitbec dockat, az jeho bratr prijede.” Zde se tedy objevuje také to, Ze se pro postizeného

stal sourozenec jakousi velkou autoritou, na které je v podstaté zavisly.

A4

Velmi vitanou oporou je pro rodi¢e také pfitomnost nejblizsi rodiny a v pocatcich péce
o postizeného se ji stavaji vétSinou prarodice. V mnoha ptipadech vSak vétsi oporu

poskytnou rodi¢e matky nez rodiCe otce a také se se situaci postizeného vnuka ¢i vnucky
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Iépe vyrovnavaji, coz také dokladd vypovéd pani Ch. ,,No tak mné hlavne rodice
pomdhali, abysme to vSechno ze zacatku zvladli.” Pani H. ma dokonce v mamince
az doted’ velkou oporu. Déle ale dodava, ze se ze strany rodici, tedy hlavné otce jejiho
byvalého manzela, objevilo také obvinovani za to, Ze je jeji dit€ postizené. Dale také doslo
K nazorim, ze by dit¢ m¢la rad€ji umistit do ustavu. Pani S. se také zminuje 0 tom,
ze matka jejiho manzela vid€la jeji postizenou dceru jako pritéz. Pani K. ma vsak se svymi
rodi¢i a rodi¢i svého manzela opa¢nou zkuSenost: ,.Ze zacdatku moje maminka, ta mé teda
tak litovala. Manzelovi rodice ti byli bez problémii, ale u té moji maminky, to mi tak nékdy
vadilo a trapilo mna, zZe ho treba ani nechtéla pohlidat. Ja vim, Ze ona to délala ze strachu,
ale to mna teda trapilo, no. Pani M. uvadi, ze i kdyz se svymi rodi¢i ¢i rodi¢i byvalého
manzela neméla zadnou zapornou zkuSenost, jedna negativni vzpominka ji v§ak v mysli

zustala. Jeji teta se ji totiz také snazila fici, at’ dit€ rad¢ji umisti do Ustavu.

Z odpovédi matek se tedy dozvidame, ze podpora nejblizsi rodiny je velmi dilezitym
Clankem ktomu, aby neustale piekonavaly zivotni piekazky. V podstaté u vSech
odpovidajicich se objevuje fakt, Ze velkou oporu nalézaji u svych dalSich déti. Pani K.
a pani H. také uvadi podporu svych vlastnich sourozenci a pani S. se dokonce muze

spolehnout na podporu svych §vagrovych.

6.5 Pratelstvi je dar, ktery davame sami sobé

V nasledujici kategorii se budeme zabyvat vztahem nejbliz§iho okoli k Zivotu matky

S postizenou osobou.
Kategorie obsahuje tyto kody: komu se svéfit, zaskok, nejsem jedina

Jak jsme jiz uvedli v teoretické Casti, pfitomnost Cloveéka s postizenim Vroding silné
ovlivituje socidlni vazby s ostatnimi lidmi. I pfesto vSechny respondentky uvedly, Ze maji
ve svém zivoté nekoho blizkého, tedy kromé rodiny, kdo jich vyslechne a s kym mohou
sva kazdodenni trapeni, starosti i radosti sdilet. Pani Ch., pani K. a pani H. se shodly
na tom, Ze jsou pro n¢ dulezité kamaradky. Pani S. popsala, Ze diive se mohla svétfovat
svym spolupracovnicim, v dnesni dobé se také docela cCasto upinda k vife v Boha.
Zajimavou odpoveéd’ uvadi pani M.: ,,Jednu dobu jsem Zila na internetu. A tam jsem si
nasla takové ty kamarady internetové, z téch pak se vyvinulo opravdu par takovych,
Ze do dneska jsme v kontaktu. Mam kamarddku, se kterou si povime opravdu uplné

vSechno. “ Nutno vSak podotknout, Ze v priibéhu Zivota rodiny se okruh ptatel a znamych
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méni. Spatnou zkuSenost v tomto piipadé ma pani K. Jeji piatelé se kni totiz v téch

tedy o ty, ktefi se pratelili také s manzelem.

Matky také velmi ocenuji to, ze se na své pratele mohou spolehnout tehdy, kdyz je potieba.
Zde si tedy nejvice ceni toho, kdyz je n€kdo schopen jejich dité pohlidat. V jejich tézké
Zivotni situaci je také velmi dulezité, aby si byly védomy toho, Ze nejsou samy. Podstatné
je tedy to, aby byly ochotny komunikovat s lidmi, ktefi jsou v podobné situaci a ktefi je
dovedou pochopit. Respondentky se shodly, Ze s takovymi lidmi jsou v kontaktu. Pani H.
si vSak také uvédomuje, ze nikdy necitila potfebu je sama vyhledavat. ,,Nikdy sem sama
nevyhledavala, tady v Brodé nikdy nic nebylo. My jsme si s holkama viastné zaloZily to
sdruzenicko potom, kde jsme se zacly setkavat. Predtim to byla ta Mozaika, ktera funguje
doted’ka, ale tam jsou, spis chodi sami dospéli, kteri jsou postiZzeni, ale normalné jim to
mysli, ale my pravé ty maminy s téma déckama jsme se odtrhly a udélaly jsme si to svoje,
to kamarddeéni. Pokecame a jezdime pravé s téma déckama na ty dovolené.” Pani K.
popisuje, ze ji dokonce v zaéatcich velmi pomohly matky, které sdilely podobné osudy.
»lak ja sem se vlastné zacala stykat s matkama postizenych uz v nemocnici, kde sme teda
s Richardem jezdili. Tak to mné dycky décka rikali, Ze sem z tama dojela jak vylécend,
misto abych treba byla nejak strhana, Ze sem tam s nim celu dobu mosela byt. No a potom
taky ve Skolce, kam Richard viastné od péti chodil. To sme si tak zacali vyménovat
informace, kde by se a co by se mohlo délat. A to mné teda moc pomohla hlavné z hlediska
toho, zZe clovek opravdu moc nevédel.“ Pouze u této matky se setkdvame s ndzorem,
Ze razna sdruzeni pro ni nejsou dulezitym aspektem k tomu, aby se pies své kazdodenni
tézkosti dokazala snaze prenést. Zde pani K. uvadi: ,,Ted’ tFeba existuje v Brné néjaka ta
spolecnost Schiizky a setkavani, ale jako ja miizu jet, i kdyz treba enom jednou za mésic,
do Brna? To je efekt nula, nula nic pro nas. A tady taky kdysi cosi bylo, ale to mné prisio
takové jako prosté, Ze dame décko nekam do skolky treba a podme tam na dum déti delat

I3

keramiku. To mné prislo takové, ze ja bych ten cas dokdzala vyuzit jinak nez délat toto.

Z uvedenych odpovédi 1ze tedy konstatovat, ze Zddna z matek nikdy neméla nouzi o blizké

ptatele, ktefi ji v jeji téZké Zivotni situaci podpofili a nabidli ji pomoc.
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6.6 Zivot neni to, co chceme, ale to, co mame

Tato kategorie je zaméfena predevSim na samotnou matku a jeji Cas, ktery na sebe ma.
Kategorie obsahuje tyto kody: kdo jsem, ptizpisobeni se, odreagovani

Rodic¢e vidi vétSinou jako svou nejvétsi povinnost pecovat o své potomky s tézkym
mentalnim postizenim. Casto je tato ¢innost jejich celodenni naplni. Proto jsme matkam
polozili otazku, jaké sociélni role v Zivot¢ plni. VétSina respondentek si byla védoma toho,
ze ve svém zivoté neplni pouze roli peCovatelky. Pouze pani Ch. odpovédéla jednoznacné:
»T1aK V podstaté se da Fict, Ze narozenim postizeného ditéte se vase socidlni role ztenci
na to, ze délate matku, pecovatelku a v podstaté nemdte na nic jiného ani cas, teda
aspon v pripade tézkého postizeni, coz je nas pripad. Tak moje profesni kariéra, teda jestli
se to da rict jako kariéra, Sla viastné bokem. “ Pani M. se také nejvice priklani k roli matky
pecujici o své postizené dité, nutno vSak dodat, ze se v jejim pfipadé objevuje pro ni dalsi
dalezitd socialni role. ,,Jd tedka viastné konecné po 25 rokdach pracuju, sem se dostala
do prace, tak to mé tak jakoby taky napliuje. Sice mé to unavuje, strasné, ale to je
asi jediné, co mé tak za celou tu dobu chybélo.” V této socialni roli vsak vidi jedinou
nevyhodu: ,ztratila sem absolutné socialni navyky, co se tyka prace, uplné“. Pani H. také
piiklada velky vyznam roli pracujici zeny. Podle ni ji tato socidlni role dodava silu,

a 1 kdyZ je n€kdy velmi unavend, napliiuje ji to.

Péce o osobu s téZkym mentalnim postiZzenim je fyzicky i psychicky ndro¢néd a vétSinou
bere osobam, které se o n¢ staraji spoustu ¢asu a energie. V ¢em je vSak péfe podle matek
nejtézsi a jsou viibec schopny si udé€lat ¢as na sebe? Pani K. a pani H. se shoduji v tom,
ze se Clov€k musi o tyto osoby starat prakticky 24 hodin denné. Pani H. navic dodava,
Ze se nejedna jen o jeji Cas, ktery musi pii péci o jeji postizené dité stravit: ,.Je to ten cas,
€0 s nim clovek musi byt. Ted nemyslim na sebe, ale okolo na vsechny, co pomahaji. Je to
ten cas, protoze je to opravdu téch, jak se rika, pétadvacet hodin denné.” Pro pani M.
védomy také psychického vycerpani. Pani Ch. dale dodava: ,, Vis to omezuje vsestranné,
ve vyvoji osobnim, v Zivote spolecenskym, v Zivoté soukromym, do urcité miry to proste
poznamend kazdou rodinu. “ Pani S. také kromé psychického a fyzického vy€erpani uvadi

1 fakt, Ze se vSe musi ptizptisobovat jeji dcefi.

I presto, Ze si je vétSina matek védoma toho, Ze plni ve svém zivoté hlavné roli matky

nebo pecovatelky, diky pomoci jejich okoli jsou schopny si ud¢lat ¢as i na sebe. Zde
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vSak také jedna matka (pani Ch.) uvadi: ,,7ak ja to reknu asi takto, ja to néjak neberu
ani samostatné. My Zijeme jako rodina aktivne, snazime se jezdit kdekoliv na vylet,
do nakupniho centra. Ale kdybych tak néjak sobecky méla pohlizet jenom na sebe, tak ja si

treba rada zajdu i do divadla nebo si rada i néco pékného prectu. *

6.7 Ja a spole¢nost

Dalsi kategorie je vénovana reakcim spolecnosti, tedy ptfesnéji Cizich lidi nebo okoli,

které rodinu s postizenym ¢lenem bliZe nezna.
Kategorie obsahuje tyto kody: co ¢lovek, to nazor; spolecenské hranice, soucit

To, jak spole¢nost vnima lidi pecujici o osoby s téZkym mentalnim postizenim, je také
pro rodice téchto osob velmi dillezité. A at’ tito rodiCe chtéji nebo ne, chovani a reakce
cizich lidi vic¢i nim néjakym zptsobem také vnimaji. Nejlépe to popisuje pani M.: ,,Jd si
pamatuju takové ruzné situace, zZe treba nékdo, kdyz byl este malicky, tak jeli jsme ve viaku
a to nikdy nezapomenu. Pani se po ném tak divala, tak uz jsem si Fikala: ,, tak uz se zeptej,

“

zeptej se, ja to vysvetlim*“. Ta se nakonec néco zeptala, ja jsem ji to vysvétlila.* Pani H.
K tomu dodava: ,Ja jsem na zacdtku moznad to asi vnimala, ja jsem se ohlizela, kdo se
ohlizi. Tak vam to reknu. Vite co, ja jsem se s tim naucila néjak Zit, jsem to prijala, co se
budu cely zivot otacet, kdo se po mé otaci, proboha proc. Podle pani K. je také dilezité,
aby jejiho postizeného syna brala spole¢nost co nejvic normalné. | kdyz zije v malé
vesnici, snazi se obCas Ucastnit Se se synem spolecenskych akci. To, jak normalné jejiho
syna lidé vnimaji, je pro ni totiz velmi dualezité. V souvislosti s chovanim spole¢nosti
k lidem s t€Zkym mentalnim postizenim se velmi dobie vyjadiuje také pani Ch.: ,,| tak si
myslim, Ze uz se ty rodiny tak celkové jinak berou jak treba driv, Ze se prosté nevyclenujou.
1 u téch decek, ze uz jsou v té Skole vedeny trosku jinak. Ze zacatku to bylo, jak kdyby tady
ti lidi byli nejaky zvlastni exemplar.*

Nutno tedy poznamenat, ze by rodina sosobou s mentalnim postizenim neméla byt
ze spolecnosti vycélenovana, a sami rodice by se také neméli uzavirat do svého vlastniho
svéta. Respondentky v tomto sméru odpovidaly rizné. Pani H. a pani Ch. nemély nikdy
potiebu se spolecnosti stranit. Pani Ch. zde dokonce doplituje, Ze mé $tésti, ze ma silnou
rodinu. Pani S. si také nikdy nepfipadala vy¢lenéna ze spole¢nosti, i kdyz se domniva,
ze se jeji manzel v pocatcich tak s nejvétsi pravdépodobnosti citil. To, jakou spolecnosti

jste obklopeni a v jaké komunité lidi zijete, ovliviiuje pani K. Ta popisuje, ze zit v malé
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vesnici neni vzdy jednoduché. ,.Ja vim, Ze kdyz budu dva plesy za rok u nas, tak ja tam
samozrejmé nepujdu, ale je to taky o tom, Ze tam u nds sa taky furt néco déje a s tema
lidma sa setkavate a mé to hrozné ubija tady toto. Tak takto se treba tam u nds jako trosku
stranim, protozZe to je néekdy az opravdu nesnesitelné.” Pani M. rezolutné odpovida,
ze dlouho nemohla pracovat, coz pocituje jako vyc¢lenéni ze spolecnosti. Uvédomuje si
také, ze ve svém zivot¢ nemd dostatek kamaradek, coz vzapéti dopliiuje tim, ze tomu

neptiklada zas tak velky vyznam.

Jak jsme jiz uvedli, spolecnost se k postizenym a jejich rodinam stavi rizné. Je vSak néco,
co rodi¢im na chovani spole¢nosti viici jejich postizenym potomkim ¢i vici nim samym,
vadi? Odpovidajici matky se vétSinou shodly na tom, ze negativni reakce spole¢nosti nikdy
moc nevnimaly, ovSem pani Ch. na toto téma dale dodava: ,,Vsak vy asi vite, jak nékteri
lidi reagujou, tak jako, no blbé. Toto nikomu nepomiize, to bylo ale vzdycky, takovy ten
soucit. Prosté soucit muzete projevit i jinak nez jen tady tim neprijemnym litovanim.
Ale Feknu to asi tak blbé, ale délaj to lidi, kteri maji mensi 1Q. Nevim, jestli jste se s tim
nékdy setkala, prosté normalni inteligentni ¢lovék to jako prejde, umi se k tomu tak néjak
postavit, tak néjak dovede zareagovat. “ Podobné toto téma popisuje také pani H. ,,Kdyz je
normalni slusny, tak at’ se zepta, ja mu normalné slusné odpovim. Kdyz je skaredy, tak ne.
Mavnu rukou, nema smysl, du. Nekdy to zamrzi, clovék si pobreci, ale to jsou pro mé

113

potom hloupi lidi.

Zodpovédi na toto téma tedy vyplyva, ze matky spole¢nost kolem sebe vnimaji

a snazi se pfenést pies piipadné negativni reakce.

6.8 Bez penéz je i svétlo tmavsi

Nasledujici kategorie je zamétena predev§im na finan¢ni situaci rodin pecujicich o osobu

s tézkym mentalnim postiZzenim.
Kategorie obsahuje tyto kody: Zivotni standard, finan¢ni podpora

Existence osoby s tézkym mentalnim postizenim muze vyrazné ovlivnit kazdou rodinu
1 po strance ekonomického zabezpeceni. Pohled matek na financni zmény a na jejich
zivotni standard se ve vypovédich 1isi. Pani S. i pani Ch. pocitovaly nejvétsi zmény
zejména na zacatku jejich péce o potomka s téZkym mentalnim postizenim. Pro pani Ch.
byla situace naro¢na hlavné vtom, Ze jeji syn trpi postizenim kombinovanym. ,,Je

upoutany na vozik a v pribéhu Zivota samoziejmé rostl, tak jsme musela pordad shanet
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vevr

ze clovek dostal od statu prispevky. Ale vzdycky ta rodina musela néjak prehodnotit ty
svoje priority a to vlastné i ty financni. “ Pro pani K. finan¢ni situace také nebyla v Zivoté
vzdy lehkou zélezitosti, avSak ve své odpoveédi je schopna najit i néco pozitivniho: ,,Tak ja
si este tak vikam, Ze na tom nejsme uplné jako nejhur, aj kdyz sme teda s Risou sami. My
sme totiz nenarocni, o tom to je. Ja nepotrebuju jet na ctrndct dni néekam na dovolenui,
protoze s Richardem by to neslo a sama si to neuziju.” Pani M. ma na financni zmény
ve svém zivoté V souvislosti s pé¢i o postizeného syna jiny nazor. Podle ni nebylo penéz
dostatek zjinych divodd nez kvali tomu, ze se musela starat o Syna s tézkym
mentalnim postizenim. Pouze pani H. nepocit'uje v souvislosti s péci o postizeného syna

zadnou finan¢ni zménu. Tento fakt pfisuzuje také tomu, ze stale pracuje.

S finan¢ni situaci rodin také souvisi financni ptispévky, které rodiny od statu pobiraji. Je
vSak pro né tato statni podpora dostatecna? Pro pani S. a pani Ch. je podpora v podobé
prispévki na péci dostatecnd. Tedy alesponi v jejich pripadech. Pani Ch. toto téma
dale velmi dobie rozvadi: ,,Prece jenom ja uz jsem si néjak ty priority davno nastavila,
ze Clovék si na ten financni standard néjak zvykl, Ze ani nepotiebuje vic. Ale tak co sleduju
treba v Nemecku, tam téch mozZnosti pro tyto lidi je asi trochu vic, maji na to asi vic
financi. Ale v nasem osobnim pripade, ji bych rekla, Ze my jsme docela dobre financné
zajisteni. “ Pani K. naopak tvrdi, Ze by ji nevadilo, kdyby ptispévky byly vétsi, pak by
totiZ jeji syn mohl mit vice moZnosti ve vyuzivani nabizenych sluZeb pro postizené. Pani
M. na toto téma velmi jednoznacn¢ odpovida: ,,Penéz neni porad. “ K nedostatku ptispévku
na péci se také velmi zajimave vyjadiuje pani H. ,,Tak nevim, co bude, az budu sama s tim
Robinkem a viastné budeme Zit akordt z jeho penez, protoze tady tito rodice vlastné nic
nedostavaji, kdyz jsou doma. Ja si myslim, Ze tady je chyba v tom, Ze ten rodic, ktery je
doma s tim deckem, ze by mel byt taky ohodnoceny aspon minimdalné néjakym priimérem.
Mel by ten rodic, at je to maminka, tatinek nebo kdokoli, klidné i babicka, ze by asi méli

3

byt ohodnoceni, protoze to je daleko horsi, to neni 8 hodin, to je 24 hodin.

VétSinu matek tedy péce o jejich potomky s téZkym mentdlnim postizenim ovlivnila,
avSak v rizné mife. Tento fakt zavisi také na tom, jestli jsou matky stale zaméstnané

nebo maji také finanéni podporu manzela.
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6.9 Sluzba jako dar?

Posledni kategorie se soustieduje na sluzby a odbornou pomoc rodi¢im, kteii pecuji

0 0sobu s t¢Zkym mentalnim postizenim.

Kategorie obsahuje tyto kody: odborna pomoc, dostupnost informaci, mam kam jit, diry

V systému, sila formalni socialni opory

Pomoc odbornikti je pro rodice pecujici o osoby s t¢zZkym mentalnim postizenim podstatna.
Jsou vsak snabizenou oporou odbornikli spokojeni? VSechny dotazované matky
poukazuji na nedostate¢nou informovanost ze strany lékaii predev§im V prvnich letech
zivota jejich déti. Celkovy pristup I€kaii se vSak oproti pocatkim znatelné zlepsil.
Kdezto pani M. vnima tento stav odliSn€. ,,70 je katastrofa. Vidycky boj a myslim,
Ze pordd to bude. Je hrozné svazuje néjakd financni, prosté co oni musi spliiovat, aspon tak
se to prosté vyklada. Ja treba myslim jako, co se neurologie tyce, tak nevim no, asi ani ta
empatie. Jd si myslim, zZe co si ¢lovék prosté nesezene informace a nepresvédci toho

doktora, tak nic. Ze by se zamysleli a néco poradili, to ne.*

Rodic¢e maji také v ramci péce o jejich postizené potomky moznost vyuZzivat socidlnich
sluzeb, které jim stat nabizi. VSechny vySe zminéné respondentky tedy uvedly,
ze vyuzivaji sluzeb denniho stacionafe a tato sluzba jim také vyhovuje. Otazkou je,
jestli jsou nabizené sluzby pro rodi¢e dostate¢né. VétSina odpovidajicich matek je
s nabidkou socilnich sluzeb témé&f spokojena. Pani S. dodava: ,,Tak pro nasu Lenu ted je
to tak akorat, jak sem Fikala, ten stacionar nam moc pomdaha a ona sa tam vidycky tak
tesi.”“ Dveé respondentky (pani Ch. a pani K.) srovnavaji diiveéj$i a nynéj$i uroven
socialnich sluzeb. Pani Ch. se tedy na toto téma vyjadtuje takto: ,,7ak protoze Ivo uz ma
pres 30 let, tak ony treba ty sluzby, co si pamatuju, jesté vitbec nebyly na takové urovni
jak ted. Ani nechodili do domu. Ale treba jenom kdyz jsem ho potiebovala pohlidat, tak mi
ho treba pecovatelka pohlidala, kdyz jsem potrebovala zajit si k lékari nebo si nakoupit
nebo prosté néco soukromé. Takze ty sluzby dnes a v minulosti, to je fakt nesrovnatelné.
Dale dodava, Ze 1 rizné kompenzacni pomiicky pro osoby s té¢Zkym mentalnim postizenim

jsou jiz ted’ na velmi dobré trovni.

Pani H. a pani Ch. poznamenavaji, Ze také hodné zéaleZi na financovani socidlnich sluzeb
Vv naSem staté. Kdyby tedy bylo vice finan¢nich prostfedkid, bylo by i vice moZnosti
ve vybéru sluzeb pro rodiny pecujici o dospélé osoby s tézkym mentdlnim postizenim.

S touto problematikou se také dostavame k tomu, co by tyto rodiny v ramci nabidky
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socialnich sluzeb uvitaly ¢i co v této nabidce chybi. Tfi respondentky (pani H., pani Ch.
a pani M.) jednozna¢né odpovidaji, Ze je v nasem stat¢ nedostatek odlehcovacich sluzeb.
K tomuto se velmi dobie vyjadiuje pani M.: ,,Neexistuje tady, Ze by si clovek mohl treba
na vikend odjet. Prosté neni, tady neni. Neni zajem. Nebyla by to sluzba, ktera by byla
naplnéna porad. O tom to celé je. Jako ja jsem meéla vidycky naivne takovou predstavu,
ze by bylo treba na staciku jednolizko na tyto odlehcovaci sluzby a takhle by to v néjakém
velkem komplexu fungovat mohlo. Ale asi to nejde, asi to tak nefunguje. Vim, Ze to bylo
ve Vsetiné a jeste nekde. Kolem Prahy jsem néco nasla, ale jinak opravdu ne. Pani S. také
chybi nabidka celoroCnich staciondit. Dale uvadi, ze se s manzelem snazi myslet
do budoucna, a tak hledaji pro svou dceru vhodny celoro¢ni stacionat. Podle jejiho nazoru
je vsak cekaci doba dlouhd a celoro¢ni stacionate jsou preplnéné. Pani K. také zajimave
poznamenava, ze i kdyz se ji nabidka sluzeb zd4 dostate¢nd, nabidku osobni asistence by

pro svého syna nevyuzila. ,,Ja su ten clovek, ktery by furt mel strach. *

Z uvedenych vypovédi miuzeme usoudit, ze formalni socialni opora je pro rodice s 0sobami
s t¢zkym mentalnim postizenim podstatnou soucasti Zivota. Pro vétSinu respondentek je
tato opora velmi diilezitd, a proto si nedovedou ani piedstavit, Ze by o ni mély pfijit. Pani
H. vSak nema takto jednoznacny nazor. Kdyby totiz o tuto formu socidlni opory pfisla,
nevzdala by se. ,Jd su tvrdy bojovnik. Prosté bych zkousela, vymyslela ruzné varianty.

I3

Snazila bych se, moc bych se snazila.*
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7 INTERPRETACE A ZAVERECNA DISKUZE

Na zacatku vyzkumu jsme si urcili hlavni vyzkumnou otazku a dil¢i vyzkumné otazky,
na které jsme prostiednictvim rozhovora s respondenty hledali odpovédi. Zodpoveézeni
téchto otazek vedlo k dosazeni stanovenych vyzkumnych cili. Hlavnim cilem bakalaiské
prace bylo zmapovat pohled rodi¢ti na jim poskytovanou socialni oporu v souvislosti s péci
0 dospélého ¢lena S tézkym mentalnim postizenim. V kontextu s hlavnim vyzkumnym
cilem jsme pak uréili dil¢i vyzkumné cile jako prozkoumat psychické zmény navozené
péci o osobu s tézkym mentalnim postizenim z pohledu rodict, zjistit vyznam rodiny
pii zvladani této tézké zivotni situace z pohledu pecujicich rodicti, zmapovat zkusenosti
rodi¢l s reakcemi okoli souvisejicimi s pé¢i o dospélého syna/dceru s t€Zkym mentalnim

postiZzenim a zjistit hodnoceni rodicl na jim poskytovanou formalni socidlni oporu.

Zprvu se zaméiime na objasnéni prvni vyzkumné otazky, kterd zni takto: ,,Jaké jsou
psychické zmény navozené péci o osobu s téZkym mentalnim postiZenim z pohledu
rodic¢iu?“ Psychika kazdého Clovéka je jind a kazdy rodi¢ (v naSem piipad¢é se jedna
o matky postizenych osob) reaguje na postizeni svého ditéte individualné. V mnoha
pripadech je vSak prvni reakci matky Sok a to jak v situaci, kdy se dité narodi jiz postizené,
tak 1 tehdy, kdyZ se zdravé dité kvlli zdanlivé bandlnimu onemocnéni méni pred o¢ima
matky Vv téZzce mentalné postizené. U vétSiny matek dochazi k obvinovani sebe sama
a v jednom z piipadid se dokonce objevuje prvotni mysSlenka odmitani ditéte. S témito
reakcemi se také ztotoziuje Cunningham (In Blazek a Olmrova, 1988. s. 24),
ktery popisuje faze dusSevni krize rodic¢li, kterym bylo sdéleno, Ze jejich dité je mentalné
postizené. Prvni fazi je Sok a v dal$i fazi rodie prozivaji napt. pocity zklamani i viny.
Jak jsme jiz zminili, kazd4d matka reaguje na postiZzeni svého ditéte odliSné, proto se zde
objevuje také ve vyjimecnych piipadech vidina nadéje na zlepSeni situace, upnuti se

na viru v Boha ¢i vymezeni pfesného ¢asu smifeni se se situaci.

S psychickymi zménami Uzce souvisi predev§im emoce, které matky proZzivaji v pribéhu
péce 0 osobu s tézkym mentalnim postizenim. V pocatcich péce byla ventilace emoci
u matek velmi podobna. Své pocity spiSe dusily v sob&, nasla se ovSem vyjimka. Tato
respondentka uvadi, Ze na jakékoliv emoce neméla na zacatku prostor. Nutno vSak dodat,
ze kvili emocionalni zatézi muze dojit i K psychickym problémim, které matky tesi také
velmi individualnim zpiisobem napf. vyhledanim odborné pomoci nebo se obraceji

A4

0 pomoc na nejblizsi rodinu.
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Péce o osobu s tézkym mentdlnim postizenim je opravdu jak psychicky, tak fyzicky
narocna a vétSinou bere osobam, které se o né staraji, spoustu Casu a energie. TO Se
potvrdilo u vétSiny odpovidajicich matek, dvé z nich se shoduji v tom, Ze se musi o své
deti starat prakticky 24 hodin denné. S péc¢i o potomka s tézkym mentalnim postizenim
vSak nastava otdzka, zda je matka schopna se dostate¢né¢ vénovat i svym dalSim détem.
Ve vétsiné piipadd se matky shoduji na tom, ze své dals§i potomky nezanedbaly,
avSak objevuji se 1 vyjimky.

Individuélni pfistup maji matky postizenych osob také k touze po dalSim ditéti. Nékteré
z dotazovanych se rozhodly si dal§iho potomka nepoftidit, jiné postupem ¢asu zménily svij
negativni ndzor a v jednom piipadé dokonce ze strachu z narozeni dal§iho postizeného

potomka matka vyuzila moznosti docasné péce o dité z détského domova.

Respondentky si vSak uvédomuji, ze neplni ve svém zivoté pouze socialni roli matky,
ale napf. také roli babicky, sestry a v neposledni fad¢ se zde vyskytuje role pracujici zeny.
Predevsim kvuli psychické strance je vSak nutné udélat si ¢as i na sebe a vSechny matky
také potvrdily, Ze zejména diky pomoci svého okoli toho mohou dosahnout.

I ptesto, Ze jsou matky v prubéhu Zivota kvilli obtizné situaci pod stresem a péce o osobu
s tézkym mentdlnim postizenim je pro né¢ emocni zatézi, vSechny jsou schopny na své
situaci vidét 1 néco dobrého a ani jedna z dotazovanych nepotvrdila, Ze by nebyla ve svém
Zivoté Stastna.

V nésledujici c¢asti se budeme zabyvat touto vyzkumnou otazkou: ,,Jaky je vyznam
rodiny pri zvladani této tézké Zivotni situace z pohledu rodicu?“
Prvotfadym zdrojem opory pro matky déti s postizenim je zcela urcité jejich partner.
Je nejen otcem ditéte, ale mél by byt pro matku i citové nejbliz§im clovékem. Pokud se
totiz dit€ narodi postizené, rodi¢e mohou reagovat rizné a tato nova skutecnost se stava
provérkou jejich vztahu. (Vagnerova et al., 2009, s. 196 - 198) Pocate¢ni reakce partnerti
matek byly v nasich ptipadech podobné. Pfevazovaly piedev§im kladné reakce, se kterymi
souvisela také prvotni pomoc matce. Nastala ale i situace, kdy se partner za zacatku tplné
uzaviel do sebe a v jednom ptipadé téz doslo k odmitnuti ptiznat si té€Zkou zivotni Situaci
a naslednému obvinovani partnerky z toho, ze je jejich dité postizené. Prvni reakce
ovSem neni ukazkou toho, jak otec postizeného ditéte dale pfistoupil k danému faktu.
U c¢tyf respondentek doSlo posléze k ukonfeni manZelstvi. Rozluky se ovSem netykaly

pouze toho, Ze se partner nemohl srovnat s existenci potomka s tézkym mentalnim
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postizenim, ale objevuje se zde jako divod k ukonceni manzelstvi také partnerova nevéra
¢i fyzické tyrani.

Ztratit partnera a jeho oporu v tak tézkych chvilich Zivota je pro matku zcela jisté velmi
naro¢né a ne kazda Zena ma silu navazat dalsi vztah. Ze étyt rozvedenych matek si pouze
jedna nasla partnera, ktery je ji doted’ velkou oporou, a jedna z dotazovanych je také
ukéazkou toho, Ze pokud jsou rodi¢e schopni se pfenést pies prvni fazi smifeni, mize to

vztah vyznamné posilit a nakonec i udrzet.

Dle Matouska (2003, s. 9 — 10) tvofi v zivoté kazdého ¢loveéka nezastupitelné a jedine¢né
misto také rodina. Poskytuje prostor bezpeéného zazemi, pocit soudrznosti, emocionalni
podporu a dovoluje ¢lentim sdilet vS§echny radosti a strasti. Je tieba se v prvé fad¢ zaméfit
na pfitomnost zdravych sourozenct. Ti plni zpocatku roli takzvanych ochranct. Vétsina
matek se shoduje na tom, ze sourozenci se od zacatku chovali k postizenému clenu rodiny
ptirozené. Vyjimka ov§em potvrzuje pravidlo a to v situaci, kdy se sourozenec postizeného
ditéte uzavtel do sebe a distancoval se od dané skutecnosti. Jedna se vSak o pocatecni fazi,
kterd v pribéhu casu vyprchd a nakonec se syn/dcera stdva pro rodi¢e velkou oporou.
Pfitomnost nejbliz§i rodiny je jednoznacéné dalSim piinosem V péci o postizené dité
a ukazalo se, Ze Vv pocatcich péce jsou to piedevsim rodi¢e matky. Je tieba zminit také
skuteCnost, ze rodi¢e otce postizeného potomka zaujimaji pozici spiSe negativniho
charakteru, kdy dokonce v jednom pfipad¢ doslo k obvinovani za to, Ze matka porodila
postizené dité nebo také doSlo k ndzorim, Ze matka méla rad¢ji dité umistit do Gstavu.
Jedna respondentka ma vSak s rodi¢i manzela i pozitivni zkusenosti. Podpora nejblizsi
rodiny je tedy velmi dulezitym aspektem ktomu, aby neustale piekonavala zivotni
piekazky.

Dalsi ¢ast je zaméfena na vyzkumnou otazku, ktera zni takto: ,, Jaké jsou zkuSenosti
rodi¢i s reakcemi okoli souvisejicimi Spéci o dospélého syna/dceru s téZkym

mentalnim postiZenim?“

Existence ¢loveéka s postizenim velmi siln€ ovliviiuje socialni vazby s ostatnimi lidmi.
V pribéhu Zivota rodiny se okruh ptatel a zndmych meéni. (Véagnerova et al., 2009,
S. 42 — 43) 1 presto vSechny dotazované uvedly, ze maji ve svém zivoté blizkou osobu,
ktera je vyslechne a s kym mohou sdilet sva kazdodenni trapeni, starosti, ale i radosti.
Dulezitou roli hraji v zivoté matek postizeného potomka piedev§im kamaradky. Jedna

z respondentek dokonce zvolila cestu skrze socidlni sité, kde si naSla tzv. internetové
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kamarady, se kterymi je doted’ v kontaktu. V jednom ptipad¢ se zde objevuje také upinani
k vifte v Boha. V neposledni fad¢ je nutno zminit i Spatnou zku$enost, kterou ma v tomto

A4

situacich, kdy doslo k rozvodu s manzelem, oto¢ili zady.

Je velmi dulezité, aby rodina vyhleddvala a udrzovala kontakty s lidmi, ktefi jsou
v podobné situaci a dovedou je pochopit. (Vagnerova et al., 2009, s. 35) Schachter
(In Slaménik 2001, s. 87) dodava, ze lidé maji potiebu vyhledavat jiné lidi v podobnych
situacich také proto, Ze se mohou poradit o tom, jak situaci zvladat, jak ji fesit a jak se s ni
vyrovnat. S timto faktem koresponduje vétSina odpovidajicich matek, avSak jedna z nich
uvadi, ze nikdy neméla potfebu takovou spole¢nost vyhledavat. Jedna z matek
dokonce uvedla, Ze také rizna sdruzeni pro rodi¢e s détmi s mentalnim postizenim pro ni

nejsou vhodnym zdrojem traveni volného ¢asu.

Matky postizenych osob vSak také vnimaji reakci spolecnosti, tedy ptresnéji cizich lidi
nebo okoli, které jejich rodinu s postizenym ¢lenem blize nezna. Respondentky maji také
jednotny nazor na to, Ze v pocatcich péce o dit¢ vnimaly reakce spole¢nosti podstatné vice,
nez v pozd&jsich letech. Ty negativni vSak nikdy moc nevnimaly a jedna z matek dokonce
uvadi, Ze nevhodné reakce nékterym lidi jsou zapfi¢inény jejich nizkym I1Q.
Dle Vagneroveé (2009 s. 35) je pro rodice dilezité, aby se neizolovali od okolniho svéta
a neztratili s ostatnimi lidmi kontakt. S timto se vSak neshoduje odpovéd jedné
z respondentek, kterd uvadi, Ze pocituje jako vyclenéni ze spole€nosti fakt, ze dlouho

nemohla pracovat. V jenom piipadé bylo pro matku také dost podstatné, aby spolecnost

brala jejiho postizeného potomka co nejvice normalné.

Posledni ¢ast zavérecné diskuze se soustied’uje na nésledujici otazku: ,, Jaké je hodnoceni
rodi¢i na jim poskytovanou formalni socidlni oporu?“ Formalni sociilni oporu
chapeme jako pomoc, ktera je poskytovana profesiondly v oblasti zdravotnich, socidlnich
a vzdélavacich instituci. Dilezitou formu pomoci tvoii 1 socidlni davky a ptispévky
(Vagnerova et al., 2009, s. 44) Existence osoby s tézkym mentalnim postiZzenim ovlivnilo
Vv naSich pfipadech po finanéni strance téméf kazdou rodinu. Nejvétsi zmeény pocitovaly
matky na zacatku péce, kdy nebylo dostatek financi napf. na kompenzac¢ni pomucky,
setkavame se ale také s ndzorem, Ze pé€e o potomka s té€Zkym postizenim nebyla pfimym
divodem k nedostatku financi v rodiné. Pouze jedna matka nepocit'uje v souvislosti s péci
0 postizeného potomka zadnou finan¢ni zménu. S danou finanéni situaci také souvisi

finan¢ni prispévky, které rodiny od statu pobiraji. | zde se odpovédi respondentek lisi.
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Neékteré z nich uvadi, ze podpora v podobé prispévkl je dostatecnd, jiné by uvitaly veétsi
finan¢ni pomoc, a dokonce se zde setkdvdme S ndzorem, ze by podpora méla byt

zamgéiena 1 na osobu, kterd se o postizené dité stara.

Podstatnou soucésti formalni pomoci je v téchto pfipadech pomoc odbornikli i nabidka
socialnich  sluzeb. VSechny dotazované matky poukazuji na nedostatecnou
informovanost ze strany 1ékai'ti pfedev§im v prvnich letech Zivota jejich déti. Podle Ri¢ana
(2006, s. 552 - 553) by vsak rodina méla byt dostate¢né informovana o povaze postiZzeni
jejich potomka, jeho pfic¢inach, prabéhu i vyhledu do budoucna. VétSina respondentek
tvrdi, ze celkovy piistup l€kaii se oproti pocatkim znatelné zlepsil, avSak nasla se
i vyjimka, kdy matka tvrdi, ze k pokrokiim v tomto ptipadé nedoslo. Rodi¢e maji také
V ramci péce o své postizené potomky moznost vyuzivat socialnich sluzeb, které jim stat
nabizi. VSechny vySe uvedené respondentky uvedly, Ze vyuzivaji sluzeb denniho
stacionaie a tato sluzba jim také vyhovuje. VétSina matek je s nabidkou socidlnich sluzeb
témef spokojena, avSak na fadu se dostava otazka, co by v ramci nabidky socialnich sluzeb
uvitaly ¢i co v této nabidce dokonce chybi. Téméi kazda matka je toho nazoru, ze v nasem
staté chybi odlehcovaci sluzby, objevuje se zde i fakt, ze chybi nabidka celoro¢nich
stacionaill. Zajimavym poznatkem je i to, ze jedna z dotazovanych matek by pro svého

potomka nevyuzila sluZku osobni asistence.

V zavéru je také nutno zminit, Ze né€které z dotazovanych piihodné poznamenavaji,
ze hodné zalezi na financovéni socialnich sluzeb v nasem staté. Kdyby tedy bylo vice
finan¢nich prostfedkil, bylo by i vice moznosti ve vybéru sluzeb pro rodiny pecujici

o dosp€lé osoby s t€zkym mentalnim postizenim.

Hlavni vyzkumnou otdzku jsme urcili takto: ,,Jaky je pohled rodi¢d na jim
poskytovanou socialni oporu Vv souvislosti spéfi o dospélého ¢lena s téZkym
mentalnim postiZenim?* Tuto problematiku jsme tedy rozpracovali v dil¢ich
vyzkumnych otazkach. Obecné mizeme konstatovat, ze rodi¢e hodnoti socialni oporu,
kterd je jim poskytovdna, pozitivné. Pozitivni mySleni také tzce souvisi hlavné
s psychickou strankou rodice. I pfesto, Ze jsou matky v pribéhu Zivota a v jejich tézké
situaci pod stresem a péce o osobu s tézkym mentalnim postiZenim je pro n€ emocni zatézi,
vSechny jsou schopny na své situaci vidét 1 néco dobrého a ani jedna z dotazovanych
nepotvrdila, Ze by nebyla ve svém Zivoté S§tastna. Z tohoto faktu vyplyva, ze ve vSech

ptipadech se matky se situaci srovnaly, pfijaly své postizené dité a tim padem Si oteviely
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potenciondlni dvefe k pomoci od své rodiny, okoli a pfijaly i potiebnou pomoc

od odbornikd.

Z vyzkumného Setieni vSak vyplyvaji 1 jistd negativa. Jednd se piedevSim
0 absenci partnera, ktery je prvoradym zdrojem opory pro matky osob s postizenim,
omezené moznosti socialnich sluzeb a to pfedevs§im odlehcovacich sluzeb a v jednom

ptipadé¢ respondentka uvadi také nedostatek celoroc¢nich stacionait.

Domnivame se, Ze predlozena bakalaiska prace muze poslouzit K lep$imu vhledu do Zivota
rodi¢li, vnasem piipadé tedy matek, pecCujicich o jejich dospelé potomky s tézkym

mentalnim postizenim.

Vyzkumna ¢ast této bakalaiské prace by mohla byt vyuzita také jako zpétna vazba pro ty,
ktefi pracuji S osobami s t€Zzkym mentalnim postizenim a pro jejich lep$i komunikaci
srodi¢i postizenych osob. Prostfednictvim rozhovord s rodi¢i jsme dosdhli ptehledu
0 problematice zivota rodi¢t pecujicich o dosp€lé osoby s t€Zkym mentalnim postizenim

a o prednostech i nedostatcich jim poskytované socialni opory.

Pro moznost rozSiteni vyzkumného Setfeni navrhujeme zaméfit se na oblast formalni
socialni opory. Zrozhovori s respondentkami plyne, ze maji specifické problémy
a potieby v oblasti odborné pomoci a shledavaji nedostatky v nabidce socidlnich sluzeb.
Objevuje se zde 1 nazor, Ze je stdle odbornd pomoc nedostatecnd a podle daného
vyzkumného Setfeni jsme také zjistili, Ze odbornym pracovnikiim chybi dostatek empatie,
ktera je jisté pii praci s postizenou osobou nezbytna. V tomto pifipadé navrhujeme tedy
i moznost kvantitativné orientovaného vyzkumné Setieni. V oblasti formalni socialni opory
by bylo vhodné se zaméfit na potteby rodi¢t pecujicich o dospélou osobu s té¢zkym
mentalnim postizenim. Vyzkumny soubor by tvofili rodi¢e osob s tézkym mentalnim
postizenim. Domnivame se, ze vysledky tohoto Setfeni by pomohly lépe porozumét
potfebam téchto rodicl, a tim padem také kvalitngj§Simu poskytovani odborné pomoci
a sociadlnich sluzeb. Zde také shleddvame moznost uplatnéni socialniho pedagoga,
ktery diky svym kompetencim, znalostem a dovednostem piedstavuje kvalitniho odbornika
v oblasti péce o postizené a jeho vyuzitelnost v resortu Ministerstva prace a socialnich véci

povazujeme za velmi efektivni.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 69

ZAVER

Rodiny pecujici o osoby s tézkym mentalnim postizenim tvoii soucast nasi spolec¢nosti.
I pfesto, Ze osob s tézkym mentalnim postizenim neni v nasSi spole¢nosti mnoho, méli
bychom si v8imat jak téchto osob, tak rodin, které o né pecuji. Nutno dodat, ze péce
o Cloveka s tézkym mentalnim postizenim je Casto velmi psychicky i fyzicky narocna,
a zivot rodin je vmnoha ohledech zna¢né¢ omezen. Je tedy velmi dilezité,
abychom s témito lidmi uméli komunikovat a abychom porozuméli jejich potfebam.
Socialni opora by méla byt dostatecné efektivnim ¢lankem k tomu, aby tyto rodiny nebyly
vyClenény ze spolec¢nosti. Socialni opora rodin pecujicich o osoby s t€Zkym mentalnim
postizenim je tedy kli¢ovym pojmem celé nasi prace. Vzhledem k tomu, Ze socialni opora
jak neformadlni, tak formdlni je pro tyto rodiny velmi podstatna, povazujeme za dilezité
zabyvat se pravé touto problematikou, jez by jim méla pomoci piekonat narocné zivotni

situace.

Prakticka cast byla vénovéna kvalitativnimu pojeti vyzkumného Setfeni. Vyzkumny soubor
byl tvofen péti matkami, které byly vybrany na zakladé tzv. metody sné¢hové koule.
Pomoci polostrukturovanych rozhovorti jsme ziskali soubor nazorii matek pecujicich

0 potomky s tézkym mentalnim postizenim.

Nézory respondentek se v mnohém shodovaly, ale nc¢kdy také rozchéazely. Cilem
vyzkumného Setfeni bylo zmapovat pohled rodi¢li na jim poskytovanou socialni oporu
v souvislosti s péci o dospé€lého ¢lena s tézkym mentalnim postizenim. Pfi dikladngj$im
zkoumani bylo zjisténo, ze rodice, v naSem piipadé tedy matky, hodnoti socialni oporu,
kterd je jim poskytovadna, pozitivné. Pozitivni mySleni také uzce souvisi hlavné
s psychickou strankou rodice. I pfesto, Ze jsou matky Vv pribéhu Zivota a v jejich tézké
situaci pod stresem a péce o osobu s téZkym mentalnim postiZenim je pro né¢ emocni zatézi,
vSechny jsou schopny na své situaci vidét 1 néco dobrého a ani jedna z dotazovanych
nepotvrdila, ze by nebyla ve svém zivoté §tastna. Z tohoto faktu vyplyva, ze ve vsech
ptipadech se matky se situaci srovnaly, pfijaly své postizené dit€ a tim padem si oteviely
potencionalni dvefe k pomoci od své rodiny, okoli a pfijaly 1 potfebnou pomoc

od odborniki. Nutno dodat, ze respondentky ptikladaji nemaly vyznam podpoie rodiny,

a to hlavné sourozencii postizenych osob.

Byly zmapovany také zkuSenosti rodi¢t s reakcemi okoli souvisejicimi s péci o dospélého

syna/dceru s t¢Zkym mentalnim postizenim. Zde jsou pro matky dilezité hlavné reakce
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jejich pratel, a v neposledni fadé piiklada vétsina matek vyznam také lidem, ktefi se ocitli
v obdobné naro¢né zivotni situaci. Respondentky vsak také vnimaji reakci spole¢nosti,
tedy presnéji cizich lidi nebo okoli, které jejich rodinu bliZze nezna. Matky maji jednotny
nazor na to, ze v pocatcich péfe o dit¢ vnimaly reakce spoleCnosti podstatné vice,
nez v pozdgjsich letech. Negativnim reakcim se vSak snazily v prubéhu Zivota vyhybat.
Vysledky vyzkumného Setfeni také ukazaly, ze vétSina respondentek se necitila byt
ze spole¢nosti v pribéhu péfe o svého postizeného potomka vyclenéna. Jedna
respondentka vSak uvedla, Ze pocituje jako vy€lenéni ze spole¢nosti fakt, ze dlouho

nemohla kviili péci o postizeného potomka pracovat.

Z vysledkti vyzkumu vyplyvaji i dalsi jistd negativa. V nékterych pfipadech se jedna
pfedevs§im o absenci partnera, ktery by mél byt prvoradym zdrojem opory pro matky osob
S postiZzenim a ktery by jim v jejich naro¢né Zivotni situaci mé¢l byt nejdulezitéjsi oporou.
Dale se také jednd o omezené moznosti socialnich sluzeb a to ptfedevsim odlehcovacich
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sluzeb a v jednom piipadé respondentka uvadi také nedostatek celoro¢nich stacionait.

Ziskana data byla nasledné zpracovdna pomoci oteviené¢ho kédovani a poté byla vytvotena
jejich analyza. Vysledky vyzkumného Setfeni zastfeSuje naslednd interpretace a zavére¢na

diskuze.

Vyzkumna ¢ast této bakalatské prace by mohla byt vyuzita také jako zpétna vazba pro ty,
ktefi pracuji s osobami s tézkym mentalnim postizenim a pro jejich lepsi komunikaci

s rodi¢i postizenych osob.

V souvislosti s vysledky vyzkumu jsme si dovolili navrhnout kvantitativné orientovany
vyzkum zaméteny na oblast formalni socialni opory, jez je v praci dale popsana. V oblasti
formalni socialni opory by bylo vhodné se zaméfit na potfeby rodict pecujicich o0 osobu
s tézkym mentalnim postizenim. Domnivame se, Ze pomoci ziskanych vysledkl by bylo
mozné 1épe porozumét potiebdm téchto rodicl a tim paddem by se zkvalitnila odborna

pomoc i socidlni sluzby poskytované témto rodi¢tim.
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PRILOHA P I: DOPIS PRO RESPONDENTY

Dobry den,

jsem studentkou Univerzity Tomase Bati ve Zlin€ oboru Socialni pedagogika. V ramci své
bakalaiské prace se zabyvam socidlni oporou rodin pecujicich o dosp€lého ¢lena s tézkym
mentalnim postizenim. Timto bych Vas chtéla pozadat o spoluprici v ramci vzniku
vyzkumné Casti. Jednd se o kratky rozhovor s rodicem, ktery pecuje o rodinného Clena
s tézkym mentalnim postizenim. Otazky k rozhovoru Vam zasilam v piiloze. Rozhovor,
ktery bude vyuzit k vyzkumné ¢asti bakalaiské prace, bude zcela anonymni.

Predem dékuji za odpoved a Vas Cas.

S pozdravem,

Pavla Gregtrkova



PRILOHA P II: OTAZKY K ROZHOVORU
Veék:
Rodinny stav:
Pohlavi a v&k osoby s t&7kym mentalnim postiZenim:

1.  Jaka byla Vase prvni myslenka, kdyz jste se dozvédé€la, Zze budete mit dité s tézkym
mentalnim postizenim?

2.  Citila jste se nékdy vinna za postizeni svého potomka?
3. Jakym zplisobem jste ventilovala emoce v zacatcich péce o Vase postizené dité?
4.  Jak dlouho u Vis trvala doba smifeni se s tim, Ze je Vase dité postizené?

5.  Stim, Ze jste véd€la, ze mate dité s t¢Zkym mentdlnim postizenim, touzila jste
po dalsim ditéti?

6.  Miyslite si, Ze péce o VaSeho potomka je pro Vas obé&ti?

7. Objevily se u Vas v dusledku péce o postizené dité n¢jaké psychické problémy?
Pokud ano, jaké?

8.  Jaké socialni role ve svém zivot¢ plnite?

9. Dokézete mi popsat prvni reakce Vaseho partnera na zjisténi, ze je Vase dit¢
postizené?

10. Jakym zptisobem ovlivnilo postizeni Vaseho ditéte Vas partnersky zivot?
11. Pokud mate dalsi déti, jaky postoj zaujaly k Vasemu ditéti s mentalnim postiZenim?

12. Mate pocit, Ze jste je v prib&hu péce o VaSeho postizeného potomka né&jakym
zpusobem zanedbala?

13. Jaka byla reakce rodiny na zjisténi, Ze je VaSe dité postizené?

14. Co je podle Vas na péci o dosp€lou osobu s té¢zZkym mentalnim postizenim nejtézsi?
15. Miate pii této péci Cas na svoje zaliby a konicky?

16. Kdo z rodiny Vam nejvice pii péci o Vaseho postizeného potomka nejvic pomaha?
17. Jaké postoje zaujalo Vase okoli k dané situaci?

18. M¢cla jste nékdy ve Vasi situaci pocit vyclenéni ze spole¢nosti?

19. Mate n€koho (kromé rodiny), s kym se miizete o své kazdodenni pocity pod¢lit?



20.
21.
22.
23.

24,

25.

26.

217.

28.
29.
30.

Jaky druh pomoci od Vaseho nejblizsiho okoli nejvice ocenujete?
O jakou pomoc nestojite?

Stykate se s lidmi, ktefi jsou v podobné situaci jako vy?

Jak Vas ovlivnila tato té¢zka zivotni situace po finan¢ni strance?

Jsou podle Vas ptispévky na péfi o osoby s tézkym mentalnim postizenim
dostate¢né?

Jak Vam pomohli/poméhaji pfi pé¢i o VaSe postizené dit€ odbornici (l€kafi,
socialni pracovnici aj.)?

Vyuzivate v souvislosti spéci o VaSeho tézce postizeného potomka nékterou
Z nabidek socialnich sluzeb (osobni asistenci, stacionaf, aj.)?

Myslite si, ze je pro rodice pecujici o osoby s tézkym mentdlnim postizenim
nabidka socialnich sluzeb dostate¢na?

Jaky druh pomoci, kterou nenabizi socialni sluzby, byste uvitali?
Predstavte si, Ze byste o tuto formu socialni opory pfisla. Jaké by to mélo nasledky?

Jste ve svém zivoté $t’astna?



PRILOHA P III: UKAZKA Z TRANSKRIPCE ROZHOVORU

Pani M.
Vek: 46 let
Rodinny stav: rozvedend

Pohlavi a v&k osoby s t¢Zkym mentalnim postizenim: muz, 22 let

1. Jaké byla Vase prvni myslenka, kdyZ jste se dozvédéla, ze budete mit dit€ s t€Zkym
mentalnim postizenim?

Tak ja jsem to zjistila viastné, az se narodil. On je z dvojcat, on se vlastné narodil jako

druhy, ale myslite jako viplné to prvni? Uplné to prvni, co mé napadlo? No, ze ho nechcu.

Tak ja jsem byla po cisaru, tak jako jsem bojovala sama se sebu, abych to néjak vsechno

dala. Ale tak to trvalo asi den.
2. Citila jste se n€kdy vinna za postiZeni svého potomka?

Jasné, zZe jo. No urcité. Samozrejmé. Ja jsem vlastné 3 mésice predtim leZela na udrzZeni,

tak jsem si vikala, Ze jsem mohla byt takova poctivejsi v tom.
3. Jakym zptisobem jste ventilovala emoce v zacatcich péce o Vase postizené dite?

Ja jsem neméla na emoce cas. Ja jsem za sebu méla aj porod, aj cisar, takze ja jsem se tak
néjak prvni skladala a az ja jsem se poskladala, tak zacaly chodit dobré zpravy, lepsi. Oni

ho odvezli do Brna, tak pak rekli, Ze prezil. Ale ja jsem na to neméla cas.
4. Jak dlouho u Vas trvala doba smifeni se s tim, Ze je VasSe dité postizené?

Mné to trvalo rok. Opravdu rok. Ale to viastné ani nebylo smifovani, ja jsem se spis hrozné
bala, strasné bala. Jak bude vypadat, né to, ze o neho budu moset pecovat, ale jak bude
vypadat. Jak to okoli bude reagovat a tak. Do roku David byl strasné nedobry, furt bulel.
Tak uivané décko jsem v Zivoté nevidela. Ale po tom roku, zhruba, se David uplné zklidnil.

5. Stim, ze jste véd¢la, ze mate dit€¢ s tézkym mentalnim postizenim, touzila jste

po dal$im ditéti?

Ne! Ja uz bych strachem umrela, Ze se zas néco nezdari.



6. Moyslite si, ze péce o Vaseho potomka je pro Vas obéti?

No tak to nevim, ale ne. Kdyz jsem méla zdravé décka k nému. Proste ne. Jedind takova
obét moznd je, ze sem nemohla 25 rokii pracovat. To by moznd mohla byt ta obét. Ze sem
myslela, Ze nemuzu zit tak jakoby normalne, prosté tak jak se chodi do prace.

7. Objevily se u Vas v disledku péce o postizené dit€¢ néjaké psychické problémy?
Pokud ano, jaké?

Ne, ne, ne. Urcité ne.
8. Jaké socidlni role ve svém zivot€ plnite?

To jsou tézké otazky. Asi ta mamka hlavné no. Ale tak ja tedka vlastné konecné
po 25 rokdch pracuju, sem se dostala do prace, tak to mé tak jakoby taky napliuje. Sice mé
to unavuje, strasné, ale to je asi jediné, co mé tak za celou tu dobu chybélo. Prosté aj tak
nemam, ztratila sem absolutné socialni navyky, co se tyka prace, uplné. A tedka viastné je
mné 46 rokii a mam si zvykat na to, Ze chodim do prdace? ProtozZe konecné mozu, teda dik
vlastné stacionari a tim, Ze se vSecko tak néjak doma jako urovnalo no. Ale to, co maji
opravdu vsichni, ty navyky, tak ja tady s tim bojuju ted’ka uplné hrozne.

9. Dokazete mi popsat prvni reakce Vaseho partnera na zjiSténi, ze je VaSe dité

postizené?

No kladné na to reagoval. Nijak viastné. On pravé ze byl ten, ktery mé asi ten prvni den tak
néejak pomohl. Viastné prvni clovéka, kterého jsem uvidéla, mého byvalého muze. On tehdy

mé tak podrzal.
10. Jakym zpiisobem ovlivnilo postiZzeni Vaseho ditéte VA4S partnersky zivot?

Ja si myslim, Ze nijak. Opravdu nijak. Ja jsem teda ted rozvedenda, ale my jsme se rozvedli

taky z upiné jinych ditvodii.
11. Pokud mate dal$i déti, jaky postoj zaujaly k Vasemu ditéti s mentalnim postizenim?

Normalné prirozenée se k nemu chovali, jak k sourozencovi. Ja jsem si spis myslela vzdycky

0 mojich deckdch, Ze oni pravé vidycky byli takovi jakoZe ,,mé je to jedno “.

12. Mate pocit, ze jste je v prubéhu péce o Vaseho postizeného potomka néjakym
zpusobem zanedbala?

Ano, ano. Stoprocentné.



13. Jaka byla reakce rodiny na zjisténi, ze je Vase dité postizené?

Zadna zapornd. Mné se nestalo, Ze by mé nékdo néco rikal. I kdy? jedna teticka, to je fakt,
Ze jedna teticka mé rekla, ze: ,,co si jako myslis, tady ho budes mét doma, Sak on za chvilku
bude veliky, vyroste ti, bude ti shazovat nabytek“. Tak ja jsem byla tehdy uplne mimo. Sem
si Fikala, jak mi to miize vict. Mé to strasné nastvalo, ale ted’ uz asi vim, jak to myslela.

Ze musim pocitat s budoucnosti. Ale nikdo jiny viastné neiikal nic.

N a4

Po fyzické strance. Nekdy su takové véci, Ze mna to tieba psychicky zdrti. Vétsinou cesty,
jak jezdime do staciku. Jo nékdy je to stres, kdyz on je treba agresivni nebo néco. Ale spis

ta fyzicka stranka. Narocné.
15. Mate pfi této péci Cas na svoje zaliby a konicky?

Ano, ano. Ja si svoje vvkopu. To se casem naucite se neobétovat. To nema Stastné konce.
na vecirky. Ja jsem s timto nikdy neméla problém. I ten muj byvaly partner, i ten, co s nim

Ziju ted, mé absolutné vychazi vstric.
16. Kdo z rodiny Vam nejvice pii pé¢i o Vaseho postizeného potomka nejvic pomaha?

Dneska? Miij pritel. Sem tam decka prijdu pohlidat, ale tak ta zbyla rodina né. Maminku
uz nemam, otec je odstéhovany, takze u mé to je opravdu pritel a teda décka sem tam

zaskoci na pohlidani. Ale ja uz se je snazim do toho moc netahat, at' maji sviij Zivot.
17. Jaké postoje zaujalo Vase okoli k dané situaci?

Ja si pamatuju takové rizné situace, ze treba nékdo, kdyz byl esté malicky, tak jeli jsme
ve viaku a to nikdy nezapomenu. Pani se po nem tak divala, tak uz jsem si rikala: , tak
uz se zeptej, zeptej se, ja to vysvetlim*“. Ta se nakonec néco zeptala, ja jsem ji to vysvétlila.

Ale jinak jako nikdo, ani lékari, ani nikdo, ze by mé rekl néco Spatného. Ne, opravdu ne.
18. Mé¢la jste n€kdy ve Vasi situaci pocit vyclenéni ze spole¢nosti?

To jo, to jo. Jakoze ano, ale jenom tim, Ze jednak ja teda nevim, jestli kdyby byli vSeci tri
zdravi, jestli by to nebylo stejné. Ted uz muzu chodit ale do té prace. Toto mé prijde
jako takovy zdklad, jo, jakozZe toto bylo vidycky jako cely Zivot takové jakoze dilema,

co jsem si Fikala: ,ja bych chtéla jit normalné jak holky do prace*. Je fakt, ze nemam



ani néjak kamaradek, nemohli jsme jet tam, tam, ale neni to jako nic, co by mé uplné

chybélo.
19. Mate n€¢koho (kromée rodiny), s kym se muzete o své kazdodenni pocity pod¢lit?

Jo to jo. Ja kdyz jsem... no jednu dobu jsem Zila na internetu. A tam jsem si nasla takove ty
kamarady internetové, z téch pak se vyvinulo opravdu par takovych, zZe do dneska jsme
V kontaktu. Mam kamaradku, se kterou si povime opravdu uplné vsechno. Jako jo, mam

znamé, kamarady a viastné holky taky ze staciku a maminky a tak.

20. Jaky druh pomoci od Vaseho nejbliz§iho okoli nejvice ocenujete?

To hlidani asi nejvic.

21. O jakou pomoc nestojite?

Ja nevim, ja se tomu vétsinou vyhybam. Jak nékdo néco spusti, tak ja prosté nevnimam.

22. Stykate se s lidmi, kteti jsou v podobné situaci jako vy?

Ja jo, my se zname, probereme. Mame ted sdruzeni, tak i s holkama z toho sdruzeni se

potkavame, kamaradime.
23. Jak Vas ovlivnila tato téZka Zivotni situace po finan¢ni strance?

Penéz neni furt. Ale ja bych rekla, Ze neni to jako Davidem. David se vlastné narodil

do doby, kdy uz se to zacalo jako resit. Penize byly, ale nekdy chybély s jinych ditvodii.
24. Jsou podle Vas piispévky na péci o osoby s té¢Zkym mentalnim postizenim dostate¢né?
Tak jak uz sem Fikala, penéz neni porad.

25. Jak Vam pomohli/poméhaji pfi péci o Vase postizené dit¢ odbornici (lékafi, socialni
pracovnici aj.)?
To je katastrofa. Vzdycky boj a myslim, Ze porad to bude. Je hrozné svazuje néjakd
financni, prosté co oni musi spliovat, aspon tak se to prosté vyklada. Ja treba myslim jako,
co se neurologie tyce, tak nevim no, asi ani ta empatie. Ja si myslim, Ze co si clovéek prosté
nesezene informace a nepiesvédci toho doktora, tak nic. Ze by se zamysleli a néco poradili,
to ne. Kdysi sem jezdivala do Nového Mésta na Moravée ktomu primarovi, tak to byl
empaticky clovek, ten mél sam postizenou dceru, ten znal situaci, ten byl, on byl, ten by
pro ty décka znésl modré z nebe. A pak ho zatrhly pravé ty pojistovny, protoze jezdili

za nim z celé republiky a oni mu to pak prosté to, no.



26. Vyuzivate v souvislosti spéfi o Vaseho tézce postizeného potomka nékterou
Z nabidek socialnich sluzeb (osobni asistenci, stacionar, aj.)?

Tak stacionar.

27. Myslite si, ze je pro rodice pecujici o osoby s tézkym mentalnim postizenim nabidka
socialnich sluzeb dostatecnd?
No zaplat’ panbui za to, Ze mame stacionar, to opravdu toto je véc, ktera se tady podarila.

Ale strasné moc to dalo prace, abychom je presvédcili, aby to tady dali.
28. Jaky druh pomoci, kterou nenabizi socialni sluzby, byste uvitali?

No samoziejmé absolutné tady neni odlehcujici sluzba. Neexistuje tady, Ze by si clovek
mohl tFeba na vikend odjet. Prosté neni, tady neni. Neni zdjem. Nebyla by to sluzba,
ktera by byla naplnénd porad. O tom to celé je. Jako ja jsem méla vidycky naivné takovou
predstavu, ze by bylo treba na staciku jednoliizko na tyto odlehcovaci sluzby a takhle by to
V néjakem velkem komplexu fungovat mohlo. Ale asi to nejde, asi to tak nefunguje. Vim,

Ze to bylo ve Vsetiné a jeste nékde. Kolem Prahy jsem néco nasla, ale jinak opravdu ne.
29. Pfedstavte si, Ze byste o tuto formu socialni opory pftisla. Jaké by to mélo nésledky?

Ja se snazim na to pripravit, Ze jedniic ten cas prijde. Ja si to viastné rikam od malicka,
od ného. Mosi sa clovék na to néjak pripravovat, nejde to. Ja nechcu, opravdu nechcu,
aby ostal na krku déckam, sourozencom. To teda ne, at’ si maju svoje Zivoty. At si jedu dal,
to opravdu bych nikdy nechtéla. Jako ja to vidim ted. Tady je na zemi David a ja
jen pockam, az prijde miij, Ze ho zté zemé zvedneme. Ja uz ho z té zemi nezdvihnu.

Prosté bude hur.
30. Jste ve svém zivoté St’astna?

Jo. Nekdy nestastna, nekdy Stastna. Jak kazdy clovek.



