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Souhrn

Bakalaiska prace s nazvem ,,Rodina s mentalné postizenym ditétem* popisuje problematiku
narozeni mentaln¢ postizené¢ho ditéte do rodiny a zjistuje faktory, které péci o postizené dité
ovliviiuji. Prace je teoreticko-vyzkumna. Bakalaiska prace je rozd€lena na Cast teoretickou a
praktickou.

Teoreticka ¢ast se vénuje pojmu mentalni retardace, jeji etiologii, klasifikaci, diagnostice a
lécbe. Zaroven charakterizuje osobu s mentalnim postizenim, poukazuje na rodinu
postizeného ditéte, jeho sourozence a na systém socialni pomoci.

Vyzkumna cast prezentuje vysledky ziskané dotaznikovym Setfenim od pecujicich osob, které

vyuzivaji sluzby socidlni péce prispévkové organizace Stiedoceského kraje v CR.

Kli¢ova slova

Rodina, dit¢, mentalni postizeni, socialni péce

Title
Family with mentally handicapped child

Abstract

Thesis entitled "Family with mentally handicapped child" describes the problems of the birth
of mentally retarded children in the family and detects identify the factors which impact the
care of the disabled child.This thesis is the theoretically-research. Thesis is divided into part
of the theoretical and practical.

The theoretical part deals with the concept of mental retardation, its cause, classification,
diagnosis and treatment. At the same time it describes a person with mental disabilities, points
to a family affected by the child, his brothers and sisters and on the social assistance system.
Research section presents the results obtained are the investigation of caring persons using the

services of social welfare organizations Bohemia in the Czech Republic.

Keywords

Family, child, mental disabilities, social welfare
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Uvod

Téma mé bakalatské prace je ,,Rodina s mentalné postizenym ditétem®. Nad vybérem tématu
jsem nemusela dlouho pfemyslet vzhledem k tomu, Ze mam s mentadlnim postizenim u déti
vlastni zkuSenosti, které jsem zacala ziskavat jiz v utlém détstvi, nebot’ jsem vyrtistala vedle
postizeného bratra. Postupem casu jsem se vénovala této problematice vice a motivovala mé
ve vybéru mého povolani. Jiz osmym rokem pracuji v zafizeni socidlnich sluzeb pro mentalné

postizené klienty.

Zpréava o tehotenstvi Zeny je pro budouci rodice velkou radosti. Dava jim novy smysl Zivota,
vytvareji si predstavy o zivoté s novym ¢lenem rodiny. Pravdou je, Ze si kazdy pieje, aby jeho
dit¢ bylo zdravé a nikdo si ani nepfipousti, Ze by tomu tak nemuselo byt. Narozeni ditéte je po
dlouhé dobé¢ oc¢ekavani velmi radostnym okamzikem. Je t€zké si piedstavit, jak velkym Sokem
a zklamanim si musi projit rodice, ktefi zjisti, ze jejich dité je n&jakym zplisobem postizené.
Jakékoliv postizeni, zejména potom to mentdlni, poznamena zivot celé rodiny. Rodice
prochéazeji fazemi Soku a popfeni, Ze to nemiize byt pravda. Hledaji vinika této situace,
s postupem cCasu vSak vétsinou dospé&ji do faze, kdy se s postizenim svého ditéte nakonec
vyrovnaji a pfijmou dité takové, jaké je. Ne vzdy vSak tuto t€zkou zkouSku zvladnou oba

rodice, a proto mize byt pfi¢inou rozpadu rodiny a manzelstvi.

Zivot takto poznamenané rodiny dovedu dobie posoudit z pohledu sourozence mentalné
postizeného bratra. I t€hotenstvi mé matky bylo pro celou rodinu velkou radosti. Samoziejmé,
ze si 1 moji rodiCe ptali, aby jejich druhé¢ dit¢ bylo zdravé. V tehdejsi dobé, kdy nebyla
prenatalni diagnostika na takové urovni jako dnes, je vibec nenapadlo, ze tomu tak nemusi
byt. Jako malé pétileté dévce si dobfe pamatuji vétu 1€kait: ,, Dejte postizeného chlapce do
ustavu a poridte si nové dité“. Dobte si pamatuji, jak jsem na svého bratra zarlila, protoze
jsem m¢éla pocit, ze se mu rodi¢e vice vénuji. Nikdy mé vSak nenapadlo, ze bych se k nému
méla chovat jinak jenom proto, Ze je postizeny. Brala jsem ho tak, Ze je to prosté milj maly
braska. Postupem casu jsem vSak pochopila, ze rodi¢e mezi nami nedélaji rozdily, ale Ze mayj
bratr potfebuje vice péce nez ja. Nikdy na mé rodi¢e nekladli naroky, Ze se o bratra musim
postarat, ale délala jsem to naprosto samoziejmé. Dnes mohu fici, Ze si rodict velice vazim,
mimo jiné i v tom, Ze dokazali v tehdejsi dobe odolavat tlaku spolecnosti a vS§em ostatnim
okolnostem, a presto se rozhodli pro péci o mého postizeného bratra v rodinném prostiedi. Je

mi jasné, Zze to nebylo vibec jednoduché rozhodnuti. Vzhledem k tomu, Ze v tehdejsi dobé



nebyla takova moznost vyuziti sluzeb socidlnich péce jako je v soucasnosti, musela moje

matka zustat s bratrem doma a jedinym zdrojem finan¢nich prostfedk byl pfijem mého otce.

Rodina ditéte s mentalnim postizenim je vystavena velkému stresu. PeCujici osoby ziji ve
Vypjaté situaci, aby zajistily ditéti dostate¢nou péc¢i. VétSinou je to matka, ktera zdstava
s ditétem v domdcnosti a zajistuje mu potfebnou péci. Pokud je péce o postizené dité zavisla
pouze na jedné osob¢, dochazi postupem casu k fyzickému, ale i psychickému vycerpavani.
To je zpusobeno v nemalé mife tim, Ze pecujici osoba upfednostiiuje potieby ditéte pied
svymi vlastnimi, a to bez ohledu na to, jaké to bude mit s postupem ¢asu nasledky, zejména

na zdravi.

Dalsim velmi dilezitym faktorem je také ekonomicky status rodiny. Pouze na pecujicich
osobach zlstava rozhodnuti, zda zUstat s postizenym ditétem doma a pobirat pouze davky
statni sociadlni podpory, a nebo zda vyuzit sluzeb socialni péce a mit moznost pravidelného
mésicniho piijmu, potiebného k finanénimu zajisténi rodiny. Zarovenn vSak sluzby socialni
péce pomahaji pecujicim osobam ve snizeni zatéze pro n¢ samotné, kterd vyplyva z narocné
péce o postizené dité. Vyuziti sluzeb socialni péce tak céastecné ovlivni i samotny Zivot
pecovateld, ktefi si tak mohou odpocinout a vénovat se také samy sobé, cozZ je nezbytné pro

spravné fungovani rodiny a ovlivnéni vztahli v ni.

Mentalni postizeni déti, mladeze 1 dospélych predstavuje zavazny zdravotni i socialni
problém. Souvisi to také s narGstajicim poétem postizenych, ktery je uvadén v souvislosti se
zdokonalujici se 1ékaiskou péci a moznostmi zachrany nedonosenych a piedcasné narozenych
déti, které by v diivéjSich dobach neptezily. Zaroven vSak 1 v dneSni dob€ neni spolecnost
pfipravena na fakt, Ze se s témito lidmi setkdva v béZzném zivoté. V posledni dobé se sice
hovoii 0 mentalné postizenych osobach stale vice, ale znalosti o konkrétnim Zzivoté takto
postizenych lidi jsou velmi malé. Zdaleka vSichni lidé nejsou schopni piijmout fakt, ze se

jedna o lidské bytosti, které maji stejna prava jako vSichni ostatni.
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Cile

Cilem teoretické Casti je popsat problematiku mentalné postizenych déti v roding, shrnout

nejnovéjsi védecké poznatky z této problematiky a popsat moZnosti socialni pomoci v CR.

Cilem empirické Casti je popsat, jaky vliv ma péce o postizené dité na zivot peCovatele a Zivot

celé rodiny.

V této souvislosti jsem si stanovila nasledujici cile:

1. Zjistit, jaky vliv mélo narozeni mentalné postizené¢ho ditéte na strukturu a

funk¢nost rodiny, na vztahy v rodin€ a socioekonomicky status.

2. Zjistit, zda péce o postizené dité ovliviiuje zdravi pecovatele, jeho psychicky
stav.
3. Zjistit, zda maji pecujici osoby dostatek casu samy pro sebe.

11



I TEORETICKA CAST

1 Mentalni retardace

1.1 Historie mentalni retardace

Jiz od pocatku lidské spole¢nosti se mezi jejimi ¢leny objevovali jedinci, ktefi se od ostatnich
odliSovali, at’ uz vzhledem, smyslovymi ¢i télesnymi vadami, tak i dusevnim stavem c¢i
chorobami (Vagnerova, Hajd-Moussova, Stech, 2004). Popis pojmu mentalni retardace, tak
jak jej chapeme v dnesnim slova smyslu, byl objeven jiz v egyptskych papyrovych svitcich
nalezenych v Thébach. Tyto svitky jsou datovany kolem roku 1500 pted Kristem a popisuji

postizeni téla i mysli, které maji vztah k Grazim hlavy a mozku (Lecbych, 2008).

1.2 Definice mentalni retardace

V odborné literatufe se k pojmu mentdlni retardace pouzivd také synonymum mentélni
postizeni (Lecbych, 2008). Mentalni postizeni neni nemoc, ale je to trvaly stav, ktery je

zpusobeny neodstranitelnou nedostate¢nosti nebo poskozenim mozku (Svarcova, 2011).

Pavlovsky a kol. (2009) fika, Ze mentalni retardace je zavazna porucha osobnosti, kdy ze

symptomil pfevlada porucha intelektu, ale postiZena je celd psychika jedince.

Podle Svarcové (2011, str. 28) se za mentalné retardované povazuji jedinci, u kterych dochazi
K ,,zaostavani vyvoje rozumovych schopnosti, K odlisnému vyvoji nékterych psychickych

vilastnosti a k porucham adaptacnich schopnosti*.

Slowik (2007) uvadi, ze l1ze definovat mentalni retardaci podle riznych hledisek, rozdéleni viz

tab. 1 v piiloze A.

1.3 Etiologie mentalni retardace

Etiologie mentalni retardace je velice rozmanita, protoze na jedince pusobi mnoho faktord,
které se prolinaji (Svarcova, 2011). Mentalni retardace vzniké postizenim CNS, kdy porucha
muze vzniknout riznym zplUsobem. Je to multifaktoridlné¢ podminéné postiZeni, na kterém se
muze podilet jednak porucha genetickych dispozic vedouci k naruseni rozvoje CNS, ale také
mnoho riznych exogennich faktorti poskozujici mozek v rané fazi jeho vyvoje. Oba faktory

pusobi vzajemné v interakci. K poskozeni mozku muze dojit i postnatalné v raném véku
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v disledku zanétlivého onemocnéni, Urazu, otravy apod. Do této kategorie jsou zafazovana

pouze ta postizeni, kterd vznikla do 1,5 az 2 let (Vagnerova, 2004).

Svarcova (2011, str. 28) tika, ze ,, mentdlni retardace je diisledkem organického poskozeni
mozku, které vznika na zaklade strukturalniho poskozeni mozkovych bunék nebo

abnormalniho vyvoje mozku *.

1.4 Cetnost osob s mentalni retardaci v populaci

Podle Svarcové (2011) tvoii lidé s mentalni retardaci jednu z nejpoéetnéjsich skupin mezi

vSemi postizenymi. Pocet osob s mentadlnim postizenim stoupa nejen u nds, ale i celosvétove.

Narlst poctu osob s mentalnim postizenim je piicitdno jako disledek zvySovani kvality
pediatrické péce o novorozence, kterd mé za nasledek snizovani novorozenecké a kojenecké
umrtnosti. Diky Iékatské péci, ktera se neustidle zdokonaluje, je v dneSni dobé mozné
zachranit i déti v nejrannéjSich stadiich vyvoje, které by bez intenzivni péce nepiezily
(Lecbych, 2008, Svarcova 2011). Matgjéek (1999) poukazuje na to, Ze se v dnesni dobé sice
zachranuje stale vice novorozencu s nizkou porodni hmotnosti a jinymi poruchami, ktefi by
diive zemfeli, zadroven vSak zastdva ndzor, Ze nejsou vzdy postizeni, ale mohou se vyvijet
normalné nebo s drobnymi odchylkami. Rik4, Ze procento postizeni je zhruba stejné

Vv pfepoctu, kolik déti se zachranilo dfive a kolik dnes.

Absolutni pocet mentalné postiZenych osob v nasi populaci neni znam. Podle kvalifikovanych
odhadi je v soucasné dobé mentalni retardaci postizeno asi 3 % obcanti — z toho 2,6 %
ptipada na osoby s lehkou mentalni retardaci. Podobné tidaje jsou uvadény i ve statistikach
ostatnich evropskych zemi (Svarcova, 2011). Cesky statisticky tad (2009) uvadi statistiku
zroku 2008, ve které uvadi, ze pocet deti s mentdlnim postizenim od novorozeneckého
obdobi do &trnacti let je dvanact tisic. Podle Svarcové (2011) neni k dispozici piesny

statisticky udaj o poctech lidi s jednotlivymi druhy postiZeni.

1.5 Klasifikace mentalni retardace

Mentalni retardace predstavuje snizeni tirovné rozumovych schopnosti, které je v psychologii
oznacovano jako inteligence. NejpouZivangj$im vyjadienim urovné inteligence je inteligencni
kvocient, ktery vyjadfuje vztah mezi mentalnim a chronologickym v€kem. V soucasné dob¢

se ke klasifikaci pouzivd MKN-10, ktera rozdéluje mentalni retardaci do Sesti zakladnich
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kategorii: lehkd mentalni retardace, stfedn¢ tézkd mentdlni retardace, t€zka mentalni
retardace, hlubokd mentalni retardace, jind mentalni retardace, nespecifikovand mentalni
retardace (Svarcova, 2011). Mal4, Pavlovsky (2002) uvadi, Ze se podle MKN-10 se rozsah

pridruzené¢ho postizeni chovani oznacuje dalsim znakem:
0 minimalni postizeni chovéni
1 wvyrazné postizeni chovani vyzadujici pozornost nebo 1écbu

Diive byla v klasifikaci mentalni retardace pouzivana oznaceni debilita, imbecilita, idiocie

(Slowik, 2007).

1.5.1 Lehka mentalni retardace, 1Q 50 - 69 (F70)

Tuto kategorii tvoii pfevazna vétsina lidi s mentalni retardaci (80-85 %). Jedinci jsou schopni
dosdhnout uplné nezéavislosti v osobni péci (jidlo, myti, oblékani, hygienické navyky) i kdyz
jeji vyvoj je pomalejsi (Svarcova, 2011). Vétsinu jedincti na horni hranici lehké mentélni
retardace je mozno zameéstnat praci, ale je potiebny dohled a podpora (Véagnerova, 2004).
Jedinci jsou z velké ¢asti schopni navazovat a udrzovat dobré socialni vztahy (Slowik, 2007).
V sociokulturnich vztazich se projevuji problémy u jedinct, ktefi nejsou emocné a socidlné
dostatecné zrali. U osob s lehkou mentalni retardaci se projevuji individudlné 1 rGzné
chorobné stavy, jako autismus, a dal$i vyvojové poruchy, epilepsie, poruchy chovani nebo

tlesna postizeni (Svarcova, 2011).

1.5.2 Stiedné téZka mentalni retardace, 1Q 35 - 49 (F71)

U jedinct je vyrazné opozdén rozvoj chapani a uzivani tfeci, verbalni projev jedince byva
chudy, agramaticky a Spatn¢ artikulovany. Schopnost sebeobsluhy je opozdéna a omezena,
stejné jako zru€nost. Velmi ziidka je u téchto osob v dospélosti mozny samostatny Zzivot.
Zpravidla byvaji mobilni a fyzicky aktivni. VétSina z nich je schopna navazovani kontaktu
s ostatnimi a podili se na jednoduchych socialnich aktivitich (Svarcova, 2011, Vagnerova,

2004).

U nekterych jedincli se objevuje détsky autismus nebo jiné pervazivni vyvojové poruchy

(neuropsychiatricka onemocnéni projevujici se od détstvi poruchami a opozdénym vyvojem
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Vv Kognitivni oblasti, jazykovych schopnostech, komunikaci), které ovliviiuji nejen klinicky
obraz, ale také zpasob jednani s postizenym. Casty je vyskyt télesnych postizeni,
neurologickych onemocnéni, a to zejména epilepsie. Nekdy jsou zjisténa rizné psychiatricka

onemocnéni (Svarcova, 2011).

1.5.3 TéZka mentalni retardace, 1Q 20 - 34 (F72)

VétSina jedinct trpi znacnym stupném poruchy motoriky nebo jinymi pfidruzenymi vadami.
Ty se klinicky projevuji pifitomnosti signifikantniho poskozeni nebo vadného vyvoje CNS
(Svarcova, 2011). Casto jde o kombinované postizeni, mnozi trpi epilepsii (Vagnerova, 2004).

Tito jedinci potfebuji soustavnou péci a podporu (Slowik, 2007).

1.5.4 Hluboka mentalni retardace, 1Q je nizsi nez 20 (F73)

Lidé s hlubokou mentdlni retardaci jsou maximaln€é schopni na podnéty, at’ jiz zndmé Ci

neznamé, reagovat libosti ¢i nelibosti. Zaklady feci se ani nevytvoti (Vagnerova, 2004).

Vétsina jedincd je imobilni nebo vyrazné omezena V pohybu, byvaji inkontinentni, nejsou
schopni pecovat o své zakladni potieby a potiebuji trvalou pomoc a dohled. Velmi ¢asto maji
neurologické nebo jiné té€lesné nedostatky postihujici hybnost, dale také poskozeni zrakového

a sluchového vnimani, jedinci trpi epilepsii. Pfedev§im u mobilnich jedinct Se ¢asto objevuji

A4

1.5.5 Jina mentalni retardace (F78)

Tato kategorie by méla byt pouzita pouze tehdy, kdyZ je stanoveni stupné intelektové
retardace zvlasté nesnadné nebo nemozné pro piidruzené senzorické nebo somatické
poskozeni, napf. u nevidomych, neslySicich, nemluvicich, u jedinci s t€zkymi poruchami

chovani, osob s autismem &i u t&Zce télesné postizenich osob (Slowik, 2007, Svarcova, 2011).

1.5.6 Nespecifikovana mentalni retardace (F79)

Tato kategorie se pouziva v pfipadé¢, kdy je mentalni retardace prokdzana, ale neni dostatek
informaci, aby bylo pro mozné zafazeni pacienta do vySe uvedenych kategorii (Svarcova,

2011).
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1.6 Diagnostika mentalni retardace

Diagnostika je dlouhodoby proces, ktery zohlediiuje vSechny systémy, které ovliviiuji vyvoj
ditéte. Komplexni diagnostika zkouma dit€¢ z biologického, psychologického i socidlniho
hlediska. Stanoveni diagn6zy mentalni retardace se opira o podrobné psychologické vySetieni,
ve vétsing piipadd i o neurologické a psychiatrické vySetfeni (Svarcova 2011). Cilem
diagnostiky neni zjistovani nedostatkd jedince, ale odhalovani jeho individualnich zvlastnosti,
pokusit se je naplnit a umoznit mu distojny Zivot ve spole¢nosti (Cernd a kol., 2009,

Svarcova, 2011).

1.7 Lécba mentalni retardace

Lécba mentalni retardace neni moznd, protoze je to trvaly stav. Nutné je vSak IécCit jeji
druhotné projevy, jako je neklid, agresivita, sebeposkozovani a jiné psychické reakce.
Zaroven je velmi dualezitd prevence, kterd je zaméfend na ptredchézeni vzniku fyzickych,
intelektovych, psychickych nebo smyslovych vad. Déle se zaméfuje na to, aby diky jiz

vzniklé vadé nedoslo k trvalému funkénimu omezeni nebo postiZzeni (Svarcova, 2011).

Pokud neni mozna domaci péce, jsou tito jedinci umistovani do zafizeni socialnich sluzeb,
kde je jim poskytovana specializovand oSetfovatelskd péce, kterou potiebuji. Jedincim
s mentalnim postizenim je velmi dilezité poskytovat péci podle jejich individualnich potieb

(Mala, Pavlovsky, 2002, Vagnerova, 2004).

16



2 Osobnost ¢lovéka s mentalnim postiZenim

2.1 Zakladni psychické potieby déti s mentalnim postiZenim

Vagnerova (2004) uvadi, ze mentalné postizeny cloveék ma stejné zakladni psychické potieby

jako ostatni lidé. Tyto potfeby mohou byt riznym zpisobem modifikovany pod vlivem

omezenéjsi kapacity rozumovych schopnosti a uceni. Mentaln¢ postizeni lidé vsak maji

tendenci své potfeby uspokojovat bez zabran a neodkladné zplsobem, ktery odpovida

aktualnimu somatickému a psychickému stavu, tedy i mentalni Grovni.

Zakladni psychické potieby tedy jsou:

1)

2)

3)

4)

5)

poti‘eba stimulace - pro psychicky vyvoj je nezbytny piisun podnétii, ktery musi byt
pfiméfeny moznostem jedince, a to hlavné z hlediska jeho mnozstvi, kvality 1 délky
pisobeni, v opacném piipadé by doslo k poSkozeni dusevniho vyvoje. Hrozi zde riziko,
ze nedojde k dostatecné stimulaci nebo naopak k zat¢zi ¢i vycerpani v dusledku
nepiiméreného nebo nadmérného piisunu podnéti. Pro mentalné postizené je dulezita
srozumitelna. Pokud informacim jedinec nerozumi, vyvolavaji zatéz a obranné reakce

jako jsou napt. zachvaty vzteku ukazujici na projev bezmocnosti v dané situaci.

poti‘eba uceni — je vyjadiena jako tendence mentalné postizenych porozumét svému
nejbliz§imu okoli v mezich svych moZnosti. Pokud maji byt informace uZzite¢né, musi
jich byt pfiméfené mnoZstvi, musi se opakovat, mély by mit jednoduchy fad a méla by

platit urcitd srozumitelna pravidla.

poti‘eba citové jistoty a bezpeci — citova jistota je dana predevsim vztahem s blizkym
clovékem, event. stabilitou prostiedi a jeji potfeba byva u mentalné postizenych velmi

siln4. Potfeba emoc¢ni opory se projevuje pietrvavajici infantilitou, a to i v dospélosti.

potieba seberealizace — je ovlivnéna stupném mentalniho postizeni; u jedincti s lehkou
mentalni retardaci je sebehodnoceni vyjadieno mechanickym akceptovanim nazoru
autority dospélého, na kterém jsou zavisli. Svou budouci seberealizaci neplanuji,
protoze jim chybi schopnost hypotetického uvazovani. Jejich vlastni hodnotu jim

aktualné potvrzuje fakt pozitivni odezvy u ostatnich, pochvala o ocenéni.

potieba Zivotni perspektivy — jeji vznik je zavisly na schopnosti jedince s mentalnim

postizenim chapat zakladni pojem o Case, definovat minulost, pfitomnost a budoucnost.
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vy

Zavaznéji postizeni ziji prevazné piritomnosti, nedélaji si zaddné plany do budoucnosti,

protoze jeji vyznam nechapou.

2.2 Psychologické zvlastnosti jedincii s mentalnim postiZenim

Kazdy jedinec s mentalnim postizenim je ,, svébytny subjekt s charakteristickymi osobnostnimi
rysy“ (Svarcova, 2011, str. 47). U vétSiny z nich se projevuji urité spole¢né znaky jako je
zejména omezeny nebo opozdény neuropsychicky vyvoj. Ostatni znaky zavisi na druhu
mentalni retardace, jeji hloubce a rozsahu (viz. tab. 2 v pfiloze B). Pro kazdého jedince je
nejdulezitéjsi péce rodiny, ktera je ptfirozenym prostiedim pro vyvoj kazdého ¢lovéka, a to jak

pro jedince bez postizeni, tak i s postizenim, kde je potfebna v intenzivnéj$i mite.
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3 Rodina a mentalné postiZzené dité

3.1 Definice rodiny

Matousek (2003) tika, ze jiz odedavna existuje rodina proto, aby lidé mohli peCovat o své
déti. Pro udrzeni lidstva je biologicky vyznamna a je zakladni jednotkou kazdé spole¢nosti.
Hellus (2007) uvadi, Ze rodina je jednou ze zakladni strukturalnich slozek spole¢nosti. Podle
Kelnarové, Matéjkové (2010) je rodina socialni skupinou, ve které je celospoleCensky
vyznamné jeji kvalitni fungovani. Kazdy jeji ¢len je vychovavan, vzdélavan a zaclenovan do

spole¢nosti od prvniho okamziku, kdy pfichdzi na svét.

3.1.1 Funkce rodiny

Podle Sobotkové (2007) je zdkladem fungovéani rodiny jeji struktura, intimita, osobni
autonomie a hodnotova orientace vcetné postoji. Funkéni rodinu charakterizuje spokojenosti
svych ¢leni se svou pozici a roli v roding, spokojenosti a vzajemnym souladem v manzelstvi
¢i partnerském vztahu, pocitem obohaceni z rodicovské role a odpovédnosti za vychovu déti

a ekonomickou trovni rodiny i socidlniho zaclenéni.

V minulosti se rodina liSila od té¢ dne$ni. Dfive Zena byla pouze v doméacnosti, o kterou se
starala, vychovavala déti a muZ byl ten, ktery obstaraval dostatek prostiedkli pro preziti
rodiny. V dne$ni dobé je situace jina. Zeny, které maji déti, jsou s nimi doma zpravidla do
¢yt let jejich v€ku a potom se vraceji do zaméstnani. Muzi uz tak nejsou jedini, kdo zajiStuje

finan¢ni prostiedky pro zabezpeceni rodiny (Mozny, 2008).

3.1.2 Role matky

Matka mé po dlouhé generace nepomérné ,,ptirozenéj$i“ vztah k ditéti nez otec, protoze diive
byla péée o dité vyhradné Zenskou zaleZitosti. Zena se s ditétem velmi intimné seznamuje jiz
v dobé tehotenstvi, kdy proziva nové se vyvijejici Zivot ve svém vlastnim téle. Po narozeni
velmi blizky kontakt matky s ditétem pokracuje. Matka dité vétsinou koji, opatruje a osetiuje,
coz upevinuje jejich vazby a zaroven se vytvaii psychologické pouto, které potom trva po cely

sivot (Mat&jek, 1999).
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3.1.3 Role otce

Podle Sobotkové (2007) vétSina studii uvadi, Ze otcové jsou typicti tim, ze ditéti poskytuji
mnoho podnétli a hraji si s nim vice nez matky. Jiné studie vSak ukazuji, ze muzi dovedou
pecovat 0 déti stejné jako zeny. Matéjcéek (1999) uvadi, ze se podstatn€ji zmeénilo postaveni
muze v nasi rodiné nez postaveni zeny. Davno uz neni muz pouze vladcem rodiny a mnohdy
také hlavnim zivitelem, jak tomu bylo v minulosti, ale mnohem vice se podili na vychové

ditéte od samého pocatku.

3.2 Rodina s mentalné postizenym ditétem

Rodina je , individudlnim, origindlnim, neopakovatelnym spolecenskym organismem
(Mat&jéek, 1989, str. 279). Jak uvadi Svarcova (2011) je rodina je pro Zivot a vychovu ditéte
S mentalnim postizenim nejpfirozencjSim prostiedim, protoze zddné jiné prostiedi mu nemiize
poskytnout stejny pocit jistoty, bezpeci, emocionalni stability ani dostatek podnéti pro jeho
dalsi rozvoj.

24

Rodina ditéte s postizenim je nééim vyjimecnd, ma jinou socialni identitu. Tato odliSnost,
kterd je hodnocena spiSe negativng, se stdva soucasti sebepojeti vSech €lenil rodiny, at’ uz
rodict, tak i sourozencti. Pfitomnost postizeného ditéte v rodin€ je pti¢inou zmény Zivotniho
stylu rodiny, ktery musi byt pfizpisoben potifebam ditéte. V kone¢ném disledku se méni take
1 jejich chovani, a to nejen v rdmci rodiny, ale 1 ve vztahu k §irSi spole¢nosti, a to ve smyslu

obrannych reakci nebo izolace od spolecnosti (Vagnerova, 2004).

3.2.1 Narozeni mentalné postiZeného ditéte do rodiny

Narozeni mentalné postizeného ditéte je povazovano za velmi traumatizujici udalost v zivoté
Clovéka 1 rodiny, coz vede k obrovskému stresu. VétSina lidi vidi ve svém ditéti jiz pred

narozenim pokracovatele sebe sama i celého rodu (Svarcova, 2011).

Obavy a nejistota se zacinaji v rodin¢ ditéte s mentalnim postizenim objevovat jesté diive, nez
je jeho postizeni diagnostikovano. Rodic¢e vidi, ze s jejich ditétem neni ,,néco v poradku®,
nevyviji se standardnim zplisobem a jsou to pravé oni, ktefi zadaji o podrobné&jsi vySetieni —

at’ uz lékai'ské nebo i psychologické (Cerna a kol., 2009).

20



Rodina je zjisténim mentalniho postizeni u ditéte Sokovana a vSechny hodnoty, které dité pro
rodi¢e predstavuje, jsou ohrozeny. Mentaln¢ postizené dité bude jen tézko rozvijet rodicovské
ambice, t€zké s nim bude 1 kazdodenni souziti a budovani vztahl s ostatnimi Cleny rodiny,
tézko bude opétovat projevy naklonnosti a jeho osobnostni vyvoj bude velmi pomaly

(Matousek, 2003).

Nejvice vSak je traumatizovana matka, protoze vzdy bere dit€¢ jakou soucast sebe samé.
Psychoanalytiky je tento stav oznacovan jako ,,narcistické trauma®, srovnatelné s traumatem
po zohyzdujicim turazu. Otec postizen¢ho ditéte vSak proziva podobné pocity, které se
vztahuji spiSe k jejich muzské roli zploditele. Rodice reaguji na postizeni ditéte odlisné
s ohledem na biologickou a socialni specifi¢nost své role, ale také s ohledem na disledky této
situace pro jejich dalsi zivot. Je samoziejmé, ze zavazné postizeni ditéte ma vliv na vztahy
v rodiné¢ a manZzelsky vztah. Na jedné strané miize vést k posileni rodinnych vazeb, ale na

stran¢ druhé naopak k rozpadu (Vagnerova, 2004).

Stejné jako se méni reakce jednotlivych ¢lend rodiny na informaci o mentalnim postizeni
ditéte, tak se méni 1 pribéh adaptace celé rodiny. Zplsob Zivota rodiny je nahle zcela zménén
a je tieba hledat novy zplsob spolecného Zivota, rozdéleni ukolli a népln€ socialnich roli.
Nekteré faktory pomahaji v posileni nové rovnovahy, jiné zase prohlubuji dezintegraci,
omezuji funkci rodiny a vedou Kk apatii celé rodiny. Mezi hlavni faktory vedouci

K pozitivnimu pfizpisobeni rodiny patfi:
e piedchozi dobra integrace rodiny, zejména dobry manzelsky vztah;
e Stastné détstvi rodici, pfedevSim dobry vztah matky k jejim vlastnim rodi¢im;
e dobré vztahy v SirSim piibuzenstvu, zejména k prarodi¢im a pratelim,;
e okolnost toho, Ze bylo dité chténé;
e duvéra k oSetfujicimu l€kafi a dostupnost specializovanych 1€katskych sluzeb;
e styk s rodinami, které maji stejny problém;
e percepce nemoci jako ,,vyzvy k boji* nez jako ,,netnosného biemene*
e zkuSenost s vychovou star§iho zdravého ditéte;
e stabilni hodnotovy systém rodiny a jeji zajmy;

e piiznivé vnéjsi podminky — dostupnost sluzeb (Pesova, Samalik, 2006).
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3.2.2 Reakce rodicii na narozeni mentalné postizeného ditéte

Rodic¢e ditéte s mentalnim postizenim se v prvni chvili zjisténi reality domnivaji, ze maji

»pravo™ na zdravé dit¢ a v narozeni postizeného ditéte vidi obrovskou ,,nespravedlnost®.

Skute¢nost narozeni postizeného ditéte vétSinou zastihne rodiCe zcela nepfipravené a oni

nechapou, co se sjejich ditétem stalo a jak bude pokracovat dalsi Zivot. Aby se rodice

dokazali vyrovnat s postizenim svého ditéte, je nutné zajistit a poskytnout rodicim dostatek

informaci a potfebnou podporu a pomoc odbornikt (Svarcova, 2011).

Viagnerova (2004) uvadi, ze chovani a prozivani rodicl postizeného ditéte se méni v prubéhu

¢asu a prochazi péti typickymi fazemi:

1)

2)

faze Soku a popreni — je prvni reakce na subjektivné nepfijatelnou moznost, ze dité
neni zdravé (,,to neni mozné, to nemiize byt pravda®). Pocatecni Sok se projevuje
strnutim, neschopnosti jakékoli reakce. Projevem obrany vlastni psychické rovnovahy
je popieni nepfijatelné informace o postizeni ditéte. Chvatalova (2001), str. 124
shrnuje prozitky matky postizené dcery takto: ,,Je to strasnd rana, kdyz vam reknou,
Ze mate dité, které jste si tolik prdla, ale Ze je tézce nemocné a nikdy v zZivoté nebude
zdrave. “ V této chvili se rodiCe jesté nesmifili s existenci postiZzeni u ditéte, a proto
nechtéji nic slySet o moznostech jeho péfe a vychovy. Reakci rodici vSak také
ovliviiuje, kdy a jakym zpuisobem se dozvédi o postizeni svého ditéte. Slowik (2007)
uvadi, ze je velice dulezité citlivé jednani a dostatek informaci. Podle Vagnerové
(2004) rodice reaguji na sdéleni o postizeni ditéte obrannymi reakcemi
traumatizovanych lidi, ktefi sice védi, ze jim lékat tika pravdu, ale emocné ji
nedovedou pifijmout. Proto se stdvd, Ze lékat jako posel Spatnych zprav, je trestan
kritikou a stavé se ndhradnim vinikem. Zéaroven vSak Slowik (2007) upozoriiuje na to,
ze vdnesni dobé se diky vC€asné prenatalni diagnostice mohou budouci rodice
rozhodnout 0 narozeni ¢i nenarozeni svého postizeného ditéte, ale samoziejmé je to

velmi citliva a eticky slozita otazka.

faze bezmocnosti — rodi¢e nevédi, co maji délat, protoze se s takovym problémem
nikdy nesetkali a nedovedou je feSit (Vagnerova, 2004). Struskova (2000), str. 14
popisuje situaci matky postizeného ditéte tak, jak ji sama matka popisuje: ,, Citila
jsem v sobé bolest, jakou jsem jesté nikdy nezazila. Pocit zklamani stridal pocit
bezmocnosti. Vybavila se mi vSechna tehotenska vysetreni, odbéry krve, a stile jsem

nemohla prijit na to, kde se stala ta osudova chyba “.
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Vagnerova (2004) uvadi, Ze rodice v tomto obdobi prozivaji pocity viny vztahujici se

k ditéti a pocity hanby vztahujici se k o¢ekavanym reakcim ostatnich lidi. Rodi¢e se boji

zavrzeni a odmitnuti, ale zaroven ocekavaji pomoc, o které vSak nemaji pfesnou

predstavu, jak by méla vypadat a v ¢em by méla spocivat.

3)

4)

5)

faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem — v tomto obdobi je typicky
zvySeny zajem o dal§i informace, kdy rodi¢e postizeného ditéte zajima, proc
k postizeni doslo, jeho podstata a jak by méli o dité peCovat. Zaroven se také, zajimaji
0 budoucnost ditéte. Racionalnimu piijeti skute¢nosti vSak zaroven ¢asto brani emoc¢ni
vyladéni rodi¢ti. V tomto obdobi se jesté vyskytuji negativni emocni reakce jako jsou:
prozitky smutku, deprese ze ztraty ocekdvaného narozeni zdravého ditéte, tizkost,
strach z budoucnosti, pocity hnévu a hledani pfedpokladaného vinika. V této fazi
rodie fesi 1 budoucnost ditéte 1 celé rodiny, proto potiebuji dostatek vhodnych
informaci, jakymi jsou moznosti péfe o postizené dité, dalsi 1écba,
specialnépedagogické postupy apod. (Vagnerova, 2004).

faze smlouvani — je pirechodné obdobi, kdy jiz rodice pfijali fakt postizeni jejich
ditéte, ale zaroveil maji tendenci hledat alespoii néco, co by znamenalo zlepSeni stavu
postiZzeni, kdyz uz neni mozné uplné uzdraveni ditéte. Charakter zatéze rodiny se méni
tim, Ze dlouhodoby stres a narocna péce o postizené dité vede k inavé a vycerpani

pecujicich rodict (Vagnerova, 2004).

faze realistického postoje — rodice postupné akceptuji skutecnost, ze je jejich dité

postizené a ptijimaji ho takové, jaké je (Vagnerova, 2004).

Velmi diilezité pro vyvoj ditéte je, aby se rodi¢e dokazali vyrovnat s jeho postizenim a zaujali

K nému pozitivni postoj. Jestlize se s postizenim ditéte nedovedou vyrovnat oba rodice,

mohou se objevovat tendence o umisténi ditéte do zafizeni socialni péce a ponechat je jeho

vlastnimu osudu. To pro vyvoj ditéte v ranych etapach neni vhodné, protoze je ovlivnéna

kvalita a uroveti jeho pozdgjsiho Zivota (Svarcova, 2011).

Podle Matouska (2003) je pfijeti mentalniho postizeni u svého ditéte 0 mnoho t&ézsi pro rodice

S vy$Sim vzdélanim, kde je vétsi pravdépodobnost, Ze budou dité tajit pfed svym socialnim

okolim, a proto ho sv&fi do Ustavni péce. V rodinach, kde maji rodice zakladni nebo

nedokoncené vzdélani naopak hrozi, Ze matka se plné€ soustiedi na postizené dité a ptetiZzi ho

svymi pokusy dohnat zpozdéni. Tim zac¢ne zanedbavat ostatni déti 1 manzela. U otcl déti

S mentalnim postizenim stoupé tendence fesit rodinné problémy rozvodem.
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3.2.3 Postoje rodi¢i a jejich zakladni psychické poti‘eby

Narozeni postizené¢ho ditéte predstavuje interferenci (vzajemné ovliviiovani) mezi pozitivnimi

a optimistickymi pfedstavami, které maji rodi¢e ve vztahu k ditéti. Zaroven vSak také

znamena zna¢ny zasah do uspokojovani zdkladnich psychickych potieb, které souviseji

s rodi¢ovskou roli (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech, 2004).

Jak uvadi Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech (2004), je to zejména:

1)

2)

3)

4)

5)

potieba primérené stimulace — postizené dit¢ nestimuluje rodiCovskou aktivitu
Vv takové mife jako zdravé dité. Projevy postizeného ditéte byvaji velmi omezené, maji
malou intenzitu a Casto se liSi od ocekdvani rodi¢i. Dit¢ muaze byt spavé, apatické,
opozdéné ve vyvoji, nepohyblivé nemluvi a neusmiva se. Rodic¢e tak mohou mit pocit,
7ze na n& dit¢ nereaguje. V opacném piipadé muze vSak byt dit¢ naopak znacéné
drazdivé, plactivé, trpét poruchami spanku, odpudivého vzhledu coz v rodi¢ich muze

vyvolavat ambivalentni ¢i negativni reakce.

potieba smysluplnosti a Fadu — rodie vétSinou nevédi, jakym zplsobem se maji
Kk postizenému ditéti chovat vzhledem k neznalosti rozsahu omezeni jeho vyvoje.
Projevy a chovani ditéte v rodigich vyvolavé pocity nejistoty. Casto maji rodi¢e pocit,
ze jejich snaha nema zadny smysl, a to vzhledem k tomu, ze se dité nevyviji tak, jak si

predstavovali a ocekavali.

potieba citové vazby — postiZzené dit€ nebyva pro rodice vzdy uspokojujici v citové
oblasti, coz je t¢Zké akceptovat a dochazi tak k extrémim v rodi¢ovskych postojich.
Na jedné stran¢ tak muze dojit k zavrzeni a opusténi ditéte, nebo na stran¢ druhé
k vytvofeni nadmérné, neadekvatni citové vazbé, ktera se projevuje hyperprotektivnim

vychovnym postojem.

potieba vlastni hodnoty a spoleCenské prestiZze — narozenim postizen¢ho ditéte byva
uspokojeni této potfeby naruseno, protoze pocit neschopnosti zplozeni zdravého
potomka je prozivano jako trauma a narusSeni vlastni identity v rodi¢ovské roli.
Socialni reakce okoli mize zesilovat pocity rodice jako je ménécennost nebo dokonce

az vytazeni z normalni lidské spole¢nosti.

poti‘eba Zivotni perspektivy — perspektiva ditéte 1 rodiny je jeho postizenim naruSena.
Rodice sice védi, ze jejich dité nikdy nebude zdravé, ale zaroven si nedovedou

predstavit, jak se bude vyvijet a jaka bude jeho budoucnost. Vagnerova (2004) tika, ze
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rodic¢e dospélého mentalné postizeného jedince fesi otazku budoucnosti ditéte mnohem
klidn€ji v pripade, kde ptedpokladaji prevzeti péfe postizeného jedince jeho

sourozenci.

3.2.4 Sourozenci mentalné postiZzeného ditéte

Sourozenectvi ma velky psychologicky vyznam v tom, ze vytvaii specifické moznosti pro
formovani partnerstvi a s tim souvisejiciho smyslu pro divérnost, pro ,,spole¢né tajemstvi®

(Helus, 2007).

Podle Vagnerové (2004) je role sourozence postizeného ditéte naro¢néjsi a predstavuje zatéz,
uz jenom proto, ze se méni postaveni sourozence v roding€, rodice k nému zaujimaji odlisné
postoje a o¢ekavani. MatouSek (2003) uvadi, ze zdravi sourozenci postizené¢ho ditéte byvaji
rodici Casto pretézovani rodicovskym ocekavanim.

Ptitomnost postizeného ditéte v rodiné znamena posun v postaveni ditéte v rodinné struktute,
coz znamend, ze postizené dit¢ zaujme v roding roli ,,nejmladS$iho* bez ohledu na skute¢né
pofadi narozeni. Sourozenci mentalné postiZenych déti se Casto stavaji agresivnimi ochranci
pred ,,zIymi cizinci®. Nejveétsi zatézi je postizeny sourozenec zejména pro starsi sestru, kteréd
je prvni pfirozenou nahradou matky. Postizeni jedinci berou své sourozence jako autoritu

snadnéji nez své rodice (Blazek, Olmrova, 1988).

Zdravé dité si uvédomuje, ze jeho postizeny sourozenec ma vice privilegii, jeho projevy jsou
tolerovany, n¢kdy az do té miry, 1 kdyz s postizenim vibec nesouvisi. Rozdil v piistupu
rodict si zdravé dit€ brzy uvédomi, déti chapou, ze postizeny sourozenec potiebuje vice péce.
Tim se rozviji ohleduplnost a ochota pomahat slabsim. Na druhé stran¢ vSak miiZze byt tento

pfistup povazovan za nespravedlnost a dité ho tak proziva jako zatéz (Vagnerova, 2004).

Vzijemny vztah zdravého a postizeného sourozence ma svoje specifika. Sourozenec je
stabilni soucasti zivota ditéte, protoze spolu sdileji mnoho zkuSenosti. PostiZzeny sourozenec
muze vyvolavat odlisné reakce a zdravy jedinec si musi najit strategii, ktera mu pomize tuto
situaci zvladnout. Vétsinou jde o postupné piijeti dominantn€ ochranitelské role, osvojeni si
vetsi tolerance k lidské rozmanitosti, veétsi citlivosti k potfebam jinych apod. (Vagnerova,
2004). Matousek (2003) uvadi, Zze na zdkladé¢ provadénych vyzkumi jsou sourozenci

postizenych déti zodpovédnéjsi, zralejsi, ochotnéjsi pomahat nez jejich vrstevnici.
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4 Socializace a sluzby socialni pomoci pro rodiny s postizenym
ditétem

,, Kvalita spolecnosti se miize mérit podle zpusobu, jak se stara o své nejzranitelnéjsi a
‘

nejzavislejsi cleny. Spolecnost, ktera se o né stara nedostatecné, je pochybena.

Adrian D. Ward (in Svarcova, 2011, str. 13)

4.1 Socializace mentalné postiZenych

Mentalni postizeni byva spolecnosti Casto chépano jako stigmatizujici postizeni. Hlavnim
problémem je obtizné dorozuméni se s t€émito lidmi, omezenéj§i moznost odhadnout jejich
reakce, které byvaji Casto nestandardni. OdliSné chovani vyplyva ze sniZené schopnosti
sebeovladani. Jejich méné standardni reakce a zvySena zavislost na okoli vede ¢asto
k podcetiovani mentélné postizenych a k jejich negativnimu hodnoceni. Casto jim nejsou
pfisuzovana stejna prava jako ostatnim, ale nejsou na né kladeny ani stejné pozadavky

(Vagnerova, 2004).

Socialni status mentaln¢ postizenych byva velice nizky, nékdy jsou pro ostatni jen jedinci,
ktefi nic nechapou a na které neni tieba brat ohled. Tento postoj spolecnosti potom ovliviiuje
chovani ¢lent rodiny, sniZzuje pocit pohody, zhorSuje emocni ladéni a zvySuje potiebu
obrannych reakci. Dospéli vétSinou nevyjadiuji negativni postoj, ale spise tim trpi sourozenci
postizeného ditéte v détské skupiné (napt. kdyz se mu ostatni déti posmivaji, ze ,,ma brachu
debila® apod.). Zatéz pro rodice mentalné postizeného ditéte je dana pfitomnosti kombinace
mnoha faktori v rizné intenzité. Je to mira nejistoty ve vztahu k postizeni, pozdéjsi
diagnostika mentalni retardace, zatéz péce o mentaln& postizené dité, pfizpisobeni stylu
rodinného zivota a vztahti v rodin€, mira socialni stigmatizace rodiny, pocit izolace a ztraty

pozice v $ir$i socialni skupiné (Vagnerova, 2004).

Socialni stigmatizace je pfimo imérna napadnosti vzhledu a chovani postizenych, resp. mife
odlisnosti od ocekévaného standardu. Zvysuje se v pribéhu detstvi, protoze u novorozenct,
kojencti a batolat nejsou rozdily tak viditelné. Mentélni postiZeni je spojeno s opoZd’ovanim
Vv oblasti socializace, které se projevi zvySenou zavislosti se v§emi dusledky. Pretrvava vazba
na matku, postizeni nemaji potfebu postupné se osamostatnit. Tato vazba je pro matku emocni
odménou, potvrzenim, ze je pro dit¢ dulezitd. Mnohé matky jsou ptfesvédCeny, Ze jejich

mentalné postizené dit¢ nemize byt samostatné (Vagnerova, 2004).
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Osoby s mentalnim postizenim, at’ uz déti, mladez ¢i dospéli, tvofi specifickou a zaroven
nejpocetnéjsi skupinu mezi zdravotné postizenymi obcany, a pifesto se o nich vi pomérné
malo. Je to dano také tim, ze pfedstavy ,normalnich® lidi o mentaln¢ postizenych jsou
spojeny s nejasnostmi, zahadami, piedsudky a cCasto také neopravnénymi obavami. Lidi
S mentalnim postizenim nelze definovat jako homogenni skupinu, protoze jsou velmi rozdilni,

maji své individualni zvlastnosti, sva specifika a z toho vyplyvajici riizné potieby (Svarcova,

2011).

Jak ve své knize uvadi Svarcova (2011), tak se na osoby s mentalni retardaci vztahuje Listina
zakladnich prav a svobod. Kazdy socialni systém by mél respektovat lidskou svobodu,
dastojnost a lidska prava mentalné postizeného cloveéka (viz. ptiloha C) jako ostatnich

obcanu.

Svarcova (2011) uvadi, ze mnoho rodin smentilnd postizenym ditétem se potyka
s finan¢nimi problémy. Zna¢nou pomoc rodindm pecujicim o déti i dospé€lé s mentalnim

postizenim pfinesl Zakon o socialnich sluzbach (zakon ¢. 108/2006 Sb.).

4.2 Socialni sluzby

Socialni sluzby predstavuji Sirokou Skalu podpor, opatieni a pomoci, ktera vychazi z nutnosti
fesit svizelné Zivotni situace lidi s postizenim. VétSinou nejsou lidé s mentdlni retardaci
schopni zit samostatn€, a proto je pro né nabizeno feSeni v podob& umisténi v pobytovém

zafizeni s pobytem ¢i podporou jejich Zivota v domécich podminkach (Novosad, 2000).

Matousek a kol. (2007) uvadi, Ze jsou socialni sluzby poskytovany lidem se spolecenskym
znevyhodnéni s cilem =zlepsit jejich kvalitu Zivota, popf. zacClenit je do spole€nosti
V maximalni mozné mife. Zaroveil vSak ma spolecnost chranit pied riziky, které tito lidé
pfinaseji. Z toho vyplyva, Ze socialni sluzby zohlediuji osobu uzivatele, jeho rodinu, skupiny,

do nichz patfi, popt. z4jmy Sirsiho spolecenstvi.

4.2.1 Vyvoj sluzeb pro lidi s mentalnim postiZzenim

Sluzby pro lidi s mentalnim postizenim se pied rokem 1989 omezovaly na tstavy socidlni
péce. Rodic¢tim, kterym se narodilo postizené dité, bylo Casto hned v porodnici doporuc¢ovano,
aby své dit¢ dali do kojeneckého ustavu a aby si pofidili dalsi dite. Situace se zacala postupné

menit na zacatku devadesatych let minulého stoleti, kdy zacaly vznikat nové sluzby. Tyto

27



sluzby casto mély charakter chranéného prostiedi (stacionafe a chranéné dilny), kde uzivatelé
pobyvaji cely den ¢i cely tyden. Sluzby se soustfedily na smysluplné vyplnéni casu jak déti,
tak i dosp€lych s mentalnim postizenim. Néktera zafizeni se snazila kromé vyplnéni Casu také
0 rozvoj dovednosti uzivateli a zvySovani jejich samostatnosti (Matousek, Kolackova,

Kodymova, 2010).

4.3 Zakon o socialnich sluzbach

Zakon ¢. 108/2006 Sb. upravuje ,, podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobdam
V nepriznivé socialni situaci prostrednictvim socidlnich sluzeb a poskytovani prispévku na
péci osobam se zdravotnim postizenim, jehoz dopady cini nebo mohou cinit osobu

s postizenim zdvislou na pomoci jiné osoby “ (Svarcova, 2011, str. 168).
Podle zakona o socialnich sluzbach (2006) se sluzby socialni péce rozdéluji na:

e pobytové — sluzby spojené s ubytovanim v zafizenich socidlnich sluzeb (denni

stacionare, tydenni zafizeni, Gstavy socialni péce s celoroénim provozem);

e ambulantni — sluzby, za kterymi osoba dochédzi nebo je doprovéazena ¢i dopravovana

do zafizeni socialnich sluZeb, soucasti sluzby neni ubytovani;

e terénni — sluzby poskytované jedinci v jeho pfirozeném socialnim prostiedi.

4.3.1 Prispévek na péci

Jak uvadi zakon o socidlnich sluzbach se piispévek na péci poskytuje osobam zavislym na
pomoci jiné fyzické osoby za Uc€elem zajiSténi potiebné pomoci. Néklady na ptispévek se
hradi ze statniho rozpoctu. O prispévku na péc¢i rozhoduje obecni tfad obce s rozsifenou
pisobnosti a narok na né&j nema osoba mladsi jednoho roku. Sokol, Trefilova (2008) fikaji, ze
narok na piispévek je zaloZen na individudlnim posuzovani schopnosti osob zvladat tkony
péce o vlastni osobu a tkony sobé&stacnosti. Vyse ptispévku je stanovena podle veéku a stupné
zavislosti na pomoci jiné fyzické osoby. Schopnost zvladnout péci o vlastni osobu a byt
sobéstany je u kazdého clov€ka ruzna, proto zakon rozezndva Ctyfi stupné zavislosti na

pomoci jiné osoby, a to od mirné zavislosti az po zavislost uplnou (viz. tab. 3 a 4 v ptiloze D).
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II PRAKTICKA CAST

Vyzkumné otazky

1. Jaky vliv mélo narozeni postizeného ditéte na strukturu rodiny a jeji

socioekonomicky status?

2. Jak ovlivnilo postizeni ditéte funk¢nost rodiny a vztahy v roding?
3. Ovliviiuje péce o postizené dité zdravi pecovatele?
4. Jak Casto maji pecujici osoby ¢as samy pro sebe?
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5 Metodika vyzkumu
5.1 Pouzité metody

Vlastni vyzkum Ktéto praci byl provadén kvantitativni vyzkumnou metodou, a to
prostiednictvim dotaznikového Setfeni. K ziskani potfebnych dat jsem vytvofila dotaznik 0 34
otazkach. Pouzila jsem otazky uzaviené, a to dichotomické i polytomické, dale otevieneé,
polouzaviené a identifikacni. Pro mou bakaldiskou praci jsem méla k dispozici vyzkumny

soubor tvoieny 30 respondenty.

5.1.1 Dotaznik a druhy pouzivanych otazek

Dotaznik pfedstavuje v podstaté soubor otazek, které jsou ur€itym zpisobem piedem
pripravené na formulafi. V tvodu dotazniku je vhodna pfitomnost kratkého vysvétleni,
k jakému tcelu respondent dotaznik vypliiuje, a zaroven také potvrzeni faktu, zda je dotaznik
anonymni. Jestlize se jednd o dotaznik, ktery neni anonymni, je tfeba ziskat pisemny souhlas

respondenta s pouzitim ziskanych dat (Kutnohorska, 2009).

Kutnohorska (2009) upozoriiuje na to, Zze pii konstrukci dotazniku je velmi dilezité zvolit
vhodné otazky, které jsou zamétené na zkoumany problém. Existuje mnoho typi otazek, které
jsou vhodné pro pouziti v dotazniku, napf. uzaviené, oteviené (volné), polouzaviené,

polytomické, identifikacni.

5.2 Charakteristika vyzkumného souboru a sbér dat

Vlastni vyzkum prostiednictvim dotaznikového Setfeni na predtisSténych formulatich probihal
od prosince roku 2011 do ledna roku 2012 v zatizeni socidlni péce — v piispévkové organizaci
StiedoCeského kraje, kterd poskytuje riizné socidlni sluzby lidem s mentadlnim postizenim a
jejich rodinam. Poslanim organizace je podpora a pomoc lidem s postizenim a jejich rodindm
v oblastech, které sami neumi a nemohou zvladnout. Jejich cilem je naucit tyto osoby

samostatnosti a pfiblizit je co nejvice béZznému zplsobu Zivota.

Pted zahajenim sbéru dat a rozddnim dotaznikl jsem oslovila rodinné pfislusniky klient
tohoto zafizeni, zda by byli ochotni spolupracovat na mém vyzkumu. Zaroven jsem oslovila
jesté 3 respondenty ze svého okoli. Celkem jsem rozdala 55 dotaznikd, zpét se mi vratilo 32
(58 %) dotaznikt, z nichz jsem musela 2 dotazniky vyradit pro netuplnost vyplnénych otazek.

Koneény pocet byl tedy 30 (55 %) respondenttl.
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5.3 Zpracovani ziskanych dat

Vysledky vyzkumu jsem zpracovavala v programu MS Excel a MS Word 2003. Ziskané udaje
byly pro ptehlednost dat zpracovany do tabulek a grafii, ke znazornéni jsem pouzila sloupcové a

vysecove grafy.

K procentudlnimu vyjadieni jsem pouzila statisticky vzorec: pi_ = (ni / n) * 100, kdy pi

vyjadiuje relativni Cetnost, kterou udavame v procentech, ni je absolutni Cetnost a n je

celkovy pocet respondentd.
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6 Prezentace vysledkii vyzkumu

Otazka €. 1 — VaSe rodina je v soucasnosti:
Na zac¢atku vyzkumu jsem zjiStovala plnost rodiny s postizenym ditétem. Z celkového poctu
30 respondentti (100 %) odpovédélo 23 respondentti (77 %), ze je jejich rodina uplna. Naopak

7 respondentti (23 %) uvedlo, Ze je jejich rodina netplna.

Otazka €. 2 — Pocet déti ve Vasi rodiné je:

Pti zjistovani celkového poctu déti v rodiné s mentalné postizenym ditétem odpovédélo 7
respondentll, ze maji pouze jedno dité. Nejcastéjsi odpovedi bylo, ze ma rodina dvé déti, a to
ve 13 piipadech. Tti déti mélo pouze 10 dotazovanych. Na dotaz, zda je v roding jiny pocet

déti, neodpovédel zadny respondent (viz. obr. 1).

relativni ¢etnost v %

1 dité 2 déti 3 déti jiny pocet

Obr. 1 Graf celkového poctu déti v rodiné s mentalné postizenym ditétem
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Otazka ¢. 3 — Pocet postiZenych déti ve Vasi rodiné je:

Na otazku poctu postizenych déti v rodiné odpovédéla naprosta vétsSina respondentti (93 %),
ze maji jedno dité s mentalnim postizenim. Vice postizenych déti potvrdilo pouze 7 % — maji
v rodin¢ dvé déti s mentalnim postizenim. Pocet tii déti nebo jiny pocet nepotvrdil zadny

Z dotazovanych.

Otazka ¢. 4 — VaSe postizené dité se narodilo jako:

Pii dotazu na poradi narozeni postizeného ditéte uvedlo 7 respondentt, Ze jejich postizené dité
se narodilo jako prvni. Nejcastéji respondenti odpovidali, a to ve vice nez poloviné ptipadi
(17), ze se jejich postizené dité narodilo jako druhé. V potadi tieti se narodilo postizené dité
V 6 ptipadech. Jiné pofadi narozeni postizeného ditéte neuvedl nikdo z dotazovanych (viz.

obr. 2).

601

504

40+

301

r w

relativni ¢etnost v %

204

23

104

prvni druhé treti jiné

Obr. 2 Graf potradi narozeni postizeného ditéte do rodiny

Otazka ¢. 5 — Jaky je Vas vztah k postizenému ditéte?
Z celkového poctu 30 (100 %) respondentd byla ve vztahu k postizenému ditéte nejéastéji
uvadéna matka, a to v 16 piipadech (53 %). Otec byl uvadén v 11 ptipadech (37 %). Jako jiny

vztah (jednozna¢n¢ prarodice) uvedli 3 respondenti (10 %).
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Otazka ¢. 6 — Nejbliz$i okoli reagovalo na postiZzeni VaSeho ditéte: (moZnost vice
odpovédi)

Reakce okoli na narozeni postizené¢ho ditéte je pro jeho pecujici osoby velmi dilezitou
otazkou. Ve vétsing piipada, a to ve 21 (70 %), se vSak pecujici osoby ve svém okoli setkaly
s pochopenim a podporou. V 6 piipadech (20 %) se respondenti setkali se snahou pomoci jim
s jejich situaci. V mensi mife reagovalo okoli s nejistotou — v 1 ptipadé (3 %) a S nezajmem a
Ihostejnosti se setkali 2 respondenti (7 %). S neptijemnou zvédavosti nebo jinym zpisobem

reakce se nesetkal Zadny z dotazovanych respondentt.

Otazka ¢. 7 — VEk Vaseho postizeného ditéte je:
Pii zjiStovani veéku postizeného ditéte pecujici osoby meély moznost volné odpovédi.
Nejcastéjsi odpoveédi byl veék 26 let. Vekové rozlozeni je zpracovano v tab. 5. Primérny vek

postizeného ditéte je 29 let, ptiCemz nejmladsimu je 11 let a nejstarSimu 47 let.

Tab. 5 Piehled véku postizeného ditéte ve vyzkumném souboru

>

vék ditéte
11 let
14 let
16 let
17 let
21 let
22 let
23 let
26 let
27 let
30 let
33 let
38 let
39 let
40 let
41 let
45 let
47 let
celkem (n)

pi (%)
3
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Otazka ¢. 8 — Stupern postiZzeni Vaseho ditéte je:
V této otazce jsem zjistovala, jaky je stupen mentalniho postizeni u déti pecujicich osob.
Nejcastéjsi odpoveédi byla stfedné tézka mentalni retardace, a to u 16 respondentd (53 %).

Jako druha nejcastéjsi odpovéd’ byla tézka mentalni retardace u 12 respondentii (40 %). Dité
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s lehkou mentalni retardaci méli pouze 2 respondenti (7 %). Jiny stupeit mentalni retardace

neuvedl zddny z dotazovanych.

Otazka ¢. 9 — Je mentalni postiZzeni Vaseho ditéte kombinované s jinymi vadami?

Na grafu (obr. 3) je mozné vidét, Ze nejveétsi mnozstvi déti S mentalnim postizenim nebylo
kombinovano s jinymi vadami, a to ve vice nez poloviné pfipadi. Tam, kde se vyskytovala
kombinace s jinymi vadami, to bylo nejcastéji té€lesné postizeni, a to u méné nez Ctvrtiny
respondentii. Na dalsim misté bylo postizeni zraku — 3 respondenti. Postizeni sluchu nebo

vice vad v kombinaci s mentalnim postizenim se vyskytovalo u obou moznosti v 1 pfipad¢.

ne

ano - zrak

ano - vice vad 10%

3% ano - télesné
postizeni
17%

ano -sluch
3%

Obr. 3 Graf kombinace mentalniho postiZeni s jinymi vadami

Otazka ¢. 10 — Je Vase postiZené dité imobilni (nepohyblivé)?

V této otazce jsem zjiStovala stupenn mobility postizené¢ho ditéte. Vice nez tfi Ctvrtiny
respondentll odpovédély, ze je jejich postizené dit€¢ mobilni. Druhou nejcastéjsi odpoveédi
bylo, ze je jejich dité mobilni s kompenzacni pomickou — neceld ¢tvrtina respondentt. Ve 2

ptipadech bylo postizené dité¢ zcela imobilni (viz. obr. 4).
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Obr. 4 Graf mobility postizeného ditéte

Otazka ¢. 11 — Je VaSe postizené dité samostatné v sebeobsluze (hygiena, oblékani,
stravovani)?

Pro bézny Zivot je pro kazdého Clovéka dilezita samostatnost v sebeosbsluze. Bohuzel u déti
S mentalnim postiZenim byva tato schopnost, at’ uz ve vétsi ¢i mensi mite, naruSena.

Ze 30 respondentd odpoveédél pouze 1, Ze je jeho dité¢ v sebeobsluze samostatné. V témért
poloviné piipadd byly déti odkdzané bud’ na dohled. Tietina déti potiebovala pomoc druhé
0soby. Zcela nesamostatné v sebeobsluze bylo dit¢ 5 dotazovanych pecujicich osob (viz. obr.

5).

36



50+

45

40

354

304

254

7w

relativni ¢etnost v %

204

15+

104

samostatny s dohledem s pomoci nesamostatny

17

Obr. 5 Graf samostatnosti postizen¢ho ditéte v sebeobsluze

Otazka ¢. 12 — Ma VasSe postizené dité problémy s vyprazdinovanim moci a stolice?

Ve vyzkumném souboru se vyskytovala nejvice stfedné tézka a t€zka mentalni retardace (viz.
otazka €. 8), kterd souvisi se stupném vyvoje osobnosti a mentalnim vékem.

Nejcastéjsi odpoveédi bylo, ze jejich postizené dité nema problémy s vyprazdhiovanim moci a
stolice, chodi samo na WC — 22 respondentti (73 %). Druhou nejc¢astéjsi odpovédi bylo, ze 4
déti (13 %) maji problémy s vyprazdilovanim a potiebuji inkontinentni pomicky. 3
respondenti (10 %) uvadéli, je jejich dité musi byt na WC vysazovano. Zcela inkontinentni
bylo dité 1 respondenta (3 %).

Otazka ¢. 13 — Jak dlouho pecujete o Vase postizené dité?
Témet polovina pecujicich osob uvadéla, Ze o postizené dité¢ pecuje od narozeni. Pouze 2
respondenti uvedli, ze o dit€¢ nepecuji a je umisténo v zafizeni socialni péce. Délka péce

ostatnich respondentt je uvedena v tab. 6.

Tab. 6 Délka péce pecujicich osob o postizené dité

od 6 11 (14 |16 |21 |22 |23 |26 |30 |41
narozeni|jev ustavu |let |let |[let |let |let |let |let |[let |let |let |celkem (n)
ni 14 2 1 1 1 1 2 1 2 2 1 2 30
pi (%) 47 7 3 3 3 3 7 3 7 7 3 7 100
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Otazka ¢. 14 — V péci o Vase postizené dité vyuzivate socialnich sluZeb typu:

V této otazce jsem zjistovala, zda rodiny s postizenym ditétem vyuzivaji sluzeb socidlni péce
a jakou formu péce. Podle grafu (obr. 6) vyuZzivaji pecujici osoby V nadpolovi¢ni vétsing
sluzby tydenniho pobytu. V domové pro osoby se zdravotnim postizenim (DOZP) je umisténa
témer Ctvrtina déti. Sluzeb celoro¢niho pobytu vyuzivaji 4 respondenti, denniho pobytu 2
respondenti. Jinou moznost potvrdil pouze 1 respondent a uvedl, Ze jeho dit€¢ navstévuje

pouze specialni skolu.

jiny denni
3% 7%

DOzP
23%

4

celoro¢ni
13%

\tydenni

54%

Obr. 6 Graf typu vyuzivanych sluzeb socialni péce
Otazka ¢. 15 — Jak dlouho vyuZiva VaSe postizené dité sluzeb socialni péce?

Na dotaz délky vyuzivani sluzeb socidlni péce odpovédelo nejvice respondentil — témer

Ctvrtina, Ze je vyuziva 30 let. Pfehled délky vyuzivani socialnich sluzeb je uveden v tab. 7.
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Tab. 7 Délka vyuzivani sluzeb socialni péce

délka vyuziti sluzeb ni pi (%)
nevyuziva 1 3
6 mésicl 2 7
5 let 1 3
9 let 1 3
14 let 2 7
16 let 2 7
17 let 2 7
18 let 3 10
20 let 1 3
23 let 2 7
24 let 2 7
27 let 2 7
29 let 3 10
30 let 6 20
celkem (n) 30 100

Otazka ¢. 16 — Jak cCasto jste v kontaktu s Vasim postiZenym ditétem?

Na otazku frekvence kontaktu pecujicich osob s postizenym ditétem odpovidala témef tietina
dotazovanych, ze 0 vikendu. To souvisi s vysledkem vyzkumu, ze nejvice respondentl
vyuziva tydenni pobytové sluzby (otazka ¢. 14). Zaroven vice nez Ctvrtina respondentu je
v kontaktu se svym postizenym ditétem dvakrat mési¢né. V dobé prazdnin, svatkd, popft.
nemoci jsou V kontaktu se svym postizenym ditétem 4 respondenti. Denné se setkavaji se
svym ditétem 3 respondenti, Stejné tak jako 3 respondenti uvedli, Ze jsou se svym ditétem
v kontaktu stale. 2 pecujici osoby odpovédély, Ze jsou se svym ditétem v kontaktu co
nejcastéji. Pouze 1 dotazovana osoba odpovédéla, Ze se s ditétem styka pouze dvakrat roéné
(viz. obr. 7), protoze je jeji dité umisténo v Gstavu socialni péce. Ackoli respondent uvadi, ze
se s postizenim svého ditéte vyrovnal, v rodin¢ funguji dobré vztahy a Zivot rodiny hodnoti

jako dobry, nechce se se svym postizenym ditétem stykat.
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Obr. 7 Graf frekvence kontakt pecujici osoby s postizenym ditétem

Otazka ¢. 17 — Stupeni mimoradnych vyhod Vaseho postiZeného ditéte je:
V této otdzce jsem zjiStovala, jaky je stupen mimotaddnych vyhod mentilné postiZzeného

ditéte. VSichni dotazovani respondenti — 30 (100 %) uvedli, Ze jejich déti maji prikaz ZTP/P.

Otazka ¢. 18 — Stuperi zavislosti Vaseho postiZzeného ditéte a vySe prispévku na péci je:
Vyse ptispévku na péci se odviji od stupné zavislosti postizené osoby. Na tuto otdzku
odpovedela polovina respondenttl, Ze je jejich postizenému ditéti priznan II. stupen zavislosti
s vysi prispévku na péci v hodnoté 4 000 K¢. 1. stupen zavislosti S vysi prispévku na péci 800
K¢ byl pfiznan détem témét Ctvrtiny dotazovanych. Neceld pétina respondentit odpovédéla, ze
jejich postizené dit€¢ ma pfiznany IV. stupen zavislosti s vysi pfispévku na péci v hodnoté
12 000 K¢. III. stupen zavislosti byl pfiznadn 4 postizenym détem s vysi pfispévku na péci
v hodnoté 8 000 K¢ (viz. obr. 8).

40




l. stupen
IV. stupen 20%

17%

lll. stupen

13% .
Il. stupen

50%

Obr. 8 Graf stupné zavislosti postiZzeného ditcte

Otazka ¢. 19 — V péci o VaSe postizené dit€é Vam nejvice pomaha: (moZnost vice
odpovédi)

Pro kazdou pecujici osobu je velmi dilezita pomoc v péci o postizenou osobu, protoZe jedna
osoba sama nedokaze dlouhodob¢ zvladat naro¢nou péci, kterou postizena osoba potiebuje.
Mnohdy to byva i 24 hodin denné. Ve vyzkumném souboru vice nez tfetina respondentt
odpovédéla, Ze jim v pé€i o postizené dit€ pomahd manzel/partner. Druhou nejastéjsi
odpovédi bylo, Ze se na péci o postizené dité podili nejvice manzelka/partnerka, a to u
¢tvrtiny respondentti. Ve 4 pripadech pomahaji s pé¢i o postizené dit€¢ piibuzni nebo nékdo
jiny. Pecujicim osobam ve 3 piipadech pomaha syn a ve 2 pfipadech dcera. Pratelé se ve

sledovaného vyzkumného souboru do péée o postizené dité nezapojuji (viz. obr. 9).
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Obr. 9 Graf rozlozeni péce o postizené dité (n = 36)

Otazka ¢. 20 — Jaky vztah maji zdravi sourozenci k postiZenému?

Sourozenecké vztahy jsou velmi dulezité pro kazdé dité. Pro postizené dité je tato potieba
jesté vétsi. Touto otazkou jsem se snazila zjistit, jaky vztah maji, z pohledu pecujici osoby,
zdravi sourozenci k postizenym. VétSina respondent — 18 (60 %) odpovédé€lo, Ze sourozenci
maji mezi sebou velmi dobry vztah. 10 dotazovanych (33 %) hodnoti sourozenecké vztahy
jako dobré. Sourozence nema postizené dit¢ ve 2 ptipadech (7 %) dotazovanych. Ne moc

dobry vztah nebo dokonce $patny vztah neuvadi zadny z dotazovanych respondentu.

Otazka ¢. 21 — Zdravi sourozenci se zapojuji do péce o VaSe postiZzené dité:

Touto otazkou jsem se snazila zjistit, jestli se zdravi sourozenci do péce o postizeného
sourozence zapojuji. Vzhledem k tomu, ze v otazce ¢. 20 uvadeéli rodice vétsinou velmi dobry
vztah mezi sourozenci, se da pfedpokladat, Ze se do péce o postizeného sourozence zapojuji.
Ve vice nez poloving piipadi pecujici osoby uvedly, ze se zdravi sourozenci zapojuji do péce,
sami se kK pomoci nabizeji a postizeného berou bez problému mezi sebe. Téméf ¢tvrtina uvadi,

ze se zdravi sourozenci do péce o postizené spiSe zapojuji, udélaji jen to, o co je pecujici
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0soby pozadaji a jen to co musi. Zaroven vSak témér Ctvrtina respondentti uvedla, ze se
sourozenci do péce o postizené dité viibec nezapojuji. Ve 2 piipadech pecujici osoby uvedly,
ze je zdravi sourozenci do péce o postizen¢ho spiSe nezapojuji nebo jen ziidka a s donucenim

(viz. obr. 10).
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Obr. 10 Graf zapojeni zdravych sourozenct do péce o postizené dité

Otazka ¢. 22 — Jak ¢asto jsou zdravi sourozenci v kontaktu s postizenym ditétem?

Ve 13 piipadech (43 %) uvedly pecujici osoby, ze je frekvence kontaktii sourozenct jednou
az dvakrat mési¢n€. Jinou moznost uvedlo 10 dotazovanych (33 %) s odkazem na to, ze jsou
jejich déti dospélé a maji své vlastni rodiny. Jednou az dvakrat tydné se sourozenci
s postizenym ditétem stykaji v 6 ptipadech (20 %). 1 respondent (3 %) uvedl, Ze jsou spolu
sourozenci V kontaktu denné. Nikdo z dotazovanych neuvedl mozZnost, ze by se spolu

sourozenci viubec nestykali.

Otazka €. 23 — S postiZzenim VaSeho ditéte jste se:

V této otdzce jsem zjiStovala, zda se pecCujici osoby s postizenim svého ditéte vyrovnaly.
Vzhledem k tomu, ze je to velmi citliva otazka, jsem si nebyla zcela jista, zda budou
dotazovani ochotni odpovidat. Ze 30 (100 %) dotazovanych uvedlo 16 respondentti (54 %), ze

se s postizenim svého ditéte vyrovnalo. Dosud se vyrovnava 7 (23 %) respondentti, na druhou
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stranu byl v8ak stejny pocet respondentt — 7 (23 %), ktefi se s postizenim svého potomka
nevyrovnali dodnes.

Dale jsem v této souvislosti zjiSt'ovala, jestli se s postizenim ditéte 1épe vyrovnavaji muzi nez
zeny. Z oslovenych respondentii muzského pohlavi téméf tii Ctvrtiny odpovedély, ze se
S postizenim svého ditéte vyrovnaly. V jednom ptipadé se muz s danym problémem dosud
nevyrovnal. MoZnost, Ze se muz s postizenim svého ditéte nevyrovnal, zvolila téméf Ctvrtina
respondentul.

Naopak Zeny v nadpolovicni vétSin€ odpovidaly, Ze se s postizenim svého ditéte nevyrovnaly.
Druhou nejcastéjsi odpovédi bylo, a to ve vice nez ¢tvrtiné piipadd, Ze se s postizenim svého
ditéte dosud nevyrovnaly. Pouze dvé Zeny uvedly, Ze se s postizenim jejich ditéte vyrovnaly

(viz. obr. 11).
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Obr. 11 Graf rozdilu ve vyrovnani se s postizenim ditéte mezi muzi a Zenami
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Otazka &. 24 — Zivot Vasi rodiny (ve smyslu kvality) byste ohodnotil(a) jako:

Zivot rodiny hodnoti jako dobry (ve smyslu kvality) 14 dotazovanych (47 %). 10
respondentl (33 %) hodnoti zivot rodiny jako velmi dobry a 6 respondentt (20 %) hodnoti
tuto situaci jako celkem dobrou. Nikdo z dotazovanych neodpovédél, Ze by Zzivot rodiny
ohodnotil jako Spatnou nebo velmi Spatnou. Lze ptredpokladat, ze to souvisi se stupném

postizeni ditéte a s vyrovnanim se se vzniklou situaci.

Otazka ¢. 25 — Jak jste spokojen(a) se svym zdravim?

Ve vice nez poloviné piipadl jsou dotazovani se svym zdravim celkem spokojeni. Témét
¢tvrtina pecujicich je se svym zdravym spokojena. Dalsi neceld ¢tvrtina dotazovanych je vsak
se svym zdravim nespokojena. Z t&chto (6) nespokojenych respondentt jich bylo 5 spokojeno
se vztahy v roding i celkovym zivotem rodiny. 1 respondent odpovédél, Ze je dité umisténo
V Gstavu socialni péce, se vztahy v rodiné je celkem spokojen a stejné tak s zivotem rodiny.

Velmi spokojen nebo naopak velmi nespokojen se svym zdravim nebyl zadny z dotazovanych

(viz. obr. 12).
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Obr. 12 Graf spokojenosti pecujici osoby se svym zdravim
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Otazka ¢. 26 — Se vztahy v rodiné jste:

V této otdzce jsem se snazila zjistit, jaka je spokojenou respondentd se vztahy v rodin€. Velmi
spokojeno bylo 12 dotazovanych (40 %), spokojenych bylo 11 respondentt (37 %) a celkem
spokojenych bylo 7 dotazovanych (23 %). Zadny z respondentii neuvedl, Ze by byl se vztahy

v rodin€ nespokojen nebo velmi nespokojen.

Otazka ¢. 27 — Ke kazdodennimu Zivotu a zajmovym aktivitam mate dostatek energie a
casu:

Ve vice nez poloving dotazovani odpovidali, ze vétSinou maji dostatek Casu i energie pro své
zajmové aktivity. Druhou nejcastéjsi odpovédi bylo, ze nékdy ano, a to u vice nez Ctvrtiny
respondentti. Malokdy ma c¢as necela &tvrtina respondentd. Naopak jeden respondent
odpovédél, Ze ma Cas a energii vZzdy. Tato respondentka uvadi, ze je vdand, mé zdkladni
vzdélani, je v invalidnim dichodu a ve vékovém rozmezi 50-59 let. Jeji rodina je uplnd, ma
postizené dvé déti, ale vyuziva sluzeb socidlni péce (pro jedno dit¢ tydenni a pro druhé
celoro¢ni). U dotazovanych se nenaSel Zadny respondent, ktery by na své zdjmy nemél

dostatek ¢asu a energie nikdy (viz. obr. 13).
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Obr. 13 Graf dostatku ¢asu a energie k zajmovym aktivitdm u pecujicich osob

46




Otazka ¢. 28 — Jak ¢asto mate ¢as sami pro sebe (¢teni knihy, nav§téva pratel, divadla,
rekrea¢ni pobyt, dovolena ...)?

Nejvice respondentii — téméf polovina odpovédéla, ze ma pro sebe Cas kazdy den (viz. otazka
¢. 14). Dale si pak ¢as pro sebe jedenkrat mési¢né najde téméf Ctvrtina dotazovanych.
Jedenkrat tydné si na sebe udé€laji Cas Ctyfi dotazovani, jedenkrat rocné si sami pro sebe
najdou cas dva respondenti. Z téchto respondentd jeden uvadi, ze je rozvedeny, ve vékovém
rozmezi 30-39 let, je zaméstnany a ma stiedoskolské vzdélani s maturitou. Jeho postizené
dité navstévuje pouze specidlni Skolu a nevyuziva zadnych jinych sluzeb socialni péce. Se
svym ditétem, které ma diagnostikovanou stiedné tézkou mentalni retardaci a je mu pfiznan
II1. stupen zavislosti, je v kontaktu denné. S pé¢i mu pomahaji piibuzni, dal$i déti nema a se
svym zdravim je celkem spokojen. Druhy respondent udava, ze ma stfedoskolské vzdélani
S vyucnim listem, je zaméstnany, zZije v manZelstvi, je ve vékovém rozmezi 40-49 let. M4 dité
s t¢Zkou mentalni retardaci, vyuziva sluzeb tydenniho pobytu, ale uvadi, Ze je v kontaktu se
svym ditétem stale. S pé¢i o dit€ mu pomdhaji piibuzni a partner, ale presto udava, ze
k zajmovym aktivitam ma dostatek energie a ¢asu pouze n¢kdy a to i pfesto, Ze je se svym
zdravim celkem spokojen. Zdravi sourozenci s postizenym maji dle respondenta dobry vztah,
ale co se tykd péce o postizené¢ho sourozence, udélaji pouze to, co musi a 0 co je respondent
pozada, sami svou pomoc nenabizeji. Jinou moznost volili tfi respondenti , ale z toho jeden
respondent uvedl, Ze se kromé& postiZzené¢ho ditéte stara jesté o svého Zivotniho partnera, ktery
je upoutan na lizko po mozkové piihodé. Takze vlastné ¢as sam pro sebe nema nikdy (viz.
obr. 14). Tento respondent je ve vékovém rozmezi 50-59 let, je zaméstnany, ale svou
ekonomickou situaci hodnoti jako neuspokojivou. Zivot rodiny hodnoti (ve smyslu kvality)

jako celkem dobry a se svym zdravim je celkem spokojen. Z odpovédi vyplyva, Ze nema

nikoho, kdo by mu s péci o postizeného partnera pomahal.
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Obr. 14 Graf frekvence volného €asu majici pe€ujici osoba sama pro sebe

Otazka ¢. 29 — Ekonomickou situaci Vasi rodiny hodnotite jako:

Ekonomicka situace rodiny zévisi na véku respondentd, jejich vzdélani, socioekonomickém
postaveni, ale také zda vyuzivaji pro své postizené dit€ sluzby socialni péce. Jako
uspokojivou hodnoti svou ekonomickou situaci vice nez polovina respondentti. Ve vice nez
¢tvrtingé piipadi hodnoti ekonomickou situaci respondenti jako dobrou. Naopak méné nez
¢tvrtina respondentd hodnoti svou ekonomickou situaci jako neuspokojivou a jeden
respondent jako velmi Spatnou. Velmi dobrou nehodnotil ekonomickou situaci Zadny

z dotazovanych (viz. obr. 15).
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Obr. 15 Graf hodnoceni ekonomickeé situace rodiny s postizenym ditétem

Otazka €. 30 — VaSe pohlavi:

Vyzkumného dotaznikového Setieni se zGcastnilo 17 Zen (57 %) a 13 muzi (43 %).

Otazka ¢. 31 — Vas vék je:

Touto otdzkou jsem zjiStovala vékové rozlozeni osob pecujicich o postizené dité. NejCastéji
jsou pecujici osoby ve vékové kategorii 60 let a vice — 15 respondentd (50 %). Druhou
nejcastejs$i odpoveédi bylo vékové rozmezi 40 az 49 let — 7 respondentti (23 %). 6 respondent
(20 %) oznacilo vékové rozmezi mezi 50 az 59 lety. Ve 2 piipadech (7 %) se vek respondentti

pohybuje v rozmezi 30 az 39 let. Mladsi 30 let nebyl zadny z dotazovanych.

Otazka ¢. 32 — Vas rodinny stav je:

V této otazce jsem zjiStovala rodinny stav pecujicich osob. Naprosta vétSina dotazovanych —
témet tii  Ctvrtiny odpoveéd€ly, ze Zziji v manzelstvi. Ovdovéli tii respondenti,
S partnerem/partnerkou Ziji dva dotazovani. Naopak rozvedeni jsou 4 respondenti, sim nezije

nikdo z dotazovanych (viz obr. 16).
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Obr. 16 Graf rodinného stavu pecujicich osob

Otazka ¢. 33 — VasSe nejvyssi dosaZené vzdélani je:

Nejvyssim dosazenym vzdélanim bylo nejcastéji uvadéno stiedoskolské s vyuénim listem —
15 respondentt (50 %). Stiedoskolské vzdélani s maturitou uvadélo 6 respondenti (20 %).
Zakladni vzdélani uvedlo 5 dotazovanych respondentli (17 %), vyS$i odborné vzdélani maji 3

respondenti (10 %) a 1 respondent (3 %) uvedl vysokoskolské vzdélani.

Otazka ¢. 34 — V soucasnosti je VaSe socioekonomické postaveni:

Socioekonomické postaveni pecujicich osob je diilezité pro zabezpeceni uspokojovani potieb
¢lent rodiny a spravného chodu rodiny. Nejcastéjsi odpovedi bylo, ze je pecujici osoba ve
starobnim dtchodu, a to v 15 piipadech (50 %). Druhou nejcastéjsi odpovédi bylo, Ze je
pecujici osoba zaméstnana — 13 respondentt (43 %). V pracovni neschopnosti byl 1
respondent (3 %), stejné tak jako invalidni dichodce (3 %). Nezaméstnany a na matetské

dovolené nebyl nikdo z dotazovanych.
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Diskuze

V této Casti bakalaiské prace diskutuji nad odpovéd'mi na vyzkumné otazky, které jsem si

pfedem stanovila na zac¢atku vyzkumné Casti bakalatské prace.

Narozeni postizeného ditéte do rodiny znamena vzdy zatéz a v urité mife poznamena
celkovy zivot rodiny. Na zacatku vyzkumného dotaznikového Setfeni (otazka ¢. 1) jsem
zjistovala, jestli je vice rodin s postizenym ditétem Uplnych nez netplnych. Zjistila jsem, ze
vétSina rodin oslovenych respondentl byla uplnd. Neuplnost rodiny byla ve 13 % zplsobena
rozvodem a v 10 % ovdovénim a ztratou Zivotniho partnera (otazka &. 32). Ri¢an, Krejéifova
a kol. (2006) uvadi, ze narozeni postizen¢ho ditéte zasadnim zplisobem provéii kvalitu
manzelského vztahu. K vytraceni kontaktu a komunikace dochazi, pokud rodi¢e postizeného
ditéte pred sebou navzijem skryvaji své skuteCné pocity a spole¢né¢ o nich nekomunikuji.
Zaroven se Casto objevuje pfetrvavajici hledani viny na stran¢ partnera a vztek, ktery byva
nekdy projekci agresivnich pocitl rodice k postizeni ditéte. VSechny tyto faktory mohou vést
az ke vzniku manzelského konfliktu. Nékdy muze byt vyvolan i zplisobem vyrovnavani se
S postizenim ditéte mezi manzeli, kdy u otce mize trvat faze popirani déle, protoze se snazi
zabezpecit rodinu a s postizenym ditétem travi méné casu. V tomto kontextu dale uvadi, Ze
pravé proto tak miize nékdy manzelsky konflikt vytstit az k rozvodu (Ri¢an, Krejéitova a
kol., 2006).

D4 se predpokladat, Ze struktura rodiny, ve smyslu poctu déti, je ovlivnéna potadim narozeni
postizen¢ho ditéte (otazka ¢. 4). Ve sledovaném vyzkumném vzorku méla rodina jedno
postizené dité, a to v 93 %. Témét v poloviné piipadli méla rodina dvé déti (otazka €. 2),
postizené dité¢ se narodilo jako druhé v potadi. Lze usuzovat, Ze pokud se postizené dité
narodilo jako prvni, zvazovali rodi¢e moznost, zda mit jesté dalsi dité. V tomto kontextu
uvadi Markova, Stiedova (1987), Ze by mentaln¢ postizené dité nemélo zustat jako jedinacek,
a to s ohledem jak na dité samotné, tak i na rodice.

%

Struktura rodiny také ovliviwuje jeji socioekonomicky status (otazka ¢. 34). Keller (2009)
uvadi, Ze status je pozice, kterou zaujimd urcity Clovek k druhym lidem v rdmci daného
socidlniho systému. Urc€uje prava a povinnosti svého drzitele vii€i ostatnim lidem, ale také
urcuje, jaké chovani budou ostatni od drzitele statusu ocekavat v riznych situacich. Socialni
status je Vv moderni spole¢nosti ovlivnén zejména dosazenym vzdé€lanim, piijmem,
vlastnictvim, socidlnim ocenénim vykondvané profese a dalsimi faktory (Keller, 2009). Ve

vyzkumném Setfeni jsem zjistila, ze polovina pecujicich osob ma stfedoskolské vzdélani
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S vyucnim listem, ale jsou ve starobnim diichodu, coz souvisi s jejich v€kovou kategorii
Sedesat let a vice. I vzhledem ktomuto faktu hodnoti vice nez polovina rodin svoji
ekonomickou situaci jako uspokojivou (otdzka ¢. 29). Lze si to vysvétlit tim, ze starobni
diichodce ma zarugeny pravidelny mési¢ni piijem ve formé starobniho diichodu. Podle Ceské
spravy socialniho zabezpeceni (2012) k datu 31. prosince 2011 ¢inila jeho primérna vyse
10 552 K.

To, Ze je rodina Uplna, jest€¢ neznamena, ze musi byt funk¢ni. Funk¢nost rodiny a vztahy v ni
spolu oboustranné souvisi — pokud je funk¢ni rodina, mohou se jeji ¢lenové 1épe vyrovnat
s postizenim ditéte (otdzka &. 23). Jak uvadi Svarcova (2011) je pro rodinu velmi dalezité,
jaky postoj zaujmou rodic¢e k postizenému ditéti a jestli se dovedou vyrovnat s postizenim
svého ditéte. V roding, kde jeden z rodicii (Castéji to byva otec) odmita piijmout své postizené
dité, nebyva situace piili§ perspektivni a disledkem byva rozpad rodiny. Ve vyzkumném
Setfeni jsem zjistila, Ze se vice nez polovina dotazovanych s postizenim svého ditéte
vyrovnala. Ztejmé to také souvisi s tim, Ze se u vice nez poloviny postizenych déti vyskytuje
stitedné tézka mentalni retardace, kterd neni kombinovana s jinymi vadami (v 67 %), déti jsou
mobilni (v 76 %), nemaji problémy s vyprazdiiovanim moci a stolice (73 %). V neposledni
fad¢ s tim souvisi i skuteCnost, ze jsou postizené déti relativné samostatné v sebeobsluze, ve

47 % potiebuji dohled a ve 33 % pomoc druhé osoby.

Dale jsem v této souvislosti zjiStovala, jestli se s postizenim ditéte 1épe vyrovnavaji muzi nez
zeny. Toto se mi potvrdilo, protoze muzi uvadeli, Ze se s postizenim svého ditéte vyrovnali ve
vetsing piipadi (v 69 %). Naopak Zeny se s postizenim svého ditéte nevyrovnaly dodnes
vV nadpolovi¢ni vétSin€. Tento fakt uvadi 1 Vagnerova (2004), protoze tika, Ze pro matku je
narozeni postizeného ditéte velké trauma. To vyplyva z pocitu vlastniho selhani v rodi¢ovské

roli, coz vede ke ztraté sebedivéry a pocitim ménécennosti.

Funkénost rodiny ovliviuji 1 vztahy mezi jejimi Cleny (otazka €. 20, 21, 22, 26). Pro postizené
déti je velice dalezité dostatecné mnozstvi kontaktli S jinymi lidmi, proto je neméné dulezity
hlavné kontakt s peCujicimi osobami a zdravymi sourozenci. Ve vysledcich vyzkumu v otdzce
¢. 20 a 21 se ukazalo, ze maji sourozenci mezi sebou vétSinou velmi dobry vztah, a Ze se
zapojuji do péce o postizeného, z cehoz se bude odvijet i fakt, Ze jsou s postizenym
sourozencem V kontaktu. Piedpokladala jsem, ze pokud se ¢lenové rodiny vyrovnali
s postizenim ditéte, nebudou v rodin€ vztahy negativné ovlivnény a zdravi sourozenci budou
mit s postizenym bezproblémové vztahy. Zjistila jsem, ze se vice nez polovina dotazovanych

S postizenim ditéte vyrovnala, ve 40 % je se vztahy v rodiné¢ velmi spokojena a ve 37 %
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spokojena. V nadpolovi¢ni vétsiné maji zdravi sourozenci s postizenymi mezi sebou velmi
dobré vztahy, zapojuji se do péce o postizené¢ho sourozence. Témét v poloving dotazovanych
respondentl se zdravi sourozenci s postizenymi setkavaji jednou az dvakrat mésicné, 1 kdyz

uz jsou dosp€li a maji svoje vlastni rodiny.

Velice dilezitou okolnosti je pro pecovatele a jeho rodinu skutecnost, jak bude na postizeni
ditéte reagovat nejbliz§i okoli (otazka ¢. 6). Piekvapilo mné, ze témétr tii Ctvrtiny
dotazovanych odpovidaly, ze jejich okoli reagovalo s pochopenim a podporou, protoze jsem
predpokladala, Ze bude okoli reagovat s nejistotou. V dnesni dobé se o mentalnim postizeni
sice stale vice hovorii, ale neustdle jest¢ prevladaji ptredsudky o takto handicapovanych
osobach a zpusobu, jak se k nim chovat. V této souvislosti uvadi Vagnerova, Hadj-Moussova,
Stech (2004), ze fada negativnich postojii spoleénosti k postizenym piisobi dodnes proto, Ze
byli v minulosti uméle oddélovani od spole¢nosti a velice malokdo se s nimi setkaval.
Postizeni je chapano jako symbol néceho negativniho, cemu je 1épe se vyhnout, a proto je

odstranéni predsudki obtizné. Do zna¢né miry samoziejmeé hraje roli neinformovanost.

Pro dostatecné zajiSténi péce o postizené dité je dilezité zdravi pecovatele a jeho psychicky
stav. To ovliviiuje pfedevs§im stupen postizeni ditéte (otazka €. 8), jeho vék a s tim souvisejici
délka péce (otazka €. 7, 13). Zdravi pecujici osoby zajisté ovliviiuje mnoho faktorti, zejména
vSak zatéz, at’ uz fyzicka ¢i psychickd, ktera vyplyva z nutnosti nepfretrzité péce o postizené
dits. Cim je dit& starsi, tim se zaté? kumuluje a projevuje se ve zdravotnich potiZich
pecujiciho, ktery Casto dava prednost péci o postizené dit€ nez o své vlastni zdravi, aniz by si
uvédomoval duasledky tohoto jednani. V této souvislosti lze také piedpokladat, ze zdravi
pecovatele bude ovliviiovat to, kdo se o postizené dité stara (otazka €. 5) a jestli méa nékoho,
kdo mu bude spéc¢i pomahat (otazka ¢. 19, 21). Z vyzkumného Setieni vyplyva, Ze
Vv nadpolovi¢ni vétsin€ o postiZzené dité¢ pecuje matka a ve vice nez tretiné piipadl otec, a to
od narozeni. Primérny vék postizeného ditéte ve vyzkumném souboru je 29 let a dalo by se
ocekavat, ze po tak dlouhé dobé bude pecujici osoba vyCerpana, muze trpét syndromem
vyhoteni. Pfesto osloveni respondenti vétSinou odpovidali, Ze jsou se svym zdravim celkem
spokojeni. Bartlova (2006) poukazuje na to, ze na zaklad¢ provadénych empirickych Setieni
1ze dolozit, Ze se u pecujicich osob, které se o své postizené dit¢ staraji dlouhodobé, objevuji
Casto zdravotni potize, problémy v oblasti psychického zdravi i v socidlni oblasti. Dale uvadi,
ze peCujicim osobam, které se kazdodenné staraji o své postizené dité, je potfeba pomaéahat,
aby se v rodin€ mohly vytvéiet pozitivni vazby zaloZené na vzajemné lasce a ucté. Jednim

z mnoha feSeni, jak pomoci pecovatellim, je respitni (odlehcovaci) péce, kterd miize podstatné
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oddalit vznik tzv. syndromu vyhoteni. Hovofi se 0 tzv. ,,péci o pecujici®, kterd umoziuje
odpocinek a nacerpani novych sil a tim padem co nejdelsi péci o postizené dité v rodinném
prostiedi (Bartlova, 2006). Velkou roli hraje zfejmé socidlni opora, pomoc ostatnich Clena

rodiny a dobré vztahy, které respondenti uvadeli ve vétsin€ pripadi.

Pro kazdého cloveka je velice dulezité, aby mél cas jenom sam pro sebe vzhledem k tomu, ze
pottebuje nacerpat nové sily a odpocinout si. Otazka dostatku ¢asu, ktery maji pecujici osoby
samy pro sebe, zavisi hlavné na rozdéleni péce o postizené dité mezi vice osob, popf. zda
pecovatelé vyuzivaji sluzeb socialni péce, jak dlouho. Situaci ovliviuje také fakt, jak Casto
jsou Vv kontaktu pecovatelé s postizenym ditétem (otazka ¢. 14, 15, 16, 19, 21, 24, 27, 28).
Zajmové aktivity jsou témert pro vSechny lidi nedilnou soucasti zivota. Velmi dilezité je, zda
pro n¢ ma jedinec dostatek ¢asu a energie. Pfekvapilo mé, Ze z vysledkli vyzkumného Setfeni
je patrné, Ze témét polovina dotazovanych mé Cas sama pro sebe kazdy den a zéaroven
nadpolovi¢ni vétSina respondentli ma dostatek energie k zdjmovym aktivitdm. Lze usuzovat,
7Ze je to proto, ze peCovatelé vyuzivaji sluzeb socialni péce pro své postizené dité,
v nadpolovi¢ni vétSin€ jsou to tydenni pobytové sluzby, a v kontaktu se svym postizenym
ditétem jsou pfevazné o vikendech. Ziejmé proto také dotazované osoby hodnoti Zivot rodiny

(ve smyslu kvality) jako dobry.
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Zavér

Tato bakalarska prace je zaméfena na rodinu s mentalné postizenym ditétem, a to zejména na
biopsychosocialni faktory souvisejici s péci o takto postizené dit¢ v rodiné. Toto téma jsem si
zvolila z nékolika diivodi. Jednak mam osobni, celozivotni zkusenost s mentalnim postizenim
svého mladSiho bratra a dalSim divodem je moje zaméstnadni — jiz osmym rokem pracuji
Vv zafizeni pro klienty s mentalnim postizenim.

Pro praktickou c¢ast jsem si stanovila tfi cile. Prvnim cilem bylo zjistit, jaky vliv mélo
narozeni mentaln¢ postizeného ditéte na strukturu a funkénost rodiny, dale na vztahy v rodiné
a socioekonomicky status. Jako druhy cil jsem si stanovila zjistit, jestli péCe o postizené dité
ovliviiuje zdravi pecovatele a jeho psychicky stav. Tieti cil byl zaméfen na zji$téni, zda
pecujici osoby maji dostatek casu samy pro sebe.

Ve vyzkumném dotaznikovém Setieni jsem zjistila, Ze narozeni mentalné postizeného ditéte
nemélo u vétSiny oslovenych respondentt vliv na strukturu a funkénost rodiny. Zjistila jsem,
ze oslovené rodiny mély vétSinou dvé déti, z toho jedno bylo postizené a narodilo se jako
druhé v potadi. NejcastéjSim postizenim byla stfedné t€zk4a mentalni retardace, kterd nebyla
kombinovana s jinym typem postizeni a byl jim pfiznan II. stupen zavislosti s vysi ptispévku
na péci 4 000 K¢. Dale byly déti u vétSiny dotazovanych respondentit mobilni, v sebeobsluze
potiebovaly dohled a nemély problémy s vyprazdiovanim ve smyslu inkontinence moci
a/nebo stolice. Primérny vek postizeného ditéte byl dvacet devét let, pecujici osobou byla
nejcastéji matka a o dité peCovala od narozeni. NejbliZsi okoli reagovalo na postiZzeni ditéte
S pochopenim a podporou a vétSina dotazovanych respondentd uvadéla, Ze se s postizenim
svého ditéte vyrovnala. Ve vétSin€ piipadii rodiny vyuZivaly pro své postizené dité sluzeb
socialni péce v podobé tydenniho pobytu a nejcastéji byly pecujici osoby se svymi détmi
Vv kontaktu o vikendech. V oslovenych rodinach byly dobré vztahy, a to jak mezi pecovateli
navzajem, tak i mezi zdravymi a postizenymi sourozenci. Zdravi sourozenci se aktivné
zapojovali do péce o postizeného, a to i piesto, ze jiz méli své vlastni rodiny. V¢EtSina
dotazovanych respondentli byla ve vékovém rozmezi Sedesat let a vice, ve starobnim
dichodu, zila v manZzelstvi, jejich nejvy$Sim dosazenym vzdélanim bylo stfedoskolské
svyuénim listem. hodnoti svlij zdravotni stav jako uspokojivy. Nejcastéji hodnotili
dotazovani respondenti sviij zivot, ve smyslu kvality, jako dobry, se zdravim byli celkem
spokojeni a svou ekonomickou situaci hodnotili jako uspokojivou. VétSina respondentli
uvadéla, Ze ma cas pro sebe kazdy den. Ke kazdodennimu Zivota a zdjmovym aktivitam méli

dotazovani vétSinou jak dostatek energie, tak 1 ¢asu.
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Do budoucna by proto bylo dobré zamétit se na podporu rodiny, pomoc rodinam a laickym

pecujicim ze strany statu, komunitni a doméaci péci, obCanska sdruzeni, spolecné aktivity.

Tato prace poukazuje na zivot rodiny s mentdlné postizenym ditétem, na problémy, se
kterymi se pecovatelé musi dennodenné potykat. Doufam, ze povede k zamysleni nad timto

problémem u kazdého, kdo si ji pfecte, jelikoz se tato situace miize dotknout kazdého z nas.

Dulezité je uvédomovat si, ze se nelze vénovat pouze samotnému postizeni ditéte, ale je tieba
brat rodinu a postizenou osobu jako jeden celek, ve kterém je vSechno ve vzdjemné interakci a
navzajem se ovliviiuje zpétnou vazbou, at’ jiz pozitivni, tak i negativni. Toto by si mél

uvédomit nejen kazdy zdravotnik, ale i kazdy z nés.
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Priloha A — Definice mentalni retardace

Tab. 1 Pristupy k definovani mentalniho postizeni (Slowik, 2007, str. 110)

Pristup Definice
postizeni v disledku trvalého zavazného organického nebo

Biologicky funkéniho poSkozeni mozku; syndrom podminény chorobnymi
procesy v mozku

. ., | primarn¢ snizena uroven rozumovych schopnosti métitelnych

Psychologicky . . « <
standardizovanymi IQ testy (tzn. vzhledem k popula¢ni norm¢)
postizeni charakteristické dezorientaci ve svété a ve spolecnosti,

Socialni kterd omezuje zvladat socidlni existenci samostatné bez cizi
pomoci

c snizend schopnost ucit se navzdory vyuziti specifickych

Pedagogicky ena schop Zdory vyu p ¥

vzdélavacich metod a postupt
., snizend zpiisobilost k samostatnému pravnimu jednéni
Pravni

(provadeéni slozitych pravnich tkonti a rozhodnuti)
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Priloha B — Spole¢né znaky u mentalné postiZzenych jedincu

Tab. 2 Privodni jevy mentalni retardace (Svarcové, 2011, str. 46)

mentalni retardace
Lehka stfedné tézka Tézka Hluboka
(1Q 50-69) (1Q 35-49) (1Q 20-34) (IQ niZsi nez 20)
, 'S | omezeny, omezeny, vyrazné celkové omezeny vyrazné omezeny
‘é_>" E Opozdény opozdény
o
o 2
32
c =
[
Ojedinéla Casta, Casty Casta, neurologické velmi Casta,
S= V}'l_skyt_ priznaky, epilepsie neurologické
=X epilepsie piiznaky,
g Z kombinované
s =~ vady télesné i
smyslové
- Opozdéni vyrazné opozdéni, ale | Casté stereotypni vétSinou imobilni
c: —‘é motorického postiZeni jsou automatické pohyby, | nebo vyrazné
2 g vyvoje mobilni vyraZI}é poruseni omezeni v pohybu
g ¢g motoriky
snizeni aktivity celkové omezenti, vyrazn¢ omezena tézké postizeni vSech
- psychickych nizka koncentrace uroven vsech funkeci
é procest, pozornosti, vyrazné schopnosti
S nerovnomeérny opozdény rozvoj
8 vyvoj, funkéni chapani, opozdény
2 oslabeni, rozvoj dovednosti
§ prevladaji sebeobsluhy
<) konkrétni, nazorné
o [
a mechanické
schopnosti
Schopnost uroven rozvoje feci je | komunikace ptevazné | Rudimentarni
unikovat j variabilni; néktefi nonverbalni, verbalni
9 komunikovat je bil kt bal nonverbal
= vétsinou jedinci jsou schopni neartikulované komunikace nebo
2 vytvofena, socialni interakce a vyktiky, ptipadné nekomunikuji viibec
_&: opozdény vyvoj komunikace, verbalni | jednotliva slova
g feci, obsahova projev Casto byva
g chudost, Casté chudy, agramaticky a
= poruchy formalni Spatné artikulovany
stranky feci
= afektivni labilita, nestalost nalady, celkové poskozeni tézké poSkozeni
© o | impulsivnost, impulzivita, afektivni sféry, Gasté | afektivni sféry,
= °% | uzkostnost, zkratkovité jednani sebeposkozovani potiebuji staly dohled
£ = | zvysena
2 sugestibilita
=g | D2 zakladé na zaklad¢ vytvareni dovednosti | Vytvareni
‘g g _spef:i_élni’ho’ specialnich programi | a néV}_/l_(ﬁ,v ’ jednoduoh}'/ch o
& £ | individuélniho rehabilita¢ni dovednosti a navykl
g T | vzdélavaciho vzdélavaci program (rehabilitace,
> | programu individualni péce)
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Priloha C — Prava lidi s mentalnim postiZenim

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Mentalné postizeny ma mit v nejvyssi mozné miie stejna prava jako ostatni lidské
bytosti.

Mentalné€ postizeny ma pravo na zdravotni péci a vhodnou fyzikalni terapii, jakoz i na
takovou vychovu, readaptaci a vedeni, které mu umozni rozvinout v maximalni
mozné mife jeho moznosti a schopnosti.

Mentaln€ postizeny ma pravo na ekonomické zabezpeceni a slusnou zivotni Grover.
Ma plné pravo podle svych moznosti produktivné pracovat nebo se zabyvat jinou
uzite¢nou ¢innosti.

Pokud je to mozné, md mentdlné postizeny zit v kruhu své vlastni rodiny nebo
v roding opatrovnika a i¢astnit se riznych forem spolecenského zivota. Proto ma byt
roding, ve které zije, poskytovana pomoc. Je-li jeho umisténi do specializovaného
zatizeni potiebné, maji byt prostiedi a podminky zivota v ném tak blizké normalnim
podminkam zivota, jak je to jen mozné.

Mentalné postizeny mé pravo na kvalifikovaného opatrovnika, pokud to vyzaduje
ochrana jeho dobra a z4jm.

Mentaln€ postizeny ma pravo na ochranu pired jakymkoli vykofistovanim,
zneuzivanim nebo ponizujicim zachazenim. Je-1i pfedmétem soudniho stihdni, mé mit
pravo na zékonny proces s plnym uznanim svého stupné odpovédnosti, ktery vyplyva
Z jeho mentalniho stavu.

Jestlize néktetfi postizeni nejsou schopni uinné vyuzivat souhrnu svych prav
v disledku hloubky svého postizeni a jestlize se ukdZe potieba tato prava bud’
castecné, nebo uplng, pak musi postup pouzivany za Ucelem omezeni nebo zruseni
téchto prav chranit postizeného zdkonné¢ proti jakékoli formé zneuziti. Tento postup
by mél byt zaloZen na hodnoceni kvalifikovanych znalct, kteti by posoudili socialni
zpusobilost postizeného. Omezeni nebo zruseni prav ma byt podrobeno periodickym

revizim a musi byt odvolatelné u vyssich instituci.

Zdroj: SVARCOVA, 2011, str. 206 — 207
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Priloha D — VySe prispévku na péci

Tab. 3 Vyse prispévku na péci (http://www.mpsv.cz)

Stupen zavislosti

osoba do 18 let véku

Osoba nad 18 let véku

I. lehka zavislost 3000 K¢ 800 K¢

II. stfedn¢ tézka zavislost 5000 K¢ 4 000 K¢
III. tézka zavislost 9 000 K¢ 8 000 K¢
IV. uplna zavislost 11 000 K¢ 12 000 K¢

Tab. 4 VySe piispévku na péc¢i platna od 1. 1. 2012 (socialni reforma — zmény 2012,

http://www.mpsv.cz)

Stupen zavislosti

osoba do 18 let véku

Osoba nad 18 let véku

I. lehka zavislost 3000 K¢ 800 K¢

II. stftedn¢ tézka zavislost 6 000 K¢ 4 000 K¢
III. tézka zavislost 9 000 K¢ 8 000 K¢
IV. uplna zavislost 12 000 K¢ 12 000 K¢
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Dotaznik
DOTAZNI K
Vazeni rodice,

jmenuji se Marie Ginterova. Jsem studentkou Univerzity Pardubice, Fakulty
zdravotnickych studii, oboru Vseobecna sestra. Obracim se na Vas s prosbou o vyplnéni
dotazniku, ktery je zcela anonymni a poslouzi vyhradné k vyzkumnym tc¢eliim mé bakalaiské
prace na téma ,,Rodina s mentdlné postiZenym ditétem . Prosim Vas o odpoveéd’ na vSechny
otazky, jinak by nemohl byt dotaznik zatazen do vyhodnocovaného vyzkumu. Vami vybranou
moznost v dotazniku zaktizkujte.

Ptedem dékuji za ochotu, vstiicnost a Vasi spolupraci. Marie Ginterova

1. Vase rodina je v souc¢asnosti:
(] uplna [J neuplna
2. Pocet déti ve Vasi rodiné je:

01 0 2 0 3 [ jiny pocet, prosim uvedte ..................
3. Pocet postizenych déti ve Vasi rodiné:

01 0 2 13 [ jiny pocet, prosim uvedte ..................
4. VaSe postiZzené dité se narodilo jako:

[0 prvni [J druhé [ treti [ jiné, prosim uved’te ..................oenees
5. Jaky je Vas vztah k postiZzenému ditéti?

1 matka [ otec [] sestra 1 bratr

[ JINY, ProSim uvVedte .....ee it
6. NejbliZsi okoli reagovalo na postiZeni Vaseho ditéte: (moZnost vice odpovédi)

[ s pochopenim a podporou [] snazi se pomoci [] S nejistotou

[] s nezdymem a lhostejné [ neptijemné zvédavé

[ jind moZnost, prosim uved’te

7. VEK Vaseho postiZeného ditéte je:
prosim, uved’te ...............oieenin.
8. Stupei postiZzeni Vaseho ditéte je:

[0 lehka mentalni retardace [0 stfedné tézka mentalni retardace
[0 tézka mentalni retardace [0 hluboka mentalni retardace
[ jind mentalni retardace 1 nespecifikovana mentalni retardace

9. Je mentalni postiZeni Vaseho ditéte kombinované s jinymi vadami?
[ ne ] ano — s postizenim zraku [] ano — s postiZzenim sluchu
(] ano — s télesnym postizenim (DMO — détskd mozkova obrna ...)
[J ano — s vice postiZzenim
10. Je Vase postiZené dité imobilni (nepohyblivé)?
0 ne [l ne, je mobilni s kompenzaéni pomickou (berle, vozik, choditko ...)
[J ano
11. Je VasSe postizené dité samostatné v sebeobsluze (hygiena, oblékani, stravovani)?
[] ano, je samostatné
(] ano, ale potiebuje dohled
[J ano, ale potfebuje pomoc
(] ne, je zavislé na druhé osobé
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Ma Vase postizené dité problémy s vyprazdinovanim moci a stolice?
[J ne, chodi samo na WC
[ ano, musi byt vysazovano na WC
[J ano, potiebuje inkontinentni pomicky
[J ano, je zcela inkontinentni
Jak dlouho pecujete 0 VasSe postiZené dité?

PIOSTM, UVEA™E L.ttt e et e e e e e e e

V péci o Vase postizené dité vyuZivate socialnich sluzeb typu:
(] denniho pobytu [ tydenniho pobytu [ celoro¢niho pobytu
(1 domova pro osoby se zdravotnim postizenim

(1 jiného druhu, prosim uved’te ..........coiiiiiiiiii i

Jak dlouho vyuziva Vase postizené dité sluzeb socialni péce?

PIOSTM, UVEA™E Lottt et e e et e

Jak ¢asto jste v kontaktu s Vasim postiZenym ditétem?
prosim, uved’te

Stupein mimoradnych vyhod Vaseho postiZzeného ditéte je:
[ priakaz TP [ prikaz ZTP (] prakaz ZTP/P

() Jing, Prosim UVEe ... ..uitie ettt

Stupen zavislosti Vaseho postiZzeného ditéte a vySe prispévku na péci je:
(1 I stupen — 800 K¢ [ III. stupen — 8 000 K¢
0 1L stupen — 4 000 K¢ [ IV. stupein — 12 000 K¢
V péci o Vase postiZené dité Vam nejvice pomaha: (moZnost vice odpovédi)
(] manZel/partner 1 manzelka/partnerka ] dcera
[l ptibuzni [] pratelé ] syn
(] nékdo jiny, prosim uved’te

Jaky vztah maji zdravi sourozenci k postizenému?
[0 velmidobry [1 dobry (] ne moc dobry
[ Spatny (] nmema sourozence
Zdravi sourozenci se zapojuji do péce o Vase postiZené dité:
[ ano ( sami nabizeji pomoc, berou ho mezi sebe)
[ spiSe ano (udé€laji jen to, co musi, o co pozadam)
[ spiSe ne (jen ziidka a s donucenim)
(] ne (viibec)
Jak ¢asto jsou zdravi sourozenci v kontaktu s postiZenym ditétem?

[ denné [0 1-2x tydné [ 1-2x mésicné [J nestykaji se
[ jind moZnost, prosim uved’te

. S postiZenim Vaseho ditéte jste se:

(1 wvyrovnal(a) [1 dosud se vyrovnavam  [] nevyrovnal(a) jsem se dodnes
. Zivot Vasi rodiny (ve smyslu kvality) byste ohodnotil(a) jako:

(] velmi dobry [1 dobry [ celkem dobry

[l Spatny [ velmi Spatny
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25. Jak jste spokojen(a) se svym zdravim?

(1 velmi spokojen(a) [1 spokojen(a) (1 celkem spokojen(a)
(1 nespokojen(a) 1 velmi nespokojen(a)

26. Se vztahy v rodiné jste:
(1 velmi spokojen(a) [1 spokojen(a) (1 celkem spokojen(a)
(1 nespokojen(a) 1 velmi nespokojen(a)

27. Ke kazdodennimu Zivotu a zajmovym aktivitim mate dostatek energie a ¢asu:
(1 vzdy [J vétSinouano [1 nékdyano [J malokdy [1 nikdy
28. Jak ¢asto mate ¢as sami pro sebe (Cteni knihy, nav§téva pratel, divadla, rekreaéni
pobyt, dovolena ...)?
(1 kazdyden [ Ixtydné¢ [J 1x mési¢né 1 Ix rocné
[  jind moznost, prosim uved’te

29. Ekonomickou situaci Vasi rodiny hodnotite jako:
[ velmidobrou [J dobrou [ uspokojivou
[ neuspokojivou  [] velmi $§patnou
30. Vase pohlavi :
0 muz [ Zena
31. Vas vék je:
1 20—291let [J 40-—49 let 160 let a vice
1 30-391let [ 50-59 let
32. Vas rodinny stav je:
[1 vdana/zenaty [ vdova/vdovec 1 ziji s partnerkou/partnerem
(1 rozvedend/y [] ziji sama/sam
33. Vase nejvyssi dosazené vzdélani je:
[ zéakladni [ vys$i odborné
] stfedoSkolské s vyucnim listem (1 vysokosSkolské
[ stfedoSkolské s maturitou
34. V soucasnosti je Vase socioekonomické postaveni:
(] zamé&stnand/y [1 v pracovni neschopnosti [] starobni dichodce
(] nezaméstnand/y (1 vinvalidnim dichodu  [J na matetské dovolené

DEKUJI ZA VAS ¢AS PRT VYPLNOVANI DOTAZNIKU
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