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Abstrakt

Tato prace se zabyva, v soucCasné dobé velmi diskutovanou problematikou,
umistovani klienti do pobytovych zafizeni, konkrétné do Domova pro osoby se
zdravotnim postizenim Zbé&sicky. Cilem prace je ziskéani relevantnich informaci ohledné
motivace klientd, jejich opatrovnikli ¢i zakonnych zastupci, k vybéru pobytové sluzby.
Jelikoz sbér dat trval vice nez tfi roky, ziskané informace slouzi k prubéznému
hodnoceni kvality poskytovanych sluzeb zafizenim, jsou cenou zpétnou vazbou od
klientd a jejich rodinnych pfislusniki a v neposledni fad¢ jsou nedilnou soucasti
transformacnich a humanizaénich procesti v organizaci vedouci k individualizaci a
podpote poskytovani potiebné péce v ptirozeném prostiedi. Vyzkumna otazka: Z jakého
davodu rodiny ponechavaji klienty v péci pobytového zafizeni socialnich sluzeb,
piestoze maji znalosti, dovednosti a materialni moznosti k zajisténi péce o své Cleny v
roding?

Teoretickd Cast prace vymezuje zékladni pojmy a stru¢né popisuje Domov pro
osoby se zdravotnim postizenim ZbeSicky. Vyberovy soubor tvoii rodiny klientl, které
maji o své Cleny rodiny zadjem a s Domovem pro osoby se zdravotnim postizenim
Zb&sicky kontinualn€ spolupracuji. Jednalo se o kvétni vybér, kde kvoty jsou
podminéné zdjmem a spolupraci Clent rodiny.

Prakticka cast prace je zaméfend na hledani odpovédi na otazku: z jakého
davodu rodiny ponechavaji klienty v péci pobytového zafizeni socialnich sluzeb,
piestoze maji znalosti, dovednosti a materialni moznosti k zajisténi péce o své Cleny v
rodin€? Pfi zpracovani praktické ¢asti jsem vzhledem k citlivosti ziskavanych udaji a
s ohledem na eticky velice problematickou oblast zkoumani zvolila kvalitativni strategii
vyzkumu. Jako metoda dotazovani byl zvolen hloubkovy rozhovor s rodinami klienta.

Sbér dat trval zhruba tfi roky. Po celou dobu jsem se s komunika¢nimi partnery
opakovan¢ vracela k problematickym tématim. Komunikaéni partnefi ptichazeli na
domluvend setkani, anebo sami schiizky vyvolali. Na poc¢atku nasi spoluprace jsme se
domluvili na zachovani naprosté anonymity. Z tohoto divodu nebudou pfilohou
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vedouci diplomové prace doc. Ing. Lucii Kozlové, Ph.D. s ptfislibem neptedani tieti
osob¢. Komunikaéni partnefi pti rozhovorech méli moznost kdykoliv rozhovor ukoncit,
odmitnout odpovidat na urcitou konkrétni otazku, zvolit si kategorii otazek, kterymi se
chtéji dnes zabyvat apod. Do vysledkti diplomové prace byla pouzita pouze ta data,
ktera pochazeji od komunika¢nich partnert, kteti se zpracovanim do kone¢né podoby
souhlasi a odpovedéli do ukonceni sbéru dat na vSechny kladené otazky.

Jak ukézaly vysledky této prace, rodiny neprosly celym procesem copingu —
pfymuti ditéte a zvolili pasivni a unikové strategie, ve kterych setrvavaji. Své
rozhodnuti si racionalizuji zajisténim potfebné komplexni péce, kterou klientim doma
nemohou zajistit, naro¢nosti péce, v soucasné¢ dob¢ také jiz zhorSovanim zdravotniho
stavu pecujicich osob a postupnym zhorSovanim zdravotniho stavu klientti, péci o dalsi
sourozence klienta apod. Umisténim ditéte do pobytové sluzby se soucasnymi
pravidelnymi navstévami klienta doma, se projevuji pietrvavajici ambivalentni vztahy
ke klientovi, s potiebou udrzet si kontakt a saturovat si alespon touto formou citové
potieby. Rodiny piece jen nejsou schopny a ochotny kategoricky odmitnout svého
potomka a Clena rodiny, prfesto vSak si na nelehky ukol péce v domacim prostiedi
netroufaji, nebo nechté;ji troutnout.

Na rozhodnuti umistit svého ¢lena rodiny se podili kombinace né¢kolika faktora.
Je naprosto evidentni, Ze konecné rozhodnuti bylo ucinéno v okamziku, kdy bylo
celospolecensky obvyklé péci o jedince s handicapem pienechavat na institucich.
Ponechani si ditéte doma bylo ojedinélé. Tento postoj lze vysledovat i z prvotnich
reakci odborné verejnosti, které uvadéli komunikacni partnefi. Dal byly rodiny klient
ponechany téméf bez podpory. Nemély dostupnou ranou péci, pouze v jednom
sledovaném ptipad¢ klient dochdzel pomérné kratkou dobu do rehabilita¢ni ttidy jesli,
rodiny klientli nebyly sezndmeny s jinou moznosti pomoci ¢i péce, nez umisténi do
socialniho zatizeni. Velkou roli v procesu rozhodovéani hrélo i postupné se zhorSujici
rodinné klima, vy¢erpanost pecujicich osob a v neposledni fadé nedostate¢na podpora
ze strany $ir$i rodiny. Umisténi klienta do pobytové sluzby chépou rodiny jako konecné
a definitivni feSeni. I z tohoto diivodu ptfevazuji pasivni postoje k moznym zménam, jen

neradi se prizplisobuji ménicim se narokim ze strany poskytovatelii socidlnich sluzeb.



Obtizn€ si zvykaji na zménu postoje spolecnosti smétujici od paternalistického pojeti
socialni prace vibec, k pfevzeti odpoveédnosti a k aktivnimu feSeni své situace.
Z rozhovorld je patrné, ze rodiny maji moznosti, znalosti a dovednosti peCovat o své
¢leny rodiny s handicapem v domacim prostiedi, ale trvalé péci se brani.

V prubéhu hloubkovych rozhovori se podafilo navazat intenzivnéj$i vztah a
spolupraci srodinami klientdi, ziskané poznatky jsou cenou zpétnou vazbou pfi
hodnoceni kvality poskytované péce, ptrizptisobeni se skute¢nym potfebam klientii a
jejich rodin. Dale vysledky ovlivnily stale probihajici proces revize standardi kvality a
doplnily metodické materialy v organizaci. V duchu humaniza¢nich a transformacnich
zmén v organizaci, byla zahajena intenzivni pfiprava spole¢ného vzdélavani
zaméstnancl organizace a rodin naSich klientd a vice podpofeno spole¢né setkavani
rodin. Pecujicim osobdm je nyni vénovana zvySend péCe, vzajemnd spoluprace neni
omezena jen na feSeni aktudlni situace a kratkodobych pland, ale smétfuje vice do
budoucna. Kontinudlni prace s rodinami klientii se jiz pozitivné projevuje na postupné
zmén¢ postoje pecujicich osob. Ve dvou sledovanych ptipadech rodiny vyhledaly
pomoc odbornikli s cilem pomoci pii feseni svych rodinnych probléma a oSetieni
traumat z narozeni ditéte s handicapem a posléze jeho umisténi do pobytové socidlni
sluzby. V dalSich ptipadech se podafil navazat funkcnikontakt se socialnimi
pracovnicemi v misté bydlisté pecujicich osob.

Kli¢ova slova: socialni sluzby, mentalni retardace, transformace, rodina ditéte
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Abstract

The thesis deals with the currently often discussed issue of the placement of
clients in a residential facility, specifically in the Home for Persons with Disabilities in
Zb&sicky. The thesis aims at acquiring relevant information concerning the motivation
of clients, their guardians or statutory representatives for the choice of residential
service. Since the data acquisition has taken more than three years, the acquired
information serves for the continuous quality assessment of the services provided by the
facility, is a valuable feedback from clients and their family members and, last but not
least, is an integral part of the transformation and humanizing processes in the facility
leading to the individuation and support of the necessary care in the natural
environment. Research question: Why do families leave clients in the care of residential
facility of social services even though they have knowledge, skills, and material
potential to provide the care of their members in the family?

The theoretical part of the thesis defines basic terms and briefly describes the
Home for Persons with Disabilities in ZbéSicky. The sample consists of families of
clients that are interested in their family members and continually cooperate with the
Home for Persons with Disabilities in Zbé&sicky. It is a quota sampling where quotas are
conditioned by the interest and cooperation of family members.

The practical part of the thesis aims at looking for the answer to the following
question: For what reasons do families leave clients in the care of residential facility of
social services even though they have knowledge, skills, and material potential to
provide the care of their members in the family? When elaborating the practical part |
chose the qualitative research strategy because of the sensitivity of acquired data and
with the view of the ethically very problematic area of study. In-depth interviews with
clients* families were selected as the questioning method.

The data acquisition took approximately three years. For the whole time | have
repeatedly come back to problematic issues with the communication clients. The
communication partners came to the arranged dates or they organized a date themselves.
At the beginning of our cooperation we had agreed upon the maintenance of absolute

anonymity. For this reason, | do not attach audio recordings or literal transcripts of



interviews to this diploma thesis. Interview transcripts, notes from the dates etc. were
given to the thesis supervisor Ing. Lucie Kozlova, Ph.D. at her disposal upon the
agreement of communication partners while a promise was given that they would not be
handed over to a third person. During the interviews, communication partners could end
the interview at any time, refuse to answer a specific answer, choose a category of
questions they wanted to deal with that day etc. Only the data coming from the
communication partners who had agreed with their processing into the final version and
had answered all questions by the end of the data acquisition were used as the results of
the diploma thesis.

The results of this thesis displayed that families have not come through the
whole process of the coping — admission of the child and have chosen passive and
escapist strategies in which they remain. They rationalize their decision by pointing out
the necessity of the provision of indispensable complex care which they cannot provide
to the clients at home, the demanding character of the care, the presently worsening
health state of the carers, the inevitability of care of client’s siblings etc. By the
placement in the residential service with regular visits of the client at home, the
persisting ambivalent relations to the client manifest themselves together with the
necessity to maintain the contact and saturate emotional needs at least in this way. After
all, families are not capable of a categorical refusal of their offspring and family
member nor are willing to refuse them, yet they do not venture or do not want to
venture to attempt the uneasy task of the care in the home environment.

A combination of several factors influences the decision to place there their
family member. It is absolutely evident that the final decision was made in the moment
when it was usual in the whole society to have the care of a handicapped individual
provided by institutions. It was rare to have a child at home. This attitude could be also
traced back to the early reactions of professionals as the communication partners stated.
Furthermore, clients’ families were left with hardly any support. The care in the early
stage was not available, only in one case in view the client was attending the
rehabilitation class of a play group for quite a short time. Families were not informed

about possibilities of care other than the placement in the social facility. A big role in



the decision-making process was played by the gradually worsening family climate,
fatigue of carers and, last but not least, an insufficient support from the wider family.
The placement of a client in the residential service is understood by the families as the
final and definitive solution. Therefore passive attitudes to possible changes prevail and
families conform to changing demands from the social services providers only
unwillingly. With difficulties they get accustomed to the change of the attitude of the
society oriented from the paternalist concept of social work towards the assumption of
responsibility and active solution of proper situation. It is obvious from the interviews
that families have potential, knowledge and skills to take care of their handicapped
family members in the home environment, but they refuse the permanent care.

In the course of in-depth interviews, | have managed to get into a more intensive
relationship and cooperation with clients’ families. Knowledge acquired is a valuable
feedback for the assessment of the quality of provided care and for the adaptation to the
real needs of the clients and their families. Moreover, the results have influenced the
ongoing process of quality standards revision and amended methodical materials in the
facility. In the spirit of humanizing and transformation changes in the facility, common
education of facility employees and our clients’ families has been intensively prepared
and common meetings of families have been supported in a more substantial way. An
increased care is now dedicated to carers. Common cooperation is not limited only to
solving of the current situation and short-time plans, but it is pointed more at the future.
The continual work with clients’ families positively manifests itself in the gradual
change of attitude of carers. In two cases in view families have sought out professional
help with the objective of assistance in the solution of their family problems and
treatment of traumas connected with the birth of a handicapped child and their later
placement in the residential social service. In other cases they have managed to enter
into a functional contact with social workers in the carers’ place of residence.

Keywords: social services, mental retardation, transformation, family of a child with
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Seznam pouzitych zkratek

CNS — Centralni nervovy systém

DMO — Détska mozkova obrna

DOZP — Domov pro osoby se zdravotnim postizenim

IVF — In vitro fertilizace

I1Q — Inteligencni kvocient

MR — Mentalni retardace

MKEF — Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi
MKN — 10 — Mezinarodni klasifikace nemoci, desata revize
MPSV — Ministerstvo prace a socialnich véci

NNO — Nestatni neziskové organizace

OSVC — osoba samostatné vydéle¢né ¢inna

USP — Ustav socialni péée

WHO — Svétova zdravotnicka organizace
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Uvod

Téma své diplomové prace jsem zvolila z profesniho zdjmu. V Domové se
zdravotnim postizenim ZbéSicky (déale jen DOZP) pracuji jiz sedmym rokem. Klientela
je velice rtiznoroda. Cilova skupina je ve vékovém rozmezi Ctyf az Sedesati Ctyr let.
Zatizeni poskytuje socialni sluzby osobam, které jsou socialné znevyhodnéné natolik,
7e nejsou schopny castecné nebo plné zabezpeCovat a uspokojovat své zZivotni potieby.

V soucasné dob¢ klade cela spole¢nost diraz na postupné zaclenovani klientt
pobytovych socidlnich sluzeb do spole¢nosti. Soucasné pojeti socidlnich sluzeb smétuje
k individualizaci a pfednostnimu poskytovani potiebné péce v prirozeném prostiedi
klienta. Pfesto pobytové socidlni sluzby vyuzivaji Casto 1 klienti, ktefi by zde viibec
nemuseli byt. Z divodu komprehenzivniho ptistupu ke klientim v pobytovych sluzbach
socialnich zafizeni je nezbytnd mimo jiné€ i1 znalost diivodd, které vedou klienty a jejich
rodiny k vybéru reziden¢niho typu sluzby.

Jiz delsi dobu se DOZP Zbésicky ubira cestou humanizace a transformacnich zmén
pii poskytovani socidlnich sluzeb se zietelem na individudlni potieby jejich klienth. Pii
individualnim planovani socialni sluzby jsem se opakované¢ setkavala s klienty, ktefi
z objektivnich divodt nemuseji vyuzivat vyluéné sluzeb reziden¢niho typu zafizeni.

Préci jsem rozclenila do nékolika casti. Prvni ¢ast jsem vénovala soucasnému stavu
dané problematiky, vydefinovala jsem nékteré zakladni pojmy a blize jsem popsala
zafizeni, ve kterém Setieni probihalo. Dalsi Cast jsem vénovala popisu cilového souboru

a vlastnimu vyzkumnému Setfeni. Zavérem jsem ziskané informace shrnula do

piehledného celku.
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1. Soucasny stav
1.1. Mentalni retardace

Mentalni retardace je diagndza spolecnd pro vsSechny klienty zijici v DOZP
Zb&sicky. Skodova (2006) uvadi, Ze osoby trpici mentélni retardaci tvoii nejpocetndjsi
skupinu mezi v§emi handicapovanymi. Mentalni retardace je v soucasné dobé nejéastéji
chapéna jako snizeni urovné inteligence.

Diive uzivané pojmy debilita, imbecilita a idiocie se Vv soucasné dobé¢ jiz
nepouzivaji pro sviij pejorativni a diskriminujici nadech (Svingalova, 2006).

Z pohledu americké spolecnosti pro mentalni poruchy (AAMD — American
Association on Mental Dofciency) je mentaln€ retardovany jedinec takovéa osoba, ktera
trpi podprimérnou inteligenci, poruchami chovani projevujicimi se béhem vyvoje a
které vznikaji jiz pfed 18 rokem (Soltés, 2009).

Dle Vagnerové (2008) mezi hlavni znaky mentalni retardace patii nizka uroven
rozumovych schopnosti, kterd se nejvice projevuje omezenym rozvojem mysSleni a
schopnosti se ucit, coz snizuje schopnost adaptace na bézny zivot. Dale je potieba
odlisit, zda se jedna o postizeni vrozené, ¢i ziskané. Ziskany handicap rozumovych
schopnosti se oznacuje jako demence. Ttetim a Casto limitujicim faktorem je skutecnost,
ze se jedna o postizeni trvalého razu. Zde vSak vyslednou horni hranici rozvoje jedince
vyrazné ovliviiuje pii¢ina vzniku, zavaznost defektu, individualita jedince a samoziejmé
také vliv prostiedi — tzv. vychovné a terapeutické vlivy. Je naprosto nezbytné si
uvédomit, ze MR zasahuje do vSech sloZek osobnosti, z ¢ehoZ plyne nutnost komplexni
prace, ktera neopomiji ani stranku duSevni a duchovni, ne jen stranku télesnou a
socialni.

Pro potieby lékatské a diagnostické, dle Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN —
10), je mentalni retardace délena do Sesti zdkladnich kategorii:

» Lehka MR

» Stredn¢ tézka MR
» Tézka MR

» Hluboka MR

» JinA MR
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» Nespecifikovana MR
Vitkova (2004) charakterizuje jednotlivé kategorie takto:

» Lehka MR nese znaceni F70, 1Q je v pasmu mezi 50-69. S postupujicim rastem
ditéte je patrné zaostavani ve vyvoji a pomalé psychomotorické tempo.
V ptedskolnim obdobi se objevuji komunikacni deficity. Dit¢ ma malou slovni
zasobu, fe¢ obsahové chudou, objevuji se Castéjsi vady feci, stereotypni hra,
mensi zvidavost apod. Vyrazné problémy pak nastdvaji v obdobi Skolni
dochazky. Objevuje se deficit logického mysSleni, problémy s analyzou a
syntézou, opozd'uje se hruba a jemna motorika, koordinace pohybti, afektivni
labilita, zvySena sugestibilita, impulzivnost a tuzkost. Socidlni dovednosti se
rozviji pomaleji. Velice zaleZi na socialnim prostiedi jedince. V nendrocném
prostiedi tato osoba nemusi vykazovat zadné vyrazngj$i problémy. VétSina
z nich dosahne UpIné nezavislosti v osobni péci a praktickych domacich
dovednostech. V tomto ohledu velice =zalezi na pasobeni rodiny a
sociokulturniho prostfedi. Pii spravné podpoie se jedinci s lehkou MR dobie
adaptuji na pozadavky bézného zivota, mohou zvladat jednoduché ucebni obory
¢i po zaSkoleni na manudlni prace obstoji v pracovnim procesu. Z celkového
poctu MR je tato skupina nejpocetnéjsi, tvoti asi 4/5, coz odpovidd 80%
zZ celkového poctu MR.

» Stiedné tézka MR nese diagnostické oznaceni F 71, IQ se pohybuje v pasmu 35-
49. Rozvoj feci a chapani je u téchto osob vyrazné opozdén. Sobéstacnost a
manualni zruénost je také limitovana. Re¢ je chuda, s ¢astymi dramatismy a
pomérné pocetna skupina z0Sob SMR je schopna pouze nonverbalni
komunikace. Tito jedinci nejsou schopni abstraktniho mysleni, kombinace,
usuzovani ¢i odvozeni ze zkuSenosti jen v omezené mife. Motorika je Casto
neobratnd, trvale zlstdvaji nekoordinované pohyby a neschopnost jemnych
ukond. Pfi kvalifikovaném pedagogickém vedeni si mohou zici s touto MR
osvojit zaklady Cteni, psani, pocitani a pro dalsi rozvoj jejich potencidlu jsou
nutné specialni vzdélavaci programy. V dospélosti jsou tito jedinci schopni

vykondvat jednoduchou, peclivé strukturovanou manudlni praci pod odbornym
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dohledem, ale ipIn¢ samostatného zivota nejsou vétSinou schopni. I zde, tak
jako ve vSech kategoriich plati, Ze jsou patrné velké individualni rozdily. Velka
variabilita je patrnd v rozvoji fe€i, motoriky, schopnosti socialni interakce a
schopnosti zakladni sebeobsluhy. Stfedné¢ tézka MR se c¢asto kombinuje
s dalsimi onemocnénimi: epilepsii, inkontinenci, neurologickym postizenim,
psychiatrickym onemocnénim, pervazivnimi vyvojovymi poruchami, autismem
apod. Velka ¢ast osob trpicich stfedné téZkou MR jsou zbaveni zpiisobilosti
K pravnim tkontim, anebo jsou omezeni v nékterych tikonech. Stfedné tézka MR
tvoti ptiblizné 12% z celkového poctu MR.

Tézka MR nese oznaceni F 72. 1Q se pohybuje v pasmu mezi 20-34. Opozdéni
Vv psychomotorickém vyvoji ditéte je patrné od samého pocatku. Casto jsou
pfitomny poruchy motoriky a celkové ptiznaky postizeni CNS. Zde je dalezita
vCasna, systematickd, kvalifikovana, rehabilitatni a vychovné-vzdélavaci péce,
kterda vede k rozvoji motoriky, rozumovych a komunikacnich schopnosti a
dovednosti, alespont k castecné sebeobsluze, osvojeni si alespoit zakladl
hygienickych navykt apod. Re¢ byva primitivni, Gasto neni vytvofena viibec.
Afektivni stranka osobnosti je velice labilni. Tyto osoby jsou Casto celozivotné
odkazany na péci druhé osoby. Tézka MR tvoii zhruba 7% z celkového poctu
MR.

Hlubokd MR nese oznaceni F 73 a IQ téchto osob se pohybuje v pdsmu pod 20.
Hodnotu ale nelze spolehlivé zmétit. Je pouze odhadovana. Takto handicapovani
jedinci  jsou casto schopni porozumét pouze omezen¢ pozadavkim,
jednoduchym pokyniim ¢i instrukcim, jsou inkontinentni, komunikace je na
urovni rudimentarni neverbalni komunikace. Jejich schopnost pecovat o své
zakladni potfeby je minimdlni, jsou odkazéani celozivotné na péci druhé osoby.
Zivot témto osobam dale komplikuje také polymorbidita. Bézné se vyskytuji
neurologickd postizeni, onemocnéni pohybového aparatu, epilepsie, smyslové
vady (poSkozeni zraku, sluchu...), tézZké formy pervazivnich vyvojovych poruch
(atypicky autismus apod.), porusena afektivni sféra s pfitomnosti aZz

automutilaéniho chovani. Z celkového poctu MR tato skupina je zastoupena 1%.
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» Jind mentalni retardace je oznacena diagnostickou znackou F 78. Tato
diagnosticka skupina se pouzije, pouze pokud nelze béznymi metodami stanovit
néktery z predchozich stupnti. Zatazeni do diagnostické kategorie brani napf.
nékteré smyslové poSkozeni ¢i tézké télesné postizeni apod.

» Nespecifikovana mentalni retardace nese oznaceni F 79. Tato diagnosticka
kategorie se pouzije v piipad€, pokud MR je prokazéna, ale z divodi nedostatku

informaci nelze zaradit jedince do zadné z vySe uvedenych.

1.2 Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi

V soucasné dob¢ nebyly jednozna¢né pouzivané terminy postizeni ¢i handicap.
Dale také vySe zminovana MKN -10 odrazi pouze diagnostickou veli¢inu a je zde zcela
opomijen vliv prostiedi a individuality kazdého jedince. Z tohoto davodu vznikl
dokument, podle n€jz bylo mozné posuzovat pozadavky osob se zdravotnim postizenim
na vyrovnani pfilezitosti s intaktni populaci (Matousek, 2005).

V roce 2001 byla pfijata Valnym shromazdénim WHO (Svétova zdravotnicka
organizace) finalni verze tohoto dokumentu, v anglickém originale International
Classification of Functioning, Disability and Health. Clovék s disabilitou (,,omezent,
nebo znemoznéni vykonavat ¢innost v diasledku poruchy organu nebo jeho funkce®)
neni vniman pouze izolovan¢, jako medicinska diagnéza, ale jako osoba, jejiz problémy
jsou dany vzajemnou interakci mezi nim a prostfedim (Jankovsky, 2005).

MKF (2001) reaguje na jiz zminény fakt, Ze tatdz nemoc ¢i postizeni muze
V riiznych situacich a v rozdilném prostiedi pfinaSet zcela odlisné obtize a symptomy.
MKF vznikla scilem védecky popsat kvalitu Zivota a zdravi jednotlivei a celé
populace, umoznuje lepsi mezioborovou komunikaci mezi zdravotnickymi pracovniky,
védci, politiky a osobami s disabilitou. UmoZziuje statistické srovnani mezi zemémi,
zdravotni pé¢i, socidlnimi sluzbami a ¢asem. Tyto statistick¢ vysledky jsou vyuzitelné
pro vytvafeni zdravotni a socialni politiky statil, vytvofeni funkéni struktury sluzeb a
péce a pro celou fadu dalSich politickych rozhodnuti, jako napi. kvalitu pojisténi,

stanoveni standardu péce apod.
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1.3 Pfic¢iny mentalni retardace

Na vzniku mentalni retardace se podili vice faktord. Etiologie se odrazi jak v
kvantitativni, tak v kvalitativni slozce klinického obrazu. Mentélni retardace je tedy
multifaktoridlné¢ podminéné postizeni, na jehoz vzniku se mohou podilet jednak
genetické mutace, vedouci vkonecném disledku k naruSenému vyvoji centralni
nervové soustavy, tak cela dalsi fada vngjsich vlivi. (Fischer, Skoda 2008)

V prenatalnim obdobi, tzn. pfed porodem, zapfifini vznik mentalni retardace
nejCastéji infekéni onemocnéni matky v t€hotenstvi, malnutrice ¢i vyrazné Spatna
vyziva béhem téhotenstvi a v neposledni fad¢ také intoxikace organismu matky ¢i
urazy. V perinatalnim obdobi, tzn. v prib&hu porodu, je vyvolavajici pfi¢inou nejcastéji
hypoxie plodu vznikla z nejriznéjSich divoda. Postnatélni, tzn. v obdobi po porodu, je
vyvolavajici agens infek¢ni onemocnéni ditéte, zanétlivé onemocnéni mozku ¢i vyrazna

malnutrice. (Pipekova, 1998)

1.4 Rodina — definice

Abychom se mohli zabyvat zkoumanim situace v rodin¢ klienta socidlnich
sluzeb, je nutné nejprve si vymezit termin ,,rodina“.

Jednozna¢na definice tohoto pojmu je do jisté miry problematicka. Na tuto
problematiku Ize nahlizet z mnoha rGznych uhla, navic nahled se méni v Case a
konkrétni kultufe. (Srajer, Musil 2008).

Psychologicky slovnik definuje rodinu jako spolecenskou skupinu spojenou
manzelstvim nebo pokrevnim vztahem, pocitem vzajemné odpovédnosti a pomoci. Dale
rodinu rozliSuje na nuklearni a rodinu Sir$i. Nuklearni rodina je dle psychologického
slovniku tvofena otcem, matkou a détmi. Sir§i rodina zahrnuje 1 ostatni piibuzenstvo,
jako jsou prarodiCe, strycové, tety, bratranci a sestienice apod. (Hartl, 1993)

Naproti tomu pedagogicky slovnik definuje rodinu jako spolecenstvi ¢i skupinu
osob zijici ve vlastnim vymezeném prostoru, v domé ¢i byté, kteti uspokojuji své

potieby a poskytuji pééi a zakladni zivotni jistoty svym détem. (Priicha, 2009)
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by zahrnovalo jakékoliv souziti dvou ¢i vice osob bez nutnosti instituciondlnich vazeb,
piitomnosti ¢i absence déti, bez zavislosti na mezigenera¢nim faktoru. (MPSV, 2004)

Tak, jak se rychle méni a vyviji celd spolecnost, méni se i rodina. Postupné se
zvySuje ocekavani jejich c¢lenti jak po strdnce vztahové, citové i seberealizacni.
(Trélaiin, 2005). I pres vSechny vyvojové peripetie je rodina nepostradatelnou instituci,
kterou nelze jednoduse nahradit, je nezastupitelna pti pfedavani hodnot, stoji na pocatku
formovani lidské osobnosti a je tudiz nepostradatelnym socializaénim prvkem. (Kraus,
2008)

Dnes$ni, moderni rodina se od té tradi¢ni do zna¢né miry li§i. Dnes$ni doba je
casto oznacovana za obdobi tzv. krize rodiny. Soucasnou situaci odbornici vysvétluji
jednak mnoha nepfiznivymi demografickymi ukazateli, jako je napt. vysoka
rozvodovost, zvySujici se pocty déti narozenych mimo manzelstvi, stale se zvySujici
pocty netplnych, doplnénych ¢i druzskych rodin, tak také vlivem dalSich spolecensky
neptiznivych faktorii: zvySujici se pocty maladaptovanych, zanedbavanych ¢i tyranych
déti, stale se snizujicim vékem déti pti pachani trestné ¢innosti, narustajici agresivitou
VvV rodinach a v konecném disledku tak narusenim tradi¢nich forem rodinného souZiti.
(Dunovsky, 1999)

Dalsim typickym rysem soucasné rodiny je tzv. dezintegrace. Stale se snizuje
doba stravena komunikaci ¢i pfimou interakci mezi jednotlivymi ¢leny rodiny. Naopak
piimo nekomunikuji. Jejich konverzace se omezuje na vzkazy, a jaké si logistické
zajisténi chodu domacnosti. Na tomto faktu se vyrazné podepisuje pracovni vytizenost a
asova zaneprazdnénost rodict. (Sulcova, 2006)

V dnesni dob€ jsou stale cast¢jSi alternativni formy souziti. Hovofime o tzv.
kohabitaci. Kohabitace je v podstaté souziti muze a Zeny bez uzavieni manzelstvi.
Jandourek (2003) uvadi ve své publikaci jesté jeden termin, ktery odpovida uvedené
definici, a to tzv. konkubinat. Konkubinat vznikd ve spole¢nostech, které prosazuji
monogamii, kde nelze legalizovat vztah k sou¢asnému partnerovi. Pokud napf. neni

povolen rozvod.
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Kohabitaci lze roz¢lenit na ctyfi zakladni kategorie. Jedna se o souziti
porozvodové, snoubenecké, docasné a nesezdané souziti misto manzelstvi tj. z vlastniho
presvédceni. Atraktivita tohoto stale stoupajiciho trendu v nasi spole¢nosti tkvi v tom,
ze tyto formy souziti nezavazuji aktéry instituciondlnim slibem. Poskytuji tedy jakési
védomi nezavislosti a v piipad¢ rozchodu jednodussi vyfeseni ekonomickych zavazk
apod. Nékteré studie uvadeji, ze kohabitace se z poloviny transformuje do manzelstvi.
Nejcastéjsim divodem byva pravé gravidita Zeny, ale stale Castéji se objevuji ptipady,
kdy ke vstupu do manzelstvi se rodi¢ovsky par odhodla az nékolik mésicti ¢i dokonce
let po narozeni ditéte. (Mares, 2003). I tyto alternativni formy souziti 1ze z hlediska
struktury oznacit jako funkéni rodiny. Bohuzel ani tyto kohabitace nekompenzuji stale

se zvysujici ubytek manzelstvi. (Fialova, 2000)

1.5 Funkce rodiny
Jak uvadi Mozny (2002), dit€¢ ma narok na zajiSténi zdkladni vyzivy, oSaceni,
ubytovani, ptistupu ke vzdélani a dostate¢né saturaci citovych potieb a to v takové mire,

aby v dospélosti nebyl vylou¢en na okraj spole¢nosti pro jejich nedostatek.

1.5.1 Biologicko-reprodukéni funkce

Jedna se funkci zajiStujici udrzeni zivota. Nékteti autofi jesté pridavaji také
termin sexudlni funkce, kde je kladen diraz na oddé€leni reprodukce a uspokojovani
sexualnich potieb. Pravé zde nachazi smysl vztah muze a Zeny, ktefi nejen piivedou na
svét nového Cloveka, ale také mu zajisti potfebné podminky pro zdravy vyvoj a budouci
zivot. (Havlik, 2007)

O poruchu biologicko-reprodukéni funkce se jedna v ptipadé, pokud se v roding
déti nerodi a to z jakychkoliv pfi¢in. DalSim extrémem, ktery miZeme pocitat mezi
poruchy této funkce, je nezodpovédné rozeni déti do socidlnich podminek nezajistujici

fadny a bezpecny vyvoj déti. (Dunovsky, 1999)
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1.5.2 Ekonomicko-zabezpecovaci funkce

Tato funkce zajistuje vSem jejim ¢leniim Zivotni jistoty. Netyka se jen materialni
stranky, ale také socialni, duSevni a duchovni. (Havlik, 2007)

Porucha ekonomicko-zabezpeCovaci funkce se projevi v jejim hmotném
nedostatku. Rodice se nemohou, nebo nechtéji zapojit do pracovniho procesu, nemaji
jiné piijmy ¢i moznosti, jak ekonomicky zabezpecit rodinu. V soucasnosti ma tato
porucha stoupajici tendenci a to predev§im v disledku vysoké nezaméstnanosti, ristu

zivotnich nakladl apod. (Kraus, 2008)

1.5.3 Emociondlni funkce

Jedna se o jednu z nejdilezitéjSich funkci, jejiz vyznam stale roste. Jeji
nezastupitelnost spociva predev§im v tom, ze z4dnd jind instituce nedokaze nahradit
potiebné citové zdzemi, neumozni plnohodnotné ditéti proZit pocit lasky, bezpeci. Je
dalezitd nejen pro déti, ale i pro dospélé. Umoznuje prozivat pocity uspokojeni
z harmonického zivota a celkového naplnéni. (Havlik, 2007)

Porucha emocionalni funkce je velice zasadni pro dalsi Zivot jedince. Zasahuje
do vSech oblasti zivota. Na pocatku vSech rodinnych poruch stoji pravé nedostatecna, ¢i

jinak patologickd emocionalita v roding. (Kraus, 2008)

1.5.4 Socializacné-vychovna

Jak je patrné z oznaceni této funkce, téziStém je socializace, vzdélavani a
vychova. Rodina je prvni socidlni skupinou, kde dité ziskava prvni zkusenosti, uci se
osvojeni zékladnich navyku. Stézejni je, pripravit dit¢ do praktického zZivota a vychovat
Z n¢j samostatného, zdravého jedince. Zde je dulezité ptrijmout dité takové, jaké je.
Projevovat mu opravdovy zajem a rozvijet jeho schopnosti a dovednosti. Je dulezité dité
ochranovat pfed nepiiznivymi situacemi, ale také jej pfipravit na samostatny zivot a
vypéstovat a rozvijet kompetence pro jejich piekonani a zdravé vyrovnani se s nimi.

(Dunovsky, 1999)
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1.6 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

Rodina, do které se narodi dité s postizenim, je touto udalosti zasazena ve vSech
svych strukturach. Jsou vyrazné ovlivnény socialni role vSech jejich ¢lenti a méni se
celkovy zivotni styl. Po¢atecni obdobi, kdy se rodie vyrovnavaji s faktem, ze jejich
dit¢ je postizené, ze jejich rodina bude svym okolim hodnocena jako odlisnd, se
oznacuje jako krize rodiovské identity. Pokud rodice pouze tusi, ze s jejich ditétem
neni v8e v potradku, ale prozatim nemaji diagnostickou jistotu, mize krizi rodi€ovské
identity predchazet riizné dlouhda faze nejistoty. (Vagnerova, 2008)

Jak uZ je nékolikrat zminéno, prosttedi rodiny je nenahraditelné. Zvlasté pro déti
s handicapem je nezastupitelné funkcéni prostfedi rodiny. Nedostate¢na podpora
z okruhu tzv. SirSi rodiny a jejich piatel, ohrozuje rodinu s handicapovanym ¢lenem
socialni izolaci a vyraznou psychickou a emocni zatézi. Vnitini stabilita rodin je
ohrozena, snadnéji dochazi k rozpadu rodiny. (Stiedova, 1987)

Jak uvadi Slowik (2007), daraz je kladen predevsim na tyto hlediska:
e Rozvoj osobnosti: na dité¢ musi pisobit dostatek adekvatnich podnétii, priméiené

a kontinualn¢€ podporovat jeho osobni rozvoj a neméné dualezité je zaclenit dité

do systému ptibuzenskych vztahti

e Zajisténi kvality zivota: pfiméfeny, obétavy pfistup vSech ¢lenti rodiny a
zajisténi vytvorfeni atmosféry domova, jako stabilniho, klidného prostiedi,
poskytujici ditéti maximalni podporu a pomoc s pifimérenou péci

e Uspokojeni vztahovych a emociondlnich potieb: i pro postizené dité, tak jako
pro vSechny ¢leny rodiny a jejiho okoli, je dilezité vytvofeni pevnych a
stabilnich citovych vazeb, vzajemné poznani a ptijeti

e Blizké okoli a Sir§i rodina: reakce, podpora a pomoc okoli rodiny ditéte

S postizenim je velice dulezitd, protoze piipadné nepfijeti ¢i nadmérnd obava

Z komunikace muze rodinu ohroZovat vznikem socialni izolace, ktera ma

negativni dopad nejen na postizené dité, ale i cely systém rodiny. V kone¢ném

diisledku je ohroZena stabilita rodiny, je vétsi riziko rozpadu rodiny a odchodu
partnera. PostiZzeni ditéte vSak muiZze rodinu nejen ohroZovat, ale také mulzZe

rodinu semknout.
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1.7 Akceptace ditéte s postiZzenim rodici

Rodice reaguji odlisné na zdravotni postiZeni jejich ditéte v souvislosti s dobou
vzniku. Pokud ke zméné zdravotniho stavu doslo az pozdéji, v disledku onemocni ¢i
urazu, dité bylo ptijaté jako zdravé, rodiCe jiz maji potvrzenou svou rodi¢ovskou roli.
Dokazali na svét ptrivést zdravé dit€¢ a pozd¢jsi postizeni je chdpano jimi i okolim jako
veliké nestésti, s kterym se musi vyporadat. V opaéném piipadé, tedy pokud se dité
S postizenim jiz narodi, jsou rodiCe konfrontovani se skuteCnosti, ze neuspéli
v biologicky a psychologicky pojaté roli rodi¢ovstvi. Casto jsou u rodi¢t detekovany
negativni pocity viny a selhdni. (Vagnerova, 2008)

Pro rodice je dilezity i zptsob, jakym se dozvi o zdravotnim postizeni svého
ditéte. Pro uspéSny proces vyrovnani se s novou situaci je pro rodice velice duleZita
dovednosti 1ékatfe, nez odbornd erudice. Celkovou situaci také ovliviiuje psychické
rozpoloZeni rodict, okoli ¢i misto, kde dojde k rozhovoru, pfitomnost dalSich osob,
které mohou rodi¢im poskytnout oporu, napi. prarodie, blizci ptatelé apod.
(Vagnerova, 2009)

Dle profesora Matéjcka by méli 1ékati dodrzovat jisté zasady pii komunikaci
s rodici, které jim pomohou piekonat pocatecni Sok. Se sdélenim se nesmi ptilis otalet.
Pozd¢jsi sdéleni neni pro rodi¢e daveéryhodné, dava jim moznost smlouvat, namlouvat
si, ze se tfeba Iékari zmylili apod. Ani Gtocné reakce nejsou vyjimecné. V kazdém
piipadé by matka neméla byt sama u rozhovoru s Iékarem. Vzajemna podpora manzela
¢i partnert je nezbytnd. Lékat by mél projevit potiebnou davku sympatie a empatie
S bolesti rodici, vysvétlit jim piicinu onemocnéni jejich ditéte. (Matéjcek, 2005)

Pokud se v rodin¢ nachazi pouze postizené dité, rodi¢e se velice ¢asto upnou a
zaméfi pouze na néj. Pokud je vrodiné jesté jedno dit€ zdravé, velice Casto byva
odsunuto do pozadi. Od zdravého ditéte se ocekava, Ze bude mit maximalni pochopeni,
pomahat a podporovat. Na druhou stranu se v prubéhu socializace u zdravych déti
objevuji 1 pozitivni zmény v Zivotnich hodnotach. Napf. socidlni angaZovanost,
sebekritiCnost, emotivita a empatie. Pokud v rodiné Zije vice zdravych sourozenct,

vétSinou se rodiovskd pozornost rozdeli, ostatni sourozenci se mohou podporovat a
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celou situaci zvlada rodina Iépe. (Kraus, 2005) Pochopeni a piizptisobeni se
problematice postizeného sourozence a vzajemného souziti s nim zavisi samoziejm¢ na

aktualni vyvojové urovni zdravych sourozencd. (Vagnerova, 1999)

1.7.1 Typické reakce rodicl na postizeni ditéte
Dle Vagnerové (2008), jsou postoje, chovani a projevy rodi¢i vétSinou
neadekvatni a proménliveé v Case. Proces akceptace probiha typicky v péti fazich:

1. Faze Soku a popfeni: tak jako u vétSiny traumatizujicich Zivotnich situaci, je 1
zde Sok prvotni obranou reakci. RodiCe nejsou zpocatku schopni jakékoliv
reakce, Casto nekomunikuji, nejsou schopni pfijimat a zapamatovat si sdélené
informace, nejsou schopni adekvatn¢ zareagovat, jejich mySleni a citéni je
iraciondlni. Nasleduje druhd ¢ast- a to popieni. Jedna se o zoufalou snahu udrzet
si psychickou rovnovahu odmitnutim sdélené skute¢nosti. Typicka je véta ,to
neni mozné, to neni pravda...“. Pro dalsi, ispéSn¢€ zvladnuty proces akceptace,
je dulezita osoba, misto a zplsob, jakym budou rodi¢e o neptiznivé situaci
informovani. V nasich podminkéch je nejcastéji informuje 1ékai. Velmi zalezi na
jeho taktu, vyjadfovacich schopnostech a empatii. Vuci Iékaii se velice Casto
obraci 1 zlost rodicu, kteti hledaji vinika u druhé osoby, mohou se chovat az
agresivné a prozivat pocity vzteku na cely svét.

2. Faze bezmoci: v této fazi jsou rodice velice citlivi na reakce a chovani druhych
lidi. Jsou plni pocitt viny vaéi svému ditéti, postupné piijimaji informace o
situaci. Nekdy je potfeba sdélované informace opakovat. Zvlasté¢ v prvni fazi
rodic¢e nejsou schopni poddvané informace uchovat a spravné¢ pochopit. Proto je
nutné se k nim vracet a oveéfovat si, Ze je rodi¢e spravné pochopili a jsou schopni
se sdélenim déle pracovat. Rodice o¢ekéavaji pomoc, 1 kdyZ jesté presné nevédi,
jak by méla vypadat. Jsou bezradni co do dal§iho zpiisobu Zzivota, nejsou
vétSinou schopni hledét do budoucnosti. Nemaji jasnou pfedstavu o svém Zzivoté
a ani o zivot¢ svych déti.

3. Faze adaptace a vyrovnani se s problémem: i pro toto obdobi jsou stale jesté
typické obrané reakce typu hnév, uzkost, strach z budoucnosti smutku apod.

Tyto pocity a jejich prozivani komplikuji vyrovnani se situaci a odbornici
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pracujici s rodinou a ditétem s nimi musi pti své praci pocitat. Toto obdobi je
typické svou touhou po novych informacich. Rodi¢e sami aktivné vyhledavaji
informace, ovéfuji si sdélené, Casto zadaji kontrolni ¢i duplicitni vysetieni. Pres
vSechny obtize a emocni zvraty se rodiCe postupné vyrovnavaji se skutec¢nosti,
orientuji se v problematice svého ditéte a aktivné se snazi nalézt feSeni, nebo
alesponi spolupracuji s odborniky pti hledani feSeni. Pti zvladani stresové situace
vyuzivaji tzv.copingové strategie. Tyto strategie maji dvoji podobu. Aktivni
copingova strategie ma charakter ,,boje proti osudu®. Rodice jsou aktivni, sami
hledaji moznost 1é¢by, podptirnych opatfeni apod. Pasivni reakce je v podstaté
uték z nepfiznivé situace, ktera dle jejich minéni, nema optimalni feSeni.
V meznich situacich mize tento piistup vyustit v rozpad rodiny, odchod jednoho
Z partnert, odlozeni ditéte do instituciondlni péce apod. Jinou formou pasivni
copingové strategie je chovani rodici, ,,jako by se nic nedélo®. Rodie vnitiné
popiraji vzniklou situaci. Bagatelizuji postizeni ditéte, odmitaji jej a chovaji se
jako by bylo dité¢ zdravé. Tieti strategie hovoii o tzv. nahradnim feSeni. Tato
strategie ma dvoji podobu. Bud’ rodi¢e naprosto rezignuji na vzniklou situaci.
Dit¢ sice piijmou, ale jejich chovani a jednani zrcadli postoj ,,neda se nic délat®.
V takovém piipad¢ je prace s rodinou obtizna. Je nutné zabranit stagnaci ditéte a
spravnou a soustavnou motivaci rodicli se snazit zménit jejich postoj. Jind
podoba nahradniho feSeni spocivd vtom, Ze rodiCe upnou své sily jinym
smérem. Realizuji se v praci, intenzivné péstuji své konicky atd. Nebezpeci
stagnace ditéte ¢i jeho zanedbani je v takovém piipadé¢ také veliké. Rodi¢e navic
pouzivaji substituci i1 jako omluvu a racionalizuji si své jednani a chovani.

Féze smlouvani: ¢tvrtd fize je typickd pro snahu rodi¢l usmlouvat alespoii
casteCné zlepSeni zdravotniho stavu. V tomto obdobi jiz rodiCe neprozivaji
aktudln€ trauma, ale projevuje se chronicky stres, objevuje se prvni unava a
vycerpani spojené s péci o postizené dité¢. Rodice jiz ptijali diive odmitanou
skutecnost, ale snazi se ziskat ujiSté€ni, Ze maji nadéji na zlepSeni, Ze diagnoza
neni kone¢na, Zze pokud vydrZi to ¢i ono, postizeni nebude mit takové nasledky

apod.
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5.

Faze realistického postoje, akceptace: rodice piijali dit¢ takové, jaké je. Jejich

chovani je pfiméfené, zivotni postoje realné a nadéje splnitelné.

Je potieba si uvédomit, ze uvedené faze neptichdzeji presné po sobé a netrvaji

vsechny stejné¢ dlouho. Mohou se vzajemné piekryvat, rodice se v disledku novych

zivotnich zvrati mohou opétovné vracet do jiz zvladnutych obdobi a neni ani

vyjimkou, ze se do posledni faze nikdy nedostanou.

1.7.2 Desatero zasad dle Matéjcka pro rodice postizeného ditéte

Profesor Maté¢jcek (1992) ve své publikaci doporucuje tzv. ,,desatero zasad“, které by

mély prispét ke zvladnuti jejich nelehké Zivotni situace.

1.

2.

Rodice maji o svém ditéti védet co mozna nejvice: aby rodice mohli poskytnout
svému ditéti adekvatni péci, je nezbytné znat podstatu, projevy a prognostiku
postizeni jejich ditéte. Je dilezité provazané spolupracovat s celou fadou
odbornikt, jako jsou pedagogové, psychologoveé, lékati, poradenska zatizeni a
zatizeni poskytujici socialni sluzby atd.

Ne nestésti, ale ukol! Pro zdravé feSeni vzniklé situace je potieba aktivni ptistup.
Pokud rodice pifijmou situaci jako trest ¢i neStésti, nejsou schopni vétSinou
pieklenout obtize. Kazda dalsi komplikace na né¢ vice doléha a Casto situaci
vV kone¢ném dusledku nezvladnou. Naopak, pokud se k situaci postavi jako
Kk tkolu, ktery je potfeba zvladnout a vSechny dalsi prichazejici komplikace fesi
S pocitem, ze to prost€¢ mohou a tudiz musi zvladnout, navodi v rodin¢ atmosféry
aktivity, do které zapojuji 1 ostatni Cleny rodiny a rodina funguje jako systém
spravné a prospésné.

Obétovat ano, ale ne ob&tovani! Péce o dité je vzdy naro€nd. Péce o postiZzené
dit¢ je extrémné naro¢nd. Aby ji byli rodi¢e schopni zvladnout, je nutné péci
rozdé€lit mezi vice ¢leni domacnosti, zapojit i Sirokou rodinu. Povinnosti rodi¢t
ke svym détem je, aby se udrzovali v co mozZna v nejlepsi kondici zdravotni, ale
1 psychické. Rodice by meéli mit dostatek ¢asu pro vlastni odpocinek, své
koniCky, ale také ¢as jen sami pro sebe.

Pfijmout pravdu s vyhledem do budoucna! Pro rodice je prospesné, pokud znaji

prognozu ohledné dal§iho vyvoje svého ditéte. Musi pocitat i s tim, Ze nelze nic
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predpoveédét s naprostou jistotou. Rodice si tak mohou udélat realisticky obrazek
o dalSim zivoté a vyvoji jejich potomka, omezi se tak pocity uzkosti a umozni
rodicim prozivat radosti nad pokroky, které ve vyvoji jejich dit¢ dosahlo.

Dité samo netrpi! Vyrovnat se skuteCnosti, ze dit€¢ sviij stav neproziva nijak
tragicky, je pro mnohé rodie obtizné. Prozivaji pocity strachu a uzkosti, maji
nadmérné obavy, které je vedou k hyperprotektivni pé¢i a rozvoj ditéte tim
zpomaluji a znemozZiuji.

V pravy Cas a v nalezité mife! Tato zasada by méla rodice vést k tomu, aby své
dite ptili§ neptetézovali nadmérnymi tkoly, na které jesté nedozralo, anebo jsou
pro ngj prili§ slozité ¢i tézké. Ale také plna péce bez moZnosti samostatného
rozvoje ditéte je na Skodu.

Nejsme sami! Pro rodiCe je dilezité si uvédomit, Ze na péci starosti, ale 1 radosti
nejsou sami. V hledani novych moznosti musi byt aktivni. Aktivné hledat pomoc
odbornikdl, ale 1 laické vefejnosti. Dobfe pomahaji napt. svépomocné skupiny
rodicli s détmi podobné postizenymi, kdy vzajemné predavani zkuSenosti a rad,
ale 1 vzajemné sdélovani prozivanych traumat je pro n¢ piinosné, posilujici a
oCistné. Rodie si uvédomi, Ze nejsou sami na svété, ktefi maji podobné
problémy.

Nejsme ohrozeni! RodiCe Casto vlivem prozité situace reaguji predrazdéné a
neadekvatn¢ na odezvu okoli. Jsou piecitlivéli na zvédavé pohledy, dotérné
otazky, neustaly zajem okoli. Jsou trvale napjati a Ziji s pocitem ohrozeni.
Z téchto davodt n¢kdy negativné reaguji i na nabidku upiimné minéné pomoci.
Ze strany rodicii je potfeba si uvédomit jejich postoje, reakce a snazit se na svét
nahlizet nezaujat¢.

Chrafime si manzelstvi a rodinu! Dité s handicapem, jak jiz bylo uvedeno vyse,
je rizikovy faktor pfi mozném rozpadu rodiny. Manzel¢ by si méli byt tohoto
faktu védomi a byt si vzdjemné oporou. Nehledat vinika vzniklé situace, ale
snazit se situace zvladat den, po dni, rok po roce. Snazit se do péce zapojit Sirsi

rodinu a vzajemné utuzovat vztahy.
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10. Mysleme na budoucnost! Budoucnost by méla byt realisticka. Cas od ¢asu je

dobré zhodnotit situaci. Zda péci jesté zvladame, poskytujeme dostatecnou péci
a podporu apod. Snazit se hledat nejoptimalné€jsi feseni, do planti do budoucna
zapojit i dité, nebo alespoii pohled postizeného ditéte na jeho budoucnost. Pokud
si rodi¢e planuji dalsiho potomka, pracovat oteviené s pocity strachu. V mnoha
pripadech se druhé dité rodi zdravé, bez postizeni a piinasi do rodiny klid,

uspokojeni a radost.

1.8 Nevhodné vychovné styly

Rodi¢e casto inklinuji pfi vychové postizenych déti k riznym nevhodnym

vychovnym stylim ¢i postojim. Bohuzel v takovém ptipad¢ nevhodna vychova mize

fataln¢ poznamenat budouci zivot ditéte. Nemusi dojit k vytvoieni zddoucich navyki a

postoji. Matéjcek (2001) popisuje nékteré z nich:

e Uzkostnd vychova: rodi¢e se nadmérné obavaji o své dité, zneschopnuji jej,

brani mu v samostatném rozvoji a stale zdiraziuji nebezpecnost jeho pocinani.
Dit¢€ je permanentné frustrovano a nejcastéji reaguje agresivitou, nebo pasivitou.
Zvysené ctizddostiva vychova: rodi¢e nejsou schopni, nebo ochotni, redlné
zhodnotit moznosti ditéte. Dokonalost a maximalni uspéch ve vSech oblastech
z4ajmu ditéte, je pro n¢ priorita. Piehlizi schopnosti a dovednosti ditéte, velice
Casto nereaguji ani projeveny nesouhlas ditéte. Situace selhani, je pro dité jeste
bolestnéjsi, protoZze se utvrzuje v piesvédéeni o vlastni neschopnosti umocnéné
silnym pocitem, ze zklamal rodice, ktefi se tak snazi.

Zavrhujici vychova: Tento styl vychovy mlize vyustit az v tyrani ditéte, ¢i jeho
zanedbavani. Dité je pro rodice trvalou pfipominkou jejich nezdaru a netispéchu.
Dité je pak nadmé&rné trestano, ¢i omezovano.

Protekéni vychova: tento styl vychovy je typicky pro rodiCe, kteti své dité
maximalné prosazuji, snazi se, aby uspélo v téch oblastech, které sami povazuji
za dllezité. Jsou ochotni k ziskani vyhod pro své dit¢ pouZivat i ne zcela

spolecensky schvalovanych metod a postupt.

29



e Rozmazlujici vychova: i tento styl vychovy dité v kone¢ném disledku poskodi.
Na dit¢ rodi¢e nekladou zadné néroky, vSe za dit¢ udélaji, netispéchy omlouvaji,

nijak dit€¢ nemotivuji k samostatnosti ¢i posunu.

1.9 Clovék s dusevnim postiZenim a jeho pravni jednani

Misto, kde budeme zit, je projevem naSi svobodné vile. Bohuzel, osoby
s mentalnim handicapem maji situaci ohledné svobodné volby znaéné ztizenou. Jejich
rozumové a volni slozky jednani jsou ovlivnény mentédlni retardaci. Do kone¢ného
rozhodnuti vstupuji opatrovnici, rodina, Ufady atd. Nelehkou situaci osob se zdravotnim
postizenim, zijicich v pobytovych sluzbach socialni péce, komplikuje 1 pravni institut
omezené¢ho ¢i uplného zbaveni zpisobilosti k pravnim tkoniim u osob s dusevnim
postizenim.

Pro ceské pravo je typické rozliSovani pojmi zpusobilost k pravim a
povinnostem a zpiisobilost k pravnim ukontim. Zpusobilost k praviim a povinnostem je
V podstaté¢ pravni subjektivita Clovéka. Nikdo nemuze byt zpisobilosti k pravim
zbaven. Pravni subjektivita vznika narozenim. Tato zptisobilost trva beze zmény po cely
Zivot a zanika az smrti. (Svestka, 2009)

Zpusobilost k prdvnim ukontim, dle §34 obcanského zakoniku, znamena
zpusobilost nabyvat prava a zavazovat se k povinnostem. Pravni ukon je definovan jako
projev vile smétujici ke vzniku, zméné nebo zaniku prav nebo povinnosti, které pravni
piedpis s takovym projevem spojuji. (Zakon ¢. 40/ 1964 Sb., Obcansky zakonik ve
znéni pozdéjsich predpist).

Obcansky zakonik ¢. 89/2012 Sb., v aktualnim znéni, ktery bude u¢inny od 1. 1.
2014, nepouziva vyraz pravni tkon, ale zavadi nov€ pojem pravni jednani a znovu uziva
pojem svépravnost. §15 zédkona ¢.89/2012 Sb. popisuje svépravnost jako ,.zpusobilost
nabyvat pro sebe vlastnim prdavnim jedndanim prdava a zavazovat se k povinnostem .
Omezit svépravnost clovéka mlze pouze soud, pokud by mu hrozila zdvaznd Gjma, a
musi postupovat ,.v zajmu clovéka, jehoz se to tyka a s plnym uzndanim jeho prav a jeho

osobni jedinecnosti“. (§55 zakona ¢.89/2012 Sb.)
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Za pravni jednani se obycejn¢ povazuje chovani a jednani, které je v souladu
S pravni normou a je projevem viile jednajiciho. Pravni jednani lze projevit jak ¢innosti,
tak necinnosti. Termin pravni jedndni nahradil v novém obc¢anském zakoniku (zak. €.
89/2012 Sb.) pojem pravni tkon. Novy obcansky zdkonik reaguje na ratifikované
mezinarodni smlouvy a doporuceni Rady Evropy. (Havranek, 2008)

Problematikou uplatiiovani zpisobilosti k pravnim tkontim u osob s mentalnim
handicapem se zabyva &lanek 12 Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim.
V tnoru 2010 byla tato Umluva vyhlagena ve sbirce Mezinarodnich smluv. Clanek 12
této umluvy hovofi mimo jiné také o zmén& paradigmatu v piistupu k uplatiovani
zpusobilosti k pravnim tkonlim osob s mentalnim ¢1 psychosocidlnim handicapem, kdy
je misto konceptu nahradniho rozhodovéni, preferovan koncept podporovaného

rozhodovani ve formé riznych alternativ k opatrovnictvi. (Mareckova, 2010)

1.10 Domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim

0%

Cela prace se zabyva lidmi s handicapem, ktefi Ziji v DOZP Zbésicky. Tento
pomérné dlouhy termin odrdzi jiz celospolecensky posun, zménu v pristupu k témto
USP (Ustav socidlni péde) nahrazen novym oznadenim — Domov pro osoby se
zdravotnim postizenim. Zakon ¢.108/2006 Sb. O socidlnich sluzbach charakterizuje v §
48 domovy pro osoby se zdravotnim postizenim jako pobytové sluzby poskytujici
sluzby osobam, ,,...které maji snizenou sobéstacnost z ditvodu zdravotniho postizeni a
Jjejichz situace vyzZaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.*

Mezi zakladni Cinnosti, které poskytuji tyto typy zafizeni, dle § 48, odst. 2 zdkona
108/2006 Sb., patfi:

a) poskytnuti ubytovani,

b) poskytnuti stravy,

€) pomoc pii zvladani béznych ukoni péce o vlastni osobu,

d) pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

e) vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,

f) zprosttedkovani kontaktu se spolec¢enskym prostiedim,
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g) socialn¢ terapeutické ¢innosti,
h) pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich

zalezitosti

1.11 Transformace socialnich sluzeb

Je jisté nesporné, ze nahradit rodinu a Zivot v rodin¢ instituci nelze. Proto
V poslednim desetileti doSlo k pomérné velkym zménam v oblasti socidlni péce. Odklon
od institucionalniho pojeti pobytovych socialnich sluzeb k humanizaci a zahdajeni
transformacnich zmén pobytovych zatizeni, je patrny na kazdém kroku.

Argumentace pro podporu transformaénich zmén v oblasti socidlnich sluzeb
vychazi ze stavajici legislativy. Opira se jednak o Listinu zdkladnich prav a svobod,
nékteré dals$i dokumenty EU tykajici se poskytovani socidlnich sluzeb v ptfirozené
komunité uzivatele, Umluvu o pravech osob se zdravotnim postizenim, vladni
dokument Koncepce podpory transformace pobytovych socidlnich sluzeb atd. (Mach,
2013).

Ministerstvo prace a socialnich véci (dale jen MPSV) se systematicky vénuje
podpofe transformace, deinstitucionalizace a humanizace sluzeb socialni péce. Hlavni
priority procesu transformace pobytovych zatizeni socialnich sluzeb jsou shrnuty
v dokumentu s nazvem Koncepce podpory transformace pobytovych socialnich sluzeb
v jiné druhy socidlnich sluzeb, poskytovanych v pfirozené komunité uzivatele a
podporujici socidlni zaclenéni uzivatele do spolecnosti. Tento dokument byl pfiijat
usnesenim vlady Ceské republiky &. 127. [MPSV, 2005]

Kulichova (2013), v odborném c¢asopise Socialni sluzby, chape transformaci
jako zptsob, kterym se prosazuji a napliuji lidské prava osob se zdravotnim postizenim
a v§ima si moznych zplsobu, jak dosdhnout nastaveni socidlnich sluzeb tak, aby byly
zalozeny na individualité klienta a vytvofily sit’, ktera ptisobi jako prevence vstupu do
ustavu. V nékterych ptipadech dochdzi v ramci transformac¢nich plant k vytvareni
novych typl sluzeb pro stdvajici kapacitu klienti. Nové sluzby jsou vytvareny
s ohledem na zabezpeceni bydleni, zajisténi zaméstnani a trdveni volného Ccasu

uzivateld. Zazemi pro tyto sluzby je prevazné v novych objektech. V jinych
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transformacnich planech se pocitd s vytvofenim pouze nezbytné¢ nutnych sluzeb.
Potieba sluzeb se pfisn¢ individudlné planuje a ptizptisobuje kazdému obyvateli. Hleda
se, zda neni mozné fesit jeho situaci jinym zpisobem. Napt. jak lze zaintegrovat jeho
rodinu a jaké typy sluzeb by nejlépe odpovidaly potiebam dalSiho rozvoje klienta.
Poskytovatelé socidlnich sluzeb intenzivné spolupracuji s dalsimi poskytovateli a
organizacemi v dané lokalit¢ a komunité. Jinym modelem transformacénich zmén, je
vyuziti investi¢nich prostfedktl k odchodu pouze ¢asti jejich klienth mimo dosavadni
ustavni sluzby. Pro vstup do projektu a moznost vyuziti financnich prosttedkt byl ale
vyhled transformace celého zatfizeni v budoucnu. Cely proces byl rozdélen do n€kolika
etap, kdy nejprve zafizeni obvykle opoustéli klienti s nejmensi mirou podpory a ve
stavajicich prostorach zlstdvaji uzivatelé s nejvys$Si mirou podpory, Casto imobilni a

polymorbidni.

1.12 Integrace

Transformace a humanizace prostedi socialnich sluzeb usiluje o integraci osob
piirozenym zaclenénim lidi s handicapem do bézné spoleCnosti. Integrace je ale
samoziejm¢ obousmérny proces. Pro UspéSnou integraci je nutné piirozené piijeti

spole¢nosti, akceptace procesu zaclenovani téchto osob jejich okoli. (Jankovsky, 2006)

1.12.1 Integrace spolecenska

Z pohledu celospolecenského se integrace realizuje v prubéhu celého Zivota
jedince, v pribéhu jeho socializace. Integrace je v podstaté nejvyssi stupen socializace
jedince s handicapem a je vyrazné ovlivnén mezilidskymi interakcemi. (Ulehla, 2007)

Oravcova (2004), definuje socializaci, jako proces socidlniho uceni, diky
kterému dit¢ ziské socidlni normy, zivotni hodnoty, zvyky a postoje.

Jako pozitivni integraci chape Vitkova (2004), jako uspé$né =zaclenéni
handicapovaného jedince do socialni reality, kdy je zaclenén do rodiny, pfijiman svymi
vrstevniky, sousedy, spolupracovniky atd. Protipdlem integrace je segregace. Tento

pojem charakterizuje stav, kdy handicapovaného jedince vyclenime ze spolecnosti, ¢i se
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jedinec na zakladé svého handicapu vycleni ze spole¢nosti sam sebe. Nezalezi na tom,

zda se jedné o handicap ve zdravotni sféfe ¢i socidlni.

Integrace spolecenska hovoii tedy o tom, jak je spole¢nost a potazmo tedy kazdy
jeji jedinec, pfipraven na souziti s handicapovanymi lidmi. Je proto dulezité
uvédomovat si vlastni hodnotové zebticky a zivotni postoje. Uvédomovat si a spravné
pojmenovavat predsudky, kterych se pomoci pozitivni motivace, vzdélavanim a
osvétou, budeme snaZit zbavovat. Integrace je zaloZena na vzajemném respektu,

ohleduplnosti, uznani hodnot a ticté k praviim druhych osob. (Hoskovec, 2002)

1.12.2 Integrace profesni

Do této oblasti spada veskeré legislativni usili zakonodarci v ramci zmén
Vv socialni praci, zdravotni péci, Skolstvi a zaméstnanosti. Snahou vSech zminénych
resortll je podpora a integrace osob s handicapem do béZného Zivota. Postupné se
omezuji velka pobytova socidlni zatizeni. Naproti tomu se podporuje péce v piirozeném
socialnim prosttedi, za vyuziti dostupnych podplirnych terénnich socidlnich sluzeb.
V zatizenich socidlnich sluzeb je také patrnd snaha o zvySeni poctu zaméstnanci a
zvySeni kvalifikace socidlnich pracovnikii a dalSich zaméstnancii v této oblasti.
(Novosad, 2007)

Tomes (2006), zminuje mimo jiné i1 velky pfinos nestatnich neziskovych
organizaci V socialni oblasti. Nestatni neziskové organizace (dale jen NNO), mohou
tvofit jak fyzické, tak i1 pravnické osoby. Napf. rGzna sdruzeni, spolky, nadacni
uskupeni, obecné prospesné spolecnosti, zdjmové a cirkevni organizace atd. Vznikem
téchto spolkil ¢i organizaci doslo k postupnému piekonavani riznych bariér a ke zmeéné
K pfistupu k handicapovanym osobam. Vznikly tak ptirozené podminky pro nenasilnou
integraci téchto osob do spoleenského, kulturniho a pracovniho Zivota.

NNO posiluji povédomi obcanské odpovédnosti a participace obCanil na feSeni
konkrétnich aktudlnich socidlnich problémil. Zefektiviiuji socidlni praci v daném
regionu, jsou adresnéjSi, ¢asto méné nakladné a posiluji socidlni povédomi obcant.

Prozatim vSak ziistdva stat hlavnim aktérem na poli socialni politiky a sluzeb, ktery
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garantuje obCanim jistou Uroven socidlniho zabezpeCeni a garantuje urcity standard

socialnich sluzeb. (Matousek, 2007)
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2. Cil prace a vyzkumné otazky

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim ZbéSicky poskytuje socialni sluzby
osobam, které jsou socialn¢ znevyhodnéné natolik, Ze nejsou schopny ¢astecné nebo
pln¢ zabezpeCovat a uspokojovat své zivotni potieby. Cela spole¢nost klade diraz na
postupné zaclenovani klientti pobytovych socidlnich sluzeb do spole¢nosti. Soucasné
pojeti socialnich sluzeb sméfuje k individualizaci a pfednostnimu poskytovani potiebné
péce v ptirozeném prostiedi klienta. Piesto pobytové socidlni sluzby vyuzivaji Casto 1
klienti, ktefi by zde viibec nemuseli byt, jejichz péci rodina zvlada v domacim prostiedi
po dobu jejich pobytu doma. Z divodu komprehenzivniho pfistupu ke klientim v
pobytovych sluzbach socidlnich zatizeni je nezbytnd mimo jiné i znalost diivodu, které
vedou Kklienty a jejich rodiny k vybéru konkrétniho zfizeni a zjakych davodu
nevyuzivaji moznost péce o Cleny své rodiny v jejich ptirozeném prostiedi, popiipade
CO jim v této péci brani.

Cilem prace je tedy zjistit davody, které vedou klienty a jejich rodiny k vybéru
Domova pro osoby se zdravotnim postizenim Zbésicky.

Pti zpracovani této problematiky jsem se zameétila na hledani odpovédi na tuto
vyzkumnou otazku: Z jakého diavodu rodiny ponechavaji klienty v péci pobytového
zatizeni socidlnich sluzeb, piestoZze maji znalosti, dovednosti a materialni moznosti k

zajisténi péce o své Cleny v roding?
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3. Metodika

Pii zpracovani praktické ¢asti jsem vzhledem k citlivosti ziskavanych udaji a
s ohledem na eticky velice problematickou oblast zkoumani zvolila kvalitativni strategii
vyzkumu. Jako metoda dotazovani byl zvolen hloubkovy rozhovor s rodinami klienti.
Hendl (2005), povazuje pti vedeni kvalitativnich rozhovori za velice dulezité bezpecné
prostiedi, pfiméfenou délku rozhovort, dodrzovani etickych zdsad a samoziejmé i
empatii a citlivost. Dle Kozlové [2013] se hloubkovy rozhovor fidi stanovenymi tématy
a otazkami, které nemuseji mit pfesné stanovené potadi. Jak uvadi Reichel (2009),
konkrétni a hloubkové tdaje o zkoumaném socialnim problému.

Sbér dat trval zhruba tfi roky. Po celou dobu jsem se s komunika¢nimi partnery
opakovan¢ vracela k problematickym tématim. Komunikacni partnetfi pfichazeli na
domluvena setkani, anebo sami schlizky vyvolali. Na poc¢atku nasi spoluprace jsme se
domluvili na zachovani naprosté anonymity. Z tohoto diivodu nebudou pftilohou
diplomové prace zvukové zaznamy ani doslovné piepisy rozhovoru. Piepisy rozhovora,
poznamky ze setkani apod. byly se souhlasem komunika¢nich partnert k dispozici
vedouci diplomové prace doc. Ing. Lucii Kozlové, Ph.D. s pfislibem neptfedani tieti
osobé. Komunikacni partnefi pii rozhovorech méli moznost kdykoliv rozhovor ukoncit,
odmitnout odpovidat na ur¢itou konkrétni otazku, zvolit si kategorii otazek, kterymi se
chtéji dnes zabyvat apod. Do vysledkl diplomové prace byla pouzita pouze ta data,
ktera pochazeji od komunikac¢nich partnert, ktefi se zpracovanim do konecné podoby

souhlasi a odpovédéli do ukonceni sbéru dat na vSechny kladené otazky.

3.1 Vybérovy soubor

Vybérovy soubor tvoii rodiny klienti S kombinovanym postizenim, které maji o
své Cleny rodiny z4djem a s Domovem pro osoby se zdravotnim postizenim Zbé&Sicky
kontinualn¢ spolupracuji. Pfi vybéru souboru jsem pouzila kvotni vybér, kde kvoty byly
podminéné zdjmem a spolupraci ¢lent rodiny, jejich schopnosti postarat se o své

handicapované ¢leny po dobu navstév doma a jednalo se o klienty se stfedni a vysokou
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mirou podpory a péce. Rozhodujicim kritériem bylo, zda v poslednich tfech letech
pobyval klient alesponi 2x za rok doma a délka pobytu byla alesponi dva dny. Vysledny

zkoumany soubor tvofi 10 klientl a jejich rodiny.

3.2 Charakteristika zkoumaného souboru

Cilovou skupinu tvofily rodi¢e, sourozenci, ve dvou ptipadech také prarodice a
sourozenci rodi¢i klienti s kombinovanym postizenim zijicich v DOZP Zbé&sicky.

Klienti, jejichz rodiny se za¢astnily vyzkumu, jsou plné zavisli na celodenni péci
druhé osoby, maji pfiznany IV. stupen pfispévku na péci, jsou plné invalidni a pIné
zbaveni zpisobilosti k pravnim ukoniim. Jejich opatrovnikem je néktery ¢len rodiny.
V¢ek klientli se pohybuje v rozmezi od 14 let do 41 let. Pro uplnost zde uvadim piehled
diagnoz, tak jak je vyjmenovavaji rodinni ptislusnici klientii: t€zka az hlubokd mentalni
retardace s poruchami chovani, epilepsie, mikrocefalie (zakrnéni ¢i pfedéasné ukonceni
ristu mozku), hydrocefalus (abnormélni hromadéni mozkomi$niho moku v komorach
mozku mozku), DMO (détska mozkova obrna) spasticka forma, DMO kvadruspasticka
forma, rozstépové vady mekkého i tvrdého patra, inkontinence III. stupné, plna
imobilita, Cetné kontraktury a spasmy svalstva koncetin, ankylosa kolennich kloubt
(ztuhlost kloubti), choreatické pohyby koncetin, hypothyreoza (snizend funkce Stitné
zlazy), tenylketonurie (geneticky vazand metabolicka porucha Stépeni bilkovin), morbus
Down, defekt septa sini, atypicky autismus, Westiiv syndrom. Déle rodice uvadéji:
nevytvoienou fe¢, slepotu obou o¢i, nystagmus (rychlé, mimovolni pohyby obou 0¢i),
strabismus konvergentni a divergentni (Silhavost dovnitt a ven), oboustrannou hluchotu,
nevytvofeni uvédomélych uchopl, neschopnost projevovat city a emoce obvyklym
zpiisobem, poruchy somatického rastu. Dle vyhlasky ¢. 505/ 2006 Sb. v aktualnim
znéni, o provadéni zdkona o socidlnich sluzbach, v ptiloze ¢. 1 Vymezeni schopnosti
zvladat zakladni Zivotni potieby: vSech 10 klientli nezvladd zakladni Zivotni potieby
v oblasti: mobility, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, té€lesné
hygieny, nejsou schopni zvladat vykon fyziologické potieby, pecovat o své zdravi,
nezvladaji Zivotni potieby v oblasti osobnich aktivit a nejsou schopni pecovat o

domacnost.
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3.3 Charakteristika zarizeni

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim ZbéSicky je prispévkovou
organizaci JihoCeského kraje. Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach ma
organizace registrovany tyto sluzby: DOZP - pracovisté Zbésicky — kapacita zatizeni 76
klienti, tydenni stacionaf — pracovisté Pisek: kapacita 29 klientdi, denni stacionaf —
pracovisté Pisek: kapacita zafizeni 21 klientl, chranéné bydleni — pracovisté Pisek:
kapacita 8 klientd. Zafizeni poskytuje komplexni péci osobam s télesnym a
kombinovanym postizenim v souladu se zdsadami ucelené¢ho systému rehabilitace.

Poslanim DOZP Zbé&Sicky je poskytovat celoroéni pobytové socialni sluzby
détem a dospelym klientim ve v€éku od 5 let do 64 let. Celé zatizeni je koedukované
(poskytuje sluzby bez ohledu na pohlavi klientr). Sluzby jsou poskytovany uzivateliim,
ktefi nemohou z objektivnich divodil setrvat ve svém ptirozeném prostiedi domova a
jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Pti poskytovani sluzeb
je kladen diraz na komplexni situaci uZzivatele. Pé¢e a podpora musi zohlednovat
vSechny slozky osobnosti uzivatele, jeho potieby a prani. PéCe a podpora je
poskytovana v partnerském duchu, se snahou o podporu samostatného rozhodovani,
pievzeti odpovédnosti za vlastni zpiisob Zivota, napli dne, vytvotfeni pracovnich a
zivotnich navykl obvyklych u vétSinové populace ve srovnatelném staii. Potifebné
sluzby jsou uzivatelim poskytovany zasadné tak, aby byla zachovana prava a lidska
dastojnost, aby nedochédzelo k prohlubovani zavislosti uzivateli na poskytovanych
sluzbach a =zafizeni. Poskytované sluzby jsou planované a poskytované piisné
individualné na zaklad¢ skute¢nych potieb uzivatele. Prioritni je partnersky princip a

vzajemnd spoluprace ve vztahu poskytovatel — uzivatel — rodina uzivatele — zakonny

zastupce uzivatele — laicka 1 odbornd vefejnost. [Domov Zb&Sicky, 2012]
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4. Vysledky

Pii sbéru dat jsem vychazela zprovedenych hloubkovych rozhovord s 23
komunikac¢nimi partnery. Okruhy otazek jsem zafadila do 10 zékladnich kategorii. Na
vétSinu otdzek ¢i jednotlivych okruhi jsem se dotazovala opakovang, abych
minimalizovala ptipadné zkresleni. Pro jednodus$s$i zpracovani a piehlednost, budu

nadale oznacovat handicapovaného jedince jako klienta, ¢i uzivatele.

4.1 Prvni kategorie - Rodina

Prvni kategorie se tykala zakladnich tidaji rodiny klienta. Zjistovala jsem, v
jakém typu souziti v soucasné dobé rodina zije. V rodinach zkoumanych deseti klientt
7iji biologicti rodi¢e v manzelském svazku pouze ve Ctyfech piipadech. Ve ctyiech
pfipadech se jednd o rozvedena manzelstvi a rodi¢e Ziji bud’ v dalsim manZelském
svazku, anebo v partnerském vztahu. V jednom piipadé rodiCe jiz nejsou nazivu a péci
doma zajist'uji sourozenci biologickych rodici a prarodice. V jednom ptipadé je matka
vdova a zije srodinou mladSiho sourozence klienta, v soucasné dobé bez zivotniho
partnera. Dalsi otazky smérovaly k upfesnéni a vyjasnéni celé struktury rodiny. Zajimal
bez pritomnosti dalsich osob, nestykaji se s ¢leny rozsitené rodiny. Ziji zcela izolovang.
Tento zivotni styl si sami dobrovolné zvolili a cilen¢ ,,vybudovali®“. Jejich rodina a
pratelé se zpocatku snazili navazovat kontakt, ale rodice jej odmitali.

., ...chtéli jsme byt sami a stile dokola odmitali rizna pozvdni, nepoustéli
navstévy domii a nikoho nezvali, az to konecné vsichni pochopili a dali nam pokoj... "
Svou socidlni izolaci si uvédomuji, ale vyhovuje jim. JeSt€¢ pied narozenim
handicapovaného potomka, dle jejich sdéleni, nikam moc nechodili.

,, ...méli jeden druhého a to jim stacilo...

Komunikacni partnefi v této ¢asti rozhovort objastiovali vztahy v roding, tzv.
roz§ifenou rodinu.

Nékteré odpoveédi komunikaénich partneri:

»--.Vite, ja jsem uz sama. Ale navs§tévuji mne pravidelné déti a vnoucata.*
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., Zijeme s manzelem. Déti jsou provdané od nas daleko. Ale jezdi, nebo telefonuji. Snazi
se vypomoct. *

., Ziji s nami déti z mého druhého manzelstvi, chodi do $koly. Dité z prvniho manzelstvi
neviddam, nechci... "

., ...Jjsem dvakrat rozvedena a ze soucasného manzelstvi nemame déti. Kazdy se stara o
sve deti. Mame je doma vidycky na stridacku, aby se tu nepotkaly. Oni se moc dobre
nesndsi...

V této kategorii se volné prolinaly a dopliovaly otdzky tykajici se traveni
volného ¢asu komunikacénich partnerti s ohledem na ptitomnost jejich handicapovaného
Clena v rodiné a bez n¢j, denni reZim rodiny s klientem a bez n¢j, jak zvladaji bézné
denni aktivity, zda je nutné néjakd specialni piiprava a organizace dne. V deviti
piipadech uvadéli komunikaéni partnefi, ze se struktura a pohyb osob v rodiné vyrazné
zméni, pokud je doma pritomen handicapovany ¢len jejich rodiny. Ve ¢tyfech ptipadech
se sjizdi pravidelné prarodi€e na navstévu, do rodiny pravidelné ptichazeji ptibuzni,
ktefi jinak rodinu bézné nenavstévuji. Ve dvou piipadech naopak se rodiCe snazi
handicapovaného potomka vozit na navstévy, planuji s nim razné vylety, navstévuji
kulturni akce.

»---cely pobyt musi byt naplanovany, co kam, kdy a kdo se mnou pojede, kdo mne
odveze, kdo mi pomiize...

Pouze v jednom ptipadé komunikacni partneii opakované a nezavisle na sob¢ potvrdili,
ze se rezim dne ani okruh osob pfitomnych v rodin¢ nijak vyrazné nelisi od dni, kdy
neni pfitomen v rodin¢ handicapovany jedinec. V ostatnich piipadech je struktura a
chod domacnosti naprosto odlisSny, od bézné¢ho denniho rezimu.

Ve vSech pfipadech na otdzky tykajici se volného casu jednotlivych
komunikaénich partner odpovidali témét shodné, Ze zadny volny cas, v obdobi
navstévy ¢i pobytu klienta v domacim prostfedi, prosté nemaji. Ani jeden z dotazanych
si nedovede predstavit, ze by klienta opustili, svéfili do pé¢e nékomu jinému apod. I
Vv ptipad¢, Ze se na péci podili vice osob, stale rodice jsou t€émi hlavnimi aktéry. SnaZi se
pracovni tkony zajiStujici béZny chod domécnosti rozdélit mezi dalsi ¢leny rodiny tak,

aby méli sami moZnost veSkery Cas a energii vénovat péci o klienta. Vlastni
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primoobsluznou péci, ve vSech sledovanych ptipadech, zajistuji pfevazné zeny. At uz
matky, babicky ¢i tety. Nejcastéji se na ptimé péci podili matky — v 8 ptipadech, dale
babicka a pouze v jednom ptipadé tikony spojené s hygienou, krmenim a oblékanim
klienta zajistuje pfevazné muz — otec. V rodinach, kde je ptitomen biologicky otec
klienta, az s jednou vyjimkou, kde jak uz jsem zminila vyse, péci vyhradné zajistuje
otec, jsou i muzi bez obtizi schopni zvladat péci o zakladni Zivotni potieby klienta.
Manzelky ¢i matky v rozhovorech, u kterych nebyl pfitomen otec, ale uvadély, Ze:
»---ON je hrozné Sikovny, zvlada naprosto s prehledem prebalit, umyt a nakrmit, vycistit
zuby a tak., ale ja stejné potom to nenapadné zkontroluju, aby nevédeél. To vite, chlapovi
je uplné jedno, jaky tricko oblece...*

V péci se rodiCe vétsSinou stiidaji, nijak si praci spojenou s péci o klienta doptedu
nerozdéluji. Reaguji na aktudlni situace.

V rodinach, kde jiz biologicti rodice neziji spolecné, lezi péce o klienta pievazné
na biologickém rodi¢i. Druhy partner, ve vétSiné ptipadl prebird zajisténi chodu bézné
domacnosti, poptipade je jakymsi pomocnikem.

»---dela, co mu reknu, zZe potrebuju pomoct. Samotnyho ho to nenapadne, ale snazi se
mi to ulehcit...

Ve dvou piipadech komunikacni partneti nezavisle na sob¢ uvadéji, ze pecuji prevazné
kazdy o své déti a spolecné pouze o potomka, kterého maji spoleéné. Povazuji tento
stav za pfirozeny. Jeden druhému se sice snazi pomahat, ale hlavni slovo ma vzdy
biologicky rodic, ktery je, dle jejich sd€leni, ,, prirozené odpovédny “.

V ostatnich ptipadech pecuji dalsi ¢lenové rodiny, prevazné tedy osoba, u které klient
bydli po dobu navstévy ¢i pobytu. Ale vzhledem k schopnostem a zdravotnimu stavu se
V péci vyrazné angazuji 1 dal$i pfibuzni ¢i blizci pratelé z okruhu rozsitené rodiny.

Dalsi okruh otazek v této kategorii se tykal zaméstnani ¢i pracovniho vytiZeni
pecujicich osob. V 8 ptipadech byly pecujici osoby zaméstndny. V 6 piipadech jako
zaméstnanci s pevnou pracovni dobou, ve dvou ptipadech se jednalo o OSVC (osoba
samostatné vydélecné ¢inna), ve dvou piipadech alesponl jeden z pecujicich byl jiz ve

starobnim ¢1 invalidnim duchodu.
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Nasledujici otazky v kategorii rodina se tykaly pfipadnych sourozencii klienta a
jejich vzajemného vztahu. V jednom sledovaném piipadé se rodi¢e rozhodli nesdélit
ostatnim détem, Zze maji handicapované¢ho sourozence. Jeho navstéva v rodiné je vzdy
naplanovana tak, aby se vzajemné nepotkali. Pobyty jsou z téchto diivodu sice ¢asté, ale
V délce maximalné¢ dvou dnl. Po obéd¢ si klienta vyzvednou v Domové a pied vecefi
druhy den jej znovu ptivezou do zatizeni. Dle jejich sdéleni:

....nemaji doma zadné fotky, véci ¢i néco podobného, co by dalsim détem mohlo
prozradit tuto skutecnost.

.- 10 by jim hrozné ubliZilo, vzdyt je to zbytecné, to nepotrebuji védet. Tohle se tyka
jen mé, manzela a je to jiny Zivot...

V dalsich ptipadech sourozenci o existenci klienta védi. Pouze v jednom piipadé sami
sourozenci iniciuji navstévy klienta v rodiné. V piipad€, Ze jsou sourozenci pfitomni
vV domacnosti, podili se pfimo na pé¢i. Vykondavaji drobné ukony, vétSinou pod
dohledem rodice ¢i alespon chtéji souhlas od rodice, zda mohou udé¢lat to, ¢i ono, anebo
rodicim oznami svllj zdmér. Napt.:

,» ...jad pujdu po obéde s XXXX ven. Jo?... "
»--.t0 0voce, co tu mas je pro XXXX na mixovani? Ja to udelam.* apod.
Sourozenci maji vétSinou za ukol, po dobu navstévy klienta, ,,...néjak jej zabavit. ..,
aby m¢li rodie Cas pfipravit napt. jidlo, obleCeni, véci na koupel apod. Nebo
vykonavaji dozor.

»-.-davej pozor, aby nespadl*...,
» -..koukej po ném, aby se néco nestalo...*

Dle odpovédi komunikac¢nich partnerti by ptipadné trvalé souziti sourozencti bylo ke
Skod¢ zdravych déti. Asi polovina dotazanych odpovédéla, Ze sice by to asi byl pfinos
pro ob¢ strany, ale hodné by to ovlivnilo jejich dalsi Zivot. Sourozenci si uvédomuji, Ze
je zivot rodiny velmi rozdilny, pokud je klient doma. Trvale si to vétSinou neuméji
pfedstavit. Ve vSech sledovanych ptipadech, pokud se sourozenci vyjadfili, svij
vzajemny vztah oznacili jako kladny. Uvadeéli napf.

‘

»--.mam klienta rada, tésim se na néj, jsem rada, ze jezdi domii..."
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Rozdily jsou patrné v odpovédich sourozenct v zavislosti na véku a také, zda jiz
maji svou rodinu. Mladsi sourozenci, ¢i sourozenci bez vlastnich déti a trvalého
zivotniho partnera se pfili§ nad dal$im osudem klienta nezamysleji. Jeho zivot berou
jako: ,,...neménny, nic se tu u néj nezmeni. Hlavné, ze je o néj dobre postarano a my ho
mdme radi...

Naproti tomu zensky sourozenci s vlastni rodinou, se CcCast&ji pozastavovaly nad
mySlenkami, co by bylo, kdyby nebyl klient postizeny.

»-.. travily by spolu cas, jezdily na dovolené s rodinami, jak by vypadaly spolecné
stravené rodinné oslavy apod. “

MuZzsti sourozenci, zvlast€é pokud maji jiz vlastni rodinu ¢i trvaly vztah, berou
ptitomnost klienta v rodiné jako fakt. Dva dotdzani uvedli:

»- - -prosté sem jezdi, je to pro nase diilezité, potrebuji to asi...*

Dospéli sourozenci uvadeli castéji pocity ve vztahu ke klientovi jako:

... ditost... “,

,, ... Smutek... “,

., ... trapi mé to, Skoda, Ze si svij Zivot proZije takhle...*

Sourozenci v détském veku uvadeli ¢astéji:

., ...ma se dobre, vSechno za néj nekdo udéla, nemusi se o nic starat, porad se sméje a
ma dobrou naladu, malo co ho rozesmutni, nasi se na nej nikdy nezlobi, i kdyz udeéla
neco fuj...

Dalsi otazky se tykaly zmény atmosféry v rodin€ pfed umisténim klienta do
pobytové sluzby a po ném. Na tuto oblast jsem se ptala opakované v pribéhu celého
sledovaného obdobi. Uvadéné odpovedi se lisily v zavislosti na aktualné prozivané
situaci. Komunikaéni partneti si vybavovali rizné situace spole¢né prozité s klientem a
bez ngj. Jako nejobjektivnéjsi se nakonec ukazalo Skalovani. Jedni¢ka znamena idealni
atmosféru v rodiné. Pétka naopak ptedstavuje nejhorsi situaci. V jednom sledovaném
ptipadé, kdyz se rodice dozveédéli o postizeni jejich potomka, thned jej pfenechali v péci
narozeni ditéte ohodnotili ¢islem 4. Timto Cislem by oznacili i obdobi dal$ich 2-3let.

V soucasné dob¢ se nachazi na Skale 2-3. Jinak ve vSech sledovanych piipadech rodice
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a komunikacni partnetfi uvadéli rozdil 2-3 stupné, kdy pfed umisténim klienta do
pobytového zafizeni byla situace v rodin¢ vyrazné¢ horsi. Tato situace se zlepSila
bezprosttedné¢ po umisténi klienta do zafizeni. Ve tfech sledovanych ptipadech
komunika¢ni partnefi uvadéli, ze po urcitém case, obvykle po 0,5 — 0,75roce nastalo
znovu zhorSeni klimatu. Komunikacni partnefi toto zhorSeni situace vysvétluji
vyrovnavanim se se situaci umisténi klienta do pobytového zafizeni. Uvadéli napf.:
»---méla jsem pocit, jako Ze jsem ho zradila...*

»---mysleli jsme, Ze to zvladnem, ale neslo...*

Posledni otdzky v prvni kategorii se tykaji motivace rodin a rodinnych
prislusnikl k navstévam klienta a k realizaci pobytii klienta doma. V jednom ptipadé
komunikacni partneti uvadéji jako nejpodstatnéjsi diivod socidlni tlak okoli. Opakované
uvadéji:

»---CO by tomu Fekli lidi, oni uz vi, kdy bychom méli zase jet, tak se vyptavaji...*

.- pOkazdy, kdyz jdu na ndkup, chteéji vedet, jak je veliky, jak se mam, kdy zase
pojedem atak. Oni by védeli, ze jsme nejeli.

... Oni jsou lidi hrozné zli. Rikali by, Ze ho nemdme rddi, Ze nejsme dobry rodice...“

V jednom ptipad¢ se odpovédi vyrazné lisili, pokud odpovidali komunikaéni
partnefi sami, bez pritomnosti svého protéjsku. Ve cCtyfech piipadech uvadeéli
komunikacni partnefi jako nejdilezitéjsi motivaci udrzeni kontaktu a citového pouta
s klientem. Ve dvou pfipadech uvadély rodiny, ze hlavni motivace je uspokojeni
vlastnich emoci a pocitli, protoze se domnivaji, ze klienti zménu prostiedi viibec
nevnimaji, nijak vyrazn¢ na rodinu nereaguji. V jednom piipadé uvadéli komunikacni
partnefi, ze se jedna o zvyk, stereotyp.

»- - -NAVStéVy u klienta jsou jiz stereotyp, patri to k zivotu...

V jednom ptipad¢ nebyli komunikacni partnefi vilbec schopni vybrat néjaky
divod, jako nejdulezitéjsi. Uvadéli, ze je k navstévam motivuje vzajemné kombinace
potieby udrzeni kontaktu s klientem, i1 kdyz ze strany klienta odezva neni a klient ¢asto
na zménu prostiedi reaguje negativné, dal jako dulezité uvadéli socialni tlak okoli a

rodiny.
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4.2 Druha kategorie — Porod

Tato kategorie otazek se tykala obdobi kolem porodu, jeho pribéhu a
bezprostiedné po ném. Ve vsech sledovanych ptipadech rodice predem nevédéli, ze se
jim narodi handicapovany potomek.

Z prenatalniho obdobi u sledovanych klientd je zajimavé, ze ve Ctyfech

pripadech rodice neudavaji Zddnou abnormalitu. Matky fadné dochdzely na preventivni
prohlidky ke svym gynekologim a také dochazely do prenatalni ambulance, kdy jim
byla poskytovana péce obvykla v dobé jejich te€hotenstvi. VSichni komunikaéni partnefi
oznacili t€hotenstvi za chténa. Ve dvou piipadech uvedli, Ze bylo sice neplanované, ale
chténé. Sledovani klienti se v deviti ptipadech narodili z prvni, nebo druhé gravidity.
V jednom piipad¢ matka uvadi, ze Casto potracela. Ze Ctyf piredchéazejicich téhotenstvi
se podafilo donosit pouze jedno dit€. Divod Castych potrati pry neznd. Tchotenstvi
S klientem bylo dle jejiho sdé€leni naprosto bezproblémové. Od ¢tvrtého mésice uzivala
Plegomazin. Citila se dobie, na dité€ se tésila.
Pouze v jednom piipad€ se jednalo o téhotenstvi vzniklé pomoci IVF (oplozeni mimo
télo Zeny, tzv. asistovana reprodukce). Ve vSech ostatnich ptipadech otéhotnély zeny
piirozenou cestou. Ve zbyvajicich Ctyfech piipadech byla téhotenstvi vedena jako
rizikova. V prabehu gravidity se u matek objevovalo krvaceni, potize s krevnim tlakem,
opakované infekty dychacich cest a mocCového Tustroji, preeklamsie, tézky pribch
téhotenskych nevolnosti, t€hotensky diabetes mellitus. Zvlasté v poslednim trimestru
gravidity musely matky uzivat rizné medikamenty K odstranéni potizi. Ve dvou
piipadech matky uzivaly l1éky k stabilizaci nalad a zmirnéni psychickych obtizi. Léky
uzivaly pod lékarskym dohledem. Ani jedna z dotazanych matek tuto skutec¢nost
nevnimala jako rizikovou pro dit¢.

Dalsi otazky v této kategorii se soustfed’uji na problematiku vlastniho porodu.
V péti ptipadech komunikaéni partneti udavaji, Ze porod probéhl v terminu, déti byly
donosené, ale poporodni adaptace byla patologicka. Uddvaji napf.:

... .kdyz se narodil, vitbec neplakal, ale nekrisili ho, dychal sam. Sestiicka ho odnesla a

najednou se tam zacali sbihat zdravotnici. Nic mi nerekli. Az potom, asi za hodinu, ale
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to nevim jiste, prisel pan doktor a rekl mi, co je s XXX. Prestaval dychat, mél krece...
Vidéla jsem ho az treti den. To se dohadovali, jestli zviadne operaci... *

., ...po porodu XXX to bylo v pohodé. Az druhy den zacaly problémy s dychanim.
VZzdycky uplné ztuhla, zmodrala a pak méla asi néjaké kiece. Taky méla od zacdtku
potize s udrzenim teploty a nechtéla jist. Jako by na to neméla silu....

., ...porod byl celkem bez komplikaci, ale neprospivali jsme tak, jak bychom méli.
Pridala se Zloutenka, potize s jidlem, dychanim. Museli jsme do inkubdtoru a pak to uz
Slo z kopce. VZdycky, kdyz jsem vidéla doktora, tak jsem se bdla, co zase nasli, ze mame
Spatné.

., ...bylo to dobry do prvniho krmeni. Kdyz jsem XXXX prilozZila k prsu a chytil se,
vypadalo to, Ze mu jenom zaskocilo. Ale najednou byl modry, nehybal se, nekaslal.
Jeste, ze tam byla sestricka. Bafla ho a odbéhla s nim. Pak jsem ho vidéla az druhy den.
To uz byl v inkubdtoru a vSude meél hadicky...

Ve dvou ptipadech porod i poporodni adaptace novorozenéte probéhla normalng, bez
komplikaci. Domt odchdzela rodina dle zvyklosti v dobé porodu. Az pozd¢ji se zacaly
vyskytovat znamky svédcici pro pfitomnost né¢jakého handicapu na stran¢ ditéte. Tuto
skute¢nost vnimaji komunikacni partneti, jako vice stresujici.

»- - -Nikdy se s tim nesmirim. Kdyby to bylo aspon jasné hned, Ze za to nemiizu, nebo tak.
Takhle to bylo porad: jak to, Ze XXXX jeste nesedi, nezveda hlavicku, nepretaci se...To
Si S nim musite maminko dat vic prdace...*

»- - .porad mam pocit, ze kdybychom nékde neudélali chybu, nebylo to tak. Prece to bylo
na zacatku v poradku. Néco se muselo pokazit. Jenomze nam to nikdo nechce rict.

V ostatnich ptipadech se jednalo o porody komplikované, protrahované S poporodni
asfyxii ditéte. Ve dvou ptipadech se jednalo o zjevné patologického novorozence. Pro
matky bylo velmi stresujici i chovani persondlu na porodnim sale. Matky uvedly:

»-+-p0 odsati XXX najednou sestricka zavolala: no nazdar! Doktore pote sem. Nic mi
nerekla ani, kdyz jsem se ptala. Pak mi pan doktor vysvetlil, jak vilastné vypada a co se
da deélat dal. Ale neukazali mito.... "

., ...hned, jak ze mé mimco vyslo, pani doktorka ho poddvala sestricce a tlumené ji

povidala: rychle, tohle neni dobry, at’ to hned nevidi....
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Ve vétsin€ piipadil okolnosti, kdy se rodi¢e dozvédeli o zdravotnim stavu jejich
potomka, hodnoti jako Spatné. Jako prvni byla s touto skutecnosti v deviti ptipadech
konfrontovana nejprve matka a to bez ohledu na fakt, ze dité jiz bylo doma a diagnézu
se dozvédéla mimo porodnici. Na matce pak bylo sdélit tento fakt partnerovi a
popiipad¢ dal rodin€. Jako velice problematické a stresujici rodi¢e uvadéji také stav,
kdy Spatné zpravy ptichazeji postupné. Kone¢nou diagnézu a hlavné prognézu dalsiho
vyvoje jejich ditéte nebylo mozné stanovit. Komunikaéni partnefi uvadéli napf.:

»- - .10 pFece neni mozny, ze by doktor nevédél, jak to bude dal. *

., VZdycky, kdyz jsme $li na kontrolu, uz jsem dva dny predem zvracela. Bylo mi jasny, Ze
Jje zase néco jinak, nez ma pani doktorka v tabulkach.

., ...jd jsem si nasla v jedny kniZce, Ze déti s timhle postizenim ale miizou byt docela
Sikovny, Ze to ani okoli nemusi poznat... “

,, ...Vite, tenkrat neslo jit k jinymu doktorovi a ovérit si, jestli mi rikaji pravdu. Museli
Jste jim verit. Ale ja si stejné myslim, Ze mohli néco udélat hned na zacatku. Nedopadlo
by to tak hrozné...*

... -nerikejte mi, ze kdyz tak dlouho studujou, nejsou stont mi rict, Ze to bude vypadat
takhle. Oni to dobre vedeli, ale nechtéli mi to Fict...

., ...ha pokoji jsem byla s dalSima ctyrma maminkama a pani doktorka mi prisla
vysvetlit, jak to s XXXX vypada. Vite, Ze jsem manzelovi nebyla schopnda vitbec nic vict?
Ale na povlaku na periné jsem méla rezavy flek, hned vedle tech modrejch pruhi.
Vypadal jak slunicko...

., ...kdyz bylo po vsem (porodu), sestiicka mi rekla: nic si z toho nedélejte, podruhy se to
povede a bude to v poradku. Jako kdyz se vyrobi zmetek. Vyhodit a vyrobit znova!“

Pti sdéleni diagndzy komunikaéni partnefi uvadéli nejcastéji tyto negativni zkuSenosti:
nedostatek soukromi, pfitomnost druhych cizich osob, naproti tomu nepfitomnost
vlastni rodiny, informace podané najednou — matky si je vétSinou nezapamatovaly a
predavaly je zkreslen¢ a netplné. V jednom piipadé€ se otec o handicapu svého potomka
dovédél nejprve od kolegy v praci. Informaci vynesla porodni sestficka. Dale nejCastéji
uvadéli jako negativni zkuSenost: nedostatek informaci, informace podavané dlouho,

74dna nadéje, pouze stroha fakta. Zadna Gitécha, empatie.
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Dalsi otazky v této kategorii se zabyvaly podporou, kterou jim poskytovala
jejich rodina, odborna vefejnost ¢i pratelé. Zajimalo mne, zda maji pecujici osoby
podporu u svého Zivotniho partnera, zda se do péce zapojuji prarodice, zda je podporuji,
jak se vyrovnali se skute¢nosti, Ze maji postizené vnouce. Dale navazovaly otazky
zjiStujici miru podpory z fad ptatel ¢i okoli rodiny a také podporu ¢i pomoc z fad
odborné vetejnosti.

Ve vSech sledovanych piipadech komunikac¢ni partnefi uvadéji, Ze narozenim
ditéte s postizenim, ¢i projevenim postizeni v pribéhu prvniho roka zivota ditéte, doslo
K vyraznému ovlivnéni vztahti v rodin€. Ve ¢tyfech piipadech doslo k rozpadu
manzelstvi a jako diivod uvadéji matky pravé neptijeti ditéte ze strany otce. Z pocatku
se otcové snazili situaci zvladnout, ale rodinné klima se stale zhorSovalo, az se rodina
zcela rozpadla. V téchto piipadech také dostatetnou podporu neposkytovali ani
prarodice. Zde komunikacéni partneti uvadeli napt.:

,» Kdyz se to nasi dovédeli, vylozene se vydesili. Doslova mi mamka rekla: Date to do
ustavu, tam se postaraji a vy si miizete do roka pochovat normalni dité. Na todle se
zapomene a budeme Zit normalné. “

., Tchyné mi rekla: Preci neprestanes zit, jenom protoze se vam to nepovedlo. Dej ho
pryc a bude dobre.

,, Manzelské problémy byly uz pred narozenim XXXX. Mysleli jsme si, Ze nds to dite
stmeli a budeme zase Zit, jako driv. Jenomze se stalo tohle. Odesel od nas do piil roka.
Kdyby byl zdravy, urcité bychom to néjak prekonali, ale takhle...

V jednom piipadé se rodie uzavieli pied svétem a veSkerou pomoc a podporu okoli
odmitli. Na dotazy odpovidali:

,» Je to nase vec, nikomu do toho nic neni. Vlastné ani nevim, jak se to prarodice
dozvedeli. Ale diisledné trvame na tom, Ze se o tom nikdo nebavi, nikdy se nas
nevyptavali. Prosté pred svétem je to jen a jen nase véc. Je to nds jiny Zivot.

V jednom ptipadé¢ naopak komunikacni partnefi uvadéji, Zze podpora rodiny byla az
neptijemnd. Rodi¢e méli pocit, Ze je okoli Zene smerem, ktery si sami nevybrali.

,» Vite, ja jsem se nechtéla na XXXX ani podivat, pochovat, no nic. Ale prisla rodina

moje a manzela a pak uz jsem délala jenom to, co mi rekli, nebo chteli. Kdyz se stav
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zhorsoval, normalné se mi ulevilo, Ze uz to nemusim resit doma sama, bejt statecnda a
dokonald. Chteli jsme zpatky sviij Zivot, kdyz uz bylo jasny, Ze to s XXXX bude jenom
horsi, moc mi pomohli doktori. V rozhodnuti dat XXXX do ustavu mé plné podporili.
Jenom to mélo prijit driv. ,,

Ve tiech sledovanych piipadech naopak komunika¢ni partnefi uvadéji, ze je situace
kolem zdravotniho stavu jejich potomka spise stmelila. Automaticky se rodina snazila
situaci zvladnout. Podporu z fad ptatel zpocatku spiSe nevnimali.

. Museli si na tu situaci zvyknout. Nevédéli, jak se maji s nami bavit. Jejich déti rostly a
nase bylo porad stejné. *

Na otazky ohledné podpory z fad odborné vetejnosti odpovidali komunikaéni partneti
vétSinou shodné: diive byl postoj vefejnosti a odbornikl celkem jednozna¢ny — vychova
tézce handicapovaného jedince v domacim prosttedi byla spiSe vyjimecna. V soucasné
dob¢ zase vice vnimaji tlak ze strany vetejnosti k pievzeti péce o svého potomka.
Ukazky odpovédi:

,» Ani mé nenapadlo, Ze bych to mohla zviadat doma dlouho sama. Prosté jak se
zhorsoval stav, automaticky mi pani doktorka navrhla umisténi do ustavu.

., Kdyz jsem sla do prace, prosté jsem détske doktorce rekla, Ze to musim néjak vyresit.
., Za komunistii bylo prosté normalni, ze po urcité dobé sly tyhle déti do ustavu. Ja uz
jsem nemohla. *

,, Doktori mi vekli, Ze tohle sami nezvladneme dlouho, Ze v ustavu bude o néej postarano
odborniky a my miizeme normalné chodit do prace, Zit.

Dalsi otazky v této kategorii zjiStovaly délku péce o klienta v domacim
prostiedi, nez doslo k jeho umisténi do pobytové sluzby. V jednom piipadé bylo dité
thned ponechdno v péci kojeneckého ustavu a rodina se snazila pecovat o dit¢ az
V pozdéjSim veéku. Klient dochazi do rodiny pravidelné, na kratké pobyty. Postupné
prekladani klienta vzhledem k véku a cilovym skupindm v pobytovych zatizenich nikdy
neiniciovala rodina. Do rozhodnuti organi rodi¢e nezasahovali, informace aktivné

nevyhledavali. Ve vSech ostatnich sledovanych pfipadech se rodina rozhodla umistit

klienta do pobytové sluzby v 3 — 5 letech Zivota klienta. Na tyto otazky navazovala série
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dotazli objasfiujici okolnosti rozhodnuti o umisténi klienta do pobytové sluzby, a kdo
toto rozhodnuti ucinil.

Z rozhovora vyplyva, ze impulzem pro rozhodnuti o umisténi klienta do péce
instituce, byla kombinace n¢kolika faktori. Jako nejdulezitéjsi uvadéli komunikacni
partnefi obtiznou, fyzicky i psychicky naro¢nou péci. Na druhém misté vycerpani
matek, jejich zhorSujici se zdravotni a psychicky stav, nedostate¢nou podporu ze strany
jejich okoli a odborné vefejnosti. Dalsi velice Castou odpovédi byla 1 nutnost
plnohodnotné péce o druhého, zdravého potomka. Rodi¢e chapou péci o handicapované
dit¢ jako vyrazn€ omezujici a v kone¢ném disledku majici negativni dopad na vyvoj a
zivot zdravého ditéte. Na rozhodnuti o umisténi klienta do institucionalni péce mél
velky vliv 1 proces uvédoméni si nezvratnosti zdravotniho stavu potomka.
V rozhovorech opakované uvadéli, Ze se snazili hledat odborniky, kteti by jim pomohli.
Na otazky, co tedy konkrétné hledali, nebyli schopni odpoveédét. Uvadéli napt.

»--- O prosté néco..., jako, zZe to bude lepsi, bude aspon chodit, nebo mluvit ... nebo tak
neco. Aspon nadéji, slib, Ze az bude starsi...*

» ... mozna dalsi operace, nebo léky. Ale ono se to asi fakt neda. Doktor vidycky vikal,
Ze se s tim musime smirit. Ale co budou délat, aby ten stav nebyl takovej, to nikdy
nechtél rict.*

Komunikacni partneti uvadéli v jednom ptipad¢ naprosto odlisné divody pro umisténi
jejich potomka do socialni instituciondlni péce, pokud byli dotazovani bez pfitomnosti
jejich partnera a s nim.

»--. oni mi ale slibili, Ze to nebude trvat dlouho. Ale XXXX se ze vseho dostal/a. Co jsem
méla délat. Tak jsem délala scény, aby to konecné pochopil. Ze bud’ ja, nebo XXXX...
stvoreni k nicemu... to nikdy ...

Dalsi ukdzky odpoveédi komunikaénich partnert:

» XXXX navstévoval rok rehabilitacni jesle, nebo tak néjak se to jmenovalo. Ale pro
poruchy chovani jsme ho museli dat pryc. Pak jsem musela do prace, mezi lidi. Uz jsem
to nedavala.

,, ... 0 péci jsme se soudili s rodinou otce. Trvalo to tri roky. Pak ale se zacal zhorSovat

zdravotné a V projevech atak. Uz jsme to nezvldadali.
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., ...0 umisténi rozhodla snad socidlka. Manzelka skoncila na psychiatrii, ja chodil do
prace, doma dalsi deti. Tohle bylo nejrozumnéjsi resent. *

., ... potrebovali jsme si vyresit vilastni rodinnou situaci. Postizeni XXXX jsme si

I3

uvedomovali, i to, Ze je to naporad. Byli jsme radi, ze je kde je a vyresilo se to takhle.’
,, ...po odchodu manzela jsem se sesypala. Abych se dala dohromady a mohla se
postarat i o dalsi dité, musela jsem to vyresit. Jinak by nas to znicilo.

Na otazku, kdo byl ten, kdo rozhodl o umisténi klienta, vétSinou odpovidali
komunikaéni partnefi shodn¢. K umisténi doslo vétSinou po vzajemné dohodé rodicu,

nebo alespon se souhlasem rodict.

4.3 Treti kategorie — Prostorové bariéry

V této kategorii jsem se soustfedila na mozné prostorové bariéry v domé ¢i byté rodic¢u
klientd, jejich okoli. V Sesti sledovanych piipadech Ziji rodiny klientd v bytech. Z toho jeSté tii
rodiny maji k dispozici chatu ¢i domek po rodicich, které vyuzivaji pravé v ptipadé pobytu
klienta doma. V ostatnich pfipadech ziji rodiny v domcich v malych méstech ¢&i obcich.
V bytech vétSinou véEtsi stavebni Gpravy rodiny neprovadély. Pobyt klienta je chapan jako
navstéva. Domacnost se pobytu piizptisobi. Jako nejvice problematické vnimaji komunikaéni
partnefi bariéry pfi vykonavani hygieny klienti. Ve dvou pifipadech komunikac¢ni partnefi
uvadéji, ze pti pobytu doma klienta nekoupou, jen jej omyji na lizku a piebali. Do vany by to
nezvladli. V bytovych domacnostech nemaji klienti své polohovaci [izko. Aktivni antidekubitni
matrace ¢i specialni polohovaci pomucky si pljcuji ze zatizeni pouze na pobyty piekracujici
dobu jednoho tydne. Toto stéhovani vnimaji jako velmi komplikované, proto se snazi vyuzit
vybaveni vlastni domacnosti, i kdyz se nejednd o idedlni situaci. Ve vétSiné bytd je
problematické také ptejizdéni mezi pokoji. VSichni dotazovani komunikacni partneti shodné
uvadéji, ze jsou v jejich bézném zivotnim prostoru mista, kam se s klientem prosté nedostanou.
Tuto situaci nemaji potiebu fesit. Prosté se uvedenym mistiim vyhnou. Ani bariéry v okoli se
nesnazi odstraiovat. Pokud je byt v panelovém domé, v patfe bez vytahu, pobyvaji s klientem
na chalupé, u rodici apod. Pokud je okoli jejich domu bariérové, nechodi s klientem ven,
pockaji, az bude doma nékdo, kdo jim klienta vynese apod. Nikdo z dotazanych neuvedl, Ze by

se aktivné snazil odstranit pfipadné bariéry v jejich okoli. Nekomunikuji na toto téma s bytovym
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spravcem, institucemi apod. Iniciativa ke zménam pfichdzi vétSinou z méstskych ufada c¢i
odbora socialni péce.

Ukazky odpoveédi:

» +.. Vite, doma je u vas. U nas je jenom na navsteve. Tak to vidycky nejak udélame.

., ... ONO se nic nestane, kdyz ho tri dny bude myt jen na posteli...

... XXXX spi s nami v loznici, mezi nami. Mame aspon porad kontrolu, kviili zachvatiim,
plendam. “

,» XXXX nemiize byt sam. Ja bych se vitbec nevyspala, kdyby spal nékde sam v zavifenym pokoji.
Takhle pordd vim, kdyby se néco delo.

Jina situace je u rodin zijici v domcich. V jednom ptipad¢ se rodic¢e rozhodli postavit si
rodinny domek pravé z divodu snadnéjsi péce o svého potomka doma. Pti stavbé byl bran zietel
hlavné na moznost zajisténi pokud mozno bezproblémové péce. V ostatnich pripadech
komunikaéni partneti uvadéji, ze prostfedi domova aktivné ptizptisobuji ménicim se potiebam
klient. Ve vétSiné piipadd maji klienti vlastni misto v domacnosti, vlastni lizko, pokoj,
uzpusobené vybaveni obyvacich pokoju, aby bylo mozné projet rehabilitacnimi polohovacimi
zafizenimi apod. Problematika vykonavani hygienické péce, konkrétné koupani klienta ve vané,
je pro vétSinu rodi¢a také fyzicky velice namahavé. Situaci vyfeSili napf. stavebni Gpravou
sprchového kouta, kde se vzdy sprchuje spole¢né s klientem i jeden z rodi¢t. Dalsi nejéastéjsi
uvadénou variantou je provadéni hygienické péce pouze na lazku. Jako divod uvadéji nejéastéji
nedostatek fyzickych sil, nebo obavu ze zranéni klienta. Na rozdil od rodi¢t Zijicich v bytech, si
vice obyvatelé domkd uvédomuji bariéry ve vySkovych rozdilech mezi jednotlivymi pokoji,
zv1aste star$i domky ¢i chalupy maji pomérné vysoké prahy mezi pokoji, celou fadu zakouti ¢i
uzkych zadvetfi apod. Naproti tomu nové domy jsou stavény jiz vice prostorové a proto i
prizptisobeni interiéru v dobé navstévy klienta doma je méné problematické. Bariéry v okoli se
rodiny snazi vytesit prevazn€ sami, bez pomoci dal§ich instituci.

Rodiny Zijici na vesnicich a v malych méstech oznacuji jako bariérovou také stale se
zhorsujici dopravni obsluznost a dostupnost dalsich sluzeb.

Ukazky odpoveédi:

,» Kayby k ndm musela zachranka, asi by dojela pozdé. Je to sem daleko a po hroznych cestach,
sama dira, sama zatacka...

,» ... nikam se s XXXX nedostanem. Bud' musime sami autem, a to je hrozné narocny pro XXXX i

pro nds, anebo prosté sedime doma a kdo prijede, ten prijede. Sousedce nechtéli vozit ani

obédy, ze je to sem daleko.
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» +.. I na rehabilitaci bychom XXXX museli nékam vozit. Ve mésté by dosla sestricka, ale k nam

to nejde. Nikdo tu tohle nedéla.

4.4 Ctvrta kategorie — Navaznost sluZeb

Tato kategorie navazovala na otazky ohledné¢ vnimanych bariér pecujicimi
osobami. Zjistovala jsem, zda v misté¢ bydlisté komunikac¢nich partnerti jsou dostupné
navazné sluzby, zda o nich viibec védi. Jakou maji moznost kulturniho vyziti, zda maji
moznost setkavat se s rodinami se stejné handicapovanym potomkem a zda védi, kam se
maji obratit pro potfebné informace.

Ve vSech sledovanych piipadech komunikacni partnetfi nechali pferegistrovat
své handicapované dit¢ k lékaitim, kteti dochazeji do Domova. Tuto moznost aktivné
sami vyhledavali a uvitali. Moznost pravidelné péfe a odborného sledovani jejich
potomka Iékatfem, ktery v pravidelnych intervalech dochazi do zafizeni a dvaceti Ctyf
hodinovou pfitomnost a plnou pé¢i odborného zdravotnického personalu povazuji
vSichni komunikac¢ni partnefi za velké pozitivum. Tato skutecnost méla také velky vliv
Vv pripadé rozhodovani, které zatizeni rodiCe zvoli pro dalsi zivot klienta. V piipadé
dlouhodobého pobytu klienta doma by si chtéli komunika¢ni partnefi pokud mozno
ponechat I¢kate dochéazejici do zafizeni. Jako nejcastéjsi divody uvadéji:
ye - JiZ je na XXXX zvykly...

,,» Nemusime nic vysvétlovat, zna problematiku postizenych lidi.

,, Ja si myslim, Ze by nas ani nase doktorka nevzala. Ona je takova moc moderni. “

., ...oni doktori moc uz nechtéji na navstévy domii, pohotovost taky domii neprijede...,
museli bychom XXXX néjak k doktoru dostat. Sama bych to asi nezvladla. *
Komunika¢nim partnerim dale také vyhovuje, ze oblast kolem zdravotniho stavu jejich
potomka je organiza¢né a odborné zastiténa Domovem. V tomto ohledu jsou rodiny
klientl spiSe pasivni. Ocekavaji od instituce, ze vSe zafidi, aktivné si vyhledd nové
potupy oSetfovatelské péce, zajisti potfebné pomicky pro péci, zajisti komunikaci
s dalsimi odbornymi institucemi a specialisty. Sami chté&ji v tomto procesu fungovat
jako informovani, nezii€astnéni pozorovatelé. Uvadéli napt.:

‘

» Vy jste tady od toho, studovali jste, abyste vedéli, co je potieba. *
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., Ja musim o vsem védet. Jsem prece opatrovnik a rodic. Stejné to vSechno musim
vzdycky podepsat. Ale co je pro XXXX nejlepsi, to musite vedet vy.
., Ja prece nemuzu hlidat, kdy ma mit jaky vysetreni, nebo kontrolu. Ale vzdycky, kdyz

«

mi zavolate, tak prijedu a pojedu tam s vama.
., To si prece musi hlidat doktor. Ja davam jenom souhlasy, kdyz mi to vysvétlite.

Na otazky, zda védi, co je skryto pod pojmem ucelena rehabilitace, zda védi,
které sluzby v misté jejich bydlisté by mohli vyuzivat, ¢i zda jsou s néjakym ziizenim
v kontaktu, odpovidali komunika¢ni partnefi shodné, Ze tusi co do systému ucelené
rehabilitace asi patfi, ale nikdo z dotazovanych jej neumél ani laicky vysvétlit. Nikdo
nevyuziva sluzby jinych zatizeni ani po dobu pobytu klienta doma. Komunikaéni
partneti sice védeli, kam se o informace a radu obratit, ale nevyuzili toho. Fakt, ze klient
je umistény v pobytové sluzb¢ je prestal motivovat ke shanéni ndvaznych sluzeb. Klient
po dobu pobytu doma vétSinou viibec nerehabilituje, anebo pouze velice malo, rodiny
neuplatiiuji ani koncepty bazalni stimulace pti oSetfovani klienta. Pobyty doma chapou
jako néco, co si je potieba vzajemné uzit a odborna péce muze jit po dobu navstévy
stranou. Ve dvou piipadech komunikacni partnefi uvedli, ze klientovi nedavaji I¢ky dle
ordinace l¢kare, ale jak si mysli, ze je to nejlepsi. V jednom ptipade ptipustili, Ze ani
domluvené a osvédCené oSetiovatelské postupy doma také nedodrzuji. VeEtSinou
ponechavaji klienta d¢€lat si, co chce, bez né¢jakého omezeni. Témét Sest komunikacnich
partnert uvedlo, ze nedodrzuje ani zasady spravného polohovani, ¢i rezimova opatfeni.
Tyto skute¢nosti navic nevnimaji jako klienta ohrozujici. VétSinou jsou piesvédceni, ze
kratkodobé vysazeni 1¢kti, ¢i poruSeni léCebného a oSetfovatelského rezimu neovlivni
dalsi zivot a vyvoj klienta.

Na otazku, zda by vyuzili nabidky setkdvani se srodinami podobné
handicapovanych klientl jinde, nez v zafizeni, vétSinou uvadéli, ze ne. Tato forma jim
plné¢ vyhovuje. V dobé pobytu klienta doma nemaji potiebu dal§iho setkavani a
predavani zkuSenosti S jinymi rodinami. V piipadé prevzeti plné péce o klienta by radi
vyuzivali n€jakou formu poradenské sluzby piimo v zatizeni. Komunikaéni partneti

vétSinou nechapali vyznam takovych setkani, nespattuji v nich zadny pfinos.
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,» VZdyt kazdy dite je jiny. Ja toho mam sama dost a vesit jeste cizi stesky, to bych teda
nechtéla.

,» ... cO bychom si Fikali? To by bylo o nas a ne o XXXX. “

,, ja to vidim jako ztrdatu casu. U vas je ve skupiné stejné postizenych a stejné nijak

nereaguje. Na zdravy doma taky nereaguje. Nevidim v tom Zadny prinos.*

4.5 Pata kategorie — Krize

V této kategorii mne zajimaly odpovédi na otdzky, zda jsou rodiny klient
vybaveni schopnostmi a dovednostmi pro feseni krizovych situaci spojenych s Zivotem
klienta doma. Uvadéné odpovédi Casto nekorespondovaly s faktickym stavem. Jako
krizové situace uvadéli komunikacni partnefi nejcastéji nahlé zhorSeni zdravotniho
stavu, vyskyt n€jakého neobvyklého chovani ¢i nezvyklé projevy klienta, neCekana
agrese ¢1 automutilacni chovani klienta. Ve vSech sledovanych ptipadech komunikacni
partnefi uvadéli, Ze v piipadé nahlého zhorSeni zdravotniho stavu by pottebnou pomoc
vyhledali sami. Véd¢li, kam se maji obratit, kde hledat pomoc 1 jaké informace maji
zdravotnikil v ptipad¢ potieby piedat. Sami sebe oznacuji za piehnané uzkostné rodice.
Svuj strach a uzkost si vysvétluji tim, Ze nejsou s klientem v kazdodennim styku a boji
se, ze by néco mohli zanedbat. Nemaji dostatek zkuSenosti k zvladnuti téchto situaci.
Zcela vyjimecné se snazi situaci fesit bez pfimé pomoci zdravotniki. VétSinou chtéji
alespon telefonické ujiSténi, Ze postupuji spravné a jak ma vypadat situace, kdy je jiz
pievoz nutny. V ptipadé¢ zhorSeni zdravotniho stavu bez nutnosti hospitalizace voli
nejradéji moznost diiveéjsiho ukonceni pobytu doma a ndvratu do zatizeni.

Nejcastéji uvadéli:

,» zavolame pohotovost, oni by nam poradili.

,, vétsinou volam znamé pani doktorce. Ona by mi rekla. *

,, snazili bychom se to zvladnout doma sami. Kdyby uz Slo do tuhyho, odvezli bychom
XXXX do nemocnice.*

» Vim, Ze vetsinou v nemocnici nechtéji s XXXX nic resit. Ale prvni pomoc, nebo tak

néco nam vzdycky poskytnou.*
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,, Parkrat jsme dostali pomalu vynaddno, Ze tam jedeme kviili prkotinam. Ze to je v jejim
stavu obvykle, ale mé to neda. Chci mit jistotu. *

,» Kdyz dostane XXXX teploty, nebo tak néco a mame naplanovany delsi pobyt, snazime
se to vylezet i doma. Ale kdyz je to jenom navstéva s prespanim, radsi jedem zpatky. Aby
mél/a klid. *

Jina situace nastava v piipadé, ze dojde v pribéhu pobytu doma ke zméné
chovani klienta ¢i se dokonce objevi néjaké formy neobvyklého chovani Cci
automutila¢niho jednani. Komunikacni partneti sice také nejCastéji udavali, Ze by se
snazili situaci vyresit a zvladnout sami, ale z vlastni zkuSenosti mohu potvrdit, ze tomu
tak neni. Pfi rozhovorech na toto téma, pokud jsme s rodi¢i a pecujicimi osobami
prochazeli zaznamy individudlnich plant klientl a zaznaml o pribéhu a poskytovani
socidlni sluzby, pfipustili, Ze stimto typem tzv. problémového chovani nemaji
zkuSenosti a neumi si s nim poradit. Pocituji jej jako vice stresujici, nez zhorSeni
zdravotniho stavu. Néhla zména chovani a jednani klienta je na prvnim misté¢ mezi
diavody wuvadénymi pro piedCasné ukonceni pobytu klienta doma. V ptipadé
automutila¢niho jednani klienta ¢i v ptipad¢ agresivnich projevii uvadéli komunikacni
partnefi jako nejcastéjsi pocity:

e Strach

e Stres

e Litost a deprese

e Zmatenost - nechapou diivod takového jednani
Ve vsech sledovanych ptipadech pecujici osoby pii pretrvavajicim problémovém
chovani voli ihned navrat do zafizeni. Partnefi popisuji pretrvavajici negativni pocity po
takovychto navstévach, které Casto fesSi pomoci medikamentl. Pfed dalsi navstévou se
ujiSt'uji, ze situace v zafizeni se jiz neopakovala, klient je takiikajic ,,v pohodé®. Ve
ctyfech piipadech pravidelné pobyty doma byly kratkodob& nahrazeny néavsStévami
Vv zafizeni. Pecujici osoby povazuji ze svého hlediska za dilezité, Ze maji moZnost
kdykoliv klienta navstivit, kdykoliv si ho vzit domd a také kdykoliv jej vratit do
zafizeni. Jako vyraznou pomoc a pozitivum pocituji také moZzZnost nepfetrzitého

telefonického spojeni. Odborny zdravotnicky personal slouZzi v zatizeni nepfetrzité a je
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schopen poskytnout radu a pomoc. Této formy pecujici osoby vyuzivaji v ptipadech,
kdy se chtéji ujistit o vhodnosti dalsiho postupu ¢i pokud potiebuji navod, jak danou
situaci feSit. Jen zcela ojedinéle jsou komunikacni partnefi schopni a ochotni
rozhodnout se zcela samostatné a prijmout za své rozhodnuti také odpovédnost.
Nejcasté&ji pii predani klienta do zafizeni a pfi referovani o prob&éhlém pobytu, pokud se
jim podafi situaci zvladnout doma, zadaji alespon ujisténi, ze postupovali spravné, nebo

pozaduji navod, jak postupuje v takovém piipade oSettujici personal.

4.6 Sesta kategorie - Hodnoceni kvality

Tato kategorie je z pohledu zafizeni, dal$iho planovani socialni sluzby a navazani
kvalitni spoluprace s rodinou klienta velice dilezita. Otazky v této kategorii se soustfed’uji na
zjistovani spokojenosti Klienta, jeho rodiny, opatrovniki se zplisobem zivota a kvalitou
poskytovanych sluzeb. Hledali jsme, co jim v zafizeni chybi, které sluzby, ptipadné co by
zménili na zptusobu poskytované péfe a podpory. Diskuze nad otazkami probihala také u
evaluacnich dotaznikli pouzivanych standardné pii zjiStovani kvality poskytované péce
V zafizeni. Vramci téchto rozhovori se rodiny klientd vyjadfovaly k probihajicim
transformac¢nim zménam v zafizeni, pojmenovavaly své obavy a sva o¢ekavani do budoucna a
formulovaly své potieby.

Vsichni komunikacni partnefi uvadéji, ze jsou z dlouhodobého hlediska spokojeni
s rozsahem a zptisobem poskytované péce. Jako negativum vidi stale se rozristajici byrokracii a
nutnost mit v§e zaznamenano. Ve dvou pfipadech komunikacni partnefi uvadéji, ze pocituji
prenos vétsi miry odpovédnosti za klienta ze zafizeni na rodinu. Maji pocit, Ze se zafizeni jenom
zbavuje odpovédnosti a Ze bohaté postaci, pokud budou pouze informovani. Nepieji si byt
,vmanévrovavani‘ do rozhodnuti stran vlastniho Zivota klienta. Chdpou ditvody zatizeni, které
jej vedou k piedani vétsi miry odpovédnosti na stranu opatrovnika a rodiny klienta, ale neciti se
vV této roli dobfe. Neciti se byt oborniky a dle vlastniho vyjadieni ,,jim vyhovoval ten
komunisticky ptistup®. Jiné, podrobnéjsi citace si v této oblasti komunikacni partnefi nepieji
zvefejiiovat.

V dalSich ptipadech komunikacni partnefi naopak zménu postoje zafizeni a potazmo
celé spolecnosti k praviim a participaci na vlastnim zivoté klienta vitaji. Kladn€¢ hodnoti

pfirozeny rezim dne, ktery se fidi individudlnimi potiebami klientd. Jako jeden
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hlavné jeho dalsi setrvani v zafizeni, uvadéli komunikacni partnefi nepfetrzitou piitomnost
odborného zdravotnického personalu, zajisténi pravidelné ptitomnosti lékatti a specialistd.
Aktivni pfistup k péCi o klienty ze strany zafizeni, zajiSténi volnocasovych aktivit a styk se
spole¢enskym prostiedim.

, Jsem moc spokojend, Ze se tady pracuje s XXXX i novymi metodami, spolupracujete
S odbornikama. Moc se mi libi, Ze se tu poruchy chovani neresi hned a jenom zvysSenim lékii, to
vV XXXXXX nebylo. *

., Je fajn, Ze se vSechno toci kolem spokojenosti deti. Vzdyt proto to vsichni délame.

., ...nechapu, jak neékdo miize tvrdit, Ze u takhle postizenych lidi nemusi pracovat sestiicky.
Viibec si to nedovedu predstavit. A ty debaty v novindach a v televizi, Ze jsou moc drahy a
pojistovna je nezaplati, jsou prosté nechutny. Proto jsme je sem prece dali, aby méli odbornou
péci.

Zvlastni skupina otazek feSila transformacni proces v organizaci. VSichni dotazani
komunikaéni partnefi uvadéli, ze poskytovani podpory a pée klientim pouze v takovém
rozsahu, ktery je opravdu nezbytny, je spravné. Chapali, Ze nadmérna mira podpory a péce jej
¢ini vice zavislym na socialni sluzbé, brani jeho rozvoji a v kone¢ném dtisledku neni tedy k jeho
prospéchu. Individualni plany, nastavené pravé smérem motivace a podpory uZivatele k rozvoji
jeho samostatnosti ¢i alespoit k udrzeni jiz nauéenych dovednosti, jsou hodnoceny ze strany
rodiny vzdy pozitivné. Z rozhovori dale vyplynulo, Ze rodina pienechava zcela na odpovédnosti
zafizeni, co se klient jiz naucil a co zvladl. Dle sdéleni komunikaénich partnerd je naprosto
obvyklé, ze doma je klientim poskytovan plny servis. Klienta rodina spiSe ,,opecovava®, nez
aby jej podporovala v samostatnosti. Pouze ve tfech ptipadech pecujici osoby uvedli, Ze se snazi
klienta vést k samostatnosti, ale nékdy vzhledem k casu radéji vSe za klienta udélaji. Uvédomuji
si, Ze pokud neni jednotny ptistup v péci o klienta, je to vzdy k jeho tizi. Naucené dovednosti
pak ztraci, nebo si prosté plnou péci vynucuje. Své jednani nejcastéji odivodnovali:

» VZdyt nikdy nebude moct Zit sam/a. Tak je to jedno. Az vic zestdrme, stejné to vSechno
zapomene.

., -..0n0 je rychlejsi, kdyz ho umyju sama. Asistovanou hygienu provadéjte tady, ja to musim mit
hotovy diiv, jinak bych nestihla to ostatni. *

,, Stejné mu musim skoro vSechno obléknout, tak ten jeden rukav, co zviada sam za tu dobu, co

je doma nezapomene.
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,, tady je vas na XXXX vic, miiZete si s tim vic hrat. Ja to radsi udélam rychle sam a miizeme se
pak mazlit, povidat si atak.”

Vseobecné je posun péce vedouci k vEtsi samostatnosti klienta ze strany jeho rodiny vnimany
jako problematicky. Komunika¢ni partnefi sice ocenuji pokroky, které klient dosahne, ale vétsi
zméng v podobé poskytovani niz§i miry podpory ¢i zméné v poskytovaném druhu socialni
sluzby se brani. Priklady odpovédi:

» «..tady si to prece plati, tak mu musite stejné poskytovat viechno. *

. ...jen XXXX to délejte vSechno. Na Zivot at’ si klidné hraje. Je spokojeny/a, co vSechno zvilada,
ale stejné se bez celodenni péce neobejde. *

., ...nechceme zadnou zménu, ani presun do jiného typu sluzby. Tady je zvykly/a, co bychom
delali, az treba to nebude zvladat, nebo se néco stane a u vas uz nebude misto? Co by se delo
potom.? "

., ... nikdy prece nebude moct Zit sam, porad bude k sobé nékoho potrebovat. Stejné za chvili
dovednosti pujdou dolii. S pribyvajicim vekem nezvladne ani to malo, co ted’.*

Jeden komunikaéni partner uvedl, Ze plnou pé¢i poskytuje svému handicapovanému
potomkovi, protoze potiebuje ocenéni svého Zivotniho partnera a nechce mit doma konflikty,
kdyby nahodou nebylo v§e podle jeho predstav. S prepisem odpovédi nesouhlasil.

Jeden komunika¢ni partner na otazky poskytované nezbytné miry podpory a péce uvadi:
... jak to delame doma, je nase véc. A jak to délate vy v zarizeni je zase vase véc. Hlavne, Ze je
0 XXXX postarano, mad vSe co potrebuje a je spokojeny. A my dobre pozname, jestli je nebo,
neni spokojeny.

Déle pozitivne hodnotili komunika¢ni partnefi i lokaci pobytové sluzby. Komunika¢nim
partnerim vyhovuje umisténi pobytové sluzby v malé vesnici, v klidném prostiedi s moznosti
pobytu i téZce handicapovanych klientd v pfirodé a venku. Také ocefiuji bezproblémové a
pfirozené propojeni Zivota klientt a lidi zijicich ve vesnici, ktefi je pfijali mezi sebe. Pobytovou
sluzbu hodnoti jako otevienou. Ocenuji, ze jsou klienti v bezpe¢i, piesto nejsou budovy
uzamcené, na navstévy mohou kdykoliv, nemusi se doptedu hlasit.

» Vybrali jsme to tu, protoze je to tu klidné, vesnické prostredi. Takové bezpecné.

., -..je to tu Cisté, klidné, Zadna auta, vev, smrad.

. ... libi se nam, zZe je to zarizeni malé, takové domacké. Persondl se tu moc neméni, my zname
je a oni zase nas.

., My Zijeme ve mésté a vime, jak je to problematické. Tady si v klidu miizeme jit spolecné

«

posedeét na zahradu, nikdo nas to neocumuje, pro vSechny jsou tyhle lidi naprosto normalni.
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., Nez jsme sem XXXX dali, prochazeli jsme i jind zarizeni. Tady se nam moc libi, Ze je to tu
domaci, klidné. Porad se tu néco déje, ale jako doma. Vychazi nam tu hodné vstric. *
., Kdyz jsem byla nemocna, nemohla jsem si XXXX vzit domu, bydlela jsem chvili v zarizeni

V hostinskym pokoji. Asi t7i dny. S péci mi tu pomohli a ja jsem s XXXX mohl byt. To vSude taky

nejde.
4.7 Sedma kategorie - Poti‘eby pro trvaly pobyt

V této kategorii jsme se srodinami a pecujicimi osobami pokusili
vyspecifikovat, co by potifebovali ze svého pohledu zménit, aby byl pobyt jejich
potomka doma trvaly a bezproblémovy.

Nejcastéji komunikacni partnefi uvadéli, Zze by byla nutnd zména zdravotniho
stavu klienta, ¢i jejich. Odpovidali napft.:
,» Kdyby aspon umeél mluvit, to bych ho méla doma hned. “
,,» Kdyby ty jeho zachvaty nebyly tak casté.
,,» Kdyby ziistal porad maly, ja bych ho ted uz fyzicky nezviadla. “
,, Kdyby byla nadéje, Ze se ten stav zlepsi, ale takhle ...
,, Doma by meélo byt jenom zdraveé dite. Je to prirozeny kolobéh. Vyroste, osamostatni se
a odejde z rodiny. Ale tady to tak nepiijde. Pordd bude jako décko... prerostlé, veliké...*

«

,» Kdybychom nestarli. Takhle se citime uz moc stari na celodenni péci. *

Pecujici osoby, které Zziji bez trvalého zivotniho partnera, na druhém misté
uvadéli potiebu s nékym sdilet péci. I ostatni komunikacni partneti povazovali funkéni
rodinné zazemi za nezbytnou podminku pro trvalé¢ souziti se svym handicapovanym
potomkem.

Komunikacni partnefi, ktefi jsou jesté v pracovnim procesu, by potitebovali také
vyfesit otazku dalSiho setrvani v zaméstnani. Ve dvou ptipadech se partneti nerozhodli,
ktery z nich by mél zlstat s klientem trvale doma a ktery by zabezpecil rodinu finanéné.
Jednalo se o ptipad, kdy muz vydélaval méné, nez zena a v druhém piipadé muz
ptevazné po dobu navstévy doma o klienta pecoval. Ptesto si nedovedl piedstavit, Ze by

plna péce byla trvale na ném. Komunika¢ni partnefi, ktefi pracuji na zkracené tivazky,

€1 si privydélavaji k invalidnim a starobnim dichodim by neradi o své zaméstnani
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ptisli. Jednak jej chdpou jako moznost profesni a socidlni seberealizace a také jako
finan¢ni nutnost, pro udrzeni urcité zivotni trovné. K tomuto tématu uvadéli napt.:

» .. vim, kolik XXXX bere duichod a prispévek na péci, ale to jsou penize XXXX. Stejné
bych musela jesté néjaké sluzby platit, léky jsou drahé atak. Stejné si myslim, Ze by nds
to neuzivilo. *

,, my tu prdci potrebujeme oba. Jinak se neuzivime.

Ani jeden z dotazanych komunikacnich partnert sam nevyjmenoval kombinaci
vlastni profesni seberealizace a zaroven, po dobu vykonu zaméstndni, vyuzit moznost
jinych typt socialni sluzeb: denni a tydenni stacionaf, chranéné dilny, centra dennich
sluzeb, aktivizacni centra, osobniho asistenta apod. Z nabizenych moZnosti nakonec byli
schopni si vybrat, ale jednotlivé rozdily mezi sluzbami jen stézi popsali. VEtSinou by se,
dle vlastniho sdéleni, orientovali na zakladé¢ doporuceni socialni pracovnice, dle
doporuceni od znamych ¢i od I€kati. Ve ttech ptipadech uvadeli komunikacni partnefi,
ze profesni realizace obou rodic¢u ¢i pecujicich osob je nerealnd, pokud by chtéli mit
klienta doma trvale. Dale také piitomnost osobniho asistenta v jejich domacnosti po
dobu vykonu zaméstnani vnimaji jako vyrazné naruseni jejich soukromi.

Dalsi ptekdzku vidi rodiny klienti v prostorovych bariérach a vybaveni
domacnosti. Zvlasté¢ domacnosti Vv bytech maji problémy s dostatecnym mistem,
stavebnimi dispozicemi jednotlivych pokoji a nedostatecnym specidlnim vybavenim
pro zivot klienta. V deviti pfipadech nebyli komunikacni partnefi schopni fict, na koho
by se obratili v ptipad¢ potieby obstarani né¢jaké kompenzacni pomicky. V této oblasti
jsou rodiny klienti velmi pasivni. Odpovédnost za spravné vybaveni klienta potfebnymi
rehabilitacnimi a kompenzacnimi pomutckami pifenechavaji plné na pobytovém zafizeni.
Neorientuji se v novych moznostech a trendech v této oblasti. Presto se zafizenim
spolupracuji velmi dobfe, vitaji aktivni pfistup organizace pfi zajiStovani vybaveni
klienta potfebnymi pomtickami. Pouze v jednom piipadé komunikaéni partnefi znali
spravny postup pii obstardvani kompenzacnich pomicek a domnivaji se, ze by tento
proces zvladli bez pomoci tieti osoby.

Na otazky zjistujici nazor na pomoc a podporu ze strany statu v souvislosti

S pé¢i o handicapované jedince v domacim prostfedi odpovidali komunikacni partneti
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takto: vjednom piipadé nemaji zadné informace, ani je to nezajima. Ve cCtyfech
pfipadech uvadéli komunikaéni partneti, Ze je podpora a pomoc ze strany statu
dostate¢na, ale problém vidi v lokdlni nedostupnosti uréitych druhti sluzeb. V osmi
ptipadech maji komunikacni partneti pocit, ze péce o takto t€zce handicapované jedince
je mozna pouze po urcitou dobu. S ptibyvajicim vékem peCovatelli si takto narocny
ukol nedokézi ptedstavit. Stafi rodice ¢i peCovatelé nemaji moZnost postarat se své
handicapované ¢leny. Dale v Sesti ptipadech citi komunikacni partneti nedostate¢nou
podporu ze strany statu, pokud by si chtéli nac¢as od péce odpocinout. Stéhovani klienta
mezi rodinou a odlehovacimi sluzbami ¢i jinou formou péce vnimaji jako pftilis
zatézujici. Nejveétsi nedostatky vidi v souCasné nepiehledné situaci, zvlasté v oblasti
plusobeni ministerstva prace a socialnich véci.

wo-karty jednou mame, potom nemame, pak zase mame a ted nevime, proc je viibec
ménime za papirové ZTP/P, kdyz je funkce stejna. Porad slysime, Ze penize chtéji ubirat,
ale vsechno je drazsi. Zakony se méni tak rychle, zZe to nestihame viibec sledovat.*

V jednom ptipadé uvedli komunikacni partnefi, Ze by péci doma o klienta
zvladli, kdyby museli. Ale zatim nemusi. Umisténi klienta do pobytové sluzby vnimaji
jako oboustranné prospésné. Domnivaji se ale, Ze by se snizil komfort klienta a kvalita
jejich Zivota, pokud by klient zil trvale v doma. Nedovedou si piedstavit, Zze by méli
dostatek sil zajistit péci ve stejném rozsahu, jako ma v zatizeni.

V jednom ptipadé¢ komunikac¢ni partnefi odmitli moznost trvalého souziti
s klientem ve spole¢né domacnosti, a to z diivodu jejich silné potieby utajit existenci
klienta pted okolim a také pted dalSimi Cleny rodiny. V soucasné dob¢ se jim jevi tento
stav véci jako nefeSitelny a neménny. Nedovedou si predstavit a ani nechtéji po tolika

letech vysvétlovat ptibuznym a zndmym skutecny stav véci.

4.8 Osma kategorie - MoZnosti zmén
Ptfi hledani odpovédi v této kategorii komunikaéni partnefi k jednotlivym
bodim, které uvadéli v pfedchozi kapitole, vymysleji moZné postupy odstranéni bariér a

navody na feSeni ¢i zmirnéni problémové situace.
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Jako nejvice problematické uvadéli zdravotni stav svij, ¢i klienta. V téchto
bodech nelze najit feSeni.

Dalsi bariéry ze strany nedostatku pecujicich osob, nedostate¢né podpory ze
strany $irsi rodiny apod., dle sdéleni komunikaénich partnerd, lze vyfe$it za pomoci
odbornikli. Ve tfech ptipadech se snazili komunikacni partnefi o ziskdni pomoci
prostiednictvim pfimé intervence u prarodict, z okruhu $irsi rodiny a rodinnych pratel.

,» hasi nam pomoc slibili, ale ne néjak pravidelne, trvale. ...uz jsou stari, nezvladli by

I3

fo.

,» Svagrova mi pomoc nabizela, mozna by to néjak domluvit slo.

,, ja si myslim, Ze by asi okoli pomohlo. Mame dobré vztahy.

, hase déti by asi taky pomohly, ale nevim, jestli je to dobré reSeni. Je to tézky ukol.

Maji svoje rodiny a svoje problémy. “

Ve dvou ptipadech komunikacéni partneti chtéji oslovit socidlni pracovnici v misté jejich

trvalého bydlist¢ a spolecné prodiskutovat, jaké maji mozZnosti s vyuzZivanim

podptirnych typi sluzeb, protoze se na celodenni dlouhodobou pé¢i jiz netroufaji.
Nejjednoduseji komunikacni partneti nachdzeli feSeni v oblasti odstrafiovani

prostorovych bariér. Sami navrhovali mozné architektonické upravy. Ve vSech

sledovanych ptipadech se komunikacni partnefi snazili najit takové feseni, aby situaci

vyresili sami, bez pomoci staitu. O moznosti pomoci ze strany statu v podobé napf.

piispévki na upravu bytu ¢i domu, pujceni kompenza¢nich pomucek apod., védéli

pouze rodiny tii klientd. Presto by preferovaly moznost vyfeSit situaci samostatn¢.

Ostatni o takové moznosti neslySely, ale také by se snazily vyfesit problém samostatné.

Uvadéli napt.:

,» byl jsem se podivat v obchodé a tam maji uz hotové takové jako ndjezdni rampy na

schody, to se da polozit na schody a miiZeme potom s XXXX vyjet az do domu. Pritom to

nikomu nebude prekazet.

., dala by se predélat koupelna, stejné uz do vany tézko vlezem. V katalogu jsem nasla

sprchové kouty, kam se da vjet i s vozikem, nebo sprchovat primo na zidli.

, urcité by nam pomohli i sousedi. Na vesnici znd kazdy kazdého. Nékdo by nam s tim

pomohl. “
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., VSechno jsme si v zivote museli zvladnout sami, nikdo nam nepomdahal. *

Tam, kde by rodi¢e ¢i pec€ujici osoby museli zménit rezim dne, jeden z nich
opustit zaméstnani apod., hledali feSeni jen obtizn€. VétSinou uvadéli, ze by jejich
potomek musel navstévovat néjaké jiné zafizeni, kde by o néj bylo postarano po dobu
jejich dochazky do zaméstnani. Tuto situaci chapou jako zbyte¢nou komplikaci.
wzdyt je uz tady a je zvykly/a. Tak je to prece jenom dalsi komplikace.

., ... N0 a to by neslo, abychom XXXX vozili rano a vecer si ho brali domii? Tak si tu
Jjinou sluzbu zaregistrujte!

., ... Pro nas je to sem moc daleko, nemiizeme jezdit porad sem a tam... "

Komunika¢ni partnefi v této ¢asti nejcastéji opakovali divody, které jim brani v Castéjsi
¢1 pravidelné péci o jejich handicapovaného potomka tak, jak jsou uvedeny v ptedchozi
kategorii.

Dva komunika¢ni partnefi se soustfedili pouze na prostorové feSeni bariér a
vybaveni domacnosti. K dal§im divodim, které by potfebovali zménit, se nechtéli
vyjadiovat. Uvadé€li napf-.:

»Pokud by XXXX nebyl/a tak Spatny/a, nemuseli bychom nic vymyslet. Chodila by do
skoly, pak do prace a bylo by. “

Ve tiech pripadech komunikacéni partneti uvadéji, ze si nedovedou predstavit, ze
by méli dité trvale u sebe.

- -kdyZz je doma tyden, ja se z toho vidy tyden lécim. Vy si neumite predstavit, jak je
tezka, kolikrat za den ji musim zvednout, otocit, prenést.
,, ...oblékame ho dva. Manzelka teda déla kolem vic, ale sama by to nezvladla. Zaméstna

celou rodinu. Jeden néco podava, druhy pridrzuje, ja litam... Je to docela narocné, ale

myslim si, Ze bychom to zvladli. Muselo by se to lip naorganizovat.

4.9 Devata kategorie — Vize

V této kategorii mne zajimalo, jak vidi komunikacni partnefi svou situaci za
deset let a kde vidi svého handicapovaného potomka.
Nejvice komunika¢nich partnerd — v osmi sledovanych piipadech — 0

budoucnosti ptili§ nepfemysli. Snazi se Zit ze dne na den a feSi pouze dnesek.
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V souvislosti s budoucnosti svého handicapovaného potomka pouze v jednom
sledovaném ptipad¢ komunikacni partnefi popisovali situaci, ze jsou spole¢né doma, ale
popis situace neodpovidal realit€. Komunika¢ni partneti popisovali stav, kdy je
zdravotni stav klienta vyrazné zlepSeny, oproti sou¢asnému stavu.

Ve vsech ostatnich sledovanych piipadech komunikaéni partnefi udavaji, ze i
v horizontu deseti let povazuji za idealni mit klienta trvale ubytovaného v pobytové
sluzbé DOZP Zbésicky. Sviij zhorSeny zdravotni stav si ve vétsSing pripadt uvédomuji a
Casto vyslovuji v tomto sméru obavy z budoucnosti. Ptesto doufaji, Ze se o svého
handicapovaného potomka budou moci postarat, alesponi ve stejném rozsahu, jako
doposud. Moznost zhorSeni zdravotniho stavu svého ditéte si sice uvédomuji, ale
nepiipoustéji. Nechtéji o ném uvazovat.

V jednom ptipadé komunikacni partnefi popisovali svou budouci rodinnou
situaci zcela bez pritomnosti klienta. Vnimaji svlij Zivot a zivot klienta v pobytovém
zatizeni jako dva zcela oddélené svéty. Piali by si, aby klient byl v zafizeni Stastny a
spokojeny.

V jednom ptipadé¢ odpovédél komunikaéni partner ,, Ze se to uz urcite vyresi a
Zivot pujde dal. “ Podrobnéjsi vysvétleni si nepieje taxativné zvetejnovat.

Pokud odpovidali mladsi sourozenci, vétSinou se vyjadfovali ve smyslu prevzeti
vétsi miry péce o svého handicapovaného sourozence. Ve vSech téchto piipadech
prozatim dotazovani nemaji své rodiny, ani se zcela samostatné¢ o svého sourozence
nestarali. Na dotazy, zda jsou schopni tuto péci zvladnout samostatné, zda znaji jeho
potteby apod., odpovidali shodné, Ze jesté zcela ne, ale jsou piesvédCeni, ze v budoucnu
tuto péci zvladnou. Starsi sourozenci a sourozenci, kteii se jiz vice do péce samostatné
zapojuji, pouze ve dvou ptipadech ptedpokladaji, Ze bude potieba vice pomdhat s péci
po dobu navstévy Klienta doma z divodu mozného zhor$eni zdravotniho stavu rodicu.
Jinak ptfevazné€ povazuji za oboustranné prospésné, aby vice pobyval klient v pobytové
sluzbé. Jako dlivody uvadeji: vycCerpanost rodict jak psychickou, tak fyzickou, déle
nemoznost organizace vlastniho Zivota po dobu navstévy klienta, nevidi zadny velky

ptinos pro klienta, nadvstévy v zatfizeni povazuji za stejné piinosné.
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Dalsi ukazky odpovédi na toto téma:

., Za deset let budu uz v diichodu, s partnerem se budeme tesit z vnoucdatek. XXXX bude
Jjezdit na navstévy, bude to urcité klidnéjsi obdobi. Ted je to hrozny shon a stres.

,, Ja si hrozné preju, aby se ta situace nejak uz vyresila. Mame problémy v rodiné, za
deset let to bude tak, nebo tak. -

,, Musim se smat. Ja si vzdycky predstavuju, Ze jsme doma vsichni pohromade, ale
potiebuju védet, Ze je to jenom na navstévu. Trvale ne. Takhle nam to vyhovuje.

., ...ani za deset let si nedovedu predstavit, ze by se néco zmenilo. Déti uz odrostou, ale
pak uz budu moc stara, nedovedu se o XXXX postarat na cely den.

., ... za deset let uz budeme moznd nékde jinde, takze nam moc pomaha védomi, ze je
XXXX spokojeny a zvykly u Vas. Je to pro nas jistota.

,, vzhledem k véku bude za deset let XXXX potiebovat, aby u vas ziistavala vic. Myslim
si, ze navstevy doma nezvladneme ani mi, ani XXXX.

» ...nechci, aby deti trpély pritomnosti postizeného sourozence. Do budoucna, az
vyrostou a nebudou mé uz tolik potrebovat, odpocinu si. Bude to klidny, spokojeny Zivot.
Budu se tésit z jejich uspéchii, sdilet s nimi starosti...*

., ...0 budoucnosti nechci moc premyslet. Zijeme pro dnesek. Budoucnost Fesime spis ke
vztahu kK nasemu normdalnimu zZivotu. Pro XXXX se myslim nic nezméni. Aspon doufdam. *
. ...0 budoucnosti sami od sebe nepremyslime. Resime to, co Zivot prinese.

. ... budoucnost jsem vyreSila. Postarala jsem se, aby meél XXXX opatrovnika
zajistéeného do budoucna. Ja uz jsem stard a nemoci pribyvaji. Doufam, Ze se jesté jeho
stav snad zlepsi, ale moc tomu neverim. “

,, Budoucnost jsem dosud neresil. Doufam, Ze to bude stejné, nic dalsiho, horsiho nas
snad uz nepotka.

,,Neni jednoduché myslet na budoucnost. Co bude za deset let, je strasné daleko. Snad
to nebude horsi, nez je to dneska. *

,,Doufam, Ze se s rodicema budu moct o XXXX postarat taky. Ze mi dovoli, abych si XX

vzala sama... snad pochopi, Ze to pro mé neni Zadna pohroma, ostuda... prosté tady je,

chtéla bych se vic starat.
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4.10 Kategorie desata — ldealni situace

V této kategorii méli komunikacni partnefi moznost popsat idedlni situaci, pouze
S jednim omezenim. Pozadovala jsem, aby vychazeli zrealné situace. Volnym
vypravovanim popisovali, jak vypada z jejich pohledu ideal pro klienta a jejich rodinu.
Které¢ pomucky a prostfedky ucelené rehabilitace by za idedlni situace vyuzivali, jakou
miru podpory a pomoci by chtéli mit ze strany rodiny, pratel, statu, celé spolecnosti
apod.

PtestoZze byli se zadanim vSichni komunikaéni partnefi sezndmeni a dle jejich
sdéleni mu také porozuméli, popis idedlni situace neodpovidal redlnym zakladtm.
Nejcastéji popisovali situace, kde zcela vytésnovali fakt postizeni jejich potomka ci
¢lena rodiny. Pouze v jednom piipadé byli komunikaéni partnefi schopni ihned reagovat
a pracovat se skuteCnym stavem véci. Pfesto nebyli schopni popsat, jak by méla situace
vypadat. Uvadeéli napt.:

» ... aSi potrebujeme néjaky stereotyp, rad. Nepremyslime, jak by to bylo v pripadé
idealu. Jedeme ze setrvacnosti, snazime se radovat z malickosti. Pomiicky asi Zadny
navic nepotrebuje, myslime si, Ze md to, co potiebuje.*

» My jsme spokojeni tak, jak to je. Vzhledem k veku XXX to jiz lepsi asi nebude, vic se
nenauci, nezvladne. Postizeni je dost vazné. Za idedlni bych povazovala, kdyby az
jednou prijde cas, jsme se jiz neprobudili. Mam strach, jak bude konec vypadat.*

V jednom ptipadé¢ komunika¢ni partnefi piinesli na domluvenou schiizku
zpracovany tiistrankovy popis jako podklad pro své vypravéni, kde li¢ili zivot se zcela
zdravymi détmi, bez rodinnych problémt. Az v priabéhu rozhovoru se snazili ptiblizit
zadanému tématu. Jak uvadéli, idedlni situaci v zadném piipadé nevnimaji jako Zivot
S postizenym potomkem.

»--- t0 se jenom prizpusobite stavu veci. O idedlu se neda hovorit. ldealni by bylo, kdyby
se vvijel jako normalni dité, i dalsi deéti se nam povedli...*

V jednom piipadé komunikaéni partneti jako idealni situaci popisovali stav, kdy
ziji v rodinném domku, na zahrad€ je bazén, jejich postizené dité je spokojené, bez
autoagresivnich atak, trvale o néj pecuje odborné vzdélana oSetfovatelka a k ,, ruce je ji

néjaka hodnd pani, ktera nam doma pomdaha s domdacnosti. 1 vtomto piipadé
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nereflektuji skute¢ny zdravotni stav klienta. V rozhovoru uvadéji napt., ,Ze klient s nimi
hovori, rekne si o své potieby apod.

Ve dvou piipadech komunikacni partneti idedlni situaci vnimaji jako moznost Zzit
Vv blizkosti pobytového zafizeni. I zde se ale objevuji rozdily mezi skutecnym
zdravotnim stavem a idedlem. Komunikacni partnefi nejCastéji popisuji své
handicapované potomky, jako verbalné¢ komunikujici. Imobilni klienty touzi vidét
samostatné sedét, nebo alespon se ¢astecné pohybovat. Ukazky odpovédi:

,» Idedlni by bylo bydlet hned vedle, anebo blizko u pobytovky. Mohli bychom zaskocit
casteji, vedeli bychom hned, co se déje. Méli byste moznost s nami porad komunikovat
atak. XXXX by zase mel péci, jakou potrebuje. Treba rehabilitaci. Nebo ta ucitelka, co
za nim dochazi, ruzné ty terapie. To by doma mit nemohl. I s oSetrenim by byl problém.
Takhle je to bez problémii. Vy se o vSechno, co potiebuje, postardte a my nejsme vazani.
Miizeme jeste aspon trochu normalné zZit.*
,» Jako idealni bychom videéli, bydlet blizko sluzby a mit moznost si XXX kdykoliv vzit.
Treba i dvakrat za den. Dopoledne po snidani a po hygiené si ho jenom prevézt na
kocarku domit a pred veceri, nebo odpoledne zase vratit. Kdyz jsou u vas néjaké akce,
tak by XXX tam, ale kdyby bylo hezky, a mohli bychom byt treba na zahrade, byl by u
nas.

V jednom piipadé komunikacni partnefi povazuji svou soucasnou situaci za
idedlni.
., Dlouho nam trvalo najit optimalni doby a délku navstévy XXXX doma tak, abychom to
zviladli relativné v pohodé a hlavné pravidelné. Doufam, Ze to bude tak fungovat jeste
dlouho.

Nikdo z uvedenych komunikacnich partnerti nebyl schopen vyjmenovat v této
fazi rozhovoru soucast ze systému ucelené rehabilitace, kterd jejich potomkovi chybi.
K otazce chybégjicich pomuicek ¢i moznosti jinych kompenzacnich pomiicek uvadéli
nejcastéji, ze klient ma vse, co pottebuje. Pouze ve Ctyfech ptipadech by uvitali vyménu
rehabilitaéniho voziku ¢i polohovaciho zafizeni za vétsi ¢i novéjsi. Podporu pii péci
v rodin¢€ za idedlni situace by spatfovali v moZnosti trvalého dochdzeni odbornikd do

domacnosti. Na druhou stranu ale odmitaji trvalou pfitomnost cizich osob v domacnosti.
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5. Diskuze

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Zbé&Sicky je, jak jsem jiz uvedla
v uvodu, pobytovou socialni sluzbou poskytujici potiebnou péci, podporu a pomoc
osobam natolik socialn¢ znevyhodnénym, ze nemohou uspokojovat a zabezpecCovat si
své zivotni potfeby. Téma diplomové prace je velice eticky citlivé a problematické pro
komunikaéni partnery. Z tohoto diivodu jsem zvolila kvalitativni strategii vyzkumu. Pfi
sbéru dat, hloubkovych rozhovorech, jsem postupovala vzdy tak, abych v co mozna
nejvetsi mozné mife zachovala anonymitu sdéleni, pracovala citlivé, empaticky,
nezradila diivéru a nastavenou dobrou spolupraci s rodinami naSich klientd.

Prvni kategorie se tykala zakladnich udaji rodiny klienta. Rodina zistava stale
nejdulezitéjsim socializa¢nim Cinitelem. Idealni pro vychovu déti, bez ohledu na to, zda
se jedna o dit¢ s handicapem ¢i dité zdravé, je rodina uplna a stabilni. Jak uvadi
Sobotkova (2001), castéjsi formou souziti jsou doplnéné rodiny ¢i rodiny tvoifené
osamélou matkou s ditétem, nez bé€znad Uplna rodina. Témto zavérim odpovida 1
sledovany soubor, kdy pouze ve Ctyfech pripadech ziji biologi¢ti rodi¢e v manzelském
svazku. V dalsich ¢tyfech piipadech jsou primarni manzelstvi rozvedena a rodice ziji
Vv dal$im manzelském svazku ¢i partnerském vztahu. V jednom piipad¢ matka ovdovéla
a zije s rodinou svého syna a v jednom ptipad¢ jiz biologicti rodie neziji.

Pro zjiSténi atmosféry v rodiné a zmapovani celkové situace je nezbytné si

ey

s handicapem. Pouze v jednom piipad¢ ziji biologicti rodi¢e zcela izolované. Jak je
patrné z jejich odpovedi v priabéhu rozhovoru, sviij zivotni styl si zvolili zcela védomé a
dobrovolné. Socialni izolaci si uvédomuji, a ackoliv zili pomérné uzavienym zptisobem
zivota jiz pted narozenim klienta, po zjiSténi jeho handicapu tento Zivotni postoj jesté
umocnili. V tomto ohledu souhlasim s autory mnoha publikaci (Matéjcek, Matousek,
Kraus, Jankovsky), ze dobrovolnd izolace rodicli neni k prospéchu ani ditéte samotného,
ani rodi¢iim. Jsou vice ohroZeni nedostatkem informaci, nechtéji a nespolupracuji
s dal§imi odborniky, nemohou cerpat z podpory Sir§i rodiny a vefejnosti, jsou vice
ohrozeni syndromem vyhoteni, vyCerpanim a v koneéném disledku i1 zhorSenim

zdravotniho stavu a tim padem i nemoznosti zajistit potfebnou péci v domacim
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prostiedi. | v ostatnich sledovanych pfipadech je mozné vysledovat jisté rysy socialni
izolace. Bud’ rodice uvadéji, ze se staraji kazdy o své dité, v ptipadé rozvedenych
manzelstvi, nebo se nestykaji s détmi z predchozich vztahti s odivodnénim, ze se prilis
dobfe nesnaseji, nebo po dobu navstévy klienta doma nikam nechodi a navstévy ci
rodinni ptislusnici musi chodit k nim.

Pritomnost jedince s handicapem v rodinach, je ve vSech sledovanych ptipadech
vnimana jako mimofadna udalost, ktera zcela zméni chod domacnosti a strukturu osob
pohybujicich se v rodiné. Domnivam se, Ze tato situace je zpUsobena pravé faktem
navstévy. Jak vyplyva z odpovédi komunikacnich partnerii v dalSich kategoriich, misto,
které by oznacili jako domov klienta, je jiz pobytové zatizeni.

Pro prevenci stresu a udrZeni zdravého Zivotniho stylu je nezbytné 1 péstovani a
udrzeni koni¢kli. Ve vSech sledovanych piipadech odpovédéli rodice a pecujici osoby
shodné¢, Ze v dob¢ pobytu klienta doma nemaji zadny volny €as a své konicky nepéstuji.
V tomto ohledu souhlasim s profesorem Matéjckem (1992), ze dostatek volného Casu a
moznost péstovat vlastni koni¢ky je nezbytné pro udrzeni schopnosti pecovat 0 jedince
s handicapem. Tim, ze se rodi¢e vétSinou izoluji, at védomé ¢i nevédomé, nemaji
moznost predavat a ziskavat informace, jak lze skloubit pé¢i s aktivnim Zivotem.
Domnivam se, ze umisténi klienta do pobytové sluzby chapou jako kone¢né feSeni.
Z tohoto diivodu nehledaji dal$i moznosti, nedovedou si napt. piedstavit, ze by do péce
zapojili i1 jiné instituce, napt. osobni asistenty, domaci péc¢i apod.

Jako osoby, které prevazné pecuji o klienta, po dobu jeho pobytu doma, shodné
oznacovali komunikacni partnefi nejcastéji matky ¢i zeny. To odpovida i obvyklému
nastaveni ve spoleCnosti, kdy je matka prioritné vnimana jako pecujici osoba.
(Matgjcek, 2001). V jednom piipadé péci o klienta vyhradné zajiStuje otec. V tomto
pfipadé¢ se domnivam, Ze u matky doSlo k uplnému odmitnuti ditéte. Jak uvadi
Vagnerova, Matéjcek, Jankovsky a dal$i autofi, je proces piijeti handicapovaného ditéte
velice slozity a je ovlivnén celou fadou okolnosti.

Situaci Vvroding, pfijeti ditéte s handicapem jako plnohodnotného ¢lena,
ovliviiuje 1 souziti se zdravymi sourozenci. V jednom sledovaném piipad€ se rodice

rozhodli neseznamit své dals§i potomky s existenci jejich handicapovaného sourozence.
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Navstévy v rodiné jsou naplanovany vzdy tak, aby se vzajemné nepotkali a celkovy
chod domacnosti, vybaveni domu, zivotni rezim atd. je plné podiizen touze utajit jeho
pritomnost. I v tomto pfipadeé se domnivam, ze u rodict nedoslo ke zdravému vyrovnani
se se stresovou zivotni situaci, jakou je bezesporu narozeni ditéte s handicapem.
(Vagnerova, 2009). V dalsich sledovanych ptipadech maji komunikacni partneti
rozporuplné nazory na trvalé souziti zdravého sourozence a sourozence s handicapem.
Na ptimé otazky, zda se domnivaji, Ze by toto souziti bylo pfinosné pro ob&é jmenované
strany, odpovédé€li prevazné, Ze ano. Nejcastéji uvadeli shodné s Krausem (2008), ze by
sourozenci byli lépe ptipraveni pro budouci zZivot, vice by vnimali potfeby a pocity
druhych lidi a byli vice pokorni k Zivotu. Na druhou stranu témét shodné uvadéji, Ze si
trvalé souziti jejich déti nepteji, protoZe se domnivaji, ze by negativné ovlivnilo kvalitu
zivota déeti bez handicapu, vice by je omezovalo a ubiralo jim rodicovskou péci. I ze
strany sourozencl byla patrna obava z trvalého souziti. Nejcastéji uvadeli, ze si trvalé
souziti nedovedou piedstavit. Souhlasim v tomto ohledu s Vagnerovou (1991), ktera ve
své publikaci uvadi, Ze sourozenci mohou nést rodinné stigma, jako své vlastni a bez
patficné dasledné a laskyplné péce, kterd je davana stejnou mérou vsem détem, mohou
si negativni pocity a pocity ohrozeni pfenaset do dalSiho zivota. Ve vSech sledovanych
piipadech, kde se k této otazce sourozenci vyjadiovali, oznacili sviij vzajemny vztah za
kladny. Zajimavé bylo zjiSténi, ze rozdilné pocity a odpovédi mezi komunikacnimi
partnery se objevuji mezi muzi a zenami sourozenci v zavislosti na faktu, zda maji jiz
své rodiny, ¢i nikoliv. Sourozenci zenského pohlavi, ktefi jiz maji své rodiny, se Castéji
zaobiraji mySlenkami ohledn¢ budoucnosti klienta, vice hovotily o fantaziich, co by
bylo, kdyby byl klient zdravy. Muzi naopak berou piitomnost klienta v rodiné jako fakt.
Domnivaji se, ze jsou navstévy v rodinach dilezitéj$i pro rodiCe, nez pro klienta.
Citovou strankou se pfili§ nezaobiraji. Dle mého nazoru je tento rozdil dany tim, ze
zeny si diky matefstvi vice uvédomuji moznost narozeni ditéte s handicapem. Kdezto
muzi si tento fakt neptipoustéji, nebo o ném nechtéji viibec hovotit. Dalsi rozdil je
patrny v odpovédich sourozenct s ohledem na jejich v€k. Dospéli sourozenci ve vztahu
ke klientovi popisovali dal$i pocity jako: litost, smutek, bezmoc apod. Sourozenci

v détském veku Castéji uvadeli pozitivni reakce: ma se dobie, nemd zadné povinnosti,
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nic ho neboli, nema zadné starosti, ma potad dobrou néaladu, potad se sméje, rodice se
na n¢ nikdy nezlobi apod. Tento postoj si vysvétluji tim, ze dospéli lidé si spiSe
uvédomi narocnost péce a vice si uvédomuji nezvratitelnost zdravotniho stavu klienta.
A postoje mladsich sourozencti zase odpovidaji hyperprotektivni péc¢i, kterou uplatiiuji
rodi¢e po dobu navstévy klienta doma.

Dalsi dulezitou oblast tvotily otazky mapujici zménénou atmosféru v rodinach
pred a po umisténi klientd do pobytové sluzby. Pouze v jednom sledovaném piipadé
ponechali rodice své dité bezprostiedné po narozeni v péci kojeneckého tstavu. V mém
vyzkumném Setfeni se také potvrdilo, stejné jak uvadi Blazek (1988), Ze pokud se jiz
jednou rodi¢e rozhodnou dit¢ odmitnout, jednd se o rozhodnuti kone¢né. Ve vsech
ostatnich pfipadech zili klienti po rGzné¢ dlouhou dobu v rodindch. Ve vSech
sledovanych ptipadech byla situace v rodinach vyrazné horsi pfed umisténim klienta do
pobytové sluzby. Shodné uvadéji komunikacni partnefi, ze situace po narozeni ¢i
stanoveni diagnézy klienta, byla pro né nejtraumatizujicim zéazitkem. Souhlasim
s Mat¢jckem (1992), ze jakykoliv handicap jejich potomka je velmi pro rodice zraiujici.
Ocekavali narozeni zdravého ditéte a nedokdzi si pripustit moznost narozeni ditéte
s handicapem zrovna jim. Tak, jak se postupné snazili adaptovat na vzniklou situaci a
prochazeli riznymi fazemi reakce na narozeni ditéte s handicapem, (Vagnerova, 2008),
meénila se 1 situace v roding. Také souhlasim s vysvétlenim rodicli, objastujici dalsi
zhorSeni rodinného klimatu v obdobi asi pil az tii ¢tvrté roku po umisténi klienta do
pobytové sluzby, které oznalili jako vycCitky svédomi, ze situaci nezvladli a dité si
Vv péCi neponechali trvale. Jak uvadi Vagnerova (2009), manzelstvi rodict déti
s handicapem je vice ohroZzeno rodinnymi krizemi a v kone¢ném dusledku také jeho
rozpadem. Ve vSech sledovanych ptipadech se situace umisténim klienta do pobytové
sluzby zlepsila.

Pro udrzeni kontaktu rodiny a klienta jsou dualezité navstévy rodinnych
ptislusnikl a ndvstévy klienta v rodin€. V tomto ohledu souhlasim se Stiedovou (1987),
ktera ve své publikaci uvadi, Ze nedostate¢na podpora z okruhu $ir§i rodiny ohrozuje
udrZeni tohoto kontaktu a cast&ji dochazi k zptetrhdni vazeb ¢i odmitnuti ditcte.

Motivace rodin a rodinnych pfislusnikd k navstévam klienta v pobytovém zafizeni jsou
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ruzné. Nejcastéji se jednd o udrZeni citového pouta a kontaktu s klientem. Na druhém
misté pak uvadéli komunikacni partneti socidlni tlak okoli. Stejn¢ jako uvadi Vagnerova
(2008), 1 ja se domnivam, Ze se opét do poptedi dostavaji negativni pocity a pocity viny
ze selhani v socidlni roli rodice. PeCujici osoby se potiebuji ubezpecit, a pred svym
okolim prezentovat roli, pecujiciho a starostlivého rodice.

Souhlasim s tvrzenim Vagnerové (2009) a dalSich autort, ktefi povazuji za
velice dulezity 1 zptsob, jakym se rodi¢e dozvi o handicapu svého potomka. Ackoliv se
ve vétSiné odbornych publikaci pojednava o zasadach spravné a citlivé komunikace
srodi¢i pfi sdélovani informaci o zdravotnim stavu jejich ditéte, ze zkuSenosti
komunikacnich partnerti jednoznaéné vyplyva, ze je stale co zlepSovat. Matéjcek (2005)
napft. jako velice dulezitou zasadu pii komunikaci s rodi¢i povazuje pfitomnost obou
rodi¢li, aby matka necelila tak stresujici situaci sama. [ zrozhovori naSich
komunikac¢nich partnerti se ukazuje, Zze z moznosti vzajemné podpory rodici v tomto
okamZiku nakonec t&zi i1 zdravotnicky persondl a vyznamné je ovlivnéna piipadna dalsi
vzajemnd spoluprace. Nebot’' informace podavané pouze matce jsou v disledku stresu
piredavany dal zkreslené, netpIné, matka je mize vytésnit apod. I pro dalsi Cleny rodiny
je posléze matka poslem Spatnych zprav a népor na jeji psychiku je potom dvojnasobny.
Jako naprosto tristni situaci vnimam potom fakt, Ze se v jednom piipadé o handicapu
svého potomka dozveédél otec od kolegy v praci, kdy tuto velice citlivou a osobni
informaci vynesla porodni sestficka. Domnivam se, Ze pro pfijeti handicapovaného
ditéte je také velice dulezity postoj odbornikii a odborné veifejnosti. Rodice casto
uvadéli, ze vnimali postoj zdravotnického personalu, jako kdyby ,,se vyrobil zmetek .
Automatické bylo potom umisténi ditéte do institucionalni péce. Rodice dle svych
sdéleni nepocitovali podporu ze strany lékaili a zdravotnikii pro samostatnou péci o
dité. V souladu s tvrzenim Vagnerové (2009) uvadéli také komunikaéni partneti jako
vice stresujici, pokud se handicap zacal projevovat az v prib&hu zivota ditéte. Tento
pomérné pozvolné se zhorsujici stav dava rodi¢im moznost smlouvat. Namlouvat si, Ze
se 1ékati zmylili. RodiCe se snazi ovéfovat Si stanovené diagnozy i u jinych Iékait a

v neposledni fad¢ se také oddaluje okamzik uvédomeéni si realnosti situace, nezbytné
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pro piekonani pocatecni faze Soku a nastartovani faze vyrovnani se situaci. (Mat¢jcek,
2005)

Dalsi nejcastéji uvadéné negativni zkuSenosti rodi¢ti v okamziku sdéleni diagndzy jejich
potomka, jsou dle mého nazoru pomérné¢ snadno odstranitelné. Nedostatek soukromi,
pritomnost druhych osob a absence c¢lenti vlastni rodiny, nedostatek informaci,
nedostatek empatie a taktu ze strany 1ékafe jsou oblasti, nad kterymi by méli naprosto
bézné 1ékati a zdravotnicti pracovnici pfemyslet a mit predem pripravené strategie, jak
se témto situacim vyhnout.

Pokud jiz rodice péc¢i o svého potomka nezvladaji v domacim prostiedi a
rozhodnou se pro umisténi do socidlni sluzby, nastdva dalsi ze stresujicich situaci. Jak
jiz uvadi Blazek (1988), tato volba je nelehka a at’ uz rodi¢e vede k tomuto rozhodnuti
cokoliv, potfebuji podporu ze strany svého okoli v nemensi mife. Znovu se dostavuji
pocity zklamani, viny, ale také vzteku, ublizeni, nespravedlnosti osudu apod. VétSinou
k tomuto rozhodnuti vede rodi¢e kombinace nékolika faktord. Jak uvadi Matéjcek,
Vagnerova, Slowik, Stiedova a dalsi autofi, péée o potomka s handicapem je velice
naro¢na jak po strance psychické, tak i po strance fyzické. Tato zvySend zatéz byla
nejcastéji uvadénym diavodem pro umisténi klienta do instituce. Na druhém misté byl
jako nejdulezitéjsi faktor, ovliviiujici rozhodnuti o odchodu ditéte z rodiny do instituce,
uvadény stav celkového vyCerpani matky a jeji stale se zhorSujici zdravotni a psychicky
stav. V podstaté se da fici, Zze tuto situaci vnimali rodi¢e jako bud’ anebo. Jak uvedl
jeden komunikacni partner, volili mezi dvéma Spatnymi variantami. Zde souhlasim
s Vagnerovou (2009), ze se jedna o pasivni copingovou strategii, kdy rodice voli uték
Z nepiiznivé situace, ktera podle nich nema optimalni feSeni. V jednom ptipad¢ uvadéli
komunikaéni partnefi zcela odlisné divody pro umisténi svého potomka do
institucionalni péce, pokud byl rozhovoru pfitomen druhy z rodic¢i. Jak uvadi Matéjcek
(1992), rodice se v procesu vyrovnani se s ditétem s handicapem nenachazi vzdy ve
stejné fazi. Kazdy Clovek je v jiném aktualnim psychickém a fyzickém stavu, kazdy
jinak reaguje a zpracovava stresové situace, kazdého jinak ovliviluji reakce okoli a
kazdy jinak pfijima pomoc od odborné vetejnosti. Pokud se jeden z rodict rozhodne pro

kategorické odmitnuti ditéte a druhy zrodi€li se snazi se situaci vyrovnat jinak,
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nastavaji jen tézko fesitelné problémy, které maji velmi neptiznivy vliv na Zivot celé
rodiny. RodiCe se vzajemné jeden pfed druhym pietvaiuji a snazi se manipulovat city
druhého partnera tak, aby dosahli svého, bez ohledu na prospéch klienta. Domnivam se,
ze bez odborné pomoci nebudou partnefi schopni tuto situaci vyfesit a pohnout se dal.
Na dalSim misté¢ uvadéli komunikacni partnefi jako nejcastéjsi diivod pro umisténi
Klienta do pobytové sluzby péci o dalsi, zdravé déti. V tomto piipadé se piiklanim
k nazoru, ze se opét jedna o pasivni formu copingové strategie tak, jak ji popisuje
Vagnerova (2008). Zrozhovorid jednozna¢né vyplyva, ze vzajemné souziti déti
zdravych a handicapovanych povazuji komunikacni partnetfi za oboustranné ptinosné,
piesto se domnivaji, Zze péCe o dit€¢ s handicapem by pfili§ omezovala Zivot rodiny a
negativné ovlivilovala dalsi vyvoj zdravych déti. Pestova (2006) ve své publikaci uvadi,
ze rodiCe pravé v prib&hu postupné akceptace a vyrovnavani se s problematikou
narozeni ditéte s handicapem hledaji stdle nové odborniky a lékare, kteti jim sd€li tu
spravnou diagn6zu. Nehledaji ale objektivni pravdu, ale chtéji slySet ptiznivé zpravy a
optimistické progndzy. Pokud se jim téchto informaci nedostiva, Castéji dojdou do
bodu, kdy jiz nechtéji bojovat s osudem, ale smifi se s nim v podobé¢ pasivniho postoje a
umisténi ditéte do instituce. Tento proces se také potvrdil v pribéhu rozhovorta
s komunika¢nimi partnery. Dle svych sdéleni touzili slySet, ze bude lip, handicap neni
trvaly, pomtze operace, l1éky apod. Tohoto ujisténi se jim samoziejmée ze strany lékait
opakovan¢ nedostavalo a tak v okamziku, kdy si uvédomili nezvratnost zdravotniho
stavu svého potomka, volili pobytovou sluzbu.

Jako problematické pro péci v domacim prostfedi komunikacni partnefi vnimaji
také prostorové bariéry jejich byt a domt. Pouze v jednom piipad¢ se vSak rozhodli
vyfesit tuto situaci vystavbou rodinného domku, kde Se jiz prostorové a vybavenim
ptizplsobili potfebam jejich potomka s handicapem. Jinak vnimaji, Ze domov ma klient
Jiz v pobytovém zafizeni a domil odchdzi pouze na navstévu. I z téchto diivodu rodice
podporuji snahu zatizeni obklopovat klienty predméty a vybavenim, které znaji
z domova, plné jim vyhovuji a upeviuji vzajemny vztah rodiny a klienta, coz povazuji i
j& za velice dllezité a piinosné pro klienta. V této oblasti se zcela ztotoZiuji

s Oravcovou (2004), kdy spravné uspotfadani a vybaveni vlastnich prostor, kde Zije
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klient, je nutné pfizpisobit nejen jeho vlastnim potiebam, ale musi byt také uzptisobeny
k snadnéjSi manipulace a bezproblémové péci o klienta tak, aby nedochdzelo
k nadmérnému vycerpani a opotiebovani pecujicich osob. Psychické i fyzické vyCerpani
jde ruku v ruce a vzajemné se podminuji a ovlivituji. Fakt, Ze se rodiny klient vzdy po
navratu citi vice vycerpany, podporuji domnénku, Ze se nad bezbariérovym
uspofadanim bytu a zajiSténim kompenzaCnich pomtcek sami aktivné nijak
nezamysleji. I zde se projevuji pasivni copingové strategie dle Vagnerove (2008), kde
veSkerou aktivitu ponechavaji rodiny na socidlni instituci. Sami si aktivné nezajistuji
pomiicky, neshangji se po navaznych sluzbach, nesnazi se uplatiiovat moderni ptistupy
vV pééi o své déti s handicapem. Pouze pasivné piijimaji informace a nabidku sluzeb.
Domnivam se, Ze pfedanim klienta do pobytové sluzby se podvédomé také vzdali
odpovédnosti za zivot svého potomka. Tento postoj se prolind odpovédmi téméi ve
vSech kategoriich. Rodice chtéji kontrolu, ale aktivné na péc¢i a zptisobu Zivota svého
ditéte neparticipuji. Zajimavé je také zjiSténi, ze v pribéhu pobytu doma rodice
uplatniuji jednak hyperprotektivni péci, kdy za klienta vSe udélaji a nepodporuji jej
jako napft. rehabilitace, koncept bazalni stimulace, nedodrzuji osvédcené oSetfovatelské
postupy v podobé polohovani a dokonce se objevuji i situace, kdy rodic¢e vysadi nékteré
Iéky po dobu pobytu klienta doma. Tento stav vnimam jako alarmujici, zvlasté po
zjisténi, ze pecCujici osoby jsou presvédceny, ze kratkodobé vysazeni 1€ka, nedodrzeni
oSetrovatelskych postupt a léCebnych rezimi nema negativni vliv na celkovy zdravotni
stav klienta. Domnivam se, Ze se jedna o reakce odpovidajici fazi smlouvani a adaptaci
se na zdravotni stav klienta tak, jak je uvedeno v publikaci Vagnerové (2008). Pecujici
osoby si nechtéji ptipustit zdvaznost zdravotniho stavu a zkousi, zda je klient opravdu
na tom zdravotné tak, Zze uvedené 1éky potiebuje apod. Také se domnivam, Ze urcitou
roli hraje vlastni pohodlnost pecujicich osob. Jak z rozhovort Ize vysledovat, pobyt
oSetfovatelské péce za dulezité a nezbytné. Prvotadé je z jejich pohledu pocit

soundleZitosti a vzajemné piitomnosti. Pobyt si chtéji pfednostné uzit.
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Tento pasivni pfistup je patrny také z otdzek v kategorii navaznost sluzeb a
zvladani krize. Komunikaéni partneti sami zdivodnuji svoji pfehnanou uzkost a
starostlivost ohledn¢ zdravotniho stavu klienti nedostate¢nou osobni zkuSenosti.
S timto nézorem se pln¢ ztotoznuji. I kdyz rodi¢e veédi jak postupovat, znaji aktudlni
zdravotni stav klienta, jeho projevy a také pii sestavovani individudlnich pland jsou
prodiskutovavany ruzné osvédcené postupy zvladani rizikovych a krizovych situaci,
piesto v piipadé€ ze se situace nevyviji presné dle obvyklé situace, Casto znejisti a voli
rad¢ji predCasné ukonCeni ndvstévy, nebo alespont zddaji telefonicky ujiSténi od
personalu zafizeni, Ze postupuji spravné. Daleko vice stresujici je pro pecujici osoby
nahlé zhorSeni psychického stavu, nez pritomnost zdravotni komplikace v priabéhu
pobytu doma. Souhlasim s Matéjékem (2001), Ze neobvyklé chovani a jednani potomka,
je pro rodiCe a pecujici osoby méné pochopitelné a obtizné jej rozumove zpracovavaji.
Prvotni a nejCastéjsi reakei na napt. automutilacni jednani vlastniho potomka je stres,
udiv a smutek, deprese. Rodice se soustfedi na to, aby se situace co mozna nejrychle;ji
ukoncila, a v ptipad¢€ opakovani stavu zvoli také nejcastéji predcasné ukonceni pobytu.
Srodi¢i klientd, u kterych se vyskytuji nékteré formy problémového chovani, se
v organizaci kontinudln¢ pracuje. V individudlnich planech klienti jsou popsany
projevy problémového chovani, které situace nejcastéji vedou ke vzniku téchto stavl a
také osvédCené postupy, jak tyto situace feSit. Domnivam se tedy, Ze rodiCe maji
dostatek informaci pro to, aby tyto situace zvladli. Souhlasim v této otazce s Jinem
(2010), pokud pecujici 0soby postupuji ¢asto v rozporu s domluvenym postupem, fixuji
se u klientli nespravné vzorce chovani a jednani.

V kategorii, feSici znalost a dostupnost navaznych sluzeb, jsem také narazila,
v ramci opakované probihajicich hloubkovych rozhovort, na jistou pasivitu pecujicich
osob. Pecujici osoby automaticky ocekavaji, Zze vstupem do instituce se tato
automaticky postard o vSe potfebné. Zajisti potfebné pomicky, aktivné integruje do
péce nejnovejsi oSetfovatelské postupy, zajisti potiebnd konzilidrni vySetfeni u
odbornych Iékaiti apod. Rodina klienta, potazmo opatrovnik klienta, ocekava, ze bude
vzdy o vSem informovan, coz je samoziejmy postup vSech pobytovych sluzeb, ale

aktivni ilohu prozatim piili§ necht&ji piebirat. Souhlasim s nazorem Cadilové (2007),
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ktera také poukazuje na problematiku opatrovnictvi klientd v socialnich sluzbach, kdy
tito diky celospoleCenskému pfistupu a feSeni zpisobilosti k pravnim tkonim v dobach
minulého rezimu, zcela ztratili pocit vlastni odpoveédnosti za zivot svého potomka.
Tento pocit plné odpovédnosti statu, pokud je klient svéten do péce socialniho zafizeni,
byl navic umocnovan paternalistickym pojetim socialni prace vibec. Komunikaéni
partnefi doslova tekli: ,, vvhovoval mi ten komunistickej pristup®. Dale uvadéli, Ze maji
pocit, ze se instituce pouze zbavuje odpoveédnosti, protoze je to pohodInéjsi. V situaci,
kdy jsou nuceni prevzit vétsi miru rozhodovani a odpoveédnosti za zivot klienta, se neciti
dobte. Maji pocit, ze jsou do této situace ,, vmanévrovavani .

Komunikac¢ni partnefi ocenuji pravidelnou dochazku Iékaiti a specialistt do
pobytové sluzby. Pii rozhodovani kam umistit svého potomka také hralo dulezitou roli
zajisténi péce odbornym zdravotnickym persondlem, ktery zajiStuje celodenni péci.
Tento fakt si vysvétluji zdravotnim stavem klientli, ktefi potiebuji vysokou miru
podpory a ve vSech sledovanych ptipadech se jedna o klienty polymorbidni.

Celkové jsou komunika¢ni partnefi dlouhodobé spokojeni s rozsahem a
zpusobem poskytované péce. Od komunikacnich partnertt po dobu poskytovani péce
V zafizeni, jsme nefeSili zadnou stiznost vztahujici se k poskytované péci, k jejimu
rozsahu ¢i zptisobu poskytovani. Zatizeni s rodinami klientl pravidelné spolupracuje na
hodnoceni kvality a ziskavani zpétné vazby, ktera je nezbytna pro optimalni nastaveni
kvalitn¢ poskytované socialni prace.

Dalsi skupina otazek v Sesté kategorii se tykala transformacniho procesu
vV organizaci. VSichni komunikacni partnefi shodné uvadéli, ze se plné€ ztotoziuji
S pristupem organizace, kdy je klientim poskytovana péce pouze v nezbytném rozsahu.
Chépali, a v evaluacnich dotaznicich tento aspekt poskytovani péce jednoznacné
hodnotili pozitivné, Ze nadmérna mira pée a podpory je v koneéném disledku pro
klienta zneschopnujici, vytvari umélou zdvislost na socidlni sluzbé a brani jeho rozvoji.
Ptesto zrozhovori jednoznaéné vyplyvd, Ze rodiny uplatiiuji doma spiSe
hyperprotektivni péci a snazi se klienta ,,nezatéZovat néjakou terapii, nebo rehabilitaci.*
Velice mne piekvapilo, Ze ackoliv se s rodinami klientl intenzivné dlouhodobé pracuje,

objasiiuji se jim transformacni zmény, ucastni se individualnich pohovort na toto téma,
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individualni plany jsou zpracovavany v tomto soucasném trendu, prubézné se dopliuji
¢i méni smlouvy o poskytovani péce klientovi apod., presto v kone¢ném dusledku stale
chapou moznost vetsi samostatnosti klienta a z toho pramenici i niz$i mira podpory ze
strany poskytovatele socidlnich sluzeb, jako problematické. Komunikaéni partnefi stale
tuto praci zafizeni vnimaji spiSe jako hru na skutecny zivot, smysluplnou ndplii dne
klienta apod. Rodiny klientd se stale citi ohroZeni ve svych jistotach a své postoje si
racionalizuji. Jejich obavy a pocit ohroZeni si vysvétluji tim, Ze maji pocit mozné ztraty
Jistoty pobytové sluzby. Pokud by byl klient pfipraven pro jinou formu pobytové sluzby
S niz8i mirou podpory a pokud by s tim souhlasil, doSlo by k ukoneni poskytovani
sluzby typu DOZP, rodina nema jistotu zajisténi péce v ptipadé zhorSeni jeho
zdravotniho stavu. Znovu by stali pfed rozhodnutim, kam s klientem, které socialni
zafizeni vybrat, zda si jej ponechat doma ¢i zvolit pobytové sluzby apod. Také
v socialnich sluzbach poskytujicich niz$i miru podpory klientim jsou kladeny obecné
vétsi ndroky na rodinu klienta, nez je tomu v tomto typu sluzeb. Nej€astéji uvadénymi
davody proti jsou: vek klienta, kdy komunikacni partneii ocekavaji zhorSeni
zdravotniho stavu klienta a ztratu schopnosti a dovednosti a také se rodiny zastit'uji
placenou sluzbou. Doslova uvadéji: ,, tady si to plati, tak mu vSechno délejte .

Naopak potéSujici informaci, v ramci transforma¢nich zmén v organizaci, bylo
zjisténi, ze lokace pobytové sluzby v malé vesnici, je pro rodiny jednim z pozitivnich
faktorti, ktery ovlivnil rozhodnuti ponechat svého potomka pravé v tomto konkrétnim
zaiizeni. Dovolim si tedy nesouhlasit s nékterymi materialy vyddvanymi pro metodické
vedeni transformaénich zmén v organizacich ( MPSV, Jin, Mach, Cadilova atd.), kdy
pravé lokace pobytové sluzby v malych vesnicich s problematickou dopravni
obsluznosti, je chipano jako téméef nepiekonatelnd bariéra. Domnivam se, Ze pii
spravném nastaveni socidlni sluzby lze poskytovat kvalitni a moderné pojatou
pobytovou socialni sluzbu Vv lokaci, ktera neni idealni, i kdyZ se bude jisté¢ jednat o
ekonomicky ndro¢néjsi variantu, nez pokud by byla sluzba umisténa v bézné zastavbé
mést, s bezproblémovou dostupnosti a s Sir§Sim vyb&rem navaznych sluzeb.

Vzhledem Kk faktu, ze rodiny se jevi pfevazné jako pasivni piijemci péce a

podpory ze strany poskytovatele socialnich sluzeb, zvolila jsem pro dalsi kategorie
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otazek aktivni formu spoluprace. Komunikacni partnefi uvadéli jednak vSechny mozné
prekazky a bariéry, které jim komplikuji péci o klienta v domacim prostfedi a nasledné
samostatné k jednotlivym bodim nachazeli mozna feSeni. V celkovém hodnoceni
vzajemné spoluprace pravé tento zplusob ocenovali komunikac¢ni partnefi nejvice. Dle
jejich sdéleni, si pti této form¢ vzajemné spoluprace uvédomili, Ze mohou svou situaci
zménit, Ze ji stale mohou ovlivilovat. Domnivam se, ze pravé pocit jakési kontroly nad
vlastnim zivotem, je pro Clovéka dualezity. Pecujici osoby si na nazornych ptipadech
ovefi, Ze jsou schopni aktivné a samostatné vyhledat feSeni, které je v jejich silach
realizovat.

Pro mne bylo zajimavé zjiSténi, Ze rodiny klientdi velice Casto nejprve uvadeély
nerealné zmeény. Az v okamziku, kdy k jednotlivym bodim musely vymyslet mozné
postupy jejich odstranéni, sami komunikacni partneti tyto body oznacili jako nesmysIné
touhy. Do této oblasti spadaji jmenované piekazky typu: kdyby umél chodit, mluvit,
vice reagoval, kdybychom byli mlad$i, zdravejsi atd. Dalsi, casto jmenovanou
piekazkou, byla profesni realizace a pracovni vytizeni pecujicich osob. Ani jeden
Z dotazovanych komunikac¢nich partnerit neuvedl moznost kombinace vlastni profesni
realizace a, po dobu vykonu zaméstnani, vyuzit jiny typ socialni sluzby, napf. denni
centra, stacionare, osobni asistenty apod. Souhlasim s Mahrovou (2008), ktera ve své
knize mimo jiné uvadi, Ze maximum informaci o ditéti, jeho handicapu a moZznostech
v oblasti socialni prace, je jeden z nejdilezitéjSich faktord pro navazani kvalitni
spoluprace mezi rodinou a instituci, v jejichz stiedu zajmu je ¢loveék s handicapem.
Neznalost jednotlivych typl socidlnich sluzeb pecujici osoby izoluje, nemohou si vybrat
nejoptimalngjsi feSeni jejich situace a umisténi klienta do pobytové socialni sluzby je
Casto zbytecné, pramenici z nedostate¢né informovanosti a podpory ze strany odborné
vefejnosti a SirSi rodiny. Jako velice pozitivni na své praci spatiuji skutecnost, Ze ke
konci vzdjemné spoluprace se tfi rodiny rozhodly oslovit §ir$i rodinu a vice spole¢né
zacaly komunikovat, aktivné hledat pomoc a podporu, kterou do této doby postradaly.
Komunikacéni partnefi se takto snazili vyreSit bariéry na strané¢ pravé nedostatecné
podpory a pomoci pii péci, kterou jiz vzhledem k v€ku a postupné se zhorSujicim

zdravotnim obtiZzim jak svym, tak klientovym, potfebuji ptfi zajiSténi pobytu klienta
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doma. Nejsnadnéji komunikacéni partneti nachazeli feSeni prostorovych bariér. Znovu se
mi zde potvrdilo, ze pokud komunikaé¢ni partnefi si feSeni najdou sami, berou jej vice za
své a na uspéSnou realizaci jsou i1 pySni. Na dalSich schizkach jiz ptichazeli
S konkrétnimi navrhy a ndpady na feSeni a ve valné vétsing realizaci téchto opatteni také
dotéhli do zdarného konce. I piesto, ze klienti dochazeji doml pouze na kratkodobé
navstévy, domnivam se, ze i pro pecujici osoby je dulezité védomi, ze se aktivné
podileji na zlepSeni Zivotniho komfortu svych déti a samoziejmé se jim také zlepsi
moznost celodenni péce, ¢imZ se zmirni pocity vyCerpanosti a unavy, které¢ se u nich
objevuji po navstévach klienta. Déle se domnivam, Ze pravé uvédomeéni si vlastnich
moznosti vede komunikacni partnery k postoji, ze se snazi situaci zvladnout sami, bez
pfispéni statu. Pouze ve tfech piipadech komunikaéni partnefi védé€li o mozZnosti
vypujcit si kompenzacni pomicky, pozadat o ptispévky na Upravu bytu ¢i domu atd.,
ale 1 tito se rozhodli této moZnosti nevyuzit a vyfesit situaci samostatng.

Ackoliv neni predmétem naseho z4jmu predat klienta zpét do rodiny, ve tfech
pfipadech komunikaéni partnefi opakované uvadéli, Ze si nedovedou piedstavit, mit
klienta trvale u sebe. Domnivam se, ze az v poloviné sledovanych ptipadl, kdy
komunikacni partnefi feSili pouze otazky prostorovych bariér a nechtéli se blize
vyjadiovat k moznosti feSeni dalSich bariér, se jedna ve své podstat¢ o urcity
kompromis mezi postojem kategorického odmitnuti ditéte a jeho pftijetim, takového jaky
je. Podobné¢ se vyjadtuje ve své knize 1 Blazek (1988).

Posledni kategorie otazek méla za cil zjistit, jak rodice a komunikaéni partneti
pracuji s piedstavou budoucnosti, zda zvnitinili transformacni zmény v organizaci a
zpusob prace s klientem ve zvolené pobytové sluzbé, zda uvazuji o néjaké zméné do
budoucna. Opét jsem pouzila aktivni formu spoluprice, kdy komunikacni partneti
formou volného vypravovani, asociaci apod., si méli pfedstavit jednak svou situaci
s klientem tak, jak bude vypadat za deset let a dal jsem zjistovala, jak by vypadala
idedlni situace ve vztahu klient a jeho rodina vychéazejici z redlného zivota. Které
pomiicky a prostiedky uceleného systému rehabilitace by povazovali za idedlni vyuZivat
pii pé€i o svého clena rodiny, jakou miru podpory by pozadovali ze strany rodiny,

spole¢nosti a statu. V této fazi rozhovorti a vzijemné spolupradce se komunikacni
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partnefi z valné vétSiny nebyli schopni drzet zadani. Prestoze, jak sami uvadéli, zadani
porozuméli, nejCastéji popisovali situace nevychazejici zredlného Zivota jejich
potomka. Popisuji napt. situaci, kdy zcela vytésnili fakt handicapu jejich potomka ¢i
¢lena rodiny. Za idealni by povazovali, pokud by se jim narodilo zdravé dit¢, které
prozije zivot srovnatelny s intaktni populaci. Vychazet z redlné situace, nepovazuji za
idedlni stav véci. Domnivam se, Ze i tyto postoje svéd¢i o nezvladnuti piijeti svého
handicapovaného potomka a ¢lena rodiny. Jak uvadi Jankovsky (2006), a cela fada
dalSich autorti, v podstaté¢ se jednd o jistou formu odmitnuti ditéte a pretrvavani
ambivalentnich vztahi vic¢i ¢lenovi rodiny s handicapem, kde se misi pocity lasky
S pocity smutku, zloby a roz¢arovani.

Ve dvou piipadech komunikaéni partneti povazuji za idealni moznost, pokud by
mohli zit v blizkosti pobytové socidlni sluzby. V podstaté za idealni povazuji moZnost
byt na blizku klientovi a brat si jej domil, pokud by to vyhovovalo jim, tfeba 1 nékolikrat
za den. Pfili§ nereflektuji skutecnost, Ze neustalé st€hovani a Zadna jistota néjakym
zpusobem uspotadaného Zivota, neni pro klienta ptili§ optimalni. Na zdklad¢ osobni
zkugenosti se shodné se Svarcovou (2006) a dalsimi autory domnivam, Ze potieba uréité
struktury a piredvidatelnosti denniho rezimu a rytmu, je pro klienty s mentdlnim
handicapem dilezita. Zvlasté, pokud je jejich handicap t&€zsi, ¢i pokud se u n¢j navic
vyskytuji poruchy autistického spektra.

V jednom piipadé komunikacni partnefi povazuji svou soucasnou situaci za
idealni. Jak sami uvad¢ji, dlouho jim trvalo najit optimalni intervaly mezi pobyty doma
a pobyty v socialnim zafizeni, najit optimalni délku navstévy apod.

Na otazky ohledn¢ budoucnosti své a klientti odpovidali nejcastéji, Ze se touto
oblasti bézn¢ vilbec nezaobiraji. Nejcastéji uvadéli, ze ziji ze dne na den, reaguji pouze
na vzniklé situace a te$i jen dneSek. V prib&hu hloubkovych rozhovori nejcastéji
odpovidali, Ze 1 v horizontu dalSich deseti let povazuji za idedlni mit klienta
ubytovaného v socidlni pobytové sluzbé ve Zbésickach, doufaji, Ze jim jejich zdravotni
stav dovoli realizovat navstévy klienta doma alespon ve stejném rozsahu, jako doposud.
Moznost zhorSeni zdravotniho stavu klienta si sice uvédomuji, ale nepfipoustéji.

Vétsinou nad nim ani neuvazuji. Opakované komunikaéni partneti uvadeji, Zze vnimayji
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zivot klienta v pobytové sluzbé a zivot svij, jako dva zcela oddélené svéty. Jsem
presvédcena, ze vzhledem k pottebé vysoké miry podpory a péce u klientd, si zdmérné
zvolili pobytovou sluzbu, kterd je schopna garantovat zdravotni péci, disponuje
odbornym personalem a je nalezité¢ vécné i1 technicky vybavena pro zvladnuti situaci
zhorSeného zdravotniho stavu. Tuto mou domnénku také podpofili komunikacni

partneti opakované v prub¢hu rozhovort.
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6. Zavér

Tato prace se zabyva, v soucasné dobé velmi diskutovanou problematikou,
umistovani klienti do pobytovych zatizeni, konkrétné do Domova pro osoby se
zdravotnim postizenim Zbé&sicky. Cilem prace bylo ziskani relevantnich informaci
ohledné motivace klientd, jejich opatrovniki ¢i zakonnych zastupcti, k vybéru konkrétni
pobytové sluzby.

Cela spolecnost klade diraz na postupné zaclenovani klientd pobytovych
socialnich sluzeb do spolecnosti a sméfuje k postupnému Utlumu zvlasté velkych,
pobytovych sluzeb. SoucCasné pojeti socialni péfe smétfuje k individualizaci a
prednostnimu poskytovani potiebné péce v pfirozeném prostiedi klienta. Z divodu
komprehensivniho ptistupu ke klientim v pobytovych sluzbach socidlnich zatizeni je
nezbytna mimo jiné i znalost divodi, které vedou klienty a jejich rodiny, potazmo i
opatrovniky, k vybéru pobytové sluzby. Intenzivni prace srodinou klienta, jeji
participace na zivoté klienta, je nedilnou soucasti transformacnich a humaniza¢nich
procesu v organizaci, ktera vede k individualizaci a podpoie poskytovani potiebné péce
Vv nalezité kvalité v pfirozeném prostiedi.

Na vyzkumnou otazku, ktera zni: ,, Z jakého duvodu rodiny ponechavaji klienty
v péci pobytového zarizeni socialnich sluzeb, prestoze maji znalosti, dovednosti a
materialni moznosti k zajisténi péce o své cleny v rodiné“, se mi podatilo najit dostatek
odpovedi.

Pokud se rodi¢im narodi dit¢ s handicapem, stoji pfed nelehkou otazkou —
ponechat si dité ve své pé¢i se vSemi dusledky, které toto rozhodnuti ptinasi, nebo se
rozhodnout pro ustavni péci. Je neoddiskutovatelnym faktem, ze zivot v instituci dité
s handicapem znevyhodni na cely Zivot. Zadna instituce nemiize vynahradit milujici a
pecujici naruc rodicu, zvlasté pokud je doplnéna dal§i navaznou péci a intenzivni praci
dalsich odborniki. Na druhou stranu nikdo nema pravo vynaSet nad takovym
rozhodnutim soud. Kdo si neprozil tuto frustrujici situaci osobné, ziejmé si ani
nedokaZe realné predstavit, co vSe si museli rodi¢e proZivat, co museli fesit a jakéa dalsi
traumata si diky svym rozhodnutim musi nést do dal§iho Zivota. Z tohoto diivodu je

naprosta nezbytna odborna pomoc a péfe sméfovana i k rodindm, které zvolily tento
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zpiisob vyrovnani se stresovou situaci. V soucasné dobé je tato skupina opomijena.
Intenzivné se pracuje pfevazné s rodinami, na kterych lezi bfimé trvalé péce. Rodiny
klientd v pobytovych sluzbach se dostavaji do socidlni izolace, at jiz védomé, ¢i
nevédomé, nemaji dostatek informaci o jinych moznostech péce, tim je zna¢né ztizena
spoluprace se socialni instituci.

Z vysledkl jednoznac¢né vyplyva, ze rodiny neprosly celym procesem copingu —
ptijmuti ditéte a zvolily pasivni a unikové strategie, ve kterych setrvavaji. Své
rozhodnuti si racionalizuji zajisténim potfebné komplexni péce, kterou klientim doma
nemohou zajistit, naro¢nosti péce, v soucasné¢ dob¢ také jiz zhorSovanim zdravotniho
stavu pecujicich osob a postupnym zhorSovanim zdravotniho stavu klienti, péci o dalsi
sourozence klienta apod. Umisténim ditéte do pobytové sluzby a soucasné realizovanim
pravidelnych navstév klienta doma, je projevem pietrvavajicich ambivalentnich vztaha
s klientem. Kdy rodiny pfece jen nejsou schopny a ochotny kategoricky odmitnout
svého potomka a ¢lena rodiny, pfesto vSak si na nelehky ukol pée v domacim prostredi
netroufaji, nebo nechtéji troufnout.

Na rozhodnuti umistit svého ¢lena rodiny se podili kombinace n€kolika faktort.
Je naprosto evidentni, Ze kone¢né rozhodnuti bylo u¢inéno v okamziku, kdy bylo
celospolecensky obvyklé péci o jedince s handicapem pienechdavat na institucich.
Ponechéni si ditéte doma bylo ojedin€lé. Tento postoj lze vysledovat i z prvotnich
reakci odborné verejnosti, které uvadéli komunikacni partnefi. Dal byly rodiny klienta
ponechany téméf bez podpory. Nemély dostupnou ranou péci, pouze v jednom
sledovaném piipad¢ klient dochazel pomérné¢ kratkou dobu do rehabilitacni tfidy jesli,
rodiny klientti nebyly sezndmeny s jinou moznosti pomoci ¢i péce, nez umisténi do
socialniho zatizeni. Velkou roli v procesu rozhodovéani hrélo i postupné se zhorSujici
rodinné klima, vyc€erpanost pecujicich osob a v neposledni fadé¢ nedostatecnd podpora
ze strany §ir$i rodiny. Umisténi klienta do pobytové sluzby chapou rodiny jako kone¢né
a definitivni feSeni. | z tohoto diivodu ptfevazuji pasivni postoje k moznym zménam, jen
neradi se prizplisobuji ménicim se narokiim ze strany poskytovateld socialnich sluZeb.
Obtizné si zvykaji na zménu postoje spolenosti sméfujici od paternalistického pojeti

socialni prace vibec, k pfevzeti odpoveédnosti a k aktivnimu feSeni své situace.
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Z rozhovort je patrné, ze rodiny maji moznosti, znalosti a dovednosti peCovat o své
¢leny rodiny s handicapem v domacim prostredi, ale trvalé péci se brani.

V prubéhu hloubkovych rozhovort se podafilo navazat intenzivnéjsi vztah a
spolupraci S rodinami klientli, ziskané poznatky jsou cenou zpétnou vazbou pii
hodnoceni kvality poskytované péce, ptizpuisobeni se skute¢nym pottebam klientti a
jejich rodin. Dale vysledky ovlivnily stale probihajici proces revize standardi kvality a
doplnily metodické materialy v organizaci. V duchu humanizacnich a transformac¢nich
zmén v organizaci, jsme zahdjili intenzivni pfipravu spolecného vzdélavani
zamestnancl organizace a rodin naSich klientd. Pecujicim osobam je nyni vénovana
zvySena péce, vzajemna spoluprace neni omezena jen na feSeni aktualni situace a
kratkodobych pland, ale sméfuje vice do budoucna. Kontinualni prace s rodinami
klientl se jiz pozitivné projevuje na postupné zméné postoje pecujicich osob. Ve dvou
sledovanych ptipadech rodiny vyhledaly pomoc odbornikii s cilem pomoci pii feSeni
svych rodinnych problémt a oSetfeni traumat z narozeni ditéte s handicapem a posléze
jeho umisténi do pobytové socidlni sluzby. V dalSich piipadech se podaiil navazat
funk¢ni kontakt se socialnimi pracovnicemi v misté bydlisté.

Zaveérem si dovoluji tvrdit, Ze vzdy bude existovat skupina klientti, kteti budou
potiebovat plnou péci a zajisténi ze strany raznych instituci. Rodina ne vzdy muze
potiebnou péci zajistit, at’ jiz z riznych divodi. A pravé pro tyto klienty tu zlstavaji
pobytové socidlni sluzby, bez ohledu na to, zda jsou zfizovany statem, nestatnimi

organizacemi, fyzickymi osobami apod.
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Priloha ¢.1

Typy otazek a okruhy témat pro probihajici rozhovory s respondenty, doba trvani sbéru
dat: tii roky

Vyzkumna otazka: Z jakého divodu rodiny ponechdvaji klienty v pé¢i pobytového
zafizeni socialnich sluzeb, prestoZze maji znalosti, dovednosti a materidlni moznosti
k zajisténi péce o své Cleny v roding?

Vychazim zvolného  vypravéni rodi¢li, zrozhovori  vedenych  formou
polostrukturovanych interwiue

Jednotlivé kategorie otazek

1. Kategorie - Rodina:

a) Typ souziti: manzelstvi - potadi, partnerstvi, singl...

b) Pocet déti zijicich v rodiné, Zijicich mimo rodinu (osamostatnily se, déti
zijici s pfedeSlym partnerem apod.)

c) Pritomnost dalSich osob v domacnosti => rozsifena rodina

d) Zaméstnani zainteresovanych osob

e) Okruh osob schopnych a ochotnych podilet se na péci o klienta

f) Jak travi volny Cas v obdobi, kdy je klient doma, a kdyz je v zafizeni

g) Denni rezim rodiny s klientem x bez né&j, sami vyspecifikuji odli$nosti

h) Jak zvladaji bézné denni ¢innosti, pokud je klient pfitomen v domacnosti a
kdo se na nich podili. Je patrna néjakd zména od bézného dne? Posuzované:
péfe o domacnost, piiprava jidla, ndkupy, hygienicka péce klienta,
spolecensky zivot — navstévy atd.

i) Vztah pfipadnych sourozenct ke klientovi realita?

J) Jak hodnoti atmosféru v rodin¢ pted umisténim klienta do sluzby a po ném.
Skéla od 1 - 5.

K) Jak zvladali péci té€sné pred umisténim klienta: kdo se podilel pfevazné na
péci, jak byl organizovan den, kdo se podilel v ramci §irsi rodiny

I) Co je vede k navstévam klienta v zatizeni, k pobytim klienta doma: proc jej

navstevuji, kdo je iniciatorem navstév, mluvi o klientovi doma, pokud je
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V zarizeni, jaké jsou reakce pri prichodu za klientem a pri odchodu ci
predani.

2. Kategorie - Porod: otazky tykajici se narozeni handicapovaného ditéte —

a) Prenatalni problematika

b) Pribeh porodu

c) Postnatalni situace

d) Jak se o postizeni svého ditéte dozveédéli, kdo jim zpravu sdélil a jakym
zplusobem

e) Jakou méli podporu z fad rodiny, odborné vetejnosti...

f) Pomoc hledali aktivng, ptijimali x odmitali

g) Jak dlouho o dité samostatné peCovali v domacim prostiedi

h) Kdy pfisel impulz umistit dité¢ do pobytové sluzby, co je k tomu vedlo

i) PROC a kdo udélal rozhodnuti?

3. Kategorie - Prostorové bariéry: stavebni dispozice ¢i Gipravy v domé, byté
a) Byt x dim
b) Vnitini Gpravy domova: sami, s pomoci statu, s pomoci rodiny ¢i piatel
c) Bariéry doma: prahy, vySkové rozdily mezi pokoji, nebezpecné predméty

V bezprostfednim okoli klienta, bariérové koupani ¢i celkové provadéni
hygienické péce
d) Bariéry v okoli: schodisté, vytah, uzké WC, koupelna, neupravené okoli...

4. Kategorie - Navaznost na dals$i sluzby v bydlisti: dostupnost I¢kaiské péce,
moznost adekvatniho kulturniho vyziti, moznost kontaktu se stejné
handicapovanymi klienty, dostupnost navaznych ¢i podplirnych socidlnich
sluzeb v jejich okoli

5. Kategorie - Krize: feSeni krizovych ¢i akutnich situaci v dob& pobytu klienta
doma: nahlda zména zdravotniho stavu, neobvyklé chovani klienta, necekana
agrese apod. (kam se nejcastéji obraci o pomoc, jak situace te$i dle svého
sdéleni x skuteCnost: sdéleni persondlu, zaznamy v dennim hlaSeni, osobni

telefonaty rodict)
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6. Kategorie - Hodnoceni kvality sluzeb a péce v DOZP: pohovory, dotazniky ke
zhodnoceni kvality péce — riizné¢ zamétené podle aktualné fesené problematiky,
IP, co jim v péci chybi, co by radi pro své klienty zmeénili... Problematika
transformace zatizeni a posunu péce k vétsi samostatnosti klienta.

7. Kategorie - Potfeby pro trvaly pobyt — volné vypravovani, asociace,
dulezitému, co by muselo nastat/ zménit se doma, aby mohl klient zit doma
trvale — pro¢ to tak nejde / neni. K jednotlivym bodim, sami komunika¢ni
partnefi uvadéji mozné postupy, jak uvedené bariéry odstranit, zmirnit ¢i jak
situaci vyiesit.

9. Kategorie - Vize: kde vidi klienta za 10let, kde vidi sebe — svou rodinu? Volné
asociace, fantazijni vypravovani

10. Kategorie - Idealni situace — volné vypravovani
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