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Uvod

Narozeni zdravého ditéte je pro vSechny matky to nejvetsi zivotni Stésti. Zdravotni
komplikace ¢i postizeni ditéte je jednim z nejhorSich zivotnich traumat, které mohou
7enu potkat a které si bude pamatovat do konce Zivota. Emily Pearl Kingsleyova',
matka ditéte s postizenim, pfirovnavd ve své eseji ,,Vitejte v Holandsku® toto
rodicovstvi k pfistani v uplné€ jiné zemi, nez do které¢ méli rodic¢e pivodné, podle svych
plant, namifeno. T¢Sili se na dovolenou ve slunné Italii, ale nakonec pfistali
v Holandsku. Museli se naucit jiny jazyk a objevit krdsu a rozmanitost této nezndmé
zem¢. Ale bolest spojenou se ztracenym snem nikdy nepiestali pocitovat. VSichni
ostatni znami totiz uz v Italii byli a vypravéji, jak je ta zemé Gzasna. Oni vSak zlstavaji

v Holandsku, které se od Italie tolik 1iSi.

Osobné to mohu posoudit, Ziju tam totiZ se svym synem. Jsem matkou mentéalné
postizen¢ho 1 zdravého chlapce. Obé poloviny rodi¢ovstvi jsou tak odliSné, Ze moje
zkuSenost je jen obtizn¢ srovnatelnd se zkuSenosti rodi¢l intaktniho ditéte. Jde
o zkusenost plnou mimoradnych ¢asovych narokd, soustavnych piekazek, zklamani,
obav z kazdého dalsiho dne a malého pochopeni ze strany okoli, ale také radosti

z malic¢kosti.

Kdyz se zdravym rodicim narodi postizené dité, je to mnohem vétsi Sok, nez
obracen¢. Tézkostem a traumatizujicim situacim, v nich se rodi¢e déti s mentdlnim
postizenim nachazeji, je v odborné literatuie vénovana znacnéa pozornost. V poslednich
dvaceti letech vtomto sméru dochdzi pifimo k informaéni explozi, kterd zcela jisté
souvisi s humanizaci pée o mentalné retardované déti a také s narlstajicim poctem
rodict, ktefi oné chtéji pecovat v domacim prostiedi a odmitaji je umistovat do
zdravotnickych ¢i socialnich zafizeni. Existuje mnoho metodickych navodi, ze strany
odbornikl ale i samotnych zen, které¢ prosly touto zivotni zkouSkou. Mnoho stranek
knih bylo vénovano okamziku, ve kterém se rodicim hrouti svét, kdyz poprvé uslysi, ze
jejich krasné, vonavé miminko bude postizené. V této souvislosti se popisuji stavy

uzkosti, beznad¢je a nekonecného zoufalstvi, které u kazdého z nich trvaji rizné dlouho.

Psychologové popisuji faze obrannych mechanismt, kterymi musi rodi¢ projit,

aby mohl dospét k piijeti ditéte takového, jaké je. Porovnavaji se pozitivni a negativni

! Kingsleyova Pearl Emily. Esej.Vitejte v Holandsku, 1987



zisky a hodnoti se vliv postizeni ditéte na kvalitu rodinnych nebo partnerskych vztaht.
Vénuji se posttraumatickému riistu, pozitivnimu ptinosu, ktery pro ¢lovéka vyplyva
z uspéSného zvladnuti nepifijemné skutecnosti. ,, Posttraumaticky rist je zkuSenost
pozitivni zmeény, ke které dochazi v diisledku zapasu s vysoce nepriznivou Zivotni krizi.
Projevuje se mnoha zpusoby, véetne vétsiho ocenéni Zivota obecné, vice smysluplnymi
interpersondlnimi vztahy, zvySenym vnimanim vlastni sily, zménou priorit a bohatsim
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existencialnim a spiritudalnim Zivotem.

Podle mého nazoru vSak zadna matka, kterd se rozhodla pfijmout a mit rada svoje
postizené dit€¢ v tomto kontextu neuvazuje. Nevi nic o budoucnosti a je to tak dobfe.
Sousttedi se na aktualni stav a problémy, které ptichdzeji a fesi je postupné. Ze dne na
den si zvykd na novou zivotni situaci i na své trapeni, ze kterého se ani kdesi na obzoru
nerysuje zadné vychodisko. Noveé pifemysSli o svété a o zmeéné vlastni Zivotni
perspektivy. Na zacatku netusi ani to, Ze pfijetim faktu postiZeni to nekonci, ale ze
problémy nariistaji s tim, jak roste jejich dité. Cim je mentalng retardovany jedinec
star$i, tim vice se odliSuje od svych vrstevnikii a tim je stale vice mensi nadéje, Ze se

zacleni do $irsi spolecnosti.

Posléze Casto dochazi ke skrytému socialnimu vylouc€eni téchto jedincii i jejich
rodin a k neustalému prekonavani nejriznéjsich bariér nejenom v materidlni podobé, ale

piedevsim v podobé predsudkii.

Ja jsem si postupné zvykla na to, zZe bariéru potkam na ulici, v okamziku, kdy
vykrocim ze dveri. A dnes uzZ vim, Ze nejhorsi neni prekazka v podobé vysokého
obrubniku, ale v hlavach lidi, které se svym synem Filipem potkavam. Kdyz vezu na
kocarku desetileté slintajici dité, které projevuje radost hykanim, chovaji se ke mneé,
Jjako k ménécenné. Casto tusim, jak si mé opovrzlivé méii a nechdpou, pro¢ se tim
,,chudackem * tolik zabyvam. Uz tolik let potkdvam stdle stejné vyrazy ve tvdri, z nichz
citim marnost. Ve Filipovych ocich je vsak ukryta cela jeho osobnost a jedinecnost.
Kdyby to Ti lidé chapali, pomohlo by jim to prekonat rozpaky nad jeho handicapem.
A pritom starat se je uplné normalni, prirozené lidské chovani. Postizeni patri k Zivotu

tak jako stari, nemoc i smrt.

Rada bych poukézala na fakt, Ze vySe zminéné mnohdy nedochéazi lidem, od

kterych je to ocekavano tak néjak samoziejmé. Jde o lékare, zdravotnicky personal

? Vancura Jan. Zkusenost rodi¢t déti s mentalnim postizenim. 1. vydani. Brno: Barrister, 2007, str. 48.



a v neposledni fadé i o predstavitele statni spravy, ktefi jednim razitkem a vyrokem
uvedenym v Rozhodnuti, mohou mnohé zménit ve vasem zivoté k lepSimu ¢i horSimu.
U mnohych jedinci pietrvavaji urcitd schémata nazirdni na mentalni retardaci, ktera
neprameni ani tak z negativniho postoje k retardovanym lidem, ale z neznalosti této
problematiky. Pfesto ve spolecnosti doslo za poslednich dvacet let k velké zméné ve
vztahu k mentalné postizenym lidem. Snazi se vytvaret nové adekvatni podminky pro
jejich diistojny Zivot, nachazet nové formy jedndni a zachazeni s nimi tak, aby péce o né

byla vSestrannd a komplexni.

Smutnym faktem zistdvd, Ze ne vSem détem rodi¢e umoZzni zit uprostred
milujiciho kruhu rodiny a jsou kratce po svém narozeni umistovany do ustavi socialni
péce nebo do zdravotnickych zafizeni v podobé kojeneckych tstavii ¢i jinych privatnich
zafizenich. Piestoze 1 matky, které se dobrovolné ziekly péce o své postizené dité,
prozivaji jisté trauma z této skuteCnosti s pocity viny ¢i osobniho selhani, nevénovala
jsem jim ve své praci pozornost. Tu jsem nezaméfila ani na Zeny, které se seberealizuji

v zam&stnani a péci o dité presunuly na otce ¢i jiného ¢lena rodiny.

Dovolila jsem si uvazovat pouze v kontextu vlastni zkuSenosti, kdy matka pecuje
o sv¢ dité laskavé, fadné a celodenné. Slovem tadné mam také na mysli, ze ditéti je ze
strany matky vénovan vesSkery zdjem s uspokojenou potiebou lasky. A ve vztahu

nedochdzi k zddnym projeviim socialné patologickych jevi.

Déti se snizenym stupném intelektu se mohou pro svoji bezbrannost stit obétmi
domaciho nésili atrestnych c¢ind dfive, nez kdokoliv jiny ve zdravé populaci.
Neschopnost plynulé komunikace jim brani ve sdé€leni svych pocitl a obav. Dokonce je

v jejich pfipadech velmi obtizné objektivné zhodnotit fyzicky stav a klinicky obraz.

Problematika péce s dopadem na kvalitu zivota pecujici osoby je nesmirn¢ Siroka.
LiSi se vné&jSimi okolnostmi a mirou intenzity postizeni. Objektivné jsem nebyla
schopna popsat psychickou stranku matky, kterd dlouhodobé pecuje o mentalné
postizené dité, protoze jde o velmi subjektivni prozivani a zhodnoceni kazdé z nich.
Nebylo to ani cilem mé prace. Soustiedila jsem se na praktickou stranku zivota matky
kazdodenné pecujici o své dit¢ a na vnéjsi okolnosti, které maji dopad na jeji kvalitu

Zivota.



Cil bakalarské prace
Bakalatskou praci jsem rozdélila na dvé ¢asti, teoretickou a praktickou.

V teoretické Casti jsem se zameéfila na osobnost Zeny — matky, kterd ve vétSiné
pfipadi nese v rodin¢ tihu péée o mentaln¢ postizené dit¢. Cilem bylo poukazat na
znevyhodnéné postaveni matky pecovatelky oproti matkdm zdravych déti a priblizit tak
institut péce v celém sledu Zivotnich souvislosti. Zmapovala jsem naro¢né tkony, které
na matku ditéte klade samotna péce o né, ale 1 spolecensky systém tak, jak je nastaven.
Vylozila jsem aspekty domdci péce s dopadem na kvalitu zivota matky. Dovolila jsem
si poukazat na obtize, nastrahy, vypéti a nepochopeni, které ji pii vychové takto
handicapovaného ditéte po celd 1éta provazeji. I na skutecnost, Ze ohodnoceni prace
matky pecujici o mentalné retardované dit¢ neni adekvatni jejimu spoleCenskému

statusu.

Réda jsem zminila drobné zivotni radosti a zaméfila se na specifika kazdodennosti
zivota pecujici zeny, kterd jsou tak odlisSna od standardniho pribéhu rodicovstvi
a vychovy intaktniho ditéte. Pfiblizenim diagnézy mentalni retardace a proménnych,
které ovliviiuji adaptaci matky na novou Zivotni situaci, jsem se postupné zameétila na
osobnost Zeny a pokusila se zprostfedkovat jeji specificky pohled na svét a jeji
subjektivni vnimani své role a postaveni ve spole¢nosti. Nastolila jsem otazku moznosti
ptistupu k zaméstnani, vzdélavani, kultufe a Gcasti ve vefejném zivoté. Nepiimo jsem
odpovédela na otazku, zda ma matka prostor pro odpocinek a vlastni seberealizaci, ktera
ptispiva k psychické i fyzické pohod¢ a do jaké miry ma Sanci vést plnohodnotny Zivot
tak, jako ostatni zeny v Ceské populaci. Stru¢nou charakteristikou spolecenskych roli,
do nichz Zena dobrovolné ¢i nedobrovolné vstupuje, jsem nastinila jeji rolové pretizeni
a tlak z neblizsiho okoli, ktery plyne z hodnoceni toho, jak dobie zvlddne pozadavky
jednotlivych roli. Ten je v pfimé souvislosti spojen s moznosti vzniku socidlné
patologickych jevli a dobrovolného ¢i nedobrovolného socialniho vylouceni. Dovolila
jsem si podotknout, ze prevence vySe zminéného je jednim z tikoli oboru Socidlni

pedagogiky.

Praktickou ¢asti jsem se rozhodla podpofit teoretické tivahy o kvalité Zivota matek
pecovatelek Zivotnimi zkuSenostmi podobné zasazenych Zen, které pecuji o svoje
mentaln¢ retardované¢ déti dlouhd 1éta a snazi se je rozvijet vsouladu s jejich

individudlnimi potfebami i za cenu vlastniho omezeni a moznosti seberealizace.



Metody a techniky zpracovani

Svoji bakalarskou praci jsem zpracovala formou odborné eseje. Vyjadrila jsem
svoje osobni zivotni zkuSenosti s pé¢i o mentaln¢ retardovaného syna a opiela se

0 nazory a zavery, ke kterym dospéli jini odbornici vénujici se této problematice.

o~

V teoretické ¢asti jsem vyuzila obsahové analyzy dostupné literatury a pisemnych
pramend, které se tykaji tématu souziti rodiny a mentalné postizené¢ho jedince. Zaroven

jsem se optela o svoji dvanactiletou praktickou zkuSenost s péci o mentalné postizeného

syna.

V praktické Casti jsem se metodou rozhovoru dotazovala podobné zasazenych Zen,
jak ony samy hodnoti kvalitu svého Zzivota, co je v jejich zivotech nejvice omezuje
a kterou zivotni situaci byly nejvice zaskoCeny. Peclivou a dukladnou analyzou
rozhovorti jsem metodou kompilace interpretovala subjektivni vnimani pocitu

spokojenosti jednotlivych respondentek se svym zivotem



1 Mentalni retardace

V nésledujici ¢asti si dovolim vymezit definici ,,mentalni retardace* a jeji
klasifikaci. Nastinim, jak s pé¢i o mentalné retardované uzce souvisi postoj spolecnosti
knim a k jejich pravim. Zdaraznim nejpfirozenéjsi pravo, kterym je vychova takto

postizeného ditéte ve vlastni rodin€.

1.1 Charakteristika a klasifikace mentalni retardace

Obecné charakteristika mentalni retardace je skutecnost intelektového postiZeni.
V této praci termin mentalni retardace a mentalni postiZzeni pouziji jako synonyma.
Mentalnim postizenim nazyvame tedy trvalé¢ snizeni rozumovych schopnosti, které
vzniklo v disledku organického poskozeni mozku. Mentalni postizeni neni nemoc, je to
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trvaly vrozeny nebo casné ziskany stav’.

To mohou matky mentalné retardovanych jisté potvrdit. Nejde jen o néjakou
nemoc, které se dit€¢ n¢jakou dobu brani a ona pak po vhodné zvolené medikaci
a laskavém pfistupu rodi¢t a lékaii odejde a je zase dobie. Toto postizeni je ud€l na
cely zivot jedince. Je ale chybou se domnivat, ze mentalné retardovani predstavuji

jakousi homogenni skupinu lidi, ktefi se od sebe nelisi.

Kazdy clen této skupiny je zasazen individudln€. Mnoho déti trpi vedle hlavni
diagnézy mentdlni retardace jeSt¢ mnohacetnymi orgdnovymi poSkozenimi, C¢i
zdvaznymi chronickymi onemocnénimi. Terminologie zahrnuje S$iroké spektrum
postizeni od déti inkontinentnich, které nekomunikuji s okolim a zpravidla nejsou
schopny se samy pohybovat, po lehce mentalné retardované jedince, kteti by méli mit
pravo vést v dospélosti samostatny plnohodnotny zivot. Mentdlni retardace je vyvojova
porucha integrace psychickych funkci jedince ve vsech slozkdach jeho osobnosti —

y ;o , cr1
dusSevni, télesné a socialni

Podle vyvojového obdobi, kdy k mentalnimu postizeni dochazi, rozliSuje odborna
literatura termin oligofrenie a demence. Pii oligofrenii pfichdzi zpozdéni dusevniho
vyvoje v obdobi prenatalnim, perinatalnim anebo casné postnatalnim. Oproti tomu stoji

demence, kdy jde o naruSeni mentalniho vyvoje ditéte po druhém roce Zivota.

? Svarcova Iva. Mentélni retardace. 1. vyd. Praha: Portal, 2006, str. 29.
* Kolektiv autort. Kapitoly ze specialni pedagogiky. IMS Brno. Brno: Bonny Press, 2008, str. 155.



Hloubku snizeni tirovné inteligence (IQ) je mozné klasifikovat podle 10. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci, zpracovanou Svétovou zdravotnickou organizaci
v Zenevé v roce 1992. Mentalni retardace se déli do Sesti zékladnich kategorii: lehka
mentalni retardace, stfedné tézka mentalni retardace, t€zka mentalni retardace, hluboka

mentalni retardace, jind mentélni retardace, nespecifikovana mentalni retardace.

¢ lehka mentélni retardace IQ 50-69 (F70),

e stiedn¢ tézka mentalni retardace 1Q 35-49 (F71),

e t¢zkd mentalni retardace 1Q 20-34 (F72),

e hlubokd mentalni retardace 1Q je nizsi nez 20 (F73),
¢ jind mentalni retardace (F78),

¢ nespecifikovand mentalni retardace (F79).

Osoby, u kterych psychické procesy probihaji normalné a ke zpozdéni vyvoje
rozumovych schopnosti doslo z jiného divodu, nez je organické poskozeni mozku, se
nepovazuji za mentalné retardované jedince. Jde o déti vychovné zanedbavané,
o dospélé s vaznymi emocnimi poruchami a poruchami adaptacniho chovani. Zpozdéni
psychického vyvoje mize nastat také z diivodu pozdé¢ odhaleného smyslového postizeni
jedince a nevhodného zplsobu zachazeni s nim. Tyto stavy pfipominajici mentélni

retardaci se oznaduji jako pseudooligofrenie.’

1.2 Postoj spolecnosti k lidem s mentalni retardaci

Zaklady tstavni péce pro mentalné retardované byly u nas polozeny zalozenim
Ernestina v Praze v roce 1871. Jednalo se viibec o prvni zafizeni tohoto typu. Postupné
byla vybudovéna cela fada ustavii socialni péde. Klient byl v kolektivni pééi. Casto
dochazelo k omezovani jeho soukromi, ke zbavovani zpusobilosti k pravnim tkontm,
k omezovani jeho osobnich potieb, vzdélavani a k jakési separaci za zed’ ustavi. Tato

izolace vedla postupné k vycletiovani z béZzného Zivota.

Velmi podstatnym, vyzkumem podlozenym faktem zlstavd emocni stradani
ustavnich déti, které¢ ma hluboky dopad na jejich duSevni vyvoj. Emo¢ni deprivace se
mnohem podstatnéji dotykd déti s mentalni retardaci, protoze jsou ve svém duSevnim
vyvoji mnohem citlivéjsi, nez déti s primérnym a nadprimérnym intelektem, jsou také

velmi emotivni a dovedou mit radi svoje blizké.

> Svarcova Iva. Mentélni retardace. 1. vyd. Praha: Portal, 2006, str. 29.



Obrat v postoji k lidem s mentdlni retardaci nastdva po roce 1989, kdy se
pozornost obraci na transformaci velkych tstavl socidlni péce tak, aby byla zajisténa

komplexni péce s ohledem na klientovu individualitu a potieby.

Dnes, 22 let od Sametové revoluce, se jiz da hovofit o celé nové generaci
mentalné retardovanych jedinct, kterd nepoznala ustavni tety. Jist€ by bylo zajimavé
srovnani jejich zivotni trovné, schopnosti, dovednosti a celkového stavu organismu,
kterého tyto déti dosdhly za pomoci svych rodict, se stavem, kterého by jinak v dobach

normalizace doséhly v Gstavni péci.

V této souvislosti se hovoii o integraci, tedy zaclenéni jedince mezi zdravou
populaci. Déle o normalizaci, ta ma vyjadiit skutecnost, Ze lidé s mentalnim postiZenim
maji zit, pokud je to mozné, bézny zivot tak, jako jejich zdravi spoluobcané.
V neposledni fadé humanizace znamena nazirat na postizené¢ jako na rovnocenné
partnery a poméahat jim zvladat sviij handicap. Nejoptimalnéjsi formou péce pro kazdou
osobu s mentalni retardaci vSak je vyrGstat a zit v rodinném prostfedi. Zde bych rada

citovala z projevu rodice ditéte s mentalnim postizenim ze Svédska, z konference K 97.

., Muzeme uzakonit pravo na odpocinek a podporu, pravo na domov a denni cinnosti,
pozadavek pro osoby s mentalnim postizenim, pro nas rodice a nakonec pro vsechny.
Pokud bychom byli donuceni vzdat se vSeho a ponechat si jen jedno jediné,
pravdépodobné bychom si vsichni vybrali nejblizsiho cloveka. Nedostatek blizkych
vztahit a lasky, a izolace u osob s mentdlnim postizenim jsou nejveétsi tragédii jejich

Ve ‘ 6
Zivota “.

1.3 Prava osob s mentalni retardaci

Jenkins (1993) predklada domnénku, Ze lidé s intelektovym postizenim budou mit
v kazdé kulture a v kazdé zemi urcité potize s uznanim vlastni diistojnosti a svého mista

ve spolecnosti.

Oproti tomuto tvrzeni stoji fakt, Ze na osoby s mentalnim postiZenim se vztahuji
stejna prava jako na ostatni lidské bytosti. V Sedesatych letech byla ustanovena

Evropska liga mentalné¢ retardovanych bez ohledu na narodnost. Zabezpecit v jejich

¢ Svarcova Iva. Mentélni retardace. 1. vyd. Praha: Portal, 2006, str. 20.



prospéch lékatrskou péci, dostate¢né vzdélavani, pfipravu na povolani, moznost

zaméstnani a dostate¢nou sit’ socialnich sluzeb.

V zivotech matek mentaln€ postizenych déti se ¢asto vyskytuji situace, kdy matky
musi pfipominat prava svych mentalné retardovanych déti pfi jednanich s nejriznéjSimi

ufednimi institucemi, Skolnimi zafizenimi a v nemocnicich.

V roce 1961 byla pfijata Evropska socialni charta, kterd zminuje postizené
osoby jako nositele lidskych prav. Ta vychazi z presvédceni, Ze postizeni potiebuji péci
a pomoc svych zdravych spoluobcanti a vyvstal tak pozadavek na budovani specialnich
zafizeni pro lidi s postizenim. Tento koncept byl kritizovan ¢leny hnuti postizenych pro
svoji predstavu, Ze lidé s mentdlnim postizenim jsou neschopni vést samostatny Zivot.
Oproti tomu stoji druhé krajni pojeti konceptu a to, Ze postiZzeni nemaji byt Zadnym
zpusobem vyclenovani ze svého piirozeného prostiedi a na jejich potfeby se ma

reagovat prostiednictvim vetejnych sluzeb.

Valnym shroméazdénim OSN byla v roce 1971 pftijata Deklarace prav mentalné
postiZzenych osob. Ta proklamuje, Ze postizeni maji stejnd prava, jako ostatni lidské
bytosti. Mentdlné postizeny jedinec méd pravo na zdravotni péci, vhodnou terapii
a vychovu, kterda mu umozni rozvinout jeho schopnosti v maximalni mozné mitre. Dale
je zde zakotveno pravo na ekonomické zabezpeceni a slusnou zivotni uroveil. Mentalné
retardovany jedinec ma plné pravo zit v kruhu své vlastni rodiny a i¢astnit se riznych
forem spoleCenského Zivota. Roding, ve které Zije, méa byt poskytovana pomoc. Je-li
nutné jeho umisténi do specializovaného zafizeni, maji byt podminky Zzivota v ném
blizké normalnim podminkdm zivota, jak jen je to mozné. Je zde i pravo na
kvalifikovaného opatrovnika a pravo ochrany pied jakoukoliv formou zneuzivani,
ponizovani a vykofistovani. Je-li jeho osoba predmétem soudniho stihdni, mé pravo na
zédkonny proces s plnym uzndnim svého stupné odpovédnosti, ktery vyplyva zjeho

mentalniho stavu.

V roce 1987 bylo vyznamnym dokumentem Evropskou konvenci o prevenci
tyrani a nelidského nebo poniZujiciho zachazeni nebo trestini umoznéno posuzovat
zachazeni slidmi zbavené svépravnosti tak, aby nedochédzelo k jejich tyrani
a ponizovani. Prava déti upravuje mezinarodni dokument Umluva o pravech ditéte,

kterd je pro Ceskou republiku pravné zavazna po ratifikaci v roce 1991. Dal§im
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dokumentem =z prosince 1993 jsou OSN schvilena Standardni pravidla pro

vyrovnavani prileZitosti pro osoby se zdravotnim postiZenim.

Jako posledni dokument uvadim zakon €. 108 /2009 Sb., o socialnich sluzbach.
Zakonem ¢. 206/2009 byla provedena jeho pomérné obsdhla novelizace. Zmény, které
pfindsi, 1ze rozdélit na dveé velké skupiny. Prvni se tyka pfedevsim uzivateli socidlnich
sluzeb a podminek poskytovani piispévku stupné zavislosti na pomoci druhé osoby.

Druh4 ¢ast zmén se tyka hlavné poskytovateld socialnich sluzeb.’

1.4 Narozeni ditéte s diagn6zou mentalni retardace a rozhodnuti matky

dité vychovavat

Narozeni ditéte je v kazdé rodiné ocekavana radostnd udalost. V mém pripadeé
tomu tak nebylo. Jiz v poslednich dnech prenatalniho obdobi jsem vnimala ze strany
lékaru, ze by miminko nemuselo byt tak uplné v pordadku. Doufala jsem, ze to nakonec
dobie dopadne, vidyt jedno zdravé uz jsem doma méla. Zadnou lékariskou péci jsem
nezanedbala, odjakziva jsem nekuracka, alkohol ani drogy neuzivam a v nasi rodiné se

nikdo jakkoliv handicapovany nevyskytoval.

Opak byl pravdou. Svého syna o vaze 1,30 kg jsem poprvé uvidéla v inkubatoru
napojeneho na respirator a obrovské mnozstvi nejriiznejsich hadicek. Pres veskery Sok
a zklamani mé ani na okamzZik nenapadlo, ze bych si ho nechtéla odvést domi. Bala
jsem se o jeho zivot a nic ostatniho mé nezajimalo. Hledala se pricina. Pediatii byli
skoupi na jakoukoliv informaci a zdravotni sestry neverbadlné davaly najevo, Ze situace
Jje velmi vazna. Zato porodnici mé neustale konfrontovali tak, Ze se jim podarilo vzbudit
ve mné pocit viny a s nim jsem také odchdzela domii, zatimco Filipek dlouhé tydny
zustaval v nemocnici sam. Prvni obdobi jeho Zivota jsem proplakala a jediné, co mi bylo
dovoleno, tak stat v navstévnich hodinach vedle inkubatoru na oddeéleni novorozenecke

Jednotky intenzivni péce.

., Specificky emocni stres v té dobé predstavovalo odlouceni od ditéte a nékteré matky

zatim neresily nic jiného nez to, aby jim je persondl vratil. Pudova potreba mit

7 Hutat, J. Pravni minimum pro osoby se zdravotnim postizenim. 10.vyd. Pardubice: Narodni rada osob se
zdravotnim postizenim Praha, 2009.
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novorozence u sebe byla u matek v Sestinedeli, v dobé velkych hormondalnich zmén,
. vevr v ey 8
silnejsi nez cokoli jiného.

r~r .

Takto podobné li¢i svoje pocity mnoho stejné postizenych Zen. Vzpominaji na
netaktni zplsoby sd¢leni ze strany 1€kaiti a na fakt, ze se o jejich ditéti Casto mluvilo ve
treti osob&. Na tisent a uzkost uprostied novorozeneckého oddéleni, které je plné
rizolicich miminek a pySnych rodict. Také na reakci své vlastni rodiny a partnera,
kterému nebyly schopny odpovédét na otazku, jak to bude dal. Nezanedbatelna je i jista
vizualni odliSnost ditéte, kterd se v Iékaiskych zpravach popisuje jako stigmatizovana

vizaz.

Zatimco miminko je pod neustdlym dohledem Iékaidi, matce se profesiondlné
nikdo nevénuje. Ve své mysli si promita zpétné den za dnem a snaZzi se najit tu chvili,
kde se stala chyba. Chybi psycholog, ktery by ji pomohl v prvnich dnech novou Zivotni
situaci postupné zpracovavat a obnovit psychickou rovnovahu. Také chybi informace
o stavu postizeni, o zkuSenostech s tim ¢i onim druhem postizenim a praktické rady, jak
o dit¢ pecovat, aby se jeho stav alesponi zlepSil. Rodice se prozatim museji spokojit
s obecnym a nic netikajicim vyrokem, Ze jejich dité je vyvojové opozdéné. Odbornici
k presné diagnoze dospivaji celé mésice, nékdy dokonce roky. Vyskytuji se i ptipady,
kdy diagnoza neni stanovena nikdy. ,, Z jinych vyzkumii je totiz zndmo, Ze zpusob, jakym
se rodiciim rekne o poSkozeni ditéte, na né ma hluboky dopad. Ovliviiuje totiz nejenom
to, jak se této situaci prizpusobi, ale i to, jak s ditétem budou v raném udobi jeho zivota

r (9
zachazet.

Po navratu z porodnice matky mohou sice samy vyhledat profesionalni pomoc,
ale ve vétSin€ ptipadi k tomu nedochédzi. Divodem mize byt nedostupnost psychologa
v misté¢ bydli§té, zdravotni poporodni komplikace, starosti s kojenim a pieddvanim
mléka svému ditéti. Pfi této Cinnosti Casto spolupracuje celd rodina, nebot
novorozenecka JIP byva vzdalena od bydlisté maminky i nékolik desitek kilometru, tak

jako to bylo naptiklad v mém ptipadé. Roli tu hraji i finan¢ni prostiedky.

V tom lepsim piipad¢€, kdy brany porodnice opousti matka s ditétem zaroven, je
natolik zahlcena péci o né, ze na hledani odborné pomoci nema cas a spolehne se jen na

svoji rodinu a ptatele. V soucasné dobé¢ jiz také ve vétSich méstech pomahaji po navratu

8 Vagnerova, M., Strnadova, 1., Krejcova, L. Naroéné matefstvi. 1. vyd. Brno: Karolinum, 2009, str. 77.
’ Blazek, B., Olmrova, J. Svéty postizenych. 1.vyd. Praha: Avicenum, 1988, str. 20.
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domi z porodnice Stfediska rané péce. Jde neziskové organizace, registrované
poskytovatele sluzeb rané péce pro handicapované déti ve véku od narozeni do sedmi
let véku. I pfes toto vySe zminéné vSak vétSinou Zena sama prochdzi rizné dlouho
stavem uzkosti, otfesem ze zhrouceni vytvofené¢ho idedlu, obrannym mechanismem
k fazi vyrovnani. Nechci se vSak poustét do podrobného popisu rozpolozeni matek po
psychické strance a jednotlivé tak popisovat vSechny mozné strategie adaptace na

krizové situace.

Naznacila jsem je pouze v souvislosti s vySe uvedenym faktem, ze chybi vhodné
nacasovana profesiondlni pomoc na samém zacatku, kdy ma Zena jeSt¢ pramalo
zkusenosti. Svoji velkou roli zde hraje citova deprivace z toho, ze dité vétSinou zlstava
v nemocni¢nim zafizeni a na nékolik dlouhych tydni je pferusen kontakt s nim. Dale je
to sebeobvinovani Zeny. Zde do jisté miry hraje roli i odbornd vefejnost, kterd se snazi
matce podsouvat skutecnost jistého provinéni v podobé¢ Spatné Zivotospravy, Zivotniho

stylu, kontaktu s nejriznéj$imi nemocemi.

Jestlize jde o postizeni vrozené, pienesené mechanismem dédicnosti, matka se
vyrovnava s faktem, Ze rodi¢e jsou puvodci onemocnéni ditéte. Zde je v mnoha
rodinach siln¢ zakofenén predsudek v podobé trestu za htichy predki. O existenci
genetickych syndroml je vSak rozhodnuto jiz v okamziku poceti nebo v Casném
embryonalnim stadiu. Obraz postiZzeni neni obvykle zfetelny ihned po narozeni, ale
utvari se az postupné s vyvojem ditéte. Objasnéni pfi¢iny poruchy muize ptinést rodiné

pocit smifeni a zamezit obviniovani. To vSak muze trvat dlouhé roky.

Vedle psychologické a 1ékatské intervence by zde jisté nasel uplatnéni i socidlni
pedagog. Postizené rodiné by mél byt schopen predstavit svét postizenych i1 zté
praktické stranky. Informovat ji o sluzbach a neziskovych organizacich, které jsou
blizko mista jejiho trvalého bydlisté, pomohl by s orientaci v zdkonné problematice
a v prispévcich, na které by casem mohla dosahnout a v neposledni fadé by mohl
zprosttedkovat kontakt na rodinu, kterda ma podobné postizeného clena, nebo na
internetové odkazy klubu rodi¢l, kde si v diskuzich sdé€luji svoje zkuSenosti. Toto
vSechno by zcela jisté pozitivné ovliviiovalo vnimani vlastni budoucnosti a rozhodovéni
matky, zda dité vychovavat domaci péci nebo ho radéji svétit do vychovy ustavnimu

zafizeni.
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., Intervence ma misto vsude tam, kde prirozené formy a zpusoby socidlni posily nejsou

voovor v r .r r Ve . r ol
dostatecné ucinné, maji skryté rezervy nebo se tak ¢i onak ocitly na scesti.

Prestoze jsem nikdy neuvazovala o umisteni svého syna do zdravotnického ci
socidlniho zarizeni, bylo mi to lékari mnohokrat nabidnuto. Neodsuzuji to u jinych
rodict. Kazdy mame jinou miru stresové zatéze, kterou jsme schopni zvladnout. Také
kazdy znas ma jiné osobnostni kvality, rodinné zazemi, bytové podminky

a v neposledni fadé¢ také financni moznosti.

Ale 1 rodie vzdavajici se vychovy svého ditéte by méli byt profesiondlnim
pracovnikem nalezité pouceni o vSech kladech i zaporech, které s sebou toto rozhodnuti
nese se vSemi jeho disledky pro budoucnost obou stran. Ja jsem zhodnotila svoje

schopnosti, kvalitu vztahu k partnerovi a zdvaZznost postiZzeni byla pro mne druhotna.

»Mnozi rodice trpi i pocity hanby, které se vztahuji k ocekavanym reakcim jinych lidi.
Citi se ve srovnani srodici zdravych deti ménécenni, jako lidé, kteri v nécem
podstatném selhali. Jejich proZitky byvaji ambivalentni, boji se zavrieni a odmitnuti,
a zaroven ocekavaji nejakou pomoc, ale casto nemaji predstavu, jaka by meéla byt

v v vr “11
a v cem by méla spocivat.

Postizeni ditéte znamend postizeni celé rodiny. Ta se musi vyrovnat
s nepfedvidatelnymi reakcemi svého okoli, zvlasté pokud jejich vzhledové odlisné dité
budi bezdéény zajem okoli. V odborné literatufe autofi ¢asto projevuji nazor, ze rodice
postizenych déti byvaji velmi precitlivéli na netaktnost a necitlivé poznamky se
sklonem ke vztahovacnosti a pfehanéni. Podle mého ndzoru je tato charakteristika velmi
individudlni a zaleZi na tom, do jaké miry svoji Zivotni situaci zvladaji. Smutnym

disledkem vsak zlstava jakasi spoleCenska stigmatizace takto postizené rodiny.
1.5 Dilci zavér

Mentalni retardace nezna hranice rasy, etnika, vzdélani ani ekonomického zazemi.
Jde o trvalé sniZzeni rozumovych schopnosti jedince v disledku organického poSkozeni
mozku. Dochézi k celkovému opozd'ovani ve vyvoji a k vaZznym poruchdm adaptace na
prirozené prostiedi. Postihuje ¢lovéka po strance psychické, fyzické i socidlni. Jde

o nesourodou skupinu s riznym stupném postizeni a mirou jeho intenzity.

19 Blazek, B., Olmrova, J., Svéty postizenych. 1. vyd. Praha: Avicenum, 1988, str. 58.
1 Vagnerova, M., Strnadova, 1., Krejcova, L. Naro¢né matetstvi. 1.vyd. Praha: Karolinum, 2009, str. 51.
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Postoj spolecnosti k lidem s mentalni retardaci se postupné meénil. Tendence
separovat osoby postizené mentalni retardaci za zed’ Ustavnich zafizeni byla nahrazena
humanistickym pfistupem zachovat jejich pfirozené prostfedi rodiny a zaclenovat je do

béZzného zivota spolecnosti, jak jen to bude mozné.

Na osoby s mentélni retardaci se vztahuji stejnd prdva jako na ostatni lidské
bytosti. Evropska socialni charta a Deklarace prav mentalné postizenych osob zarucuje,
ze mentalné retardovani jedinci nebudou mit v disledku svého postizeni potize

s uzndnim vlastni distojnosti ve spolec¢nosti.

Narozeni ditéte s mentalni retardaci je pro rodice velkym zivotnim otfesem.
Zpisob, jakym jsou s touto skutecnosti sezndmeni a prvni informace, které jsou jim
poskytnuty, ovliviiuyji jejich rozhodnuti dité pfijmout nebo se jeho vychovy vzdat. Pies
velky pokrok v l1ékarské oblasti a neonatologické péci 1€kati Casto selhdvaji ve chvilich,
kdy informuji matku o rozsahu postizeni. Zené se &asto nedostiva profesiondlni
psychologické intervence kratce po porodu ani nésledné péce po névratu z nemocnice

mezi své blizké.

Od roku 1999 se na tuto cilovou skupinu rodin déti s jakoukoliv formou postizeni
zam¢étila Stiediska rané péce. Jde o neziskované organizace, registrované poskytovatele
sluzeb rané péce podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach se zamétenim na
rodinu s handicapovanym ditétem od narozeni do sedmi let véku. SluZba je soustfedéna
ve vétSich méstech a rodic, aby se stal klientem, ji musi sdm kontaktovat. Pro jeji horsi
dostupnost v mensich méstech a na venkové se takto postizenym rodi¢iim nedostava
adekvatni krizové intervence v podobé psychologické a socidlné-pravni intervence
bezprostiedné po narozeni ditéte, ale az po uplynuti doby, v niZ se zorientuji a sami

pomoc vyhledaji. To se mize pohybovat fadové v obdobi nékolika mésicti i let.

15



2 Zena a jeji role vrodiné pecujici o dité postizené mentalni

retardaci

V této kapitole popisi svoje dosavadni zZivotni zkuSenosti s mentalnim postizenim,
rezim dne, nuceny zpusob Zivota a problémy, které se pro mne a ostatni, takto postizené
zeny, stavaji kazdodennosti. Pozastavim se u rolového pietizeni Zeny v ramci rodiny
i spolecnosti, které ma silny negativni dopad na kvalitu Zivota matek-pecovatelek.
Zvlasteé chapeme-li vyznam kvality Zzivota jako kategorii, ktera zahrnuje vSechny
podstatné charakteristiky zivotnich podminek v dimenzi sociilni, ekonomické,
spoleCenské, pravni a zivotniho prostiedi. Stejn€ jako péce se kvalita Zivota méni v Case.
Me¢fitkem je osobni spokojenost zeny pecovatelky a mira jeji té€lesné, duSevni a socidlni
pohody. S péc¢i o mentalné retardované dité se poji nedobrovolné socialni vylouceni ze
spolecnosti. To analogicky vyvolava otazku pfedmétu zajmu socidlni pedagogiky i toho,

zda je viibec mozné v této situaci dosahnout dusevni rovnovahy.

2.1 Specifika kaZdodenniho Zivota matky pecujici o dité se sniZenym

intelektem.

., Clovek se pomérné dobie dokdaze smirit s aktudlnim stavem, piijme i dlouhodobé
trapeni, nabizi-li se mu z ného kdesi na obzoru vychodisko. Ale je zdeptan, kdyz citi

v .37 . . s v ’ ro. 12
a primo vidi, jak je spoutdvana a skrtana celd jeho budoucnost.

Opustila jsem zaméstndni a ziistala v domdcnosti. Zcela jisté se zménila moje
hodnotova orientace a postoj k zivotu i lidem. Také slovo zdravi ma pro mé zcela
konkrétni a hmatatelnou podobu. Nedivam se s ocekavanim do budoucnosti. Vim, zZe se
Filip nikdy neosamostatni, Ze nezalozi rodinu. Nikdy tak jeho prostrednictvim
nepiekonam svoji vlastni smrt. Naopak mé trdpi otdzka, kdo se o syna postara, az ja
toho nebudu schopna. A zda vitbec zvladnu odlouceni po tolika spolecné proZitych
letech. Pri péci o syna jsem byla nucena velmi radikalné zménit kazdodenni rezim. Ten
je naprosto v souladu s potiebou jidla, odpocinku, vymésovani a spanku ditéte. V nasem
pripadé je specificka mixovana strava ve trihodinovych intervalech. Béhem dne se
venujeme rehabilitacnimu cviceni, prochdzce a jinym cinnostem formou hry. Prirovnala

bych ho k dennimu reZimu ditéte ve vyvojovém obdobi kolem jednoho roku veku.

12 Blazek, B., Olmrova,J. Svéty postizenych. 1.vyd. Praha: Avicenum, 1988, str. 26.
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Je mylné se domnivat, Ze s ulozenim ditéte vecer ke spanku, prichazi zaslouzeny
odpocinek. Mentaln¢ postizené¢ déti vyzaduji celono¢ni dohled. Potiebujici pomoci
s ptebalenim, s podanim néapoje nebo jen s pferuSenim spanku a uklidnénim. Casté

nocni vstavani k ditéti je nedilnou soucasti péce. Spankovy deficit také.

Ackoliv pro vétSinu Zen je silnou motivaci udélat vSe proto, aby dit¢ bylo
spokojené a Stastné, zivotni stereotyp je nesmirné unavuje. A vSechny retardované déti
vykazuji jisté autistické rysy a stereotypy pfimo vyzaduji. Znamenaji pro né pocit
bezpeci. Rezim dne je stejny ve svatek i ve vSedni den. Pro matku neexistuje vikend,

dovolena ani vanocni svatky.

Spim, kdyz spi moje dité. Jeho postizeni sdilim s nim a stava se Zivotnim stylem
celé rodiny. Pro svoje okoli jsem napadna. Vsichni meé diky postizeni Filipa znaji. Jsem
tak vice predmeétem kontroly, zdali se spravné staram o svoje dité, vice nez kterykoliv

Jiny rodic.

Mira zatéze je zavisla na typu a stupni postizeni i na ptidruzenych zdravotnich
komplikacich. VétSina déti tézsiho stupné mentalniho postiZzeni neni schopna verbalniho
projevu. Vyjimkou neni ani Filip, pfesto s okolim ur¢itym zplisobem komunikuje. Jde
o jakousi formu neverbalni &ili predfe¢ové komunikace.'? V praxi to znamena, Ze se dité
podiva smérem k hracce, kterou by chtélo. Své pocity a potieby vyjadiuje také
nejriizn&jsi intenzitou place nebo usmévii. Casto pouziva sva vlastni gesta nebo slabiky
k oznaCeni toho ¢i jiného. Matka tuto komunikaci pfesné ovladd a je schopna ji
zprosttedkovat okoli. Dé&je se tak nejcastéji pii l1ékarskych vySetfenich ditéte, pri
hospitalizacich v nemocnici a pfi jeho vzdélavani. Analogicky to Usti v nutnost neustalé

pfitomnosti matky u ditcte.

Zdravotni problémy syna mé trapi mnohem vice, nez snizeny intelekt. Narodil se
s mnoha vyvojovymi vadami a orgdnovym poskozenim. Vedle vaznych zdravotnich
komplikaci nds dokaze potrapit i obycejna ryma s nachlazenim. Jsem neustdle ve stiehu,

aby neprochladl a neprisel do kontaktu s néjakou infekci.

Vétsina déti se rodi, vedle mentalniho postizeni, se zadvaznymi piidruzenymi
zdravotnimi komplikacemi. Vzhledem k nim neni o¢kovana tak, jako zdravéa populace.

Toto vede k neustalé potiebé sledovat zdravotni stav ditéte a mit ho pod kontrolou.

¥ Newman Sarah. Hry a &innosti pro vyvoj ditdte s postizenim. 1. vyd. Praha: Portal, 2004, str. 71.

17



Matka totiz neni schopna vétSinou zachytit n€jaké prvni symptomy nemoci a predejit ji
tak v€asnym podanim néjakého medikamentu. Dité nemluvi, nestézuje si. Onemocnéni
propuké v plné sile. Ani potom vsak neni lehké je presné diagnostikovat. Casto se to
neobejde bez navstév nékolika specialistli najednou, tnavného cestovéani, dlouhého
¢ekani pred ordinacemi 1ékait a fyzického i psychického vycCerpani matky i nemocného
ditéte. Ordinace 1€katt jsou ve vétsin€ pristupné pouze v dopolednich hodinach, kdy je
otec nebo partner v zaméstnani a Zena tak fyzicky musi zvladnout diagnostiku spole¢né
s Iékafem sama. Navic 1ékafi se u nemocného ditéte zaméii na zlepSeni funkci. Matka
ale povazuje za dulezité také to, jak se jeji dité celkové citi. Odlisny rozdil ve vnimani
situace vede k rozporu, pfestoze matka je dulezitou soucasti kazdé 1€cby a méla by byt

odborniky povaZovana za ko-terapeuta.

Tento fakt Casto brani matkam svéfit dit€¢ do péce nékomu dalSimu, protoze
diisledky nemoci musi doma zvladnout samy. S nemocemi, které dité trapi opakovang,
si matky umi poradit. Pfikladem jsou Casté epileptické zachvaty, které zvladaji u svych

déti bez ptivolané 1ékarské pomoci.

Vsechny matky pecujici o mentalné postizené déti praxe naucila tomu, ze je
mnohem efektivnéj$i vénovat se prevenci, nez zvladat nemoc samotnou. Neustalé
sledovani zdravotniho stavu a snaha o izolaci ditéte pfed potenciondlnim zdravotnim

rizikem ma az patologicky charakter.

V ptipad€ matek samotnych to ale neplati. Zde chybi na pravidelnou péci o sebe
cas. Nemam na mysli pouze péstici ukony télesné schranky zeny, ale preventivni
1ékaiské ukony. Zeny nemaji kam odlozit dité v piipadé, Ze jsou samy zasaZeny nemoci,
nahlou nevolnosti nebo bolesti. Nemohou si vzit ,,nemocenskou*a na par dni se jit 1&Cit.
Akutni stavy fe$i z minuty na minutu. Pokud jim neni nabidnuta pomoc z okoli, musi
vzit mentaln¢ retardované dité k 1ékati s sebou a byt tak pod dvojitym psychickym
tlakem. Dlouhodobd nemoc nebo delsi fyzickéd indispozice je obrovskym problémem

pro celou rodinu a pro matky pecovatelky velkym strasdkem.

S vyse zminénym jde ruka v ruce potieba sebevzdélavani. Jde o aktivni hledani
novych informaci o duhu postizeni, progresivnéjSich lékatskych metod a postupd,
orientace v pravnim systému, ve spravnim fizeni, v oblasti Skolstvi. Maminky se
zajimaji, jakou vhodnou vychovnou metodu na dité¢ pouzit, aby sndze dosahli

o¢ekavané¢ho pokroku ve vyvoji. Osvojuji si zéklady znakové feci a jednoducha
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logopedickd cviceni. Ovladaji zéklady arteterapie, muzikoterapie, hipoterapie
i canisterapie. Jde také o osvojeni zékladii rehabilita¢nich cviki, dietologie a zdravotni
péce. Od cviceni Vojtovy metody, polohovani a masazi musi matky zvladat 1 ukony
v podobé cévkovéni, odsavani hlend, asistence pii vyprazdiovani, aplikace 1€k,
vymény zachytnych pytlikli pro umélé vyusténi stieva pred sténu biisni a dalsi ¢innosti,

hodné profesionalniho vzdélani zdravotni sestry.

Musi se naucit v piipadé upoutdni déti na invalidni vozik manipulaci s nimi.
Naprostou nezbytnosti je umét fidit motorové vozidlo a prakticky zvladnout i husty
méstsky provoz s mentdlné retardovanym ditétem v autosedacce za zady. Predmétem
z4jmu matek jsou i alternativni zptisoby 1écby. Vedle bylinnych preparati a lidovych
1écitelti to byva homeopatie a kineziologie. V téchto pfipadech musi byt kazda z nas
zvlasté obezietnd, aby ditéti spiSe neublizila a nestala se tak obé&ti obchodu s lidskym

nestéstim.

Matky pocituji velky nedostatek pedagogickych informaci a navodul, jak dité
spravné rozvijet, ucit ho a zvladat ¢innosti denni potieby. Jak piekonat u ditéte strach
z neznamych podnéti a vysvétlit mu, ze ho ur€ité situace neohrozi. Jak zvladnout
agresivitu ditéte. Bézné hygienické ukony v podobé stiithani vlast, ¢i nehtl jsou
v mnoha pfipadech obrovskym néporem na nervovy systém vSech zucastnénych.
Skute¢nym traumatem mulZe napiiklad byt i navStéva zubafe. Dit€ nespolupracuje
a jakykoliv maly zakrok v duting ustni vyzaduje anestezii. O dal$i soucasti lidského

zivota, jakou je sexualita, se v piipad¢ mentalné retardovanych radé€ji nehovoii vibec.

Zvlastni roli hraji v zivoté pecujici Zeny tabulky, jako méfitka ditéte. Matka je
povinna podrobit dit¢ 1€katskym vySetfenim, které nesmi byt star§$i tfi mésica.
Vezmeme-li v Givahu, jakou fyzickou, ¢asovou 1 ekonomickou zaté€zi projde pecovatelka
a dité, nez to vSe absolvuji, nebojim se v této souvislosti hovoftit o systémovém tyrani.
Hon za diagndézou a razitky, je nezbytny pro posuzovani zdravotniho stavu ditéte
a ndsledného schvaleni prvniho az ctvrtého stupné miry zavislosti, které s sebou nese
1urcity financni pfispévek na péci, poptipadé predurcuje narok na ziskdni té ¢i oné
kompenzacni pomucky. Zajimavym faktem v praxi je to, Ze ackoliv psychologické
i lékarské posudky zpracované odborniky maji diskrétni charakter, informace se

bezostysSné predavaji z Gfednika na ufednika, stejné jako obsah 1ékafskych zprav.
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Neni vyjimkou, Ze na rtznych odborech téhoz tufadu probihd dva i vice
schvalovacich procesi najednou. A sotva jedno spravni fizeni skonci, rozbihd se na
jiném ufad¢ dalsi. Navic schvéleni vyhody pro dit¢, ma velmi kratkou platnost
a vétSinou po roce vSe zacind nanovo. Matka tak stoji uprostied dvou protichidnych
tendenci. Jednou je ta, Ze je nutné respektovat individudlni zvlastnosti a schopnosti
ditéte. Tou druhou je tendence zaradit ho do tabulky a pfisoudit mu néjakou nalepku.
Dobra péce a pokroky, které dit¢ béhem svého vyvoje dé€l4, jsou paradoxné potrestanim
pro matku, tim, Ze je zmirnén stupeni zavislosti u postizeni ditéte, coz ma za nasledek

snizeni piispévku na péci s dopadem na snizeni mesi¢niho piijmu.

Me¢ftitkem spoleCensky uzitecné prace je ve spolecnosti mzda. Nikdo se
nepozastavuje nad tim, Ze si za své vydé€lané penize koupi néco zvlastniho nebo
luxusniho. V této oblasti to neplati. Matka mzdu nepobira. Prispévek na péci patii ditéti,
slouzi k pokryti jeho potieb. Jakékoliv kompenzacni pomicka je vazana na piijem
spole¢né posuzovanych osob. Rodina je tak neustdle pted ufedniky dotazovéna na své
majetkové poméry. Pomucky hrazené zdravotnimi pojistovnami, mezi které patii
invalidni voziky a koc¢arky, jsou ditéti pofizovany bezplatn¢ v zdkladni vybave. Kryty
do desté, kryty na kola proti détskym prstikiim, rizné upeviiovaci sady, fusaky jako
ochrana pfed zimou jsou nadstandardnim vybavenim, které¢ si musi rodina zaplatit.
Matku toto Casto stavi do nelichotivé pozice Zebrajicitho o sponzorsky dar od rtiznych
instituci, protoze sumy za vybavu se mohou S$plhat i do vySe n¢kolika desitek tisic
korun. Bezvychodna situace nastava, kdyz dité pottebuje pomucku, na kterou zdravotni

pojistovna ani ¢asteéné nepiispiva, nebo se vilbec neobjevuje na trhu.

Dalsim faktem, ktery jsem si v pribéhu svého Zivota vedle Filipka zacala
uvedomovat, je neustdaly tlak odborné verejnosti na psychiku matky v podobé
doporuceni a rad ze strany lékari, psychologii, fyzioterapeutii, specialnich pedagogii
a dalsich zucastnénych v podobé neustalé, vcasné, rané stimulace, aktivni prdce
a cviceni s ditétem, protoze pokud dojde k zanedbani v nékteré ze slozek jeho vyvoje, jiz
je to nendvratné ztraceno. Dlouho jsem méla v podvédomi jakysi pocit viny z toho, Ze
dité dostatecné nestimuluji, Ze bych se mu méla vice vénovat. Ze ho nemam dostatecné
rada, kdyz na chvili odpocivam a postupné jsem dospéla ke stavu, kdy jsem naprosto

potlacila své osobni potieby a zajmy.
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Ale vyjadieno slovy profesora Zdenka Matéjcka: ,,Dité samo netrpi. Nékteri
rodice a prarodice maji sklon predstavovat si, Ze dité, které se vyviji opozdené, strada
telesne nebo dusevné v dusledku svého stavu. Dité vsak své postizeni takto neproziva.
Zije svym détskym Zivotem a jeho radostmi a starostmi, tak jak to priblizné odpovida
jeho dusevni vyspélosti. Daleko vic trpi ti, kdo jsou k nému citové vazani a védi, jak by
se meélo za normalnich okolnosti projevovat. Ti maji pak prirozenou tendenci své

vvvvv

, .. 14
k radostnému zivotu!

Navic Zivotni praxe ukéazala, ze nadmérna stimulace ditéti Skodi, posiluje v ném
obranné mechanismy, které Casto spousti vinu nemoci a Spatné psychické i fyzické
pohody. Oproti tomu stoji nazor, ze matky pecujici o své déti jim svoji priliSnou péci
a pomoci pii nejbéznéjsich dennich ukonech §kodi v jejich harmonickém rozvoji a jsou
vlastné piekazkou na cesté k jejich vétsi samostatnosti. Tento rozpor matky kazdodenné

fesi v interakci se svym okolim a okolim ditécte.

S dosazenim plnoletosti mentalné retardovaného jedince ¢ekd na matku, ¢i rodice,
rozhodnuti tykajici se omezeni zpisobilosti k pravnim ukontim. Pfestoze tento akt je
zakotven v ob&anském zakoniku'’ tak, Ze nedochazi kjeho zneuZivani, je spojen
s rozsdhlou administrativou pro rodice a s pfijetim dozivotni odpovédnosti za své dite.
Opatrovnik také zahaji tizeni s okresni spravou socidlniho zabezpeceni o piiznani

invalidniho dtiichodu pro postizené dit¢.

Finan¢ni situace rodiny je determinant, ktery v kazdé rodin¢ ovliviiuje veskeré
déni. V rodin¢ pecujici o mentalné postizené dité jsou vSak zvySeny Zzivotni naklady
hned né¢kolikrat. Nejde jen o nakup rizného druhu socidlnich sluzeb, které zdravé déti
nepotiebuji, o vydaje za pohonné hmoty, léky, pleny, hygienické potieby. Jde také
o zvySené¢ zivotni ndklady spojené sudrzbou, tklidem domacnosti a oblecenim,
demolovanim zafizeni bytu a CastéjSimu opotiebovani véci a také o absenci volné
prodejnych pomtcek na trhu, vhodnych k véku ditéte. Konkrétné bych jmenovala tieba
luzko, které jsem pro syna musela nechat vyrobit na zakdzku, tak aby ve velkém
spliiovalo parametry deétské postylky a byl tak chranén proti pddu béhem spanku ze

vSech Ctyr stran.

' Matgjeek Zdengk. Psychologie nemocnych a zdravotn& postizenych déti. 3. vyd. Jino¢any: H&H. 2001,
str. 49.
13 UZ Obcansky zakonik a souvisejici piedpisy, § 10, odst. 1. Ostrava: Sagit.
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Faktem je, Ze pfi volném pobytu mentaln¢ postizenych déti v domé ¢i byté se
musi zafizeni pfizpisobit tak, aby je neohrozovalo na zivoté a zdravi. Zaroven kazda
Z nas touzi po vkusném, harmonickém a uklizeném domové. A jen stéZi se vyrovnava
s tim, Ze se musi v interiéru zfict naptiklad kvétin, vystaveni porcelanu po babicce nebo
volné pristupnych ¢i volné postavenych domacich elektrospotiebicli. Navic je zivotni
prostor plny pomiicek, které zabiraji misto. Pokud mentalné retardovany jedinec netrpi
tézkou vadou pohybového aparitu, nema rodina narok na ptispévek na Gpravu bytu ¢i
domu. Jakykoliv pokus o opravu, vylepSeni obydli, vymalovani ¢i rekonstrukci je pro

rodinu s mentalné retardovanym ditétem zvlasté naro¢ny finanéné i organizacné.

Matka ma také specifické postaveni aktivniho ¢lanku ve vzdélavani ditéte. Pokud
je dit¢ ve veéku povinné Skolni dochazky, dopravuje ho denné do skoly, pomahd mu
s prevlékanim a predava ho. Po vyuCovani ho vyzvedava. Casto cestou do specialni
Skoly a zpét urazi 1 nékolik desitek kilometrii denné. Za nevyjasnénych kompetenci
socialniho a Skolniho asistenta, matky ¢asto béhem vyucovani vykonavaji jesté socidlni
asistenci. Zvlasté¢ v ptfipadech individudlni integrace postizeného ditéte mezi déti
intaktni chybi Skolam finan¢ni prostiedky na jejich zabezpeCeni a tak nemaji na

vybranou. Moje situace ze zacatku nebyla jina.

Denné jsem vozila Filipa do 35 kilometrii vzdalené specialni skoly v cizim meéste.
Po dvou letech jsme v nasem méste s dalsimi rodici iniciovali skupinovou integraci pri
bézné zakladni skole v miste trvalého bydlisté a nase déti tak nemusi za svym vzdélanim

denné dojizdet.

Smyslem této prace neni popisovat problémy mentalné postizenych déti pii plnéni
povinné $kolni dochazky, kterd je podle zdkona bezplatna. Téma by pokrylo celou dalsi
bakalatskou praci. Chci pouze poukazat na fakt, Ze déti intaktni jsou tradi¢né
zafazovany do zékladnich Skol podle mista trvalého bydlisté a jejich rodi¢e navstévuji
Skolu pouze o ttidnich schiizkéch. V ptipadé postizenych déti je to jinak. Matky samy
hledaji vhodnou skolu pro své dité. Dité je zafazeno na zakladé vysetieni ve Specialné
pedagogickém centru do vzdélavaciho programu, ktery nabizi jen vybrana Skola atu
SPC doporuci. Matky s ditétem za vzdélavanim dojiZdi a celé dopoledne na né cekaji.

Aktivné se Skolou spolupracuji.

Nikdo se nezabyva praktickou ani finan¢ni strankou zdkladniho vzd€lavani

mentalné retardovanych déti. Neni zde bran ohled na fyzické moznosti Zeny ani na fakt,
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ze se dité vyviji a roste a manipulace s nim je rok od roku obtiznéjsi. V téch ptipadech,
kdy rodina hradi sluzby socialniho asistenta nebo svozovou sluzbu, snazi se matky uspét

se zadosti u potencionalnich sponzori ¢i nadaci se zadosti o jeji thradu.

Tim, ze travi matka vedle ditcte cely den, je siln€ pfetizena také fyzickym stykem
s ditétem. Mentalné postizené déti maji zvySenou potiebu mazleni a fyzického kontaktu
se svymi nejbliz§imi. Rodi¢ také musi snaset nekoordinované a neocekéavané doteky,
Casto v neadekvatni sile. O zvukové hygiené se v tomto piipadé nedd hovotit viibec,
mentaln¢ retardovani jsou zkratka hlucéni. Neustidlé nevyzddané podnéty pfispivaji

k nervozité rodic¢u.

Matka neni svobodna ani ve stylu oblékani. Je nucena s ohledem na manipulaci
s ditétem volit vhodné obleceni, dopliiky 1 Upravu svého zevnéjsku tak, aby ditéti

neublizila. Cim déle je s ditdtem doma, tim vice klesa jeji motivace k pééi o sviij vzhled.

Dalsim specifickym rysem zivota matky postizeného ditéte je proména
partnerského vztahu traumatem z narozeni ditéte se snizenym intelektem.“Oba rodice
Jsou traumatizovani faktem, Ze se jim narodilo postizené dite, a trapi se tim, ale kazdy
z nich muZe na tuto situaci reagovat jinak, miiZe se citit stresovan v jiné oblasti, a tudiz
preferovat jiné reseni, coz ke spokojenosti jejich partnerstvi neprispeje. K naruseni
vztahu miize prispét i vynucend zmeéna zivotniho stylu: demni program rodiny je
podrizen potiebam ditéte a obvykle se tak deéje na ukor spolecnych zazitkit manzelského
paru. Dochazi k redukci vzdajemnych interakci a nakonec k promeéné jejich kvality.
Partneri na sebe nemaji tolik casu a jejich vztah se miize dostat na uroven emocné

, 16
ochuzeného stereotypu.*

Jan Vancura pfirovnava narozeni ditéte s postizenim ke katalyzatoru, ktery vztah
bud’ stmeli, nebo rozlozi. At uz se vztah vyviji jakkoliv, faktem zlstava, ze vzdy dojde

vlivem mnoha faktorti k omezeni intimniho zivota partnerd.

Model doméacnosti se podoba modelu ze t¥icatych let devatenactého stoleti. Zena
se vzdava vlastni ekonomické Cinnosti a ziistava o dité pecovat doma a jedinym zdrojem
prijmi, vedle prispévku na péci, je mzda otce. Jemu zastava kariéra, kolegové, zajmy
a konicky. Jeho kontakt se svétem bézné zdravé populace neni tolik narusen. Zatimco

od matky spolecnost ocekava, ze se bude o své dité, bez ohledu na zdravotni stav, starat

1 Vagnerové, Marie a kolekt. Naro&né matefstvi. 1. vyd. Praha: Karolinum. 2009, str. 195.
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a rezignuje na vlastni zivotni ambice. Od otce se ocekdva mnohem méné a tato

o¢ekavani nebyvaji navic jasn¢ formulovana.

Ja vnimam za velmi sklicujici také nutnost ve zpiisobu traveni volného casu
a dovolenych, kdy dojde k rozdeéleni rodiny. Jeden z nas dvou pecuje o Filipa, zatimco
druhy se venuje zdravému diteti, které trpi tim, Ze po narozeni bratra nema tdatu a mamu
soucasné. Dano je to nedostupnosti odlehcovacich sluzeb v nasem okoli i financnim
ramcem rodiny. V pripadé, Ze je o Filipa postarano pani na hlidani a my /i si
ukradneme pro sebe nékolik hodin casu v podobé divadelniho predstaveni, je nutné
zapocitat do ceny vstupenek i taxu za hlidaci sluzbu, kterd se promita do vSech nasich
volnocasovych, spolecenskych aktivit ale inutnych praci v byte. Zkratka kdykoli

opustime Filipka soucasné.

Jakoukoliv naplanovanou aktivitu také silné ohrozuje fakt aktualniho zdravotniho
stavu a rozpolozeni ditéte. Nikdy nevime, zda ho budeme moci svérit do péce nekomu
tretimu a doprat si tak prislibenou navstévu u pratel ¢i kulturni akci, na kterou mame jiz
zakoupeny vstupenky. Nejistota nds provdzi az do posledni chvile odchodu. Naopak
Jistotu musime citit v osobé, kterd syna hlida. Musi mit nasi plnou duveru. Sverujeme ji
dité a s nim i klice od bytu. Ma pristup do nasi loznice, lednice a odhalujeme ji celé
svoje soukromi. A jesté jedna dovednost je s timto spojena a to ndarok na presnost pri

predavani ditete. Nikdy si nemohu dovolit se zdrzZet a stdle pocituji casovou tisen.

Moji kazdodennosti jsou i vycitky smérem ke druhému synovi. S odstupem casu
Jjsem schopna v jeho chovani zachytit znamky citové deprivace. Tu prozZival v dobdch
odlouceni, kdyz jsme byli s Filipem hospitalizovani ale i pozdeji, kdy jsem mu nebyla
schopna vénovat tolik casu a citu, kolik ke svému zdravému vyvoji potieboval. Casto
jsem se vedomé dopoustéla vychovnych prehmatii i v podobé nejriiznéjsich ndahrad

materialni povahy.

Zdravy sourozenec sdili ve svém zivoté jind omezeni, nez handicapovany. Musi
se vyrovnavat s omezenim péce, ¢asu, projevu citu ze strany rodicli, moznosti ke svému
zdravému rustu z divodu ¢asového, ekonomického 1 spoleenského. A zde nezalezi na
sourozenecké konstelaci, zda se jednd o prvorozeného ¢i druhorozeného. Smutnou
skute€nosti zUstava, Ze zdravi sourozenci jsou pro odbornou vefejnost zajimavi jen, jako
zdroj rodinné anamnézy. Nikdo se vSak nezabyva jejich pocity a tim, jaké nasledky to

pro né¢ ma do budoucnosti. Casto se hovofi o tom, jak se pracuje s rodinou postizeného
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jedince. Skutecnost je ovSem jind. Veskerd Cinnost ze strany poradenskych zafizeni,
odlehcovacich sluzeb a obcanskych sdruzeni je soustfedéna a financovana jen pro
handicapované. Ptesto, ze zdravy sourozenec je nucen Zit postizeni svého bratra nebo
sestry jako Zivotni styl. A pod vlivem této vleklé zatéze se v jeho chovani mlze projevit
mnoho negativnich symptomu. Vyse zminéné jako rodi¢ vnimam, analyzuji a snazim se

v

o minimalni dopad. Jen jedno vSak neumim, odstranit pficinu.

»INa otazku, jestli existuji i pozitivni aspekty toho byt sourozencem handicapovaného
clovek, je vsak jednoznacna odpoved ano a potvrzuji ji jiné priizkumy. Napriklad jeden
znich zjistil, Ze déti zrodin, kde je handicapovany sourozenec, se mohou stat
dospélejsimi, odpovédnéjsimi a trpélivejsimi. Tito sourozenci byvaji také altruisticti,

“ 7. vevr . ’ ;. ’ s vy . ’ «l7
citlivejsi k humanitarni praci a mivaji vétsi smysl pro rodinna pouta.

Chapeme-li volny Cas v zivoté téchto zen, jako Cas, o jehoz néplni si mohou samy
rozhodnout, tak ten je narazovy a jediné tehdy, pokud se zen¢ podafi uspésné predat
péci o dit¢ dalsi osobé. S timto je spojena nemoznost vénovat se n¢jakému konicku

nebo zalibé pravidelné a rozvijet ho.

V ptipad€ denni Skolni dochézky je mozné uvazovat o volném case v pribéhu
vyucovani, kdy je dit€ ve tiidé. Matka vSak v ptipad¢ dojizdéni travi dopoledne tim, ze
na dit¢ ceka vcizim mésté bez moznosti jakéhokoliv zdzemi. V okamziku, kdy

s ditétem dochazi do skoly v misté bydlisté, ma k dispozici delsi Casovy interval.

Kazda znas s nim néjak nalozi, ale s ohledem na oteviraci dobu knihoven,
obchodi, ndkupnich center, kavaren, sportovnich zafizeni a na fakt, Ze nehraji kina ani
divadla, Ze se nekonaji dopoledne koncerty ani jind ptedstaveni, nelze hovofit
o adekvatni ndhrad¢ volného ¢asu populace nezatizené péci o handicapované dité.
Vétsinou je totiz dopoledne vyuzito na Cist€¢ praktické ¢innosti spojené s domacnosti.

S touto skutecnosti nekoresponduje doporuceni Zdenika Matéjcka, ktery pfipomind, Ze

., Vychovatelé postizenych déti si vice nez kdo jiny potiebuji ¢as od casu odpocinout od
pretizeni, nikoliv fyzického, ale dusevniho. Jsou pretiZeni jednim druhem podnétii, jejich

starosti a uzkosti se nesou jednim smérem, v prdci s ditétem je méné proménlivosti atd.

17 Potmé&silova Radka. Miuizes-Gasopis o prekonavani bariér. Sdruzeni pratel Konta Bariéy, o.s. 2010, 1,
str. 9.
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Potrebuji tedy po urcitou dobu denné nebo delsi dobu s delsim casovym odstupem délat

v e 7 v e 7 ’ . 8
neco jiného, myslet na néco jiného a nabrat novych sil. ‘

Kazda z matek ma své vlastni zpisoby, jak si vykompenzovat dlouhodobou zatéz
n&im pifjemnym, co s pééi o rodinu nesouvisi. Casto se to tyka &innosti jakou je
zahradniceni, vafeni, peCeni nebo kreativni domaci prace. Jiné matky se sebevzdélavaji,
pestuji jogu ¢i medituji. Ve velké vétsing se tyto ¢innosti odehravaji v pfitomnosti nebo

blizkosti svého postizeného ditéte.
2.2 Role Zeny a rolové pretizeni v ramci rodiny

Socialni okoli v ramci role matky pecujici o dit¢ s handicapem ocekava, ze se
o své dit¢ bude starat, peCovat o né¢j a milovat ho, bez ohledu na obtize, které jsou
s institutem péée spojeny. Zena je vak touto Zivotni situaci zaméstnana v podobé tolika
roli, Ze neni schopna pfiméfené dostat vSem povinnostem, které se od ni vyzaduji. Roli
lze definovat jako soubor ocekavaného, dovoleného a vyzadovaného chovéani.
V hodnoceni matky pecovatelky svym nejbliZzSim okolim se promitne to, jak Zena
uspokojivé zvladne pozadavky jednotlivych roli. V realizaci role se vyrazné projevi
individualni zvlastnosti kazdé z zen, ale i nastaveni ur¢itého ocekavani se strany
spoleCnosti. Obligatorni role jsou jedinciim pfisouzeny vramci jejich existence.
Na zaklad¢ vlastniho vybéru Zena pfijima alternativni role. Pod tihou okolnosti je vSak
matka mentalné retardovaného ditéte ¢asto vmanipulovana do roli vnucenych. Rolové

pfetizeni sebou nese i konflikt uvniti osobnosti Zeny a role.

Po narozeni ditéte jsem se stala matkou, tedy milujicim rodi¢em, ktery md zajem
na tom, aby jeho potomek vyriistal v harmonickém prostiedi ve vSestranné rozvinutou
osobnost. 'V mém pripade, kdy dite neni zdravotné v pordadku a diagnoza mentalni
retardace je neuprosnd, jsem kromé matky také oSetiovatelkou a fyzioterapeutkou.

Denné provadim relaxacni a posilovaci cviceni a také jezdime plavat.

Jako pecovatelka mam pod kontrolou nepretrzité zakladni potreby ditéte a vse, co
je spojeno s prijimanim potravy a pitnym rezimem, vyméSovanim, odpocinkem,
spankem, zajisténim premedikace, oblékanim a udrzovanim hygieny a télesné cistoty.
V roli vychovatelky se snazim svému diteti v maximalni mire zprostredkovat co nejsirsi

kontakt se svétem zdravych a zprostredkovat mu, co nejvice podnétii k jeho rozvoji.

'8 Matgjéek Zdendk. Rodige a déti. 2. vyd. Praha: Avicenum. 1989, str. 290.
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Stimulace, stridani hry a odpocinku, prochazky a kontakt s blizkymi je spojena
s ndcvikem praktickych dovednosti a rozvojem jemné i hrubé motoriky. Pri
zabezpecovani zdkladni skolni dochdzky vykondvam povinnosti socidlniho asistenta
a také Fidice. Castd je také role obhdjce, plynouci ze stigmatu mého syna
a neprimerenych reakci v kazdodennich béznych situacich v konfrontaci s okolim. Jedna
se o zajisteni nakupu, cekani pred dvermi lékarskych ordinaci nebo pri jednani na
uradech. V pripadé nutnosti porizeni konkrétnich kompenzacnich, didaktickych
pomiicek nebo upravy prostiedi, se ze mne stava manazer. Zjistuji moznosti u statnich
instituci i u neziskovych organizaci. Podavam Zadosti o granty a nejriiznéjsi socialni
davky a prispévky. Osobné jednam s urady. Sleduji legislativni vyvoj a reaguji na néj.
Prebiram zodpovédnost za dité pri vybéru lékarii a vhodnych zpusobu lécby a oSetreni.
Bdim nad financni strankou celé rodiny. S timto souvisi také zabezpeceni chodu celé
rodiny. Nutné musim byt kuchaikou a hospodyni v domdcnosti. Soubézné jsem také

manZelkou a matkou zdravého syna.

V neposledni rade jsem také dcerou svych starnoucich rodici. Zde vnimam velky
rozpor mezi tim, co se ode mne ocekava a co jsem schopna svym rodiciim poskytnout.
Obecné plati, ze deéti maji byt svym rodicum oporou ve stdri a zdrojem pomoci, jak po
strance psychické, fyzické a materidlni. Bohuzel situace rodin s postizenym clenem je
spise opakem. Pro velké casové vytizeni s péci o syna nejsem schopna nabidnout svym
rodicum tolik pomoci, kolik by zasluhovali. To ja se na né casto obracim s prosbou
o laskavost v podobé kratkodobého hlidani diteéte a mam velké stésti, Ze jsou mi oporou.

To nemohou vsechny maminky handicapovanych deti rici.

Ne vSichni prarodice své postizené vnouce pifijmou a nauci se jeho postizeni
rozumét tak, aby s nim uméli zachazet. Nedochéazi k zddné emocni podpote a poskytnuti
jakékoliv pomoci. ,,Chovani prarodicu miize byt pro matku neprijemné ¢i zranujici,
leckdy muize jeji trapeni posilovat nepochopeni a nesprdavnd interpretace jejich reakci.
Popiranim problému nebo hledani vinika byva casto projevem obrannych reakci téchto

lidi, i kdyz leckdy piisobi i kontraproduktivné a pFispiva k rozvoji dalsich komplikaci. “**

Ve svém Zivoté zastavam fadu jeSt€ dalSich roli v podobé sestry, tety svému

synovci a netefi, ptitelkyné svym kamaradkam, ucastnim se vetejného zivota a dopliiuji

1 Vagnerova Marie a kolekt. Naro&né matefstvi. 1.vyd. Praha: Karolinum. 2009, str. 237.
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si vzdélani. VSechny role se prolinaji a lomi pfes tu nejdilezitéjsi a tou je role

pecovatelky.
2.3 Dilci zaver
Dilci shrnuti okolnosti, které mi vazné narusuji kvalitu Zivota.

Snazim se duistojné prijmout to, co nemohu zménit a dobrovolné sdilim postizeni
svého syna v celém svém Zivoté, prestoze jsem zdravd. Zrekla jsem se véci, které jsou
pro ostatni zdravou populaci samoziejmosti. Vzdala jsem se své profese a smirila se
s nedostatkem volného casu i s omezenimi tykajici se bydleni, oblékani, zpiisobu traveni
volného casu a Zivotniho stylu, jako celku. Chybi mi spolecenska interakce a verbalni
komunikace. Pokud se mi podari péci o dité predat, trpim pocitem neefektivniho vyuziti

casu.

Kvalitu Zivota mi silné narusuje fakt, Ze jsem stredem pozornosti a objektem zdjmu
nejruznéjsi socialni kontroly ze strany nejblizsiho okoli a uradii, které musim celit. Je
narusovano moje soukromi. Jsem zahlcena zbytecnymi administrativnimi tkony
a permanentnim  socidlnim stresem. Trpim nadmérnych fyzickym pretézovanim,
nedostatkem spdnku a odpocinku. Nemohu okamzZité reagovat na zmény ve svém

zdravotnim stavu.

Negativné vnimam ztizené podminky komunikace se svym ditétem. Jsem neustdle
v nejistoté, zda jsem spravné pochopila jeho pozZadavek i jeho momentalni zdravotni
stav. NereSitelnou situaci s dojizdénim pri nastupu syna do Skoly, jsem resSila radikalné
tlakem na ziizeni skupinové integrace pri bezné zdkladni skole v misté trvalého bydliste.
Po ukonceni Skolni dochdzky vsak neexistuje navaznost. Budoucnost je nepredvidatelna.
Presto, ze jsem aktivni, chybi mi dostatek informaci k tomu, abych jesté uspésnéji
rozvijela svoje dité. Casto jdu cestou pokus, omyl. Nékteré oblasti Zivota mentdilné
postizenych déti jsou pro spolecnost tabu a nemluvi se o nich. Kazdodenné narazim na
financni problémy a Ziju s védomim, Ze nasSe situace se hned tak nezlepsi, protoze do
zaméstnani se vratit nemohu. Rozdéleni rodiny pri ruznych cinnostech také neprispiva

ke stavu dusevni pohody. Nemohu spravedlive rozdelit péci mezi obé déti.

Tato negativa vsak Filip vyrovndva svymi usmeévy a obrovskou chuti Zit i pres
vdzné zdravotni potize. Vysledkem mého zpiisobu zZivota je zména hodnot, Zivotniho

postoje, vztahu klidem i ksobé samé. Naucila jsem se radovat z malickosti a Zit
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pritomnosti. Nasla jsem si viastni zpusob seberealizace. Cenim si takovych hodnot jak je

klid a rodinna pohoda oproti konceptu masové spotieby.
2.4 Pecujici matka jako objekt zajmu Socialni pedagogiky

Matka, potazmo rodice, mentalné postizeného jedince se snazi aktivné sebe 1 dité
zapojovat do ,,normalniho Zivota“ ve vSech jeho souvislostech, podle svych moznosti.
Pokazdé ale bedlivé zvazuji, co dité¢ zvladne a co uz ne. Vedle béznych c¢innosti, jako
jsou prochazky, nakupy, navstévy u piibuznych a lékafd, jsou oblasti zivota, které
zlustavaji uzavieny. Rodi¢ se dobrovolné nechce vystavovat situaci, ve které ho ¢ekaji
problémy. Nejenom ze strachu, jak bude na neadekvatni reakci mentdlné postizené¢ho
ditéte reagovat okoli, ale Casto i z diivodu, Ze se jednd o psychicky oties pro dité.
Dochazi tak vlastné k dobrovolnému socidlnimu vylouceni naptiklad z kulturnich akci,
které by dit€¢ svym chovanim naruSovalo. Jde o cestovani v hromadnych prostiedcich,
kde dit€ nezvladne népor tolika neznamych lidi najednou. Jde o navstévy v restauracich,
ubytovani v hotelovych  komplexech, relaxacnich a sportovnich komplexech
i nakupnich centrech. Je to individudlni s ohledem na zavaznost postizeni a povahu

ditéte.

Naro¢né zivotni postaveni matek pecujicich o své dit€¢ snadno vede ke
spolecenské izolaci. Té napomdha ndpor na psychickou i fyzickou stranku zeny pfi

interakci s okolim.

,, Konecné musime myslet na rozsah tzv. socidlni. Ptame se, jakou spolecenskou
hodnotu ma postizena funkce, jak je spolecensky exponovana, jakou odezvu v okoli budi
a jak svého nositele spolecensky omezuje nebo cini napadnym. Jsou nékteré cinnosti,
které jsou primym prostiedkem spolecenského kontaktu jako napriklad rec, mimika
obliceje, podavani ruky, stolovani. Pravé na tom poslednim si miizeme ukdzat, jak treba
objektivne nepatrnd vada ve funkcich potiebnych k tzv. kulturnimu jidlu a stolovani budi
v ostatnich lidech pohorseni, odpor a neumeérné silné negativni postoje. Jsou naopak
jiné funkce, socidalné vysoce exponované, které ziistavaji skryty pred verejnosti. Jsou
jakymsi tabu, takZe se o nich nemluvi ani pri lékarskych anamnézach. Tvka se to

Vv roroy o v ’ . ’ ’ .. 20
vymésovani, ukonii télesné hygieny, sexualni aktivity apod. *

20 Matéjéek Zden€k. Rodi¢e a déti. 2.vyd. Praha: Avicenum, 1989, str. 283.
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Dale specifika péce o dit¢ v podobé permanentniho ¢asového vytizeni a faktu, ze
neni nikdo, kdo by ji zastoupil. Zivotni a genderovy stereotyp v manzelstvi, zvysena
citlivost, praktické problémy spojené spécéi o dit¢ 1 fakt urCité podiizenosti
spolecenského postaveni je Zivnou plidou pro postupny vznik socialné patologického
chovani v celém spektru. Matky se mohou stat postupné obéti zavislosti na navykovych
latkach, poruch piijml potravy ¢i poruch dusevnich. Mohou také sklouznout do stavu
naprosté lhostejnosti ke svému okoli. Pro svoji osamélost jsou snadnym cilem pro
nékterou sektaiskou spolecenskou formaci. Objevuji se u nich sklony k sebevrazednym

myslenkam a deprese.

Matka je brana svym okolim za nejvétsi odbornici ve vztahu ke svému
postizenému ditéti. Tohoto faktu je Casto zneuzivano ze strany partnerti, ale i dospélych
sourozencu k psychickému tyrani v podobé neustalych vycitek na adresu postizeného,
k finanéni zavislosti na partnerovi, ale i k zavislosti na fyzické pomoci s mentalné
retardovanym ditdtem, vyzaduje-li to jeho zdravotni stav. Zena tak &asto nema,
vzhledem k okolnostem, moznost volby. Na druhé strané se matka také muze stat

agresorem. A vydirat svoje okoli.

Matky pecovatelky zaujimaji pozici ¢loveka, od néhoz se pouze néco ocekava, ale
jemuz nikdo nic neposkytne. Pfitom vyrovnana a relativné spokojend matka je pro svoje

dit¢ mnohem hodnotnéjsi opora nez vycCerpana matka, kterd trpi syndromem vyhoteni.

Charakterizovala bych to jako nerovny pfistup ke zdrojim a domnivam se, Ze
matky-pecovatelky, jako osoby spolecensky znevyhodnéné, by se mély stat podstatnou
skupinou predmétu zdjmu oboru Socialni pedagogiky. Zvlasté, chapeme-li pojem
socialni ve smyslu solidarity s témi skupinami osob, které se ocitly ve znevyhodnéné

zivotni situaci. Obsah oboru néktefi autofi vymezuji jako otdzku Zivotni pomoci.

Jde o pomoc, kterou potrebuji lidé, nejsou-li schopni samostatné spravovat své
zalezitosti, kdyz se museji vyporadavat se Zivotnimi ukoly, problémy a ohroZenimi
v riiznych prostredich a pri hledani optimalnich forem kompenzace riiznych nedostatkai.

(BakosSovd, 2006). *!

Socialni pedagogika chce reagovat na typické problémy v moderni spolecnosti

a institut domaci péce o mentalné retardované mezi né patii. Socidlni pedagogika je

! Kraus, B. Zaklady socialni pedagogiky. 1. vyd. Praha: Portal, 2008, str. 45.

30



uzce propojena se socialni praci. Ma také dimenzi pedagogickou. Snazi se vhodné
zvolenymi postupy prosazovat zadouci cile a pozadavky tak, aby vytvarela soulad mezi

e g, y 22
individudlnim a spolecenskym.

Doméci péce o mentalné€ postizené dité je pro Zenu novou zivotni situaci, které se
den ode dne uéi a profesionalni pomoc je zde vitdna. Zrovna tak jako v situaci, kdy péce
o postizené dité z n¢jakého divodu skonc¢i. Divodem muze byt dospélost a umisténi
takové osoby do socialniho zatizeni nebo tim diivodem muze byt ten nejsmutnéjsi, tedy
umrti ditdte. Zena se po nékolika dlouhych letech uréité spoledenské izolovanosti vraci
zpét do spolecnosti, do zaméstndni. SnaZi se zapojit do normalniho Zivot. Jeji situace je
srovnatelnd se situaci ¢lovéka, ktery se vraci po vykonu trestu. V jeji profesni kariéte
i spoleCenskych vztazich je nckolikaletd pauza. Bohuzel pro ni neexistuji zadné

podpiirné programy, které by ji adaptaci usnadnily.

Jakakoliv forma péce o handicapovaného jedince ma zasadni dopad na ¢loveka,
ktery ji poskytuje a jeho celou $§irsi rodinu. Neni pfitom podstatné, zda jde o mentalné
retardovaného jedince, télesné handicapovaného, vazn€ nemocného nebo seniora. Pro
poskytovatele je naro¢nou Cinnosti jak po psychické, fyzické i finanéni strdnce a nese
s sebou vazna zivotni omezeni S pfibyvajicim poctem rodin, které¢ pecuji o své blizké
v domécim prostfedi, roste zjejich strany tlak na zlepSeni spolecenského klimatu
a informovanosti zdravé populace o naplni a prubéhu péce samotné. Péce o potiebné
v domacim pfirozeném prostiedi je nejenom nejoptimalnéjsi formou pro postizeného,

ale je vyhodna pro celou spolecnost celou spolecnost. Je nejlevné;si.

2 Kraus, B. Zaklady socialni pedagogiky. 1. vyd. Praha: Portal, 2008, str. 46.
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3 Vymezeni legislativniho ramce spolecenského statusu matky

pecujici o handicapované dité

Tato kapitola pojednava o tom, jak Zena pecujici o mentaln¢ retardované dité
vnima svoji spoleCenskou situaci a jaké socidlni 1 spolecenské nespravedlnosti
zaznamenava ve svém zivoté oproti zdravym matkdm. Dotknu se citlivého tématu,
jakym je zéavislost na socidlnim systému. Stru¢né vymezim legislativni ramec postaveni
matky pecCovatelky a zamyslim se nad moznostmi jejiho pfistupu k ziskani pracovni

ptilezitosti, vzdélani, kultute a vefejnému zivotu
3.1 Spolecensky status

Status je spojovan s vyslednymi moZnostmi, pravy subjektu a také s ur€itou mirou
ocenéni. Bez ohledu na to, jaky ziskany status v podob¢ profese, vzdélani a majetku
m¢éla Zzena pecujici o mentalné postizené dit¢ pred jeho narozenim, po té, co opusti
zam&stnani, se jeji postaveni ve spolecnosti radikaln¢ zmeéni. Nema zadného
zameéstnavatele ani nepoziva zadné zaméstnanecké vyhody v podobé piispévkil na
stravu, dichodové pfipojiSténi, dovolené a nemocenské, piiplatkli za praci ve svatek
a vnocnich hodindch. Nejsou nastaveny parametry pracovni doby, odpocinku ani
hranice fyzické zatéze. Ztraci pozici ekonomicky sobéstacné osoby a nutné se snizi jeji
zivotni uroven. Klesne pocet spolecenskych interakci, z(zi se okruh ptatel, zméni se

socialni sit’.

Podle zavaznosti postizeni ditéte, je ditéti pfiznan piispévek na péci, ktery je
adresné pfiznan postizené osob¢. Ten slouzi jako finan¢ni podpora rodinam, potazmo
matkam, pokud nemohou byt ekonomicky sobé&staéné. Zena tedy nema zadny oficialni
ptijem, kterym by se mohla prokazat pti zadosti o pujcku, hypotéku, pfi uzavirani
leasingové smlouvy. Pokud vznikne narok na dalsi socialni davky v podobé ptispeévku
a zakoupeni a provoz motorového vozidla, nebo je nutné poiidit pro dité specialni
kompenzac¢ni pomucku, vychazi se z celkového pifijmu rodiny. O tyto davky musi
matka zadat na odboru socidlni péce a opravnénost svych pozadavki dokladat

I1ékatskymi zprdvami a doklady vypovidajicimi o jeji finan¢ni situaci a majetku.

v

Nejpalcivéjsi je situace matek samozivitelek, které jsou nejvice ohrozeny

chudobou. Ne vlastni vinou se dostdvaji i do stavu hmotné nouze, protoze nemaji jiné
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finan¢ni zdroje. Jejich pozice zadatelek a pravidelny kontakt s urady se fadi mezi silny

socialni stresor. Utedni postup povazuji za degradaci jejich lidské diistojnosti.

Utady nerozliduji pozici matky fadné pecujici o handicapované dité a pozici
dlouhodobé nezaméstnané Zeny, kterd parazituje na socidlnim systému. Svoji roli zde
sehrava slozitost a nejasnost ptredpisl, nedostatek informaci, chovéani ufednikd. Na
jedné stran€ si zeny pecujici o dit€ vazi toho, Ze stat financné podporuje jejich mentalné
retardované dité a hradi za n¢€ zdravotni a socidlni pojisténi, na druhé stran¢ jim ubira

sebeuctu postoj vetfejnosti v podobé presvédCeni, ze dostavaji dost penéz zadarmo,

1 kdyz nepracuji.

VétSing téchto Zen vadi zavislost na socialnim systému, pokud to dovoli zdravotni
stav ditéte, snazi se piivydélat si a byt spoleCnosti i jinak prospéSnad. Casta je
dobrovolna cinnost pro obcanskd sdruzeni, kterd poméhaji handicapovanym lidem

a ktera zakladaji pravé matky pecujici o né.

Jen pro ilustraci si dovolim srovnani spoleCenského postaveni matky pecujici
o mentalné postizené dit¢€ a zdravotni sestry, kterd pecuje o mentalné retardované osoby
v ustavnim zafizeni. Zatimco matka dé€la tutéz praci ctyfiadvacet hodin denné, Casto
v nevyhovujicich prostorovych a materialnich podminkach, je jeji ¢innost daleko méné
spoleCensky hodnocena, protoze je v domécnosti. Zdravotni sestra je lépe finan¢né
ohodnocena, pracuje v materidlné zabezpeceném prostfedi a po sméné odchazi domul
odpocivat, vénovat se rodiné¢ a svym zalibam. M4 néarok na zastup v dobé nemoci
a o dovolené. Také ji nalezi priplatek za no¢ni praci a praci ve svatek, ktery upravuje
pravni kodifikace zékoniku prace. Jeji pracovni pozice se t&$i vysokému spolecenskému

ohodnoceni kviili nazoru, Ze je velmi naro¢né pracovat s mentalné postizenymi jedinci.

., Rodiciim pomaha, je-li jejich vychovnd prace ocenéna a spolecnosti prijimana jako
vyznamnd a zdsluznd véc. Stdle se setkavame s tim, jak jejich sebevédomi
a spolecenskou prestiz snizuje mnoho predsudkii a pover o dédicném zatizeni
a podobnych vécech. Boj proti nim znamena pomahat rodicum, aby se realisticky
vyrovnali se situaci. Je to opét ukol sdelovacich prostiedkii na Siroké osvetové fronte,
ale je to i ukol jednotlivych odbornych pracovnikii jednotlivych zdravotnickych ci

sy o . .. r N r ro. 623
socidlnich odborii v jejich denni pripadové praci. *

2 Matéjéek Zden€k. Rodiée a déti: 2.vyd. Praha: Avicenum, 1989, str. 288.
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3.2 Platna legislativa a jeji stru¢na charakteristika

Matka pedujici 0 mentalné postizené dité na izemi Ceské republiky je chranéna
a vazana pravnim fadem Ceské republiky, ktery zakotvuje prva a povinnosti pro
vSechny obcCany statu. Vedle normativnich pravnich aktl nejvyssi pravni sily, jako je
Ustava a Listina zakladnich prav a svobod, existuje cela fada zakont a vyhlagek, které
reguluji chovani a moznosti dosazeni prav a plnéni povinnosti ze strany pecujicich zen.
Za sté€zejni je povazovan pro vSechny rodiny s détmi zdkon o rodiné¢ a obcansky

zakonik.

Neustdlé zmény a potfeba orientace matek pecovatelek ve stile ménicich se

ptedpisech ptinasi do jejich zivota komplikace.

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach uvadi v § 29 odst. 3 : “poskytuje-li
opravnené osobé pomoc osoba blizka nebo jind fyzicka osoba, obecni urad obce
s rozsirenou puisobnosti vyda temto osobam na jejich zdadost bezplatné pisemné
potvrzeni prokazujici dobu péce pro ucely hmotné nouze, zdravotniho pojisténi,
duchodového pojisteni a zaméstnanosti: v tomto potvrzeni vidy uvede stupern

zavislosti osoby, které je péce poskytovana. “

Zakonem. ¢. 206/2009 byla provedena obsahla novelizace zdkona ¢. 108/1996
Sb., o socidlnich sluzbach. Ta je rozd¢lena na dvé velké ¢asti. Prvni Cast je
vénovéna uzivatelim socialnich sluzeb a podminek poskytovani ptispévku,
zvlasté jeho ndroku a vyplaty pfispévku u osob starSich 18 let. Podstatné takeé
zvysuje kontrolni ¢innost obecniho ufadu obce s rozsifenou pusobnosti. Ta muize
kontrolovat, zda byl pfispévek vyuzit k zajisténi pomoci. Zda zptisob poskytované
pomoci a jeji rozsah odpovida stanovenému stupni zavislosti. Zda pomoc
poskytuje osoba uvedend v zadosti a dal$i. Druh4 ¢ast novelizace se tyka hlavné
poskytovatelli socialnich sluzeb. Jde zejména o nalezitosti potiebné k registraci,
kontrolu podminek a tipravu povinnosti poskytovatelii socialnich sluzeb. Nové je
doplnéni oznamovaci povinnosti pfi ukonceni sluzby klientovi, spravni delikty,
stanoveni maximalnich vysi thrad provadécim pravnim predpisem. Je zde také

upravena problematika akreditace vzdélavacich zatizeni a programd.
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Zakon ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, upravuje podminky ucasti
téchto osob na dichodovém pojisténi v § 5 odst. 1 pism. s. Doba péce se matkam

pecujicim o své dité zapocitava do diichodového pojisténi.

Zakon ¢. 582/1991 Sb., o organizaci a provadéni socidlniho zabezpedeni.
Podle § 40 a) tohoto zdkona ma obCan pravo na zaslani informativniho listu
o ptehledu doby dichodového pojisténi. Informativni list zasle okresni sprava

socialniho zabezpeceni obcanovi do 90 dnil ode dne doruceni jeho zadosti.

Zakon ¢. 48/1997 Sb., o zdravotnim pojisténi. V § 7 pism. g) je zakotveno, ze
za osoby, které jsou zavislé na péci jiné osoby ve stupni II nebo stupni III nebo
stupni IV, a osoby pecujici o tyto osoby, a osoby pecujici o osoby mladsi 10 let,

které jsou zavislé na péci jiné osoby ve stupni L.

Zakon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi. V § 11 odst. 3 pism. e) se
uvadi, ze dostane-li se pe€ujici osoba do hmotné nouze, nevyzaduje se u ni snaha
o zvySeni pfijmu vlastnim pfi¢inénim, a to za podminek uvedenych v tomto

paragrafu.

Vyhliska MPSV CR 182/1991 Sb., patii k nejvyznamngjsim predpisim
v socialni oblasti. Upravuje posuzovani zdravotniho stavu a pracovni
neschopnosti, podminky pro poskytovani mimotadnych vyhod, problematiku
pfispévkll na upravu bytu, na zakoupeni motorového vozidla, na provoz

motorového vozidla, na individudlni dopravu.

Zakon ¢. 110/2006 Sb., o Zivotnim a existenénim minimu. Definuje zivotni
minimum jednotlivce a spolecné posuzovanych osob. Taxativné uvadi co je
zapocitatelnym piijmem a co neni ptijem. ,.Za prijem se nepovazuje prispevek na
péci. Cast socidlniho priplatku a prispévku na vihradu potieb ditéte nalezejici ze
zdravotnich duvodii, davky socialni péce poskytované vzhledem ke zdravotnimu
stavu a zvlastni prispevek k diichodu podle zvlastnich pravnich predpisu. “ Dale
uvadi vypocet a vyznam Zivotniho a existenéniho minima. Novelizace zdkonem

¢. 463/1991 Sb.

Zakon ¢. 561/2004 Sb., Skolsky zakon, zarazuje Zaky se zdravotnim postiZenim
do skupiny zakt a studentii se specialnimi vzdélavacimi potiebami. Mezi n¢ se

fadi déti se zdravotnim nebo socialnim znevyhodnénim. Zakotvuje pravo zaku se
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zdravotnim ¢i mentalnim postizenim na bezplatnou Skolni dochazku. Novelizovan

zakonem ¢. 378/2009

VyhlaSka MSMT 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, Zaki a studenti se
specidlnimi vzdélavacimi potFebami a déti, zaki a studenti mimoradné

nadanych, kterd upravuje vzdélavani i mentalné retardovanych déti.

Zakon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni podpore v platném znéni a provadéci
vyhlaska ¢. 207/1995 Sb., v platném znéni definuje zdkladni pojmy vztahujici se
ke statni socialni podpofe a k naroku na davky zavislé na vysi ptijmu (pfidavek na
dit¢, socialni ptiplatek a ptispévek na bydleni) a na davky nezéavislé na vysi
ptijmi (rodicovsky piispévek, davky péstounské péce, porodné). Zakon chape
socialni pfiplatek jako finan¢ni podporu nizkopiijmovym rodindm se zdravotné
postizenym Clenem k pokryti nakladli spojenych se zabezpecenim potieb jejich
déti. Je vSak vazan na stanovenou hranici ptijmu, kterd musi byt v piedchozim
kalendarnim ctvrtleti niz8i neZ dvojndsobek Zivotniho minima rodiny. Pfispévkem
na bydleni stat pfispiva na bydleni rodin a jednotlivcil s nizkymi finanénimi

ptijmy.

Zakon ¢. 500/2004 Sb., spravni rad. Tento ptedpis stanovuje postup organi
vefejné spravy, nalezitosti jejich postupu, prava ucastnikli fizeni, ustanoveni
o lhatach, ale také o nalezitostech rozhodnuti. Stanovuje druhy a naleZitosti

opravnych prostiedkil a to jak fadnych, tak mimotadnych.

Kromé vySe uvedenych zdkonl by se matka pecujici o osobu blizkou méla

orientovat v dafiové problematice, v systému zdravotnickych zafizeni a regulac¢nich

poplatk a méla by védét, od kterych poplatkli je osvobozeno jeji handicapované dité.

Jedna se o poplatek za lazensky a rekreacni pobyt, poplatek za povoleni k vjezdu

s motorovym vozidlem v ptipadé, Ze jde o priivodce osob, které jsou drZitelem prikazu

ZTP. Dale v ptipadé, Zze matka pfepravuje tézce zdravotné postizené dit€¢ — drZitele

mimotadnych vyhod II nebo III. stupné, je vozidlo osvobozeno od poplatku za pouziti

dalnice a rychlostni komunikace.

Vzhledem ke skutecnosti, ze matka pecujici o dité¢ je ve vétsiné piipadi osobou

bez jakéhokoliv pfijmu, mlze v piipadé soudniho fizeni, podle obfanského soudniho

fadu, podat ndvrh na osvobozeni od soudnich poplatkd. Osvobozeni, v jakém bylo
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pfiznéno se vztahuje i na hotové vydaje za odménu za zastupovani zastupce, kterého
soud miize zen¢ stanovit. VySe zminéné muze byt do jisté miry chapano jako vyhoda.
Nevyhodou ovSem je, Ze Zena si sv€ého pravniho zistupce nemize vybrat a musi
spolupracovat i s osobou, kterd se nemusi t&Sit jeji plné duvere. V ptipadé, Ze by
nepecovala o dit¢ a byla ekonomicky sobéstacna, naskytd se ji ve vyhrocené Zivotni
situaci, napiiklad pfi rozvodovém fizeni, daleko vét$i moznost, jak 1épe obhdjit svoje
prava. Otazka vynutitelnosti prava pro matku pecovatelku bez finan¢nich prostiedkt je
citlivou zélezitosti, kterd se vyznamné odrazi v jejim subjektivnim vnimani kvality

Zivota.

3.3 Pristup k pracovni prileZitosti, ke vzdélavani, k verejnému Zivotu, ke

kulture

Zeny, kterym odrostou zdravé déti, nemusi fedit rozpor mezi zaméstnanim
a matef'stvim. Mohou se soustfedit na svoji profesni kariéru. Matkdm postizenych déti
se takova Sance nenabizi. Matetfské povinnosti neubyvaji, naopak se stupnuji s tim, jak
roste jejich dité. VEtSinou se museji smifit s tim, Ze jejich profesni ambice zlstanou
nenaplnény. Pfesto se mnohé z nich snazi ziskat néjaky Casteény pracovni uvazek,
jednak proto, aby si finanéné polepSily a jednak proto, aby piekonaly svoji
spoleCenskou izolovanost a osamélost, protoZze zaméstnani byva spojeno s nabidkou

mnoha socialnich kontaktu.

Névrat do zaméstnani je spojen s nutnosti najit nékoho, kdy by jim s péci
o mentaln¢ retardované dit€¢ pomohl. To je velmi obtizné, zvlast¢ v malych méstech a na
venkové€, kde neni dostate¢nd sit’ odlehcovacich sluZeb. V této souvislosti je tfeba vzit
v uvahu 1 znevyhodnéni matek postizenych déti na trhu prace. Matky potiebuji
zkraceny, ¢i jinak wupraveny uvazek, vzhledem k dennimu programu ditéte.
Zamgstnavatel se obava zvysené absence z divodu nemoci ditéte a nutnosti navstévovat
nejriiznéjsi vySetieni, hospitalizace a lazenské pobyty. Ziskat praci na ¢aste¢ny pracovni
uvazek, na dohodu o pracovni ¢innosti nebo takovou, kterd by se dala doma skloubit
s péci o dité, je nadlidsky vykon. Takova pracovni mista nejsou. Pokud se zen¢ prece
jen podaii zachovat si svoji profesi, byt jen na ¢astecny pracovni uvazek, velkou cast ze
mzdy vynalozi na pokryti nadkladii spojenych s hlidanim ditéte, pokud péc¢i nezajisti

nejblizsi rodina.
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Matky nepozivaji zvlastni ochrany ze strany pracovnich uradi. Nejsou pro né
sestavovany zadné programy, které by jim pomohly piekonat mnohalety pobyt
v domécnosti. Tyto Zeny se nemohou bezplatné Ucastnit rekvalifika¢nich kurzl, pokud
nejsou vedeny v evidenci Ufadu Prace. To viak, vzhledem k pé¢i o postizené ditg,
nebyva casté. V pripadé, Ze se zena, po n¢kolika desitkach let vraci zpét do pracovniho
procesu, neni vibec bran zietel na jeji dosavadni Zivotni a praktické zkusSenosti s péci
o postizeného jedince a neni ji oficidlné pfizndn ani statut pecovatelky. Musela by

absolvovat kurz Pfimé obsluzné péce. Pro pracovni trh je nezajimava.

Jen pro ilustraci uvadim, ze ve spravnim obvodu Moravského Krumlova, kde je

sdruzeno 33 obci, pecuje o dité do 18 let 32 zen.

Zeny pecujici o mentalng postizené dité se v souvislosti se zamé&stnanim chovaji
individudlné. Nekteré svoje zaméstnani opustily a na feSeni tohoto problému
rezignovaly. Jiné si dovedly svij Zivot zorganizovat tak, Ze si svoji profesi udrzely
a o péci se podélily s dalSimi rodinnymi piislusniky. Jiné se po skonceni péce o své dité

snazi do n¢jakého zaméstnani vratit.

Diskriminujici pfistup maji tyto zeny i k doplnéni vzdélani a kvalifikace. Maji
nerovné podminky vzhledem k ¢asovému vytizeni a také k tomu, Ze musi nékomu péci
o dit& predat. Jsou vét§inou bez vlastniho finanéniho piijmu. Uhrada rekvalifikaénich,
vzdélavacich kurzil, rizné formy studia neni pro rodinny rozpocet nezanedbatelna.
Podstatnou slozku tvori také Uhrada za hlidani ditéte, at’ uz soukromé osob€ nebo
poskytovateli socidlnich ¢i odlehcovacich sluzeb. Piesto se mnoho zen, pecujicich
o dité, snazi piekonat naptiklad pocitacovou negramotnost. Sebevzdélavaji se doma
a chtéji byt ptfipraveny, az jim rodinnd situace dovoli, uplatnit se na trhu prace a ve

spolecnosti.

Ptistup ke kultufe, sportu a k vefejnému zivotu je vazan stejnym determinantem,
jako predeslé. Nedostatkem Casu a moznosti péci o dité predat. Vzhledem k provozni
dobé kulturnich instituci, m& matka jen malou Sanci navstivit n¢jaky kulturni stanek,
program ¢i vystavu v dobé Skolni dochazky jejiho ditéte. Zbyvaji tedy knihy a média
v domécim prostiedi. Pokud se ji pfece jen podaii navstivit kulturni program, promita se
ji do kulturniho zazitku i vSudypfitomna starost o to, co se pravé déje doma a cena

vstupného je navySena o finan¢ni sumu vynalozenou za hlidani ditéte.
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Pro matku je dulezité navazani vztaha s lidmi, které maji také postizené dité.
Nejde jen o sdileni takto zavazného problému a predavani cennych praktickych rad.
Casto je to provéfena cesta k n&jaké formé pomoci a jistd metodika postupu, jak dal.
Proto tyto Zeny zakladdaji nebo podporuji vznik riznych rodicovskych skupin, které
mohou nabidnout urcitou pomoc a podporu ostatnim postizenym rodicim, zvlasté
v mistech, kde profesionalni pomoc chybi tplné. Casto jde o jedinou formu ucasti ve

vetfejném zivot€ spolecnosti.
3.4 Dilci zavér

Zména spoleCenského statusu hraje velkou roli v subjektivnim vnimani
spokojenosti zen se svym zivotem. Z ekonomicky sobéstacné osoby se stdva matka
finan¢né zavislou na vysi prispévku, ktery je adresné vyplacen jejimu ditéti. V piipade,
ze zdravotni stav nedovoluje Zené jistou miru piivydélku, je zcela odkézéna na finanéni
podporu ze strany statu. Pozici zadatelky matky samy vnimaji velmi negativné a n¢které
ufedni tkony povazuji za ponizujici. Finanéni znevyhodnéni mé i své praktické dopady
pti zadostech o hypotéky a pijcky. Ale také jako omezeni béznych potieb ostatnich
¢lenti rodiny. Otdzkou také zlstava, do jaké miry se matka pecovatelka miize finanéné
podilet na dichodovém pfipojisténi, Zivotnim pojisténi a dal§im preventivnim
zajisténim budoucnosti své i svého ditdte. Zeny chapou, Ze stat poskytuje rodiné jen
zékladni podporu, ale citi se bezmocné, protoze oproti matkdm zdravych déti, si

nemohou na zvysené zivotni naklady vydélat. Zdravotni stav ditéte to nedovoluje.

Velké problémy zenam pecovatelkdm cCini v zivoté neustale se ménici legislativa
a nedostatek informaci o tom, jak cely socialni systém funguje. Na Zenu, pecujici
o mentaln& postizené dit&, se vztahuje pravni fad Ceské republiky. Jeji pozici vymezuje
zvlasté zakon o socidlnich sluzbach, zékon o dichodovém a zdravotnim pojisténi.
V praxi to znamend, ze zdravotni a dichodové pojisténi za ni hradi stat. Zakon
o pomoci v hmotné nouzi, zdkon o Zivotnim a existen¢nim minimu, zakon o statni
socialni podpofe vymezuje rizné druhy financni podpory pro matky pecovatelky.
Ptispévek na péci pro dité se nepovazuje za piijem pro posuzovani majetkovych poméri

matky.

V souvislosti s posuzovani zdravotniho stavu ditéte matka musi mit povédomost
o obsahu zakona o socialnich sluzbach i o vyhlasce MPSV CR ¢&. 182/1991 Sb., kterou

se ufedni aparat fidi pfi posuzovani zdravotniho stavu jejiho ditéte. Pro matku
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pecovatelku je naprosta nutnost zékladni znalosti spravniho fadu, kterym se tidi pii
jednotlivych Zadostech u ufednich instituci. Matka musi spoléhat na svoje pravni
védomosti, protoze jako osoba bez vlastniho finan¢niho piijmu si vétSinou sluzby
advokata nemulZe dovolit. Socidlni asistence je také placenou sluzbou. Pii
vymahatelnosti prava mohou matkdm pomoci nékteré neziskové organizace, které
poskytuji pravni sluzby a mohou tak Zenu nasmérovat spravnym smérem a poradit
s ur¢itym pravnim tkonem. Pfi jednani s ufady Zendm vadi pozice apriorné podezielé
osoby, kterd se snazi zneuZit socidlniho systému ve sviij prospéch. Svoje opodstatnéné

naroky musi opakované prokazovat i u n€¢kolika instituci najednou.

Névrat do zaméstnani pii péci o mentalné postizené dit¢ je velmi obtizny,
vzhledem k neustalé potiebé tesit, komu péci o dité predat. Presto se matky v této
souvislosti chovaji individudlné a nékteré z nich byly dokonce schopny udrzet si svoji
profesi. VétSina znich je vSak pro pracovni trh nezajimavd 1 tehdy, kdyz péce
znéjakého divodu skoncila. Po dlouholetém pobytu v domdacnosti trpi ztratou
spoleCenskych kontaktl, pocitacovou negramotnosti a tim se velmi snizuje jeji
schopnost zaméstnani ziskat. Navic zeny pecovatelky nejsou cilovou skupinou pro
nejriiznéjsi vzdélavaci a podpirné programy ze strany statnich a nestatnich organizaci,

které by jim pomohly ptekonat dlouholetou spolecenskou izolovanost.

Pfistup matky pecujici o mentalné¢ postizené dit¢ ke kultufe a sportu je
determinovan predanim péce nckomu dalSimu a finan¢ni strankou celé véci.
Ve srovnani s matkami zdravych matek maji v tomto sméru zvlasté nevyhodnou pozici.
Ve volném case se matky peCovatelky spiSe t€8i na zakladni Cinnosti Zivota, které
povazuji za piijemné odreagovani. Tim je pro mnohé zahradniceni, vafeni, peceni ¢i

kreativni ru¢ni prace.

Do vetejného Zivota matky vstupuji svoji G€asti v obCanskych sdruzenich, kterd
jsou zaméfena na pomoc podobné postizenym rodinam. Na jedné strané jde o urCitou
formu seberealizace a dosazeni pocitu, ze mohou byt spolecnosti prospésné. Druha véc,
kterd je k takovému kroku vede, je osobni zkuSenost, Ze nejlepsi cesta k ziskani nebo

pfedavani informaci a zkuSenosti je od rodict, kteti maji podobné handicapované dite.
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Prakticka cast

4 Prizkum nazoru u jinych matek pecujicich o mentalné

postiZené dité na kvalitu jejich Zivota

V piipadé mé bakalaiské prace se jedna o popis zkoumané reality a tou je kvalita
zivota matky pecujici o mentdlné¢ retardované dit¢ v domacim prostiedi. VSe to, co
ovliviiuje moji kvalitu Zivota, at’ uz v pozitivnim nebo negativnim smyslu, jsem uvedla
v teoretické Casti bakaldiské prace. ZkuSenosti jsem podlozila citacemi z odborné
literatury. Aby vSak nedoslo cCisté k subjektivnimu popisu vnimani dané skutecnosti,

rozhodla jsem se ji podpofit vypovéd'mi stejné zasazenych zen.
4.1 Cil prizkumu a jeho metodologie

Tato bakalaiska prace vznikla z osobni pohnutky, protoze citim povinnost predat
zivotni zkuSenosti a informace vSem, ktefi se o institut péce o mentalné retardované déti
v rodin€ zajimaji. Vérim, Ze vSechny popsané skutecnosti prispéji k dokresleni obrazu
toho, jak se zije matkdm mentaln¢ retardovanych déti a co ovlivituje jejich pocit zivotni
spokojenosti. Informace mohou byt v mnohém pfinosné pro vSechny, ktefi pracuji
a setkdvaji srodinami mentaln€ postizenych déti, ale 1 pro poskytovatele nebo

zadavatele socialnich sluzeb.

Pro ziskéni potfebnych informaci jsem upiednostnila kvalitativni metodu
rozhovoru pfed pozorovdnim, pfestoze jsem méla moznost zicastnéné pozorovat
respondentky v riiznych zivotnich situacich béhem nékolika let, co jsme v uzkém
kontaktu. Rozhovor jsem povazovala za nejvhodné&jsi proto, ze tak nejlépe mohu
porozumét sdélovanym postiehlim ze Zivota podobné zasazenych Zen a objektivné tak
interpretovat jejich socialni realitu. Uv&domuji si, Ze odpovédi Zen na dotazovani,
tykajici se vnitfnich prozitki a pocitli spokojenosti se svoji kvalitou zivota mohou
podléhat umyslnému ¢i neimyslnému subjektivnimu zkresleni. Kvalitativni vyzkumné
metody vSak netestuji hypotézy, ale snazi se o vytvafeni novych teorii, hypotéz

a nového porozumeéni. A o to jde v této bakalatské praci predevsim.

Problematika péce o mentaln¢ retardované déti je nesmirné¢ Siroka a jeji dopad na

kvalitu Zivota matky je neoddiskutovatelny. Pfi stanoveni otazek rozhovoru jsem
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vychdazela z toho, co chci o daném jevu zjistit. Pfedevsim to, jak na kvalitu svého Zivota

v

a moznosti seberealizace pohlizi jiné matky peCovatelky.

V neformdlni atmosféfe jsem v uvodu rozhovoru jednotlivé dotazované zeny
kratce sezndmila s ticelem, k jakému bude zdznam rozhovoru pouzit. Zodpovédéla jsem
jejich dotazy tykajici se moji prace a ujistila je, Ze vSechny vypovédi budou anonymni.
Jadro rozhovoru tvotilo pét zdsadnich standardizovanych otdzek a posléze jsem Zeny
nechala volné hovofit o v§em, co mi k danému tématu chtély samy sdé¢lit. V zavéru
rozhovoru jsem jim vyjadfila moji plnou podporu a pochopeni jejich Zivotni situace.

Podé€kovala jsem jim za svoji otevienost a upfimnost.

Moje zékladni otazky nezjiStovaly konkrétni okruh zajmi, ale spiSe nutily
respondentku, aby se zamyslela nad tim, jak vnima kvalitu Zivota po tolika letech péce

o mentalné retardované dit€ ona sama. A kterou Zivotni situaci byla zaskoCena nejvice.
Strukturu rozhovoru tvorilo 5 zdakladnich otazek:

V prvni otdzce jsem se dotazovala na vek, stav respondentky, na veék a typ
postizeni ditéte a jeho stru¢nou charakteristiku, na prib¢h téhotenstvi a dobu, kdy byla
mentaln¢ retardace diagnostikovana. Druhd otdzka se tykala délky péce o dité, a co
respondentku v souvislosti s ni nejvice trapi. Tieti otazkou jsem se dotazovala na
zivotni situaci, kterou byla respondentka nejvice zaskocCena a Ccinilo ji potize ji
zvladnout. V odpovédi na ¢tvrtou otazku mély respondentky vyjadrit to, co jim ve svém
zivoté nejvice vadi na chovani ze strany spolecnosti. Pata otdzka smétovala k vyjadieni

miry spokojenosti se svoji kvalitou Zivota.

Pti pouziti techniky zpracovani jsem pouzila ptfedev§im svoje zivotni zkuSenosti,
studium pouzité literatury a nestandardizovany, peclivé ptipraveny rozhovor, ktery
probihal v klidné, ptatelské atmosféte. Pfedpokladany pocet respondentek bylo sedm,
pricemz predpokladand doba rozhovoru s kazdou znich je tficet minut. VSechny
rozhovory byly pfepsany a metodou obsahové analyzy jsem porovnala vSechny nazory

dotazovanych zen.

4.2 Priazkumny soubor a zakladni charakteristika respondentek

Vybér respondentek jsem ucinila na zédkladé osobni domluvy. VSechny tyto Zeny

znam osobn¢ jiz nékolik let, véetné jejich rodinného zazemi a zivotnich osudt. Spolecné

42



se setkavame na zéklad¢ vlastni aktivity a pfi spolecné Skolni dochazce nasich mentalné

retardovanych déti. K jinym mé poji osobni pratelsky vztah.

Pfedem jsem je seznamila s obsahem teoretické ¢asti bakalarské prace a vysvétlila
Jjim zamér prizkumu. S poskytnutim rozhovoru vSechny souhlasily. Spole¢nym
charakteristickym rysem této malé skupinky Zen neni jen dlouholetd péce o mentalné
postizené dité, ale i to, ze vétSina z nich jsou zaroven i matkami zdravych déti. Mohou
tedy objektivné posoudit, jak odlisné jsou oba protipdly rodi¢ovstvi. Stejny je i jejich
ptistup k moZnosti piedat péci o postizeného clena rodiny formou odlehéovacich ¢i
jinych sluzeb. VSechny zc€astnéné ziji se svoji rodinou v blizkosti mista, kde zadna sit’
socialnich sluzeb vybudovéna neni. Protoze vybrané Zeny pecuji o svoje mentalné
retardované dité néckolik let, predpokladala jsem, ze mohou svoji kvalitu Zivota

zhodnotit s odstupem a bez vyhrocenych emoci.
Zakladni charakteristika respondentek

Respondentka ¢. 1
Zena, 47 let, vdand, vysoko$kolsky vzdéland.

Dcera, 18 let, z prvniho téhotenstvi narozena s détskou mozkovou obrnou -
spasticka diparéza, tézka mentalni retardace a pfidruzené zdravotni komplikace.
Diagnéza se upiesiiovala do dvou let véku ditéte. Re¢ zvlada, hygienu a samoobsluhu
ne. Péce o divenku probihala v domacim prostiedi az do zacatku Skolni dochazky.
V misté bydlist¢ nebyla rodin¢ nabidnuta moznost vzdélavani ditéte, tak byla divenka
umisténa do specidlni zdkladni Skoly interndtniho typu, kdy pobyvala od pondéli do
patku. Matka vté dobé porodila zdravou hol¢icku. Jakmile se naskytla moznost
vzdélavani v misté bydlisté, divenka opét zlstava v doméci péci a Skolu navstévuje
v dopolednich hodindch. Matka je béhem poslednich péti let zaméstnana na zkraceny
pracovni Uvazek u privatni firmy. Pfedani péce rodina feSila mistni pecovatelskou
sluzbou. Ve véku 18 let divenka umisténa v nejbliz§im Ustavu pro mentalné

retardovanou mladez a rodina si ji vyzvedava na vikendy a svatky.
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Respondentka ¢. 2
Zena, 42 let, vdand, vyucena v oboru.

Chlapec zprvniho tchotenstvi zemiel ve v€ku dvou mésicii na zapal plic.
Z druhého tcéhotenstvi se narodila dcera. Vyvoj zaostaval postupné. Dlouho nebyla
stanovena zadna diagndza. V péti letech objevena chromozomalni aberace. Sestnactileta
divenka je t&Zce mentalné retardovana s velkym mnoZstvim zdravotnich problémil. Reg
nezvlada, hygienu ano, samoobsluhu ¢aste¢né. Péce je zajistovana vyhradné v domacim
prostfedi. S nastupem Skolni dochazky ji matka denné vozila nékolik let do Specialni
Skoly ve Znojmé. Od 12 let divenka navstévuje zakladni Skolu formou skupinové

integrace v mist¢ trvalého bydlisté. Rodina zddnou socidlni sluzbu nevyuziva.

Respondentka €. 3
Zena, 33 let, vdand, vzdélani stiedni odborné.

Dcera, které je dnes 12 let, dostala ve tfech mésicich prvni velky epilepticky
zachvat. Nemoc programovala, zachvaty se pakovaly po péti minutach. Po dlouhodobé
hospitalizaci a dle matky, nevhodné zvolené 1é€bé a medikaci, zlstal silné poskozeny
mozek. Dit¢ je téZzce mentalné retardované. Zvlada fec, hygienu a sebeobsluhu ¢astecné.
PéCe o dceru zajistuje rodina pouze v domacim prostiedi. Divenka je vzdélavana
formou skupinové integrace pii bézné zékladni Skole podle rehabilitacniho programu.
Matka ji kazdy den do Skoly vozi, pfestoze vzdalenost mista jejich trvalého bydliste

dosahuje tficeti kilometra. Zdravy bratr.

Respondentka ¢. 4
Zena, 47 let, rozvedenad, vyucena v oboru.

Z prvniho 1 druhého té€hotenstvi zdravy syn a dcera. Tteti té¢hotenstvi probéhlo
vice nez po 18 letech. Narozena hol¢icka. Vyvoj se opozd'oval postupné. Matka sama
musela upozornit 1ékafe na to, Ze néco neni v poradku. Posléze diagnostikovan
Di Georgeho syndrom a porucha autistického spektra. Sttedné té¢zka mentélni retardace.

Divenka trpi tézkou vadou feci, hygienu udrzuje, samoobsluhu zvladda s pomoci. Péce
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zajisStovana pouze vroding. V sedmi letech divenka zahajila Skolni dochazku. Je
vzdélavana podle vyucovaciho programu praktické skoly. Matka ji denn¢ do Skoly vodi
a vyzvedava. PéCe zajiStovana pouze v rodiné, piesto ze je matka samozivitelka.

Z ekonomickych diivodi je matka nucena pfivydé€lavat si praci doma.

Respondentka ¢. 5
Zena, 35 let, vdand, vysoko$kolsky vzdéland.

Syn ve véku 10 let s chromozomalni aberaci. Slo o prvni téhotenstvi. Postizeni
diagnostikovdno kratce po porodu. Padsmo tézké mentélni retardace s pfidruzenymi
zdravotnimi komplikacemi a autismem. Chlape¢ek mluvi, z velké casti je schopen
zachovat hygienu, sebeobsluzné Cinnosti zvlada s pomoci. PéCe zajistovana pouze

rodinou. Dalsi dvé t€hotenstvi byla pro patologii plodu pfed¢asné ukoncena.

Respondentka ¢. 6
Zena, 44 let, rozvedend po 25 letech manselstvi, vyucena v oboru.

Syn, 18 let, ze tietiho tc¢hotenstvi narozen s détskou mozkovou obrnou -
spastickou kvadruparézou. Tézka mentélni retardace, pridruzené zdravotni komplikace.
Diagnéza upfesnéna do tif let. Chlapec verbalné nekomunikuje, hygienu ani
sebeobsluhu nezvladda, je imobilni. Péfe zajiStovana pouze rodinou. Konc¢i Skolni
dochéazku, kde je vzdélavan podle rehabilitaéniho programu. Matka ho denné do skoly

dopravuje. Zdravy starsi bratr a sestra. Rodina se rozpadla po25 letech ze strany otce.

Respondentka €. 7
Zena, 38 let, vdand, vzdélani uplné stiedni odborné.

Chlapec, 13 let, tieti téhotenstvi, narozen s détskou mozkovou obrnou- spastickou
kvadruparézou. Jednalo se o asistovanou reprodukci, porod ve 32. tydnu, bratr dvojce
zdav. Tézka mentalni retardace, zdravotni komplikace. Diagn6za stanovena kratce po

porodu. Chlapec verbalné nekomunikuje, sebeobsluhu ani hygienu nezvlada. Péce
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zajistovana vyhradné rodinou. Matka ho denné vozi do Skoly, kde je vzdélavan podle

rehabilitaéniho programu. Po osmi letech se pfirozenou cestou narodila zdrava dcera.
4.3 Hlavni zjisténi a dilci zavér

Pro zptehlednéni udaji, na které jsem se dotazovala v prvni otdzce, jsem zvolila

formu tabulek.

Tabulka & 1. Udaje matek

Poiadi dotazovanych Vék Stav Vzdélani Zdravé Déti
dité celkem

1 47 Vdana Vysokoskolské 1 2

2 42 Vdana Vyucena v 0 1
oboru

3 33 Vdana Stredi odborné 1 2

4 35 Vdana Vysokoskolské 0 1

5 47 Rozvedena Vyucena v 2 3
oboru

6 44 Rozvedena Vyucena v 2 3
oboru

7 38 Vdana Stredni 2 3

odborné

Z tabulky cislo jedna vyplyva, Ze primérny veék dotazovanych respondentek je
40,8 let. Je zde obsazen udaj o stupni dosazené¢ho vzdélani matek, o spolecenském stavu
a poctu zdravych déti. Dvé z dotazovanych zen jsou vysokoskolsky vzdélané, dvé maji
vzdélani uplné stiedni s maturitou a tfi jsou vyuceny v oboru. P&t ze sedmi Zen jsou
vdané a ziji v tplné rodin€, dv€ jsou rozvedené. P¢t se sedmi Zen je zaroven matkami

zdravych déti.
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Tabulka &. 2. Udaje mentalné retardovanych déti

Poradi dotazovanych Vék ditéte s Poradi Stanoveni Pri¢ina MR Délka
MR téhotenstvi  diagnodzy péce
MR ditéte MR o dité
1 18 1 Do dvou let DMO 18
2 16 2 Do tfi let Geneticka 16
3 12 1 Do jednoho Epilepsie 12
roku
4 10 1 Po narozeni  Geneticka 10
5 7 3 Do tfi let Geneticka 7
6 18 3 Do tfi let DMO 18
7 13 3 Po narozeni DMO 13
Vysvétlivky: MR mentalni retardace
DMO détskda mozkova obrna

Pro dokresleni Zivotni situace dotazovanych Zen jsem, v tabulce ¢islo dvé, uvedla
i poradi téhotenstvi mentalné retardovaného ditéte, jeho v€k 1 pfiblizny Casovy udaj
o tom, kdy byla diagnéza mentalni retardace stanovena. Z uvedenych udaju vyplyva, ze
mentélni retardace se ve tfech ptipadech poji s détskou mozkovou obrnou, ve tfech
ptipadech s genetickym zatizenim a v jednom pftipad€ s tézkou formou epilepsie.

V tabulce je uvedena délka péce, jeji pramérna délka je 13, 5 roku.

Druha otiazka smérovala k délce péce o mentalné retardované dité a k tomu,
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co matku v souvislosti s péci nejvice trapi.

Vsechny dotazované zeny jednoznacné vypovéde€ly, ze jejich zivot nejvice
ovliviiuje neustalé teSeni otazky: ,,Kdo pohlidd dit€¢ i v téch nejbéznéjsich zivotnich
situacich?* Tou miiZze byt navstéva lékare ¢i zubate, navstéva kina, vymalovani bytu,

nemoc matky ¢i obstarani vét§iho ndkupu. Jedna z dotazovanych zen navic uvedla, ze ji
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tizi nedostatek informaci o moznostech Cerpani nejriznéjSich prispévki ze systémui
a stale se ménici predpisy. Od dalsi respondentky také zaznél nazor na vyrazné omezeni
jejiho osobniho Zivota v souvislosti s péci, Ze musi byt neustale v pohotovosti jako fidic.
Casté presuny svého imobilniho ditéte vnima jako permanentni ohroZeni sebe i svého
ditéte ze strany hustého silni¢niho provozu. VétSina matek, vzhledem k nedostatecné
komunikaci ze strany déti, také vyjadiila obavy z toho, zda spravné chapou pozadavky

svych déti.

Treti otazku jsem smérovala Kk situaci, kterou Zena ve svém Zivoté vnimala

jako bezvychodnou a ¢inilo ji velké potiZe ji viibec zvladnout.

Kazda z dotazovanych Zen popsala jinou vyhrocenou Zivotni situaci, jejiz prozitek

byl pro ni tak silny, Ze vyrazné€ ovlivnil jeji Zivot na dlouhou dobu doptedu.

Dvé matky shodné uvedly, ze nejvétsi otfes zazily jeSté v porodnici, po sdéleni
prvnich diagn6z. Nevénoval se jim nikdo, s kym by se mohly podélit se o své problémy

a obavy z toho, jak tuto zpravu pfijme manzel a rodina.

Dalsi matka vzpominala na situaci, kdy kratce po porodu piisla navstivit na
oddéleni svoje dité, ale persondl ho mezitim, bez jejiho védomi, pfevezli na
specializované pracovis$té¢ do jiné nemocnice. Nez se dockala vysvétleni od lékarte,

zkolabovala s védomim, ze dcera zemiela.

Dalsi nefeSitelnou situaci uvedla respondentka v souvislosti s prvnimi dny péce

0 svoji druhou novorozenou dceru a zarovei o dceru mentalné handicapovanou.

Frustrujici situace se ptihodila dalsi dotazované v dobé, kdy si jeji tézce pohyblivé
mentalné retardované dit¢ zlomilo nohu. Matka se nebyla schopna domoci zaptjceni
invalidniho voziku. Podle zdravotni pojistovny mélo dité narok pouze na berle. Oba tak

stravili nékolik tydni doma v pokoji.

Dalsi dotazovana matka uvadi vyhrocenou situaci mezi specialnim pedagogem,
ktery vzdelava jeji dit¢ a ma tendenci k neustalému zleh¢ovani postiZeni ditéte a odmita
respektovat jeho zdravotni stav a realné schopnosti. Matka vzhledem k nedostupnosti

dalsiho vhodného Skolniho zatfizeni nemuize dité ptefadit jinam.

V posledni fadé je vypoveéd zeny, ktera byla dlouhd léta obéti domaciho nasili ze

strany manzela a jeji nejsilnéjSi zazitky jsou pravé spojeny s ukoncenim vztahu
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a nutnosti hledat pro sebe a postizené dité jiné bydleni. Pies vSechna poradenska centra,
ktera navstivila, zGstala na feSeni neustalého napadani ze strany byvalého manzela sama
a Celi tak kolotoci trestnich ozndmeni, soudni masinérii a velké psychické i finan¢ni

nepohodé.

Ctvrtou otizkou jsem se dotazovala na to, co Zenam nejvice ve svém Zivoté

vadi na chovani ze strany okoli.

P&t dotazovanych zen zhodnotilo negativné, ze jsou nuceny Zit postiZzeni ditéte
jako zivotni styl a cela rodina je tak spoleCensky stigmatizovana v interakci se svym
okolim. Péc¢i o dité je podiizena dovolena, prazdniny i vanoc¢ni svatky. Dvé z nich
uvedly, ze jim nejvice vadi finan¢ni znevyhodnéni, zvlast¢ zdravych ¢lent rodiny

a nemoznost vzit si piijcku nebo nemocenskou.

V paté otazce mély matky pecovatelky vyjadrit miru spokojenosti se svoji

kvalitou Zivota.

Nedokézaly odpovédét jednoznaéné. Svoji spokojenost, pfes vSechna omezeni,
kterd si kazdodenn¢ uvédomuji, vztahovaly ke zdravotnimu stavu ditéte. “Kdyz je
relativné zdravy a Zzivot jde normalné, tak je to docela dobré,* uvedla jedna

z respondentek.

Zeny mluvily o svém Zivoté jako o zvyku. O tom, Ze Ziji tak, jak musi, Ze se
nemohou seberealizovat v zaméstnani ani ve volném case. Sviij Zivot pfirovnaly
k neustalému boji za néco. Pokud se jim podati vyiesit jeden problém, ptijde dalsi.
Zaznél nazor, ze postizené dité vice vzalo, nez dalo a ze by vSechny okamzit¢ ménily

s matkami zdravych déti. Zeny Ziji s trvalym pocitem nevyhody oproti ostatni populaci.

Shoda v této otdzce panovala v nazoru, Ze v sou€asné dob¢ jejich kvalitu Zivota
zacinaji vyrazn€ naruSovat vleklé zdravotni potize s kréni pateti a Unavou, které,

vzhledem k péci o dité, nejsou schopny systematicky fesit.
Dil¢i zavér

Vsechny dotazované matky pecuji o své dité s vyrazné€ snizenym intelektem doma
a snazi se, aby dité neztratilo kontakt s pfirozenym prostiedim rodiny ani v dob¢ Skolni
dochazky. Své mentalné retardované dité vnimaji predevs§im jako dité, snizeny intelekt

je pro né druhotny. Se svoji Zivotni situaci se po letech smifily, pfestoZe si jasné
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uvédomuji sva omezeni v moznostech seberealizace v zaméstnani, osobnim zivoté,
volném case i vefejném zivote. Jejich pocit spokojenosti se svym zivotem je silné
ovlivnén finan¢nim znevyhodnénim rodiny a nepsanou spolecenskou stigmatizaci. Trapi
je mnoho problémil v podobé neustalé potieby hlidani ditéte a nefeSitelné situace
s navaznosti na Skolni dochazku ditéte v blizkosti mista trvalého bydlisté. I védomi Zze,

pecovatelstvi neni docenéno ze strany spolecnosti jako prace.

Velky vyznam pro hodnoceni své kvality zivota méd pro matky akceptace
postizeného ditéte nejbliz§im okolim, perspektiva budoucnosti a vzdélavani ditéte 1 mira
a efektivita socialni opory, kterd je Zendm poskytovana. Kazda oslovena zena zazila ve
svém zivoté traumatizujici okamziky, ve kterych ocekavala néjakou formu pomoci

z okoli, té se ji vSak v oekdvané mife a form¢ nedostalo.

Svoji kvalitu zivota vSechny matky hodnoti ve spojeni s aktualnim stavem zdravi
svych déti. Dobu, kdy je dité relativné zdravé a navstévuje Skolu, matky vnimaji jakou
ptiznivou. Nepftiznivé hodnoti zmény ve svém zdravotnim stavu a vyjadiuji obavu, aby

byly schopny rozsah péce o dité zvladnout v budoucnosti.

Vyzkumny soubor neni reprezentativnim vzorkem populace vSech matek, které
pecuji o své déti se snizenym intelektem. Jednak pro sviij maly pocet, ale také proto, ze
zde nejsou zastoupeny matky déti v§ech moznych typti mentalniho postizeni, syndromu
a ruzné dlouhé délky péce. Nemohu tedy zavér z pruizkumu zobecnit na celou populaci
matek pecovatelek. VEéfim vSak, Ze zavéry, které zrozhovorl vyplynuly, podpoftily
teoretickou ¢ast moji bakaldiské prace a smétuji k otazce, do jaké miry je viibec mozné

mluvit o kvalité¢ zivota matky, kterou zasahlo mentalni postizeni jejiho ditéte.

Pro srovnani si dovolim uvést dil¢i shrnuti z vyzkumné prace, kterd byla
zaméfena na zmapovani zivota matek, které maji postizené dité, nikoliv z pozice
pozorovatele, ale z jejich subjektivniho hlediska, tak jak jej Zeny prozivaly a zvladaly.
Zkoumanou skupinu tvotrilo 60 matek, které mély dit¢ s détskou mozkovou obrnou,
75 matek s détmi s mentdlnim postizenim, 20 péstounek, které pecovaly o ridzné

postizené déti a 50 matek zdravych déti.

~ZkuSené matky dovedou vici, co rodina, které se narodi postizené dite, potiebuje a jaka
pomoc by pro ni byla nejuzitecnéjsi. Podle jejich ndzoru by méla byt veskera péce

koncentrovand v ramci jednoho zarizeni a méla by byt zamérena na celou rodinu,
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vevr

a osobnéjsi, aby matka citila oporu i z této strany. Prislusni odbornici by jim méli byt
k dispozici, ale nemély by aktivné zasahovat do jejich Zivota. Mladé matky by mély mit
moznost se poradit, kdyz jde o duleZité mezniky v zZivote ditéte, napr. o volbé vhodné
Skoly. Ucitelé veskerych vzdeélavacich zarizeni by méli byt na takové odborné urovni,
aby dokazali vyucovat i postizené deti, méli by na né byt dostatecné pripraveni. DneSni
matky povazuji za dulezité i zajisteni navaznosti dalsiho uplatnéni postizeného ditéte po
absolvovani skoly, praly by si, aby se spolecnost zajimala o jejich dalsi Zivot, soucasnou
nabidku nepovazuji za zcela vyhovujici. Tyto Zeny védi, jak je v takové situaci vyznamné
rodinné zdazemi, ale zdroven si uvédomuji, ze nékde chybi, a proto podporuji vznik
riiznych obcanskych sdruzeni a rodicovskych skupin, které mohou urcitou pomoc

a podporu nabidnout také. “**

24 Vagnerova, M.,Strnadova, ., Krejéova, L. Naro¢né matefstvi. 1.vyd. Praha: Karolinum, 2009, str. 308.
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Zaver

Ve své praci jsem usilovala o zamysSleni nad tim, jak pé€e o mentalné retardované

dit¢ ovliviluje pocit zivotni spokojenosti matky v celé S§ifi souvislosti, zejména

socialnich, pravnich, finan¢nich i kulturnich.

Otazka smetujici ke kvalité zZivota zeny zatizené péc¢i o handicapované dité se na
prvni pohled mize zdat banalni. Stokrat opakovanou a samoziejmou pravdou piece je,
ze péce o jedince s jakymkoliv typem postizeni je ndrocna a zivot omezujici. Ale ve

skute€nosti si tuto situaci v celém svém kontextu umi pfedstavit jen malokdo.

Zamérné jsem se snazila ve sledu Zivotnich souvislosti autenticky zprostfedkovat
svoje vlastni prozitky z toho, jak znevyhodnéné postaveni matky pecovatelky oproti
matkdm zdravych déti ve spole¢nosti maji. V jakém nerovném postaveni se nachazeji
a jaké tézkosti, plynouci z nastaveni spolecenského systému, maji negativni dopad na
jejich kazdodenni Zivot. Zamérné proto, Ze mé osobni prozitky i zkuSenosti jinych
postizenych rodin ukazuji, jak malo vi Ceskd vefejnost o tom, co vSechno péce
o mentaln¢ retardované obnasi a jaka pfinasi omezeni. Mnozi politici, ufednici,
odbornici i poskytovatelé socidlnich sluzeb Casto nejsou schopni pochopit praktickou
stranku Zivota jedince s mentalnim postizenim a jeho rodiny. Na zdkladé téchto
teoretickych Uvah, vznikaji nespravné zavéry o tom, co je pro jedince s postiZenim
a jeho rodinu nejlepsi. Pokud se tyto neuplné predstavy o zivoté postizenych promitaji
do zasadnich rozhodnuti ve vécech legislativniho potadku, statni spravy, poradenskych
a vzdélavacich zafizeni a sité socidlnich sluzeb, pak spiSe rodindm s postizenymi détmi

zivot komplikuji nez by pomahaly.

Jako matka ditéte s postizenim nemohu zménit legislativu, ani ovlivnit sit’
socialnich sluzeb, ani objem finan¢nich prosttedkti proudici ze statniho rozpoctu
smérem k rodinam, které pecuji o své postizené cleny. Mohu vSak pfispét k Sirsi
informovanosti zdravé populace a snazit se v rdmci svych moznosti, aby byla smérem
k mentalné retardovanym jedincim tolerantnéjSi a vnimavéj§i. Vzdyt se stile
progresivnéjSim vyvojem genetiky se zafinda meénit i slozeni skupiny mentalné
retardovanych, v tom smyslu, ze za velkou vétSinou mentalniho postizeni stoji prave
diagnostikované genetické abnormality. Davno neni pravdou, Ze narozeni mentalné

retardovaného ditéte souvisi s nizsi urovni vzdélanosti a miry spoleCenské adaptability
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svych rodicl. Soucasna mentalni retardace neznd hranice ve vzdélanosti ani ve finan¢ni
a spolecenské urovni rodicu ditéte. Objevuje se v rodinach, kde se nikdy nikdo jakkoliv
postizeny nevyskytoval. A ke snizeni intelektu u jedincti v dnesni uspéchané dob¢é miize
velmi lehce dojit také posttraumatickou cestou pii riiznych drazech a dopravnich

nehodéch, sta¢i jen vtefina nepozornosti.

S nartstajicim poctem rodin, které pecuji o svého jakkoliv handicapovaného ¢lena,
vyvstava otdzka, do jaké miry jim miiZe socialni pedagogika jesté vice pomoci pfi feSeni
a zvladnuti jejich tizivé Zivotni situace v dimenzi socialni i pedagogické. Kladeni
darazu na prosazovani celistvého a pravdivého pohledu na pecovatelstvi s odkazem na
to, ze jde o Cinnost, kterd uspokojuje potieby celé spole¢nosti, mize vyrazné ovlivnit
zivotni podminky i zivotni Sance vSech nesobéstacnych jedinct. V praxi se ukazuje
potfeba, zaméfit svoji €¢innost 1 k novym cilovym skupindm, nez jsou notoricky zndmé
skupiny jedinct trpicich zévislostmi, ve vykonu trestu, jiného etnika, bez pfistiesi,
seniori a dalSich. Jde o osoby pecovatelli, na kterych jsou handicapovani jedinci
absolutn¢ zavisli. Mélo by se jednat o legislativni zakotveni systematické pomoci
socialniho pedagoga tak, aby se peCovatelim podatilo zvladnout sviij zivot s co nejvetsi
mirou spokojenosti. Potieba matek peovatelek nékomu sdélit své problémy se ukazuje
byt zasadnéjsi, nez psychologickd intervence. Fyzicky kontakt a verbalni projev s zivym
Clovékem v ramci socidlni prace nemuze nahradit Zadny webovy portal ani telefonni

linka.
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Resumé

Prace pojednava o kvalité zivota matky, kterd dlouhodobé€ pecuje o své mentalné

retardované dité.

V prvni kapitole jsem definovala postizeni mentalni retardace a jeho kvalifikaci.
Popsala jsem vyvoj postoje spoleCnosti k lidem s mentdlni retardaci a prava osob
s mentalni retardaci. Zasadni cast kapitoly je vénovana narozeni ditéte s mentalni

retardaci a rozhodnuti matky dité vychovéavat.

Druha kapitola je vénovana specifickému zivotu matky, kterd kazdodenné pecuje
o dité se snizenym intelektem a problémlm, které ji potkdvaji. Je zde popséano jeji
rolové pretizeni v rodin€ i frustrace z urcitého stupné spolecenského znevyhodnéni,

které analogicky vyusti v predmét zajmu oboru socialni pedagogiky.

Treti kapitola vymezuje legislativni rdmec spolecenského postaveni matky
pecujici o mentaln¢ retardované dit€¢ a moznosti jejiho pfistupu k zaméstnani, ke

vzdélavani, kultufe a vefejnému zivotu.

Posledni ¢tvrta kapitola je praktickou soucasti prace. Zde je kvalitativni metodou
rozhovoru se sedmi Zenami zjiStovano, jak vnimaji kvalitu svého Zivota, po tolika
letech péce o mentaln¢ retardované dité, ony samy. V dil¢im zavéru je shrnuto vse, co

ovliviiyje jejich pocit spokojenosti se svym zivotem.
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Anotace

Prace seznamuje s kvalitou Zivota matky pecujici o mentalné retardované dit¢.
Poukazuje na jeji spolecenské znevyhodnéni a rolové pietizeni. Vymezuje legislativni
ramec spolecenského statusu zeny pecovatelky a moznosti jejiho pfistupu
k seberealizaci, k zaméstnani, ke vzdélani a vefejnému zivotu. Popisuje vse, co

v souvislosti s pé¢i o mentalné retardované dite, ovliviiuje jeji zivot.

Kli¢ova slova:

Mentalni retardace, handicap, pecujici matka, rodina, kvalita Zzivota, spolecenské

znevyhodnéni.

Annotation

This assignment deals with the quality of life of a mother who looks after her child with
mental disabilities. It points at the fact that she is handicapped socially, as well as
overburdened due to her traditional role. There are defined the legislation frame of the
social status of a full-time nursing mother, along with her opportunities for self-
fulfillment, employment, education and public life. There is provided a large number of
aspects related to the full-time care of a mentally retarded child, and their influence on

a mother’s life.

Keywords:
Mental disabilities (cephalonia), handicap, nursing mother, child, family, quality of life,

social handicap.
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