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ABSTRAKT

Tato prace sezabyva problematikou planovani budoucnosti v rodindch s ditétem
s mentalnim postizenim. V teoretické Casti je vymezena definice rodiny, specifika rodiny
s ditétem s mentalnim postizenim, socialni sluzby pro dospélé lidi s mentalnim postizenim
a specifika planovani budoucnosti lidi s mentalnim postizenim. V ramci praktické cast
bakalarské prace je vymezena metodologie zvoleného pfistupu a interpretovany vysledky
vyzkumného Setieni. Cilem prace je zjistit, jakym zptsobem pfistupuji v rodindch s ditétem
s mentdlnim postizenim k pldnovani budoucnosti. Zvolenou metodou vyzkumu
je polostrukturovany rozhovor s deseti respondenty. Vypovédi rodicl a sourozencti déti
s mentalnim postizenim poskytly néhled do pfistupu a planovani budoucnosti, obtizich

s timto tématem spojenych a jedine¢nych ptibehii jednotlivych rodin.
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ABSTRACT

This work deals with the issue of future planning in families with a child with mental
disabilities. The theoretical part outlines the definition of a family, the specifics of families
with a child with mental disabilities, social services for adults with mental disabilities,
and the specifics of future planning for people with mental disabilities. Within the practical
part of the bachelor thesis, the methodology ofthe chosen approach is defined,
and the results of the research survey are interpreted. The aim of the work is to find out how
families with a child with mental disabilities approach future planning. The chosen research
method is semi-structured interviews with ten respondents. The testimonies of parents
and siblings of children with mental disabilities provided insight into the approach to future
planning, the difficulties associated with this topic, and the unique stories of individual

families.
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Uvod

Kazdy den sikazdy znés vytvaii plany do budoucna. At uz je to planovani dovolené
u mote, nebo kam vecer ptijdeme na veceti. Kdyz jsme na zakladni Skole, planujeme si, kam
pujdeme studovat dal ajakou préaci jednou budeme dé¢lat. Kdyz dospéjeme, planujeme
rodinu, kterou jednou chceme zalozit. Nas zivot se skldda z malych i vétSich plant.
Ve chvili, kdy jste soucasti rodiny, ktera ma ¢lena s mentalnim postizenim, z pldnovani
budoucnosti se stdva nezbytnd a mnohdy velmi bolestiva soucast vaseho kazdodenniho

Zivota. A to, at’ uz jste jeho rodi¢, nebo sourozenec.

V této bakalatské praci jsem sidala za cil zjistit, jak k planovani budoucnosti ptistupuji
praveé rodiny s ditétem s mentalnim postizenim. P&t stateCnych matek a pét state¢nych
sourozenci mi umoznilo nahlédnout do toho, jakym zplsobem sisvou budoucnost
predstavuji, jaké pocity pfemysleni o budoucnosti vzbuzuje a jakym zptisobem mezi sebou
o tomto nelehkém tématu mluvi.

K tomuto tématu mam jako sestra sedmnactilet¢ého mladého muze s mentalnim postizenim
blizko. Premysleni o budoucnosti je néco, co mé provazi kazdym dnem. Nekdy mé tizi,
nékdy dési, nékdy napliuje nadéji. Tato bakalarska prace pro me splnila sviij ucel uz jen tim,
ze jsem s dal$imi péti sourozenci s obdobnym osudem mohla o tomto tématu mluvit, vidét
jejich pohled na véc a inspirovat se jim ve svém vlastnim zivoté. Sdileni tohoto tézkého
rozhodovéni, této narocné skuteCnosti, které ptibuzni lidi s mentalnim postizenim
kazdodenng Celi, je dulezité.

Tato bakalaiska prace je rozdélena na dvé ¢asti. Cést teoretickd je tvofena dvéma kapitolami,
které slouzi jako teoretickd vychodiska pro €ast praktickou. Prvni kapitola se zaméiuje
na vymezeni pojmu rodina a popsani specifik rodiny s ditétem s postizenim. Druh4 kapitola
se zam¢efuje na systém péce o dosp€lé osoby s mentdlnim postizenim, sociadlni sluzby,
kterych rodiny s ditétem s mentalnim postiZenim mohou vyuZit, a na specifika planovani
budoucnosti v takovych rodinach. V praktické ¢asti bakalarské prace je nejprve objasnén cil
a metoda vyzkumu, nasledné charakteristika respondentii a poté interpretace vyzkumného

Setfeni a jeho vysledky.



1 Rodina ditéte s postiZenim a jeji specifika

1.1 Definice pojmu rodina a jeji funkce
Vlastnosti lidské pfirozenosti je ptezivani v socidlnich skupindch, a zakladni socialni
skupinou je pro ¢lovéka rodina. A pravé rodina je zdkladnim a velmi dilezitym faktorem

ve vychové ditéte (Minuchin, 2013).

Jednozna¢né vymezeni pojmu rodina je obtizné z diivodu existence mnoha definic, které
se prolinaji mnoha védnimi obory. Obecné spolecnost rodinu chape jako zakladni

spolecenskou jednotku.

Pravni fad Ceské republiky pfesné neuvadi definici pojmu rodina. Ale v rdmci rodinného
prava se setkavame se tremi zdkladnimi principy, které rodinu definuji: princip blaha ditéte,
princip rovnosti subjekti rodinného prava a princip vzajemné pomoci.

vvvvvv

spoleCenskych skupin, tedy ze skupiny piedskolni/Skolni/pracovni, rodiny a skupiny

vrstevnikd (Dunovsky, 1999).

J. Dunovsky (1986) také uvedl ctyti zékladni tirovné rodinného souziti, prihlizel pti nich
ke slozeni rodiny, jeji stabilité, k osobnosti rodi¢e a ke stavu a vyvoji ditéte. Eufunkéni
rodina, je zdrava rodina, v niZ existuje spole¢ny systém hodnot, zdravy komunikaéni styl,
vzajemna ditvéra a podpora mezi jejimi ¢leny, ktefi se vzdjemné respektuji. Problémova
rodina, je rodina, v niz se vyskytuji poruchy, které v zasad¢ neohrozuyji jeji existenci a vyvoj
ditéte. Dysfunkéni rodina, je charakteristicka vaznéj$imi poruchami, které poskozuji rodinu
jako celek anaruSuji vyvoj ditéte. Afunkéni rodina je rodina, uvnitt které se vyskytuji

poruchy rodinnych funkci, které ditéti znemoziiuji vyvoj a narusuji smysl rodinného souZiti.

Podle Krause (2010) je rodina nenahraditelnou instituci, kterd plni fadu zakladnich funkci.

A témi jsou zejména:

- Biologickoreprodukéni funkce — spole¢nost pro svilj vyvoj potiebuje stabilni
reprodukéni zékladnu.
- Socialné - ekonomicka funkce — rodinu Ize vnimat jako vyznamny prvek

v ekonomickém rozvoji spolecnosti.



- Funkce ochranna — spocivd v zaopatiovani zakladnich Zivotnich potfeb nejen
u déti, ale i u dalsich ¢leni rodiny.

- Socializacné — vychovna funkce — rodina je prvni socialni skupinou, ktera uci dité
osvojovat si zdkladni ndvyky a pfipravuje je na jejich vstup do praktického Zivota.

- Funkce emocionalni — nenahraditelnd, dilezita funkce, ktera zajist'uje pocit bezpeci,

jistoty a lasky.

Podle Bokové (2010) mtGzeme v druhé poloving 90. let 20. stoleti vidét vyrazny pokles poctu
narozenych déti. Toto obdobi miizeme oznacit jako pocatek promény rodiny v poslednich
desetiletich. Tato proména souvisi zejména s tim, ze veék rodicli, zejména matek, se vyrazné
posunul. Primérnym vékem prvorodicek se stalo obdobi kolem 30 roku véku. Tento nové
vznikly trend napomaha i zméné vnimani role muze v rodin€, rodicovstvi zacina byt u muzii
mnohem vice uvédomované a dochdzi i k prerozdéleni tradicnich roli. Tedy muz piebira
pecujici rodiCovskou roli a zena se stdva zivitelkou rodiny. Ale tento posun ve vnimani
rodiny vede také k tomu, Ze vicegeneracni rodina je vyrazné na Ustupu a faktor prarodici

ve vychové ditéte nehraje tak castou roli jako diive.

Nyni mlzeme rozliSit mnoho podob soucasnych rodin, ale mezi nejcastéjsSi a zakladni
spadaji:

Rodina aplna véetné Giedniho stvrzeni

Takova rodina mé predpoklady napliiovat potieby déti, tedy potfebu bezpeci a jistoty.

Rodina partnerska
Tento rodinny model do jisté miry spliiuje podminky rodiny Uplné, ale partneti (rodice déti)
nepottebuji formalni stvrzeni svého souziti. Tato podoba rodiny se vyznacuje liberalnosti

piistupu k vychové ditéte.

Rodina neuplna
Vzhledem k vysoké mife rozvodovosti (az 60 %) téchto rodinnych modelt ptibyva. Mytem

je, ze dit€ z netplné rodiny vzdy trpi, ale pravdou ziistava, Ze je vzdy poznamenano.



Rodina doplnéna

Stejné jako ptibyva rodin netplnych, tak piibyva i rodin doplnénych, kdy do rodiny ptichazi
novy partner a zaujima misto ptivodniho rodice. Tento novy ¢len rodiny pfichdzi se svymi
predstavami a zivotnimi zkusenostmi a s novou predstavou své vlastni funkce a vychovného
stylu.

Je vsak dulezité siuvédomit, ze i pfes zmeény ve vnimani rodiny zGstavaji jeji zékladni
funkce a cile stejné: poskytovat détem lasku, moznost vyvoje a nastavit potiebné hranice

(Bokova, 2010).
V rodin€ a jejim fungovani hraji velkou roli také sourozenci a jejich konstelace.

Prvorozeni a jedinacci jsou velmi Casto spolehlivi a svédomiti, ¢asto maji silny smysl pro to,
co je spravné a co $patné. Casto se chovaji dospéleji, nez odpovida jejich véku, a jsou
nezavisli. Prostfedni déti ¢asto predstavuji opak ditéte, které je vékove predchazi. Jsou Casto
velmi soutézivé, ale i loajalni. Nejsou tak vystaveny silnému tlaku ocekéavani rodict jako
dit¢ prvorozené. Benjaminci Casto zaujimaji roli hvézdy v rodinach a na né je upiena
pozornost rodicl, ktefi maji vyssi tendenci je rozmazlovat nez diive narozené déti (Laman,

2016).

1.2 Vychova ditéte a vychovné styly

Vychovou mizeme oznacit zdmérné pusobeni na rozvoj osobnosti. Dle Matéjcka (2015)
pusobi na dité¢ kromé vychovy jesté celd fada Ciniteld. Tyto Cinitelé maji velky vliv na jeho
vyvoj. Mezi né patii mimo jiné: vyZiva, podnebi, zaméstnani rodicl, po€etnost clenti rodiny
abydleni. Tyto faktory vSak v Zivoté¢ ditéte predstavuji urcitou danost, a dité
se jim pfizpusobuje; nevedou vsak k ur¢itému cili. Zakladnim znakem vychovy je prave tato
zaméfenost na cil, ataje dana predstavou vychovatele a jeho plsobenim. Cile mlZeme
rozdelit na dlouhodobé (zivotni), ale i na cile kratkodobé (denni, tydenni nebo mésicni).
Kratkodobé cile mezi sebou ¢asto funguji v ndvaznosti, tedy splnénim jednoho vychovného

cile se posouvame k plnéni nésledujiciho.

Zivotni styl, ktery si dité béhem prvnich let Zivota osvoji, velmi zavisi na zptisobu vychovy,
ktery uplatiiuji jeho rodice. Proto tento styl vychovy dité ptebira nevédomky od svého rodice

a Casto vychovava velmi podobné nebo se proti tomuto stylu vymezuje.
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Prokesova (2003) a dalsi autofi rozliSuji tii zékladni styly vychovy: autoritativni, liberalni

a demokraticky.

1.2.1 Autoritativni styl vychovy

Tento styl vychovy je zalozeny na odménach a trestech. Rodice v tomto stylu jednaji jako
vladci a urcuji détem striktni pravidla a fad, ktery museji dodrzovat. Pti této vychove je Casté
pouziti zejména fyzickych, ale i psychickych trestd. (Capek, Capkova 2010) Déti jsou asto
ovlivilovany vyuzivanim trestli a odmeén za Spatné nebo dobré chovani. Tato vychova mtize
vést k nizkému sebevédomi déti a jejich celozivotnimu podiizovani se autoritim. Tento styl
vychovy byl ptfevazné uplatiiovan do 60. let 20. stoleti a od té doby je v rodindch uplatiiovan

stale mén¢. (Prokesova, 2003)

1.2.2 Liberalni styl vychovy

Ditéti je v tomto stylu vychovy dovolovano vse, neexistuji zde pravidla nebo omezeni. DéEti
jsou chranény pied dasledky svych €inii. Neuci se podilet na chodu rodiny, protoze rodice
délaji vSe za n€. Rodic¢ jako motivaci ditéte vyuziva uplatky. U déti se timto stylem vychovy
muze vyvinout ocekavani, ze se jim vzdy vSichni v Zivoté ptizpiisobi. Mohou jim chybét
hranice, av disledku toho jsou zmatené anejisté. Takové déti Casto maji problémy

se spolupraci a navazovanim dlouhodobych vztahtl. (Capek, Capkova, 2010)

1.2.3 Demokraticky styl vychovy

Tento styl vychovy je zaloZeny na pfijimani ditéte takového, jaké je, a projevovani daveéry.
Ditéti je vzdy umoznéno vyjadiit svllj ndzor na to, co by chtélo zménit nebo co se mu nelibi.
Rodi¢ by mél v demokratické vychové ditéti naslouchat. Pokud v rodiné existuje
respektujici komunikace, dit€¢ by mélo byt schopné osvojit si uméni spoluprace a sebeucty.
Dité se uéi samostatnému feseni problémd, rodi¢ ho vede tak, aby feseni naslo samo. (Capek
a Capkova, 2010) Demokraticky styl vychovy je také zalozeny na osobnim piikladu rodiéi.
Je povazovan za nejucinnéjsi, nebot’ rozviji pozitivni stranky osobnosti ditéte. (ProkeSova,

2003).

1.3 Specifika vztaht rodicu k ditéti s postizenim
"Spolecna je touha vsech rodicii po zdravém ditéti bez postizeni, ta je vécnd, stejné jako

snaha nékterych rodicu porozumeét diteti, které takové neni. Vécna je nadéje techto rodicil,
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ze diky své lasce premiizou neprizen osudu a jejich dité s mentalnim postizenim proZije
Stastny Zivot. Vecna je podivuhodna odvaha rodicii, se kterou tomuto osudu jdou vstric

a nalézaji na této ceste smysl Zivota." (Muzékova, 2016 s.186)

1.3.1 Prijeti ditéte s postiZzenim

Situaci rodiny s ditétem s postizenim je mozno povazovat za nestandardni ve vSech smérech
pro vSechny jeji c¢leny. Mnohdy se udalost narozeni ditéte se zdvaznym postizenim
pfirovnava svoji narocnosti a zatézi na psychiku ¢lenii rodiny k situaci tmrti ¢lena rodiny.
I v tomto pifipad¢€ sirodina prochazi krizi a je nucena feSit fadu zavaznych otazek, ménit
své pfedstavy o svété a zpracovat mnoho novych zkuSenosti. Rodina prochdzi procesem

zvladani. (Slowik, 2016)

Faze Soku a popreni
Rodina nékdy odmita uvétit diagnoze ajeji nevratnosti. Mnohdy c¢ekd na,,zdzrak™.
Mimortadn¢ dulezité, aby v této fazi méla rodina dostatek informaci a pfistup k odborné péci

(1eékari, psychologové, specidlni pedagogové, rand péce).

Faze akceptace a vyrovnavani se s problémem

V této fazi se rodina uci pfijimat realitu a vyrovnavat se s ni. Nékdy se stava, ze se pfi této
fazi hledaji vinici, kteti mohou byt jak dalsi €lenové rodiny, tak lékafi. V tomto obdobi
je nejvyssi riziko rozpadu rodiny. Diulezita je podpora Sirs$i rodiny a ptatel, se kterymi

je mozné sdilet svou situaci.

Faze smifeni a realismu

Plné uvédomeéni si skutecnosti vede k jejimu pfijeti a k samotnému pfijeti ditéte s postizenim
jako préavoplatného Clena rodiny se svou vlastni osobnosti. Mohou se realisticky hledat
moznosti dal§iho vyvoje ditéte. Obecné se uvadi, Ze pokud rodina uspé$né zvladne tuto

posledni fazi, stava se stabilni a je vyznamné posilena. (Slowik, 2016)

Cerné a kol. (2015) uvadi fadu modeli prozivani piijeti ditéte s postizenim. Model chronické
bolesti nebo utrpeni je zaloZeny na teorii, Ze rodice ditéte s postizenim prochazeji fazemi
smutku 1v pozdé€jSich letech po narozeni ditéte, ale nevylucuje to pfijeti ditéte. Model
osobniho konstruktu vychazi z teorie, Ze si vSichni lidé vytvateji individualni ptedstavy

o tom, co se stane, jim i ostatnim, které vychéazeji z jejich predstav o smyslu Zivota. Tyto
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pfedstavy o zivoté se pak stavaji vyznamnym podkladem k vyrovnani se s narozenim ditcte
s postizenim. Model nesmyslnosti a bezmocnosti ukazuje na to, ze piijeti ditéte s postizenim

je vyznamné ovlivnéno reakci okoli rodic¢i, zvlasté lidi, na kterych jim zalezi.

Dle Ri¢ana a Krec¢itové (2006) narozeni ditéte s postizenim pozménuje do uréité miry celé
rodinné fungovani. Narozeni ditéte s postizenim neznamena pro rodice jen ocekavani
starosti a problémd, které s ditétem nastanou, ale i ztratu ptivodniho obrazu, ktery si o ditéti

vytvorili. Rodi¢e mohou mit pocit selhani, a jejich rodi¢ovska identita je mnohdy narusena.

Po sd€leni diagnézy ditéte prochazi fada rodi¢ti fadou emocnich reakci, které popsala
americka psycholozka Elisabeth Kiibler-Rossova (2015). Tento model koresponduje

se stadii vyrovnavani se cloveka s vlastnim smrtelnym onemocnénim:

- Sok, ktery se projevuje iracionalnim citénim a smyslenim, kdy rodi¢e mohou
reagovat zcela nepfiméieng.

- Popreni neboli uték od reality. Neptiznani si skutecnosti, ptipadné vytésnéni.

- Smutek, uzkost, zlost a pocity viny. Typické je hledani viny u druhych lidi.
Agresivni pocity mohou byt zaméteny jak na partnera, tak na zdravotnicky personal.
V tomto obdobi je typicky hluboky smutek, sebelitost a pocity vlastni viny.

- Rovnovaha, pii které se snizuje uzkost a strach, a pfichazi ptijeti situace a aktivni
snaha rodi¢u zapojit se do 1é¢by nebo starosti o dité.

- Reorganizace, pfi které rodice pfijmou dité takové, jaké je, a zacnou se zamétovat

na hledani cest do budoucna.

Ideédlni adaptace rodiny by méla znamenat vytvofeni takového rodinného zazemi, které
spliiuje nejen potieby ditéte s postizenim, ale 1 ostatnich ¢lent rodiny. Ne vzdy je, ale rodina
takové adaptace schopna a dochazi k riznym odchylkdm. Hyperprotektivita, kdy se rodice
prili§ soustfedi na dité s postizenim, je astym jevem, zejména ze strany matek. Rodice
si mysli, Ze nikdo jiny neni schopny se o jejich dité postarat. Mlze dojit k vylouceni
intaktnich sourozencii ditéte nebo druhého rodice, ktefi se pak citi odmitani a nechténi.
K odmitéani ditéte dochazi nejcastéji brzy po jeho narozeni, a to zvlasté u déti s mentalnim
postizenim, kdy si rodi¢e nestihnou vytvofit pevné pouto. Casto velmi tzce souvisi s pocity
viny. Pfetrvavajici vztek na druhého rodiGe (partnera) nebo i sam na sebe je ¢asty. Casto

ho zapfticinuji rozdily v pfijeti ditéte s postizenim mezi rodi¢i. V nasi kultuie je Castéjsi,
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ze faze popirdni pretrvava zejména u otce nebo naptiklad u prarodici, kteti v disledku toho

nejsou schopni rodinu emocné podpofit. (Rican a Krecifova, 2006)

1.3.2 Styly vychovy ditéte s postiZenim
Dilezity je piistup rodict k vychové svého ditéte a ten muzeme rozd¢lit na tii zakladni
styly:

- Protekcionistickd vychova — dité¢ je vzhledem ke svému postizeni protézovano,
rodina mu davd nadmérnou péci a zbavuje ho samostatnosti i v situacich, které
by samo zvladalo.

- Perfekcionistickd vychova — rodina klade na dité¢ pfili§ vysoké naroky. Rodice
se snazi dité nadmérn¢ stimulovat v predstavé, Ze to povede k pfekonani handicapu.

- Realistickd vychova — dité je motivovano k dosahovani hranic svého rozvoje

a pii tom je respektovano. (Slowik, 2016)

Praveé realistickd vychova je obecné povazovdna zaidedlni. Dulezité je, ale uvédomit
si individualitu rodi¢ asamotnych déti s postizenim. Metody pfistupu, které funguji

pro jednu rodinu, nemusi v druhé plnit svtij ucel.

1.3.3 Rodinny Zivot s ditétem s postiZenim

Matéjcek (2000) uvadi desatero pro rodice déti s vazn€jSim mentalnim postizenim, které
vychazeji z procesu zvladani.

1. Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice védét — pii pochopeni podstaty postizeni svého
ditéte mohou rodice 1épe porozumét svému ditéti a informované se rozhodovat.

2. Obétavost ano, ale ne obétovani — dit¢ s postizenim potiebuje pomoc a porozuméni

rodice, ale ne na tkor duSevniho a fyzického zdravi rodi¢ti. Cinnosti a povinnosti v rodiné

by mély byt rozdéleny, a dileZzité jsou chvile odpocinku a vlastni zajmy rodicu.

3. Ne nestésti, ale kol — dulezita je aktivita a snaha rodict o pomoc jak ditéti, tak sob¢.

Pti pfijeti reality své a svého ditéte by na ni méli pohliZet jako na zkousku a tkol.

4. Pfijmout pravdu, ale s vyhledem do budoucnosti — odbornici by méli vzdy rodi¢im
predavat spolu se zédkladnimi informacemi i odhad dalSiho vyvoje ditéte a krok, které jsou

k nému potieba uskutecnit.
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5. Dité samo netrpi — dit¢ by mélo mit moznost zit svym détskym zivotem, s radostmi
a starostmi, a mélo by byt brano v prvni fad¢ jako dit¢. Dilezitéjsi je pomahat ditéti

k radostnému zivotu, nez je litovat.

6. V pravy ¢as a v nalezité mife — vyvoj ditéte ma své zakonitosti, a pro vSe, co s ditétem

chceme délat, je spravny ¢as a jeho vyvojové obdobi.

7. Nejsme sami — rodiCe s ditétem s postizenim nejsou jedini na svéte, kteti touto narocnou

realitou prochazeji. Maji moznost sdilet své obavy, radosti a starosti s ostatnimi.

8. Nejsme ohroZeni — s dospivanim ditéte prichéazi citlivost rodict na zvédavé pohledy
okoli, jejich poznamky arozpacit¢ chovani. Dilezité¢ je siuvédomit, ze druzi lidé
nepiedstavuji ohrozeni, ale spiSe moznost obohatit jejich Zivotni pohled, ktery nemaji

zkuSenost.

9. Chrafime si manzelstvi a rodinu — manzelstvi nebo souziti rodict s ditétem s postizenim
si zaslouzi zvySenou pozornost a ochranu. Partnefi by si v rodindich méli byt vzajemnou

oporou.

10. Mysleme na budoucnost — je tfeba se zaméfit realisticky na budoucnost. Rodice
by méli odhadnout své sily a moznou pomoc od blizkych. O budoucnosti je tteba mluvit

jak s ditétem s postiZzenim, tak se v§emi Cleny rodiny.

Dle Ri¢ana a Kreditové (2006) ukazuji vyzkumy, Zek rozvodim dochéazi v rodinich
s ditétem s postizenim Cast€ji neZ v bézné populaci. Zachovani partnerského svazku
je podminéno zejména jeho kvalitou pted narozenim ditéte a schopnosti rodi¢ii pfijmout dité
s postizenim. Samotné piijeti faktu, zZe se rodicim narodilo dité s postizenim, je ovlivnéno

fadou faktoru:

- Typ postiZeni: Piijeti ditéte je ovlivnéno typem postiZeni a jeho vaZnosti. Zejména
pokud je rodicim sdélena Spatna progndza, muze byt pfijeti ditéte vyznamné
ovlivnéno. Svoji roli hraje i1to, pokud neni rodi€¢im umoznén kontakt s ditétem
anedostavd se jim dostatecné psychologické pomoc. Mnozstvi a narocnost
pozadavkl na péci (finan¢ni i Casova) také vyznamné ovliviuji piijeti ditéte.

- Etiologie postiZzeni: Porozuméni pfi¢indm postizeni mize vyrazn€ pomoci k jeho

piijeti. Toto porozuméni miiZze rodicim pomoci zbavit se pocitu viny. ObtiZe vSak

15



pfichdzeji u déti, ukterych sezda, ze se postizeni mohlo ptedejit (zejména
u postizenich pourazovych). Nejobtiznéjsi je ovSem pro rodice neznamé piicina
postizeni, ktera je spojena s velkou nejistotou.

- Individudlni charakteristika ditéte s postizenim: Dulezitd je osobnost ditéte, jeho
schopnost socidlné interagovat, sila a energie a schopnost upoutat pozornost rodici.

- Individudlni charakteristika ostatnich Clent rodiny: Dulezita je jejich celkova sila
a odolnost vici zatézi, dosavadni zkuSenosti a vlastni sebevédomi.

- Kbvalita vztahi v rodin¢€: Péce o dité s postizenim obecné predstavuje veEtsi stres
pro svobodné nebo rozvedené rodi¢e. Dulezita je i pfitomnost alesponi jednoho
dalsiho intaktniho ditéte v rodin€, coz miize usnadnit pfijeti ditéte s postizenim.
Dostatek vzajemni podpory mezi rodici a otevienost komunikace jsou v rdmci rodiny
klicové.

- Styly zvladani: Kazdy se s realitou zivota s ditétem s postizenim vyrovnava svym
vlastnim jedineénym zptisobem, pficemz zadny z téchto zplisobll nelze oznacit
za spravny nebo nespravny. Né&které styly jsou vSak efektivnéj$i a vyhodnéjsi
nez jiné.

- Prostiedi: Velmi dulezitd je pro rodinu mnozstvi socialni podpory, kterou obdrzi.
Rodiny s ditétem s postizenim mohou mit tendenci se izolovat od okoli, dalSich
rodinnych pfisluSnikti (prarodice, S$ir§i rodina) apfatel. Emocni, finan¢ni
a instrumentalni podpora (napt. hlidani déti) je kliCova.

Kazda rodina s ditétem s postizenim ma své specifické potieby, a je dulezité¢ si uvédomit
jejich individudlni situaci, ktera se mize velmi liSit. Rozdily jsou ve velikosti rodiny,
ekonomické situaci, druhu postizeni ditéte, délce zkuSenosti s péci o dité, dostupnosti
podplrné péce. VSechny tyto okolnosti maji zdsadni vliv nejen na potiebu podpory rodiny,

ale 1 na jeji vnitini fungovani. (Michalik, 2012)

1.4 Specifika vztahi sourozencii k ditéti s postiZenim

Ptestoze vztah mezi rodi¢em a ditétem je zdkladni, sourozenecky vztah miize byt v mnoha

N4

si formovat budoucnost. Sourozenectvi je nejran€j§im vrstevnickym vztahem a zaroven
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byva tim nejdelSim (trva od narozeni az do smrti). Je to pevné dany status, ktery neni mozné

si vybrat.

Intaktni sourozenci ditéte s postizenim se uz od détstvi setkavaji s fadou nevsednich situaci.
Oproti svym vrstevnikiim byvaji vystaveni jedineénym osobnim psychickym vyzvam, které
jsou spojené s dlouhodobym prozivanim stresu. Na mife pfijeti téchto jedine¢nych vyzev,
nebo jejich nepfijeti, zalezi na ptistupu dospé€lych, jak rodicu, tak 1 odbornikli (terapeutt,

psychologtl). (Havelka, BartoSova, 2019)
Sourozenci déti s postizenim maji nékteré spolecné specifické rysy, mezi které patii:

- Dospivaji pfed¢asn¢ a mnohdy si nerozumi se svymi vrstevniky.

- Pocitaji s tim, Ze budou muset rodin¢ v budoucnu pomadhat; v rodinach s vice
sourozenci byva nejcasteji pocitdno se star§im ditétem.

- Zeny vobdobi dospélosti mohou mit problémy s podetim vlastniho ditéte
(psychogenni sterilita).

- Casto si hledaji praci v pomahajicich profesich.

- Citi se zavazani rodin€, a pokud dojde k odmitnuti tohoto zavéazani, ¢asto to vede

k tplnému vyc¢lenéni z rodiny.

Pozadavky na sourozence se mohou liSit ipodle druhu postizeni jejich sourozence.
U sourozenct déti s mentalnim postizenim se Casto ocekava, ze prevezmou péci, tedy
ze se v budoucnu stanou opatrovniky, zajisti bydleni a finan¢ni zajisténi. Také se oCekava,
ze budou mit nad sourozencem dohled a ze jim bude svéfena jistd odpovédnost za jeho

ochranu, jak ptfed okolim, tak pfed sebou samotnym (Michalik, 2012).

Velmi naroénym a dtlezitym tématem pro sourozence déti s postizenim je budoucnost.
Uz od nizkého vé&ku se sourozenci mohou potykat s otdzkami ohledné vlastni a rodinné
budoucnosti. Dilezita je komunikace s rodi¢i, ale sami sourozenci se ¢asto vyhybaji

rozhovortim o této problematice.
Sourozenectvi s ditétem s postizenim je spojeno s fadou pocitli, mezi nimiZ jsou pocity
strachu, zvlasté u déti, které nemaji od rodict dostatek informaci. Casté jsou také pocity

vzteku, smutku a nejistoty, které souviseji s ur¢itym osaménim a odcizenim od vrstevnikd,

ktefi nezaZivaji stejné situace, ale 1 od rodici, ktefi mohou mit méné ¢asu na intaktni dité.
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Dal8imi ¢astymi pocity jsou rozpaky a trapnost. Dit¢ s postizenim se ¢asto chovéa nebo
vypada odlisn¢, a jeho sourozenci se tak setkavaji s riznymi reakcemi okoli, které ne vzdy
jsou pozitivni. Vyrazna jeitendence citit vinu, a to jak za postizeni sourozence,
tak za obCasné negativni myslenky smérem k nému, nebo za uptfednostiiovani svych zajmd,
pocitl nebo tuzeb. Sourozenectvi s ditétem s postizenim vSak také rozviji fadu pozitivnich
vlastnosti, jako je trpélivost, schopnost pomahat druhym, prijimani odliSnosti, tolerance

a empatie (Havelka, BartoSova, 2019).
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2 Systém péce o dospélé osoby s mentalnim postiZenim

Rodiny déti s mentalnim postizenim nejsou ponechany pii starosti o své dité samotné.
V Ceské republice je vytvoren funkéni socialni systém, ktery by jim mé&l naro¢nou situaci
usnadnit. Pfi vstupu ditéte s mentalnim postizenim do véku dospélosti piibyva pro rodice
celd fada novych otdzek a problémi. Dit¢ neni vzdy schopno samostatné volit v riznych
oblastech Zzivota. RodiCe se tak zamysleji nad mnoha Zivotnimi otdzkami tykajicimi
se bydleni, prace, hospodateni s penézi, bezpeci, samostatného rozhodovani a partnerskych

vztaht. (Cerna a kol., 2015)

2.1 Prava osob s mentalnim postiZenim

Osoby s mentalnim postiZenim jsou ve spolec¢nosti chranény fadou pravnich dokumentt
ajednim znejzdsadnéjSich je Deklarace prav mentalné¢ postizenych osob zroku
1971. Ta zavazuje ¢lenské staty Organizace spojenych narodu k integraci osob s mentalnim

postizenim do spole¢nosti a zaroven k dodrZzovani jejich zakladnich prav:

- Clové&k s mentalnim postizenim mé v nejvy3$i mife stejna prava jako ostatni lidské
bytosti.

- Clovék s mentalnim postizenim maé pravo na poskytnuti zdravotni péce.

- Clové&k s mentalnim postizenim ma pravo na poskytnuti ekonomického zabezpeéeni
a slusné Zivotni arovné.

- Clovék s mentalnim postizenim by mél, pokud je to mozné, it v kruhu své vlastni
rodiny.

- Clové&k s mentalnim postizenim ma pravo na kvalifikovaného opatrovnika.

- Clovék smentilnim postizenim méa pravo naochranu pfed zneuZivanim,

vykofistovanim nebo poniZujicim zachézenim. (Valenta a kol., 2012)

Dilezitym dokumentem je také Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim, ktera
byla pftijata roku 2006. Jedna se o vyznamnou smlouvu o lidskych pravech a zakladnich
svobodach, kterd je zaloZzena na principu rovnopravnosti. Hlavnimi zasadami jsou: zdkaz
diskriminace, plné zapojeni do spole€nosti, rovnost pftilezitosti, rovnost Zen a muzi

a respekt k zachovani lidské diistojnosti a nezavislosti. (www.mpsv.cz)
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2.2 Omezeni svépravnosti

Ditlezitou otazkou piipéCi o osoby s mentalnim postizenim je jejich svépravnost
po osmnactém roku zivota, tedy v dospé€losti. V ob¢anském zakoniku je vymezeno omezeni
svépravnosti, ke kterému lze pfistoupit pouze vzajmu cloveéka, jehoz se tyka,
a to jen pfi pIném uznani jeho prav a jedinecnosti. Omezit svépravnost lze jen tehdy, pokud
by ¢loveku jinak hrozila zdvaznéa Gjma a vzhledem k jeho zajmim nestac¢i mirnéjsi omezujici
opatfeni. Omezit svépravnost ¢lovéka mulize jen soud, ato po vyvinuti potfebného usili,
aby byl zjistén nazor Clovéka, kterého se omezeni tykd. Soud také jmenuje opatrovnika,
a to pfi ptehlédnuti pfani cloveéka, jehoz svépravnost omezuje. Dillezité je, Ze omezeni
svépravnosti nezbavuje clov€ka prava samostatné jednat v béznych zaleZitostech

kazdodenniho zivota. (§55 — 65 zédkon 89/2012 Sb.)

2.3 Socialni sluzby

V Ceské republice vychézeji socialni sluzby ze zdkona o socialnich sluzbach (108/2006 Sb),
ktery zajiSt'uje naplinovani potieb lidi, ktefi jsou v jejich samostatném napliiovani oslabeni.
Zaklady poskytovani socialnich sluzeb se opiraji o dodrzovani zakladnich lidskych prav.

(Valenta, Michalik, Lecbych, 2012)

Dle Biesteka (1957) miZeme urcit sedm zakladnich principli pro pracovniky socialnich

sluzeb, kterymi jsou:

- Empatie — snaha o vciténi se do pociti klienta.

- Individualizace — uznani jedine¢nosti osobnosti klienta.

- Vyjadfovani pociti — moznost volného vyjadfeni pocitl klienta, vcetné
negativnich.

- Nehodnotici postoj — socialni pracovnik hodnoti jednéani klienta, ne jeho osobnost.

- Akceptace — vnimani klienta takového, jaky je, pfijeti jeho silnych i slabych stranek.

- Sebeurceni — klient ma pravo svobodné se rozhodovat.

- Diskrétnost — zachovani duvérnych informaci klienta je etickym zavazkem

socialniho pracovnika.

Formy poskytovanych socidlnich sluzeb jsou pobytové, terénni a ambulantni. Pobytovymi

sluzbami se rozumi zejména ty, které jsou spojené s ubytovanim v zafizenich socialnich
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sluzeb. Terénnimi sluzbami oznacujeme takové sluzby, které jsou osobé poskytovany
v jejim pfirozeném socidlnim prostfedi. Ambulantnimi sluzbami se rozumi takové sluzby,

do kterych osoba dochézi (nebo je doprovazena), a jejichz soucasti neni pobyt. (§33 zakon

108/2006 Sb.)

Z hlediska dospé€lého ¢lovéka s mentalnim postizenim jsou dilezité zejména tyto sluzby:
chranéné bydleni, denni/tydenni stacionar, pecovatelské sluzby, podporované

zaméstnavani a domovy pro osoby se zdravotnim postiZzenim.

2.3.1 Chranéné bydleni
Chranéné bydleni je dlouhodoba sluzba, kterd je poskytovana osobam se zdravotnim
postizenim, ktefi vyzaduji pomoc jiné osoby, a plati se zde poplatek za poskytovani socialni

péce. (Cernd a kol., 2015)

Pozvolny rozvoj této sluzby, kterd nema v Cesku takika zadnou tradici, je spojen s riistem
nabidky socialnich sluzeb ze strany nestatnich neziskovych organizaci, které zacaly vznikat
poroce 1989. Mizeme ho definovat jako socialni sluzbu, ktera zajistuje lidem
se zdravotnim postizenim samostatné a nezavislé bydleni. Jako chranéné bydleni jsou
oznacovany 1 budovy, ve kterych je tato sluzba poskytovana. Dillezitym pojmem je 1 termin
»podporované bydleni®, ktery je ve spole¢nosti vniman podobné jako termin chranéné
bydleni. Neni vSak stejny, u podporovan¢ho bydleni je rozdil, ze klient Zije ve vlastnim,

nebo pronajatém byté.

Mnoho chranénych bydleni vznikd =z iniciativy nestatnich neziskovych organizaci,
kdy se typy vytvareji podle cilové skupiny klientd, tzv. se,$iji“ na miru konkrétnim
klientim. Tento postup vzniku je spravny, jelikoz se pii ném dba na individualitu lidi, ktefi
chranéné bydleni vyuzivaji. (Rada, 2006)

Chranéné bydleni miize mit formu skupinovou nebo individualni a zabezpecuje tyto
zakladni Cinnosti: poskytnuti stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc pfi zajisténi chodu
domaécnosti, pomoc pii osobni hygiené, vychovné c¢innosti, pomoc pfiuplatnéni prav,
zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim. (§51 zakon 108/2006 Sb.)

Vyhodou chranéného bydleni je souziti malé skupiny osob, které se déli o zabezpeCovani

chodu domacnosti, a tak socidlni pracovnik mize vhodn& pracovat s individualnimi
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pottebami kazdého z nich. Uzivatelé této socidlni sluzby spolu vytvéaieji ,,rodinu®, vzajemnée

se znaji a védi, co jeden od druhého mohou ocekavat.

Chranéné bydleni by mélo dospélym s mentalnim postizenim co nejvice umoznit zapojeni

do aktivniho déni a pomoci jim zit tam, kde ziji ostatni lidé.

2.3.2 Denni/tydenni stacionar

Obvykle funguji pti domovech pro seniory, odlehcovacich pobytech, lizkovych hospicich
nebo jako samostatna zatizeni. Klienti je mohou navstévovat jeden nebo vice dnil v tydnu.
(Cesta domt) Stacionafe by mély svym klientiim nabizet smysluplné traveni volného ¢asu,
béhem kterého maji moznost rozvijet praktické dovednosti a udrZzovat dovednosti, které
jiz ziskali. Prace sklienty jezaméfena narozvoj veédomosti a osvojeni pravidel
spoleCenského chovani. Mizeme zde nalézt rizné vytvarné, tvorivé, keramické nebo
dramatické dilny. V ramci stacionafe se klienti mohou zlcastnit riiznych spolecenskych
akei, jako jsou naptiklad navstévy koncerti ¢i divadelnich pfedstaveni. Také se v rdmci
snahy o co nejvyssi socialni kontakt klientli navstévuji obchody, posta, 1ékai nebo uiad.
Klienti maji moznost cvicit rizné dovednosti, jako je telefonovani, hospodateni s penézi

a individualni cestovani.

Sluzba denniho stacionate poskytuje zékladni ¢innosti, mezi které patii pomoc pti zvladani
ukonii péce o vlastni osobu, pomoc piiosobni hygien¢, poskytnuti stravy, vychovné
a vzdélavaci Cinnosti, aktivizacni a socidlné terapeutické ¢innosti, zprostfedkovani kontaktu
se socidlnim prostfedim a pomoc pfi uplatiovani prav. Tydenni stacionaf navic nabizi

poskytnuti ubytovani. (§46-47 Zakon 108/2006 Sb)

2.3.3 Pecovatelské sluzby

Tato sluzba je schopna nabidnout zkuSené pecovatele/ky, kteti maji klice od domacnosti
svého klienta a své sluzby jsou schopni nabidnout 1 v pozdnich ve€ernich hodinadch. Mély
by byt dospélému Elovéku s mentalnim postiZenim oporou pii vykonavani praktickych

¢innosti kazdodenniho Zivota a poméahat mu s v§im, s ¢im si nevi sam rady.
Zakladnimi oblastmi, ve kterych pecovatelé mohou pomoci, jsou zejména:

- Péce o domacnost — pouzivani spotiebict, tklid, starost o obleceni.

- Péce o sebe — osobni hygiena, uprava zevnéjsku, oblékani.
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- Vybér potravin a piiprava jidla — nakup potravin, ptiprava jednoduchych jidel.

- Zajisténi uhrad — pravidelné platby, rozvrzeni pen€z v pribéhu mésice.

- Vyfizovani ufednich zalezitosti — doprovod na postu, do banky, na ifad a pomoc
pfi jednani-

- Sjednavani sluzeb — doprovod nebo objednani se k 1€kati, kadetnikovi, zubafi.

- Cestovani — doprovod pfi cestovani hromadnou dopravou, poskytnuti informaci
o dopravé a nacvik samostatného cestovani.

- Spolecenské akce — doprovod nebo zafizeni koncertdi, divadelnich pfedstaveni,
festivalu.

- Péfe ozdravi - informace o zdravotnich rizicich, starost o medikaci

(www.zitdoma.cz).

2.3.4 Podporované zaméstnavani

Predstavuje pruzny systém podpory dospélych lidi s mentalnim postizenim, ktery smétuje
k dosazeni jejich zaméstnani v bézném pracovnim prostiedi. Vychdzi z principt,
zZe je potieba poskytovat znalosti, zacvik a podporu nejen zaméstnancim s mentalnim

postizenim, ale i samotnému zaméstnavateli.

Podle Sisky (2005) Ize definovat podporované zaméstnavani rtizng, ale viechny definice

se shoduji na nésledujicim:

- Jde o smysluplnou, vzdy placenou praci.

- Dospéli smentdlnim postizenim pracuji nabé€Zném pracovisti ajsou
ve spoleCenském kontaktu s ostatnimi pracovniky bez postizeni.

- Dospéli s mentalnim postizenim maji zarucenou podporu (nej€astéji jde o pracovni
asistenci a pribézné posuzovani pracovniho poméru).

- Pracovni napln je sestavena z pomocnych ¢innosti, ke kterym neni tfeba kvalifikace.

Pracovnici s mentalnim postizenim se zacvicuji pfimo na pracovisti, ¢imzZ jsou efektivnéji
integrovani do svych pozic. Kromé pracovniho zauceni si podporovanymi zaméestndvanim
osvojuji 1socidlni dovednosti pro komunikaci se spolupracovniky, asertivitu, aby byli
schopni vyjadiit své potfeby a zdjmy, uvédomeéni si dilezitosti dochvilnosti, rozviji

interpersondlni vztahy a zvysuje se jejich sebedtvéra.
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Podpora pracovnikiim s mentdlnim postizenim a jejich zaméstnavatelim je poskytovana

piimo na pracovisti pracovnimi asistenty. Ti zpravidla:

- Vymezuji pracovni prosttedi tak, aby vyhovovalo schopnostem, zajmim
a dovednostem dospélych lidi s mentalnim postizenim.

- Vyjednavaji o pracovnim misté se zaméstnavatelem.

- Obstaravaji pracovni zacvik.

- Podporuji sebekontrolu svych klienti.

- Jsou zprostfedkovateli interakce mezi dospélymi lidmi s mentdlnim postizenim
(zaméstnanci), jejich zameéstnavateli a spolupracovniky.

-V zavislosti na plnéni cila klienta upousti od poskytované podpory. (Cerna a kol.,

2015)

Z divodu dosazeni nejlepsSiho zapojeni klienta do pracovniho kolektivu se mnohdy ptichéazi
s modelem tzv. "ptirozené podpory", kdy je poskytovatelem podpory praveé spolupracovnik

bez mentalniho postizeni.

2.3.5 Domovy pro osoby se zdravotnim postiZzenim (DOZP)
Jsou zde poskytovany pobytové sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim, které jeho
vlivem maji sniZzenou sobé&stacnost do té miry, Ze potiebuji pravidelnou pomoc jiné osoby.
DOZP zajist'uji nasledujici:

- ubytovani a stravu

- pomoc pii hygiené a pfi péci o vlastni osobu

- vychovné a vzdélavaci ¢innosti

- socialn¢ — terapeutické ¢innosti

- pomoc pii uplatiovani prav

- socialni kontakt se spole¢enskym prostiedim (§48 Zakon 108/2006 Sb)

Pozitivem souziti v domové pro osoby se zdravotnim postizenim je souziti v kolektivu
a udrzovani jiz ziskanych dovednosti a jejich prohlubovani. Vyhodou je také spolubydleni
v kolektivu dalSich lidi s mentdlnim postizenim. V nékterych pifipadech mize dojit
1 k prohloubeni rodinnych vztahli; rodinni pfisluSnici jsou velmi casto podporovani

v navstévach. Dospély cCloveék s postizenim je v této socialni sluzbé casto aktivnéjsi
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nez v domacim prostfedi, a jsou na néj kladeny vys$si naroky. Negativem muze byt striktni
pravidla a fad domova, ve kterém neni mozné klientovi nahradit jeho rodinu. (Vachtlova,

2020)

2.4 Planovani budoucnosti
Zakladem planovani budoucnosti kazdého clovéka by méla byt moznost uspotadat
si své plany a zalezitosti podle vlastnich ptedstav a pfani. A prave tato moznost je pro Cleny

rodiny s ditétem s mentalnim postizenim jejich situaci ztizena.

., Rodicovstvi matek a otcii osob s mentalnim postizenim trva po cely zivot jejich ditéte,
tj. i vdobe jeho dospélosti. To plati pro vSechny rodice, nicméné v pripade matek a otcii
osob s mentdlnim postizenim ma toto rodicovstvi jinou podobu. Zatimco nékteri lidé
s mentdlnim postizenim Ziji v prostredi chranéného bydleni ¢i domovii pro osoby
s mentalnim postizenim, jini ziistavaji se svou rodinou nejen v obdobi dospélosti,

ale i ve stari. “ (Strnadova, 2009, s. 185)

., Ukazuje se, Ze podpora clovéka s mentdlnim postizenim na cesté ke skutecné dospélosti
je pro jeho rodice a blizké velice narocnym ukolem. Pro otce a matky to casto znamena
dobu, kdy je jejich neobycejné rodicovstvi vystaveno novym velkym zkouskam. Po ndarocnych
obdobich, kdy se smirovali s postizenim svého ditéte, celili postojiim a predsudkiim okolli,
zajistovali socialni davky, hledali vhodné instituce pro svoje dité apod., nastava okamZzik,
kdy vrstevnici jejich potomka ,,vylétaji z hnizda . Ovsem predstava, ze by do samostatného
Zivota vstoupil/a také jejich syn/dcera s mentdlnim postizenim, je mnohdy spojena

¢

s tak silnymi obavami a nejistotou rodicii, Ze ji rovnou hodnoti jako neuskutecnitelnou.
(Seda, Muzakova, 2020, s.76)

Podle Strnadové (2009) ¢eli rodice déti s mentalnim postiZenim s pfichdzejicim stafim nejen
zdravotnim problémiim svého potomka, ale 1 svym vlastnim. Nej€astéjsi starosti byva obava

z toho, kdo se o jejich potomka s mentalnim postiZzenim postara ve chvili, kdy toho nebudou

sami schopni.

Celé rodné planovani budoucnosti by mélo byt zaméfeno pravé na osobu s mentalnim

postiZzenim, ktera se stava klicovou osobou (Mansell; Beadle-Brown, 2004).
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Dle Bigbyové (2000) mtizeme zakladni oblasti ohledné planovani budoucnosti rozd¢lit na:
plany spojené s opatrovnictvim, plany spojené s financnim zabezpecenim a plany spojené

se zajisténim bydleni.

Plany spojené s opatrovnictvim

Strnadova (2009) uvadi, ze za opatrovnika byva nejcastéji urcen intaktni sourozenec clovéka
s mentalnim postizenim. Od toho rodi¢e mnohdy automaticky ocekavaji, Ze se této role
ujme. V piipade€, ze v rodin€ nejsou intaktni sourozenci, opatrovnikem se vétSinou stava

nekdo z okruhu $irsi rodiny nebo piatel rodict ¢lovéka s mentalnim postizenim.

Plany spojené s opatrovnictvim mohou byt implicitni, kdy jsou v rodiné automaticky dané
a jsou zalozené na Ustni domluvé, s niz ¢lenové rodiny pocitaji, nebo explicitni, kdy jsou

okolnosti opatrovnictvi sepsany a potvrzeny pravnikem (Bigby, 2000).

Plany spojené s finanénim zabezpecenim

Strnadova (2009) uvadi nékolik moznosti financniho zabezpec€eni. Jednou z nich je odkézani
majetku nékterému z ptibuznych s podminkou, Ze jej vyuZzije v prospéch ¢lena rodiny
s mentalnim postizenim. Dal$i moznosti je odkdzani majetku samotnému ¢lenovi rodiny
s mentalnim postizenim, kdy dochazi k dal§im nezbytnym krokim, které zajisti spravné

hospodateni.

Plany spojené se zajiSténim bydleni

Moznosti bydleni pro dospélé osoby s mentalnim postiZenim jsou rizné. Rodi¢e se mohou
domluvit s intaktnim sourozencem nebo jinym rodinnym piisluSnikem, ktefi piebiraji péci
v pfipadé nemoci nebo umrti rodict. Dalsi moznosti je vyuziti socidlnich sluzeb, jako
je naptiklad chranéné bydleni nebo domov pro osoby se zdravotnim postizenim. V mnoha
ptipadech rodice preferuji moznost Zivota ditéte s mentalnim postizenim se sourozenci nebo

jinymi €leny rodiny (Strnadova 2009).

., Skutecnost, Ze rodice dospélych osob s mentalnim postizenim odsouvaji planovani
budoucnosti svého ditéte, je pochopitelna zvice duvodi. Planovani budoucnosti

se pro rodice stava zdrojem uzkosti a stresu. “ (Strnadova 2009, s. 189)

Spole¢nost pro podporu lidi s mentdlnim postizenim na svych internetovych strankach

(propecujici.org) uvadi nékolik kroki k uspéSnému planovani budoucnosti:
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1. Zacit conejdiive — Lep$i variantou je zacit s planovanim budoucnosti dfive,
nez k tomu rodic¢e piinuti okolnosti. Proces planovani budoucnosti by m¢l byt
budovany uz od détstvi potomka s mentalnim postizenim.

2. Zaclenéni potomka do planovani — Vzdy je dobré zjistit pfedstavy samotného ditéte
s mentalnim postizenim o jeho vlastni budoucnosti.

3. Sepsani ptedstav rodice i potomka — Sepsani obou stran pohledu na budoucnost
pomiize vykrystalizovat, kde se ptfedstavy setkavaji a rozchazeji.

4. Sepsani planu — Stanoveni si jasného cile a jednotlivych krokt, jak ho dosdhnout,
pomaha k jednodussimu reagovani na ménici se situace v roding.

5. Pozadat o pomoc — Rodice nejsou na planovani budoucnosti sami. Moznost pomoci
je jak od ostatnich rodinnych pftislusniki nebo blizkych rodi¢i, tak od socialnich
pracovniki.

6. Sepsani oblasti, které rodice nejvice trapi — Sepsani téchto oblasti, umozni rodici
se zam&fit natéma, které je pronéj momentdlné nejdulezitéjsi, a orientovat
se na konkrétni kroky.

7. Planovani budoucnosti samotnych rodict — Je dulezité nezapominat na sviij vlastni
zivot. V ramci planovani budoucnosti neni dobré se zaméfit jen na budoucnost ¢lena

rodiny s mentalnim postizenim.

Planovani budoucnosti pro ¢leny rodiny ¢lovéka s mentdlnim postizenim cCasto pifinasi
citlivé a bolestivé otazky. Pro uspé$né planovani budoucnosti by méla byt zajisténa pomoc

nejen z okruhu nejblizsich rodiny, ale i ze strany odborniki.
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3 Planovani budoucnosti v rodinach s ditétem s mentalnim postiZenim

3.1 Cil vyzkumného Setreni bakalarské prace
Hlavnim cilem bakalafské prace a samotného vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jakym

zpusobem piistupuji v rodinach s ditétem s mentalnim postizenim k planovani budoucnosti.
Dalsimi dil¢imi cili bylo:
e Zjistit, jakym zpiisobem planuji budoucnost rodice déti s mentalnim postizenim.
e Zjistit, jakym zptsobem planuji budoucnost intaktni sourozenci v rodinach s ditétem
s mentalnim postizenim.

e Popsat, vjakych oblastech se predstavy rodicii a intaktnich sourozencii ohledné

budoucnosti lisi a shoduyji.

3.2 Metodologie vyzkumu

Pro vyzkumné Setfeni v této bakalarské praci byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu,
ktery Hendl (2023) definuje jako pruzny typ vyzkumu, ve kterém se pomoci rtiznych
metodologickych technik zkoumé dany socialni nebo lidsky problém. Vyzkumnik si vytvari
komplexni celistvy obraz praci pifimo v terénu. Analyza a sbér dat probihaji soucasné
v cyklech, ve kterych je vyzkumnik zaroven prezkoumava. Prednosti kvalitativniho
vyzkumu je, Ze je provadén v pfirozeném prostiedi, umoziuje navrhovat teorie, dobie

reaguje na rizné situace i podminky a umoziuje studovat teorie a procesy.

Hendl (2023) také uvadi, Ze pii vyuziti kvalitativniho vyzkumu si vyzkumnik na pocatku
udava zkoumané téma a zékladni vyzkumné otazky. Pro tuto bakalatskou praci byly zvoleny

nasledujici vyzkumné otazky:

e VOI: Jakym zplsobem rodi¢e planuji svoji budoucnost ibudoucnost ditéte
s mentalnim postizenim a jeho intaktnich sourozenct?

e VO2: Jakym zpisobem planuji svoji budoucnost intaktni sourozenci?

e VO3: Vjakych oblastech se shoduji a odliSuji piedstavy o budoucnosti rodici

a intaktnich sourozencu?
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3.2.1 Polostrukturovany rozhovor (rozhovor pomoci navodu)

Pro potieby naplnéni cile Setfeni této Dbakalafské prace byla zvolena metoda
polostrukturovaného rozhovoru neboli rozhovoru podle navodu. Podle Skutila a kolektivu
(2011) je vyhodou metody rozhovoru piimy kontakt vyzkumnika se zkoumanou osobou,
volnost a pruznost v kladeni otdzek, moznost dovysvétleni otazek, umoznéni piistupu
k osobnim informacim a moznost zjisténi neverbalnich reakci respondenta. Ferjencik (2010)

uvadi dulezitou trojici zasad pti vyuzivani metody rozhovoru:

- 1. ReSené ne vzdy odpovidd zamyslenému.
- 2. Informace je deformovana pfenosem.

- 3. Vypovédi mohou poskytovat mnoho riznych vyznamd.

Zvoleny  polostrukturovany  rozhovor  je kompromisem mezi  strukturovanym
a nestrukturovanym rozhovorem. Tazatel se drzi ptipravenych otazek, ale prubézné reaguje
na podnéty ze strany tdzaného. Jedna se o nejrozsifenéjsi podobu rozhovort. (Skutil

a kolektiv, 2011)

Podle Hendla (2023) ndvod k rozhovoru piedstavuje seznam témat ¢i otdzek, které je nutné
v rozhovoru probrat. ,,Je na tazateli, jakym zpiisobem a v jakém poradi ziska informace,
které osvetli dany problém. Zistava mu i volnost prizpiisobovat formulace otazek podle
situace. Rozhovor s navodem dava tazateli mozZnost co nejvyhodnéji vyuzit cas k interview.

Soucasné umoznuje provést rozhovory s nékolika strukturovanéji a ulehcuje jejich

srovnani. *“ (Hendl, 2023, s. 174)

Po provedeni rozhovori bylo pfistoupeno k dislednému piepisu rozhovori a naslednému
kédovéani. Rozhovory byly se svolenim respondentii nahrany na diktafon. Podle Svaticka
a Sed’ové (2014) je nahravani rozhovort nutné k spravné a diisledné transkripci rozhovort,
aby bylo moZné zachytit nejazykové projevy (ptefeknuti, odmlky nebo dlouhé miceni pied

odpovedi).

Pro kodovani rozhovortit bylo vyuzito otevieného kodovéani. Podle Hendla (2023)
se pii kodovani lokalizuji témata v textu a pfifazuje se jim oznaCeni. Lze kodovat podle
slov, odstavcii nebo celych textl a ptipadu. ,, Kodovani obecné predstavuje operace, pomoci

nichz jsou udaje rozebrany, konceptualizovany a sloZeny novym zpusobem. PFi otevieném
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kodovani je text rozbit na jednotky a temto jednotkam jsou pridélena jména. S takto novée
pirejmenovanymi (oznacenymi) fragmenty textu potom vyzkumnik ddle pracuje. « (Svaticek,

Sed’ova, 2014, s. 211)

Navod pro rozhovor byl sestaven z osmi témat, pod kterymi byly uréeny dvé nebo vice
podotazek. Kazdé zosmi témat bylo dodrzeno ve vSech rozhovorech. Probéhlo deset
rozhovort, pficemz kazdy trval od 30 do 60 minut. Jeden zrozhovorti probéhl ptes
videohovor pomoci programu Skype, dalSich devét probéhlo tvaii v tvaf na misté zvoleném
respondenty. Sedm rozhovortii probehlo v prostorach Centra ARPIDA a jeden doma u rodiny
respondentli. Rodice déti s mentalnim postiZzenim a sourozenci déti s mentalnim postizenim
odpovidali na vyzkumné otdzky v rozhovoru jednotlivé, aby se vzajemné neovliviiovali
v odpovédich. Na zacatku rozhovoru byl kazdy respondent sezndmen s moZnosti

nezodpovédet jakoukoliv otazku.

3.2.2 Charakteristika respondenti

Vyzkumny soubor byl tvofen péti matkami déti s mentalnim postizenim a péti sourozenci
déti s mentalnim postizenim. Dohromady se rozhovoru castnilo pét rodin, z kazdé rodiny
jedna matka a jeden intaktni sourozenec. Jeden z respondentli sourozencti byl muzského
pohlavi, ctyfi Zenského. Jeden z intaktnich sourozenct byl mladsi nez jeho sourozenec
s postizenim, Ctyfi intaktni sourozenci byli starsi.

Veék respondentek matek se pohyboval od véku 44 do véku 51 let. Vék respondentt

sourozencu bez postiZzeni se pohyboval od 15 do 25 let.

Diagnéza déti s mentdlnim postizenim v rodinach, které se Gcastnily vyzkumu,
se pohybovala od hlubokého mentéalniho postizeni po stiedné t€zké mentalni postiZeni.
Tt1 z déti mély k mentalnimu postizeni pfidruZenou poruchu autistického spektra. VSechny
déti mély pifidruzenou epilepsii.

Vsichni respondenti bydli v okoli Ceskych Budé&jovic a déti s postizenim v jejich rodinach

dochazeji do Centra ARPIDA. V jednom ptipade¢ je jiz dochazka ditéte ukoncena.
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Tabulka €¢.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Respondent | Vék Pohlavi ditéte | V¢k ditéte Diagnoéza ditéte s postizenim
respondenta | s postizenim s postizenim

Matka K 51 Muz 17 Hluboké mentalni postizeni,

Sestra K 2 PAS, epilepsie

Matka J 45 Muz 12 Stfedné t¢zké mentalni

Bratr J 16 postizeni, epilepsie

Matka P 44 Zena 16 Stredné t&zké az t&zké

Sestra P 25 mentalni postiZeni, epilepsie

Matka L 47 Muz 19 Stredn¢  té¢zké  mentélni

Sestra L 15 postizeni, PAS, epilepsie

Matka M 45 Muz 16 Stfedné té¢zké mentalni

Sestra M 20 postizeni, PAS, epilepsie

3.3 Interpretace vyzkumu Setieni
Na zdkladé€ kodovani rozhovort byly vytvoreny nasledujici kategorie, tak, aby zodpovidaly

hlavni vyzkumné otazky a splnily cil bakalaiské prace.

Kategorie A: Vztahy v rodiné s ditétem s mentalnim postiZenim
Jednim ze zakladnich ptedpokladli pro pochopeni planovani budoucnosti v rodinach

s ditétem s mentalnim postizenim je pochopeni vzajemnych vztaht jejich ¢lent.

Podkategorie Aa: Vztah rodici k ditéti s mentalnim postiZzenim

Vztah vSech respondentek k ditéti s mentalnim postizenim byl ve vSech ptipadech velmi
pozitivni. Matka K ho popsala jako své a manZelovo poslani. Matka K: ,, ... Tak samoziejmé
ho strasné miluju, on je takovy zlaticko. [kdyz teda zlobi jak cCert atak, jenomzZe
on ma takovy roztomily kukuc, tak mu clovek vsechno hned odpusti. (smich) Myslim,

Ze nejlip  to muzu popsat, Ze je to moje a manzelovo poslani. Prosté jsme tady
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pro néj a to je to dulezity. A navic, to je véc, co asi poznda jenom rodic, jd na nem vidim,

Ze nas mda fakt rad, a to je stejné vSechno, co potiebuju.

Matka J a Matka P popsaly jistou zavislost ve vztahu s ditétem s mentalnim postizenim.
Matka J popsala zéavislost ze strany syna s mentalnim postizenim na jeji osobé. Matka J:
., On, kdyz mé vidi, tak proste chce byt u mé. Je pak teézké ho presvedcit, aby tieba Sel s pani
ucitelkou néco delat. A pak s nim chodim kolem paty domu. Sem tak prijde imanzel
a jde s nami. A doma on je hodné s nama. Je to takova opicka, jak na nas porad visi. No,
nekdy uz pak ¢lovek chce mit chvilku klidu pro sebe.” Matka P mluvila o vzajemné
emocionalni zavislosti s dcerou s mentadlnim postizenim. Matka P: ,,... Hm... my jsme
na sobé tak oboustranné zavislé, bych rekla. Obé jsme takové citlivé a spoustu veci spolu
prozivame. (...) Ale je to moje parddnice a naprosto si neumim predstavit svij zivot bez ni.

‘

Je to takova kazdodenni starost a radost v jednom.

V piipad¢ Matky L hraly ve vztahu s ditétem s mentalnim postizenim dtilezitou roli podobné
zajmy a spolecné ¢innosti v domécnosti. Matka L: ,, Strasné rad mi pomaha u zvirat, zvlasté
slepice a hledani vajicek ho bavi. No a zdroven je takovy klidas, klidné pul dne sedi

v obyvaku, kresli si, nebo si hraje. Uz jsme takova sehranad dvojka, bych rekla.

Matka M mluvila o ,,slabostech* ve vztahu k synovi s mentalnim postiZzenim, kdy neni vzdy
schopna synovi nastavit disledné hranice. Matka M: , No, protoze jsem viici néemu slaba,
Ze jo. (smich) Prosté mu vSechno dovolim. Nebo takhle ne vSechno, ale spoustu jo. Takze
tady v Arpide se potkavame na chodbdch, v jidelne, nekdy i v druziné. Nastésti se mi dost
rychle povedlo ho odnaucit, aby mé neustdale vyhledaval. No a doma tam na néj mam

I3

vSechen cas svéta.

Podkategorie Ab: Vztah intaktnich sourozencii k sourozenci s mentalnim postiZenim

Vztahy mezi sourozenci jsou ¢asto ovlivnény tim, ktery z nich je prvorozeny, nebo jak velky
vékovy rozdil mezi nimi panuje. Sourozenectvi s ditétem s mentalnim postizenim
ma sva specifika. Sestra K uvadi, Ze s bratrem s mentalnim postizenim travi hodné casu
a ma k nému blizky vztah. Sestra K: ,, On je takovy muj medvidek. Mi vidycky hrozné chybi

to, jak mé objima a tuli se ke mné. To prosté nejde nahradit. *
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Bratr J mluvi o tom, Ze k nému jeho bratr s mentalnim postizenim vzhlizi a vidi ho jako vzor.
Bratr J: ,,On ke mné dost vzhlizi, bych rekl. Ze rad déla po mné to, co délam ja. Opakuje
to no. Pravé porad tvrdi, zZe jednou taky bude studovat auta, tak tomu vika. (smich) A Ze taky
hraje fotbal, a tak. A on uplné nechape, Ze to neni pro néj. Ale zase jako mam ho rad a jsem

rad, ze mé bere asi jako ten vzor nebo tak néjak.

V sourozeneckych vztazich jsou také diilezité spolecné zajmy a konicky, které sourozence
sblizuji a davaji jim prostor spolu travit vice ¢asu piijedné Cinnosti. Sestra P: ,, ...
Je to takovy vtipny, ale spolecny zajem je nakupovani. (smich) Ségra strasné miluje zkouseni
riiznych Satit a sukni v obchodech, takze casto chodime spolu a delame si takove malé modni

3

prehlidky. Jinak bych rekla, Ze nas spojuje zkratka to, Ze mame jedna druhou.

Sestra L: ,, Takze tieba, kdyz na to oba mame naladu, tak si spolu hrajeme. On miluje takové

ty velké skladacky lego, tak mu z toho vzdycky stavim casti a on je spojuje.

Sestra M: ,, Rekla bych, ze tak normalné, jak spolu sourozenci travi éas. On se rad dival,
Jjak hraju na pocitaci, takze dost casto uplné v tichosti sedeél za mnou a dival se, jak hraju.
Treba i hodiny. No ajajsem byla rdda, ze mda mama chvilku klidu a navic mi, kdyz
to zabavilo i (jméno bratra s postizenim) tak mi ani nerikala, abych uztoho pocitace
nechala. (smich) No ale myslim, Ze na to, jak je to s brachou nékdy narocné, tak jsme méli,

vlastné porad mame, hodné dobry vztahy.

Sestra P vrozhovoru uvedla, Zeje ve vztahu ke své sestfe s mentdlnim postizenim
ochranitelskd, coz pficitd jak desetiletému vékovému rozdilu, tak sestfinu mentalnimu
postizeni. Sestra P: ,,No myslim si, Ze duleZité je to, Ze je mezi nami vic jak deset let,
a to asi v kazdém sourozeneckém vztahu dost hraje roli. Ja si myslim, Zejsem vuci
ni vidycky byla takova hodné ochranitelska, uz od chvile, kdy se narodila. Kdyz mi mamka
pak vysvétlovala, Ze je (jméno sestry s postizenim) nemocnd a zZe to bude znamenat,
Ze s ni bude vic prdce, atak. Ja si myslim, Ze jsem to vzala celkem dobre. Tak mi bylo
jedenact nebo dvandact a jasné, zZe jsem se bala, ale ja od zacatku sestru vazné moc milovala.
Vlastneé zpétne mé az prekvapuje, zZe mi tieba nikdy nelezla na nervy, kdyz jsem byla
v puberté. Vzdycky to proste byla moje mladsi sestiicka, ktera je tak trochu specialni,

ale jinou bych nechtéla. (smich) “

33



Sourozenecké vztahy se v mnoha piipadech v pribéhu let a v prubéhu dospivani méni,
a mohou byt vyrazné ovlivnény projevy mentalniho postizeni u sourozence. Sestra L:
,,Jakoze musim priznat, Ze tireba pred péti lety, kdyz mi bylo deset nebo tak, tak to bylo horsi.
On byl hodné takovej, jak to Fict, asi agresivni, no... a to jsem se ho trochu bala az. Ale ted’

uz je to v pohode, takze super. “

Podkategorie Ac: Vztah rodici k intaktnimu ditéti
Pritomnost ditéte s mentalnim postizenim ovliviiuje i vztahy mezi rodi¢i a intaktnimi détmi.
Vétsina respondentek matek v rozhovoru zminila, ze jejich intaktni déti jsou velkou oporou

a pomoci, jak v domdcnosti, tak pii péci o dité¢ s mentalnim postiZzenim.

Matka K: ,, Holky jsou uzasnou pomoci a radosti. Obé studuji v Praze na vysoké skole. Starsi
uz tam i bydli, ale i tak jezdi domii kazdy mésic. I kdyz by za mé teda mohla jezdit castéji.
(smich) Mladsi je doma kazdy tyden a ta nam teda neskutecné pomdaha. Obé jsou moc velkou

pomoci. Ale ta mladsi je vic doma. (smich) “

Matka J: ,,On ted’ ma dost pubertu, takze sem tam je na pést. (smich) Ale porad, kdyz
potiebujeme, tak vzdycky pomiize, a tak. Jenom u toho nékdy dost brbla. (smich) “

Matka P: ,, ...Hrozné mi pomahala téch prvnich deset let. Ona je takovd mnohem rozumnéjsi
a pragmaticka. Mnohem vic nez ja a (jméno dcery s postizenim). Je to nas mozek rodiny.

I3

A strasné velka opora pro mé.

Respondentky také uvedly, ze musi dé€lit pozornost a ¢as mezi své déti nerovnomérné
a Ze si Casto najdou vice Casu na potomka s mentalnim postizenim. Ale zaroven se snaZi,
aby intaktni dit¢ nemcélo pocit, Ze nanéj nemaji ¢as. Matka M se zmifluje o délani
kompromist pti vychove déti. Matka M: ,, Tak je jasné, Ze (jméno syna s postizenim) prosté
potiebuje vic té pozornosti. Ale vazné jsem se celé jejich détstvi snazila, aby si (jméno dcery
bez postiZeni) nepripadala, Ze na ni kaslu nebo tak. Vidycky jsem se snazila, aby védéla,
Ze tady pro ni jsem a Ze si vzdycky udélam cas, kdyz by potiebovala. Snad se mi to i darilo.
Jasné, Ze rodic ditéte s postizenim casto musi délat kompromisy a tak trochu volit mezi svymi

detmi. A i kdyz to neni fer, tak to tak prosté je.

Matka P zmifuje, Ze po narozeni dcery s mentalnim postiZzenim neméla na prvorozenou

intaktni dceru tolik Casu adcera se musela naucit osebe sama postarat. Matka P:
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., Ona uz je hodné samostatnd, jak je uz dlouho dospéld. Zije ve svém s pritelem, jen dva
domecky ode mée a (jméno dcery s postizenim). To vyslo krasne, zZe jsme takhle blizko sebe.
Je to velka pomocnice, protoze kdyz se mladsi dcera narodila, tak ji bylo kolem deseti, jestli
spravné pocitam, no a asi se tak trochu musela naucit o sebe sama postarat, protoze i kdyz

Jjsem chtéla, ten cas jsem pak skoro nemeéla. *

Matka L mluvila o snaze najit si s kazdym ditétem spolecnou Cinnost, kterou spolu mohou
délat abyt sitak blize. Matka L: , .. Snazim se, aby holky nemély pocit,
Ze na née ani ja ani manzel nemame cas. Mladsi se mnou rada pece a starsi se rada stara

I3

o zahradu. Prosté ten cas se najde.

Matka K uvedla, ze podle jejiho nazoru je vlivem synova mentalniho postizeni rodina blize.
Matka K: ,, ... Kolem je spousta lidi, kteri nechdpou, co clovék prozZiva, protoze to proste

neznaji. Ale ta rodina to chape.

Podkategorie Ad: Vztah intaktnich déti k rodi¢im
Ve vétSiné piipadi respondenti mezi sourozenci déti s mentalnim postizenim vyjadiovali
pozitivni vztah ke svym rodi¢im. V¢EtSina mluvila o tom, Ze nikdy neméli pocit,

ze by je rodi¢e nem¢li radi, nebo ze by na né neméli dost ¢asu.

Sestra K: ,,Rodice jsou skvéli. Ja si myslim, Ze lepSi jsem nikdy nemohla mit. Nikdy jsem
nemeéla pocit, ze by se o mé nezajimali nebo tak néco... jakoze vidycky, kdyz je potrebuju,

«

tak mi pomiizou.

Sestra P: ,,S mamou jsem vzidycky méla dobry vztahy. Ona je Silené obétava a fakt nejlepsi
mdma pod sluncem. Vidycky ke mné byla uprimna, nic netaji, podporuje me. Ted kdyz

uz si tak néjak budu ten svuj Zivot tu moji novou rodinu, tak je nejvétsi podporovatelka.

Sestra M. ,, Prosté zdravy vztah mezi mamou a dcerou. Jasné, okolo mé puberty tam bylo
par vymolii, nebo tak... protoze puberta, Ze jo. (smich) Ale jinak je mama skvéla osoba
a nikdy mi neprislo, Ze by mé treba neméla rada, nebo ji na mé nezalezelo. Ja si myslim,
Ze uz jenom tim, co déla za praci, a tim, jak skvele zvlada brachu, je vidét ten jeji skvely

charakter. Fakt mama je strasné super.

Bratr J vrozhovoru uvedl, Ze matka nanéjnemd tolik Casu, z divodu péce o bratra

s mentalnim postizenim, ale rozumi tomu a vice €asu travi se svym otcem, se kterym sdili
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spole¢né zajmy. Bratr J: ,,S tatou si hodné rozumime pres fotbal, ze mé dost podporuje
v tom, abych hral, a divame se spolu na zapasy a tak. Mamka je prosté mamka, ani nevim,
jak bych to popsal. Proste mama no. Ma mé rada a ja ji a je strasné hodna a tak. Ale zase
asi na mé nema tolik casu jako jiny mamy. ProtozZe prosté bracha ji potrebuje vic nez ja,
ja si poradim sam. “

Sestra P a Sestra M uvedly, ze otec od rodiny odesel nedlouho po narozeni sourozence
s mentalnim postizenim. Sestra P uvedla, ze s otcem nema zadny kontakt. Sestra P:
., Tak s tatou to je jednoduchy, nebo jakoze jednoduchy... On prosté odesel, kdyz mi bylo
asi dvandct, rozvedl se s mamou a posild ji penize, ale absolutné nechce byt ve spojeni. Ono
to chvilku trva, nez se s tim clovék néjak srovna, ale ted’ uz prosté vim, ze ho ve svém Zivoté

nepotrebuju. *

Sestra M s otcem kontakt m4, ale uvedla, Ze nemaji moc dobré vztahy. Sestra M: ,, Jinak tata
odesel od mamy, kdyz mi byly ctyri roky, a moc si na néj nepamatuju, pak jsem ho vidéla
tak jednou rocné a nemame moc dobré vztahy. Coz nevadi, protoze vztahy s mamou jsou

‘

Spickové, takze ta mi to stokrat vynahradila.

Kategorie B: Predstavy o budoucnosti rodici déti s mentalnim postiZenim

Piedstavy o své budoucnosti ma kazdy ¢lovek, v ptipadé rodict déti s mentalnim postiZzenim
je toto téma zdsadni a v mnoha piipadech problematické. Rodice nesou zodpovédnost
za planovani budoucnosti svého ditéte s mentdlnim postizenim acely tento proces

je ovlivnén mnoha faktory.

Podkategorie Ba: Obdobi, ve kterém rodice zacinaji premyslet o budoucnosti
Po narozeni ditéte s postizenim si rodi¢e prochéazeji procesem zvladani. Pfemysleni o tom,
co bude v budoucnu, se mnohdy stdva vzdalenou véci, nakterou nezbyva cas. JenZe

v ur¢itém obdobi je nutné zacit budoucnost planovat.

Matka K v rozhovoru uvedla, Ze nejprve s manzelem nabudoucnost moc nemysleli,

ato vobdobi, kdyhledali lécbu synova postizeni, alesjeho piibyvajicim vékem

vvvvvv

v poslednich letech pfed dospélosti syna s mentalnim postizenim. Matka K: ,, No, nejdriv

jsme méli nékolik let, kdy jsme si mysleli, Ze se prosté najde néjaka lécba nebo tak.
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Ze se to prosté uzdravi. Pak clovéku dojde, Ze ne a Ze je to naporad. Takze synovi mohlo byt
tak sedm nebo osm, kdyz jsme o tom s manzZelem zacali vic mluvit. Mozna deset, jista
si nejsem. Rozhodné ¢im je starsi, tak o tom mluvime vic. Jak ted’ vlastné bude plnolety,

«

tak je to takovy to, Ze uz fakt neni maly a clovek na to prosté musi vic myslet. I kdyz nechce. *

Matka J uvedla, ze myslenky na pldnovani budoucnosti a jeji podobu pfisly v obdobi,
kdy jeji syn nastoupil do Skoly, tedy okolo sedmého roku jeho zivota. Matka J: ,, Ale to,
Ze bude vSechno jiné, clovéku dojde hned po narozeni toho ditéte. Ze to prosté uz nikdy
nebude stejné. Pak je clovek takovy, Ze mysli hlavné na to ted, vSechno je nové a tak. Snazi
se vlastné naucit vsechno, co je nového. Takze myslenky dopredu moc nejdou. Nejaké vetsi
uvedomeni si té budoucnosti, Ze uz nebude takova, jak si ji clovek predstavoval diiv, no...
to prislo, tekla bych, s ndstupem syna do skoly. Takze kdyz mu bylo Sest nebo sedm.*
Uvedla, ze vétsi uv€domeéni si budoucnosti pfislo, kdyZ kviili synovu mentalnimu postiZeni
museli zruSit rodinnou dovolenou. Matka J: , Chtéli jsme jet k mori na dovolenou,
ale on to dlouhé cestovani nezvladal, nevydrzel v auté déle nez treba dvé hodiny a bylo
mu Spatné. Takze jsme to zrusili, atomi néjak doslo, Ze to takhle bude uz porad.

¢

Pak ¢loveku proste dojde.

Matka P a Matka L mluvi o tom, Ze nad budoucnosti zacaly vice pfemyslet v obdobi puberty
déti s mentalnim postizenim. Matka P uvedla, Ze o budoucnosti pfemyslela uz od narozeni
dcery s mentalnim postiZenim, ale o budoucnosti dlouhodobé zacala premyslet, kdyz dceti
bylo kolem deseti let. Matka P: ,, Hned jak jsem se dozvedéla, ze (jméno dcery s postizenim)
mad to mentadlni postizeni, tak se ta budoucnost v hlavé objevi a uz tam prosté ziistane.
Ale myslim, Ze takové to mysleni vic dopredu a uvazovani, jak to bude tieba za dvacet let,
tak to je spis zalezitost poslednich dvou tii let. Takze treba od jejich deseti let na to myslim

o dost castéji.

Matka L mluvila o tom, ze k premysleni o budoucnosti ji pfivedly problémy se synem
s mentalnim postizenim, kdyZ mu zacala puberta. Agresivni projevy ditéte s mentalnim
postizenim, které ohrozovaly jak ji, tak dv€é mladsi intaktni dcery, ji pfivedly k uvazovani
nad riznymi sméry budoucnosti. Matka L: ,, Myslim, Ze nejvic na mé to lehlo, kdyz (jméno
syna s postizenim) zacala puberta. Mél hodné narocny obdobi, vsechno ho drazdilo a hodné

lidem kolem sebe ublizoval, jako fyzicky. On si neuvédomoval, Ze to ty lidi boli. A holky,
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jak byly mladsi nez on, tak to nekdy bylo az nebezpecné pro né. Jednou mi ubalil jednu,
ze jsem meéla moncla. Ale to mu clovek nemuze zazlivat, on to nechape. V tomto obdobi jsme
hodné s manzelem premysleli, co bude dal, jak dlouho to jesté zviadneme. Musim priznat,
ze jsme byli dost blizko tomu, zacit to vesit treba tydennim stacionarem. Sily nam rychle

ubyvaly. Pak se to zase zlepsilo a je to dobré az do ted, musim zaklepat.

Matka M uvedla, ze o budoucnosti pfemyslela hned po narozeni syna s mentalnim
postizenim. Matka M: ,, Podle mé to bylo skoro hned po tom, co se (jméno syna s postizenim)
narodil. Kdyz clovek projde tim Sokem a dojde mu, Ze to je realita, tak hned potom mi zacalo

I3

dochazet, zZe ta budoucnost nebude nic lehkého.

Podkategorie Bb: Casové rozmezi, ve kterém rodice premysleji o budoucnosti
Premysleni o budoucnosti a jejim pldnovani se mize vztahovat na blizkou budoucnost,
ve které se vétSinou uvazuje o jasnych problémech a situacich, které nastanou, nebo

na vzdalenou budoucnost, kterd vétSinou nema tak jasné obrysy.

Matka J v rozhovoru uvedla, ze na vzdalenou budoucnost mysli, ale neplanuje ji. Matka J:
., Ale kdyz tak clovék néekdy usind, tak mu prosté v hlavé ty myslenky zacnou litat a rika si,
co sakra jednou bude a jak se vSechno zvladne. Ale pak dalsi den zase musi 7esit to,
co uz je.“ Uvedla, ze se vice zabyva blizkou budoucnosti a fesi aktualni problémy. Matka J:
., ... Jetoprosté tak, zZe clovek stejné nevi, co bude. TakzZe Fesi to, co se déje ted, a to,

co se stane, se prosté stane.

Matka P uvedla, ze na vzdalenou budoucnost mysli kazdy den. Matka P: , Tak v hlave
se to objevi asi kazdy den bych rekla. Jsou samoziejmé horsi dny a lepsi dny. Zaklepam,
Ze téch dobrych je vic. Ale je to vilastné takovy cervicek, co v hlavé porad nékde tam vzadu

vrta a nedd pokoj. “

Matka L také v rozhovoru uvedla, Ze vice premysli nad vzdalenou budoucnosti, kdyZ zrovna
neni aktudlni problém, ktery by musela vytesit. Matka L: ,, ... Mnohem vic uvazuji nad tim,
Jjestli za deset let to, co funguje ted, bude porad fungovat, nez treba to, co bude zitra. Kdyz

«

teda neni néco, co se musi pravé brzo vyresit, pak clovek vic mysli na to, no...*

Matka M uvedla, Ze vzdalena budoucnost je ta, nad kterou pfemysli Castéji, ale zaroven jeji

planovani pro ni neni snadné. Matka M: ,, Urcité ta dlouhodoba budoucnost je v mé hlave
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mnohem vic. Neustale tam naskakuji ty otazky, co bude, az budu stard, co kdyz se mi néco
stane, kdo se pak postara. Vsechny tyhle véci, na které musim hledat odpovéd, ale zaroven

to uplné nejde.

Matka K naopak uvedla, Ze ¢astéji tesi blizkou budoucnost. Matka K: ,,Ja bych rekla,
Ze mame tak néjak predstavu na pét, mozna deset let. Vétsina véci se stejné nakonec resi
ze dne na den. Treba kdyz nam doslo, ze uz syn vyrostl z autosedacky, tak jsme zacali shanét
nejakou alternativu do auta. To jsme dopredu neplanovali, Ze budeme Fesit, a pak to prislo,
Ze uz se to muselo vyresit, a tak se to udélalo. Podle mé je to se vsim dopredu takhle. Prosté

«

Jjak to prijde, tak se to resi.

Podkategorie Be: Emoce vyvolané premyslenim o budoucnosti
Vsechny respondentky-matky se shodly, Ze pfemysleni o budoucnosti vyvolava v nich

negativni pocity, jako jsou obavy nebo strach.

Matka K: ,, No, to je takovy strasak proste. Jako Ze musim priznat, Ze se na to snazim spis
nemyslet. To by clovék v noci nevyspal. TakzZe pocit... je to hlavné strach, rekla bych,

a néjaka uzkost a tak.

Matka J: ,,Je to takovy, Ze clovek se snazi uzivat si dnesek a moc nemyslet na to, co bude
az bude. Jako na to, az ja a manzel budeme stary a v diichodu. Jestli budeme mit energii
na to vSechno, nebo ne. To clovéka proste nenapadne, a jasné, Ze sem tam ho ty myslenky

I3

prepadnou a neni to zrovna prijemné. *
Matka P: ,,Strach. Je to strasnej strasak.

Matka L: , Clovék prosté dopredu nevi, co se stane. To uz jsem s manzelem poznala,
ani jednoho z nas nenapadlo, Ze se (jméno syna s postizenim) narodi a bude mit to mentdlni
postizeni. To ¢loveku tak néjak otevie oci, Ze budoucnost opravdu neni predvidatelna. Nikdy
nemiizes vedet, co se stane. Takze vim, Ze i kdyz prave ted néjak fungujeme a klape nam to,
co jsme si vytvorili, je dost dobie mozné, Ze tieba za deset let uz to tak nebude. Ze ¢lovek

bude muset hledat nové varianty, premyslet o novych vecech. “

Matka M kromé negativnich pociti z budoucnosti hovotila 1 o nad¢€ji. Matka M. ,, Asi obavy
nebo strach. Myslim, Ze kazdy rodic ditéte s postizenim ma neustdle obavu z budoucnosti.

Vzdycky je to tak, Zeto, co funguje avychdzi pravée ted, uz zitra nemusi. TakzZe i kdyz
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mé to mrzi, do budoucnosti se divam hlavné s tim strachem a obavou. Ale abych nebyla
jenom negativni, je tam i jista nadéje. ProtoZe mé urcité ceka spousta krasnych véci,

nejenom tech, kterych se tak bojim. “

Podkategorie Bd: Nejzasadnéjsi otazky/problémy ohledné budoucnosti
Kazdy tesi ohledné¢ budoucnosti nékteré¢ ze zdsadnéjSich otazek nebo problému. U vSech
respondentek, matek déti s mentdlnim postizenim, se tyto nejzasadnéj$i otdzky ohledné

budoucnosti tykaly pravé budoucnosti jejich déti s mentalnim postizenim.

Matka K uvedla, Ze nejvice momentalné¢ teSi otazky ohledné dospélosti jejitho syna
s mentalnim postiZenim a pravnich okolnosti, které se toho tykaji. Matka K: ,, Prave ted’?
No, asi bych rekla, ze hlavné to, Ze mu bude osmndct. Takze vsechny ty pravni véci okolo,
na které se v tom clovek moc nevyzna, a snadno se na néco zapomene a pak by mohl byt

‘

probléem.

Matka J nejvice momentalné fesi otdzky ohledné vstupu jejiho syna s mentalnim postiZzenim
do puberty. Matka J: ,,No asi ted’ to, ze Pepovi zacina dost puberta, je takovej, zZe zacind
dospivat a to se v§im vSudy no... Tak dost Fesime ty véci kolem toho, jak s tim pracovat

atak.

Matka P uvedla, Ze momentalné nejvice fesi otdzky ohledn¢ medikace epilepsie, kterou
ma jeji dcera s mentalnim postizenim. Matka P: ,, Momentalné asi nejvic s (jméno dcery
s postizenim) FeSime hodné vyladeni prasku na epilepsii a takové véci, protoze to uz dlouho
dost nesedi a dela to neplechu, takze je pak narocné vsechno. Ted’ jsem byla takova plna
nadeje, Ze se to povedlo, ale zase to nevyslo, tak resime dal. Takze to jeted takovy

«

to akutni.”

Matka L uvedla, Ze se momentalné¢ nejvice ohledn¢ budoucnosti zabyva vécmi, které
by se mohli stat, kdyby napftiklad nedavala pozor. Matka L: , Pravé ted’ si myslim, Ze jsme
vazné v takovém tom obdobi, kdy vsechno funguje a moc problémii neni. Takze spi§ mam
v hlave takové ty strachy, co tam jsou uz od narozeni (jméno syna s postizenim). Ja nevim,
Ze treba budu néco délat v kuchyni a nevsimnu si, Ze se zved! a odesel a pak na silnici vieti

pod auto. Nebo, zZe sni néco, co neni uplné k jidlu. Prosté takové to, co by kdyby.
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Matka M uvedla, ze zadné zasadni otdzky, které by feSila do budoucna pravé ted’ nema.
Matka M: ,,On (jméno syna s postizenim) je ted’ nastésti at uz se to tyka néjaké jeho
spokojenosti, tak treba praskii, v takové fazi, Ze vsechno klape, jak ma. Takze nastésti ted’

tohle moc neresim. “

Kategorie C: Predstavy o budoucnosti intaktnich sourozencii déti s mentilnim
postiZenim.

Véek respondentll — sourozencli se pohyboval mezi 15 az 25 lety. Pravé tyto roky Zivota
byvaji témi, kdy se mlady ¢loveék rozhoduje o své budoucnosti a déla Zivotni rozhodnuti,
kterd ji ovliviuji. Je to také obdobi, kdy se mlady ¢lovek osamostatiiuje od rodiny a hleda
si svou vlastni cestu. V rodinach, kde intaktni sourozenci maji za sourozence Clovéka

s mentalnim postizenim, je toto planovani budoucnosti ovlivnéno mnoha faktory.

Podkategorie Ca: Emoce vyvolané pfemyslenim o budoucnosti

U respondentil se pocity ohledné budoucnosti misily mezi pozitivnimi a negativnimi.

Sestra K mluvila o tom, Ze ma tendenci Spatné pocity a mySlenky na budoucnost vytésiovat
a snazi se myslet na pozitivni véci, které ji cekaji. Sestra K: ,,Je to jako, zZe bych rekla,
Ze jsem optimistka a tak, takze néjaké negativni a Spatné véci dokazu fakt dobre vytésnit.
Takze je spousta véci, na co se tésim, cestovani a takové. No... ale zaroven porad to tam

nékde v té hlavé je, Ze jednou se to prosté bude muset néjak vyresit.

Sestra P také zminuje rozpolcenost mezi dobrymi a Spatnymi pocity z budoucnosti. Sestra
P: ,Hm... jetam rozhodné takové to lehké nadseni, co vSechno miuze byt, alei spousta
strachu, co vSechno se miize pokazit. “ Uvedla, Ze strach souvisi zejména s obavou o bezpeci
jeji sestry s mentdlnim postizenim. Sestra P: ,,On hodné souvisi prdvé se sestrou.
Asi si hodné uvédomuji to, jak strasné zranitelnd je, vic nez jini lidé. A prosté ten strach tam

«

tak trochu porad ziistava. *

Sestra M také mluvi o rozpolcenosti pociti. Sestra M: ,,Ja si myslim, Ze kdyz prede mnou
je néco, na co semiizu tesit, ja nevim, treba néjaka dovolena nebo tak, tak pak jsem
natésend. No... pokud nic takového pred sebou zrovna nemam, tak pak moje hlava spis mysli
na ty ne uplnée prijemné véci. “ Uvedla, Ze negativni pocity strachu a uzkosti souvisi s vécmi

ohledn¢ jejiho studia, ale 1 se strachem o jejiho bratra s mentalnim postizenim. Sestra M:
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,Ale je to nekdy takoveé, ze mé to treba ve tri rano vzbudi a musim premyslet, jestli

je vsechno v poradku, a mam z toho pak trochu uzkosti. “

Bratr J v rozhovoru uvedl, Ze se na budoucnost t¢si a mluvil zejména o pozitivnich pocitech.
Bratr J: ,, Ted’ maji vSichni spoustu moznosti cestovat, zazivat véci, a na to se fakt tesim,
az budu dospélej a budu mit prosté svoji viastni hlavu. Ze si prosté reknu, Ze si kupuju

letenky do Australie a poletim. Prosté v budoucnosti budu mit vic svobody, podle mé.

Podkategorie Cb: Nejzasadnéjsi otazky/problémy ohledné budoucnosti
Problémy a zasadni otdzky do budoucna se postupem ¢asu méni a pietvareji. Sourozenci déti
s mentdlnim postizenim velmi casto v budoucnu fe$i pravé situace ohledné svych

sourozencu.

Sestra K uvedla, ze kromé dosazeni titulu na vysoké Skole, je jejim nejvetSim problémem
nedostatek komunikace o budoucnosti jejiho bratra s mentalnim postiZzenim v roding. Sestra
K: ,,Udelat statnice. (smich) Ne, asi to, zZe o tom, jakoze nemluvime doma. Ze by bylo fajn,

kdyby rodice treba rekli, jak to vidi nebo tak.

Bratr J uvedl, Ze to, co momentalné ohledné¢ budoucnosti fesi, je unava rodi¢l vyvolana
staranim se o bratra s mentalnim postizenim. Bratr J: ,,Moznd mé napada, ze si v§imam,
Ze rodice jsou takovy dost unaveni, takzZe i vic neprijemny, nez driv. On bracha umi byt
takovy dost unavny, kdyz je vzhuru, tak potrebuje neustalou pozornost a jako ja chapu,

«

Ze rodice uz nékdy nemaji moc sily na to no.

Sestra P zminuje, ze zdsadni otazky ohledné budoucnosti se tykaji budoucnosti sestry
s mentalnim postiZenim po ukonceni Skoly. Sestra P: , Jesté to teda s mamkou neresime,
ale myslim, ze v nejblizsi dobé bude muset zacit. Je to prosté to, co bude po Skole pro (jméno
sestry s postizenim), jestli jsou néjaké alternativy. Musime si to projit. Ja vim, Ze je zrovna

tohle téma pro mamku vazné ndrocné, rika tomu takovy miyj strasak, ale prosté vim,

vy

Sestra L uvedla, Ze nejvice do budoucna tesi své studijni zalezitosti. Sestra L. , Dostat
se na stredni. Ale kdyz to vezmu jako o brdachovi, tak asi uplné zadny problém do budoucna
neresim. Spis to mam tak, zZe proste doufdam, Ze to co nejdéle ziistane tak, jak to prave ted je.

¢

Protoze mam prosté pocit, ze ted’ je to super. Tak spis jako myslim na to, aby to dal slo no. "
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Sestra M, ktera studuje v zahrani¢i, momentaln€ je pro ni nejzasadnéjsi, ze by se chtéla
vratit domu za rodinou. Sestra M. ,, ...Ja ¢im dal tim vic uvazuju, jestli bych se neméla vratit
domit. Dublin je krasnej a tak. Ale mé se vazne hrozné styska, prijde mi, Ze kazdy druhy den
brecim, a to normalné nejsem zrovna néjaka citlivka. Prosté uvazuju, Ze to tady zabalim,

“

no.

Podkategorie Cc: Spole¢na budoucnost sourozenci

Jednou znejcCastéjSich variant péce o dospélé osoby s mentalnim postizenim je,
ze ji po rodi¢ich pfevezmou intaktni sourozenci. N&kdy to rodice déti piedpokladaji
od intaktnich sourozencti, jindy sami sourozenci chtéji hrat pe€ujici tlohu v Zivoté svého

sourozence s mentalnim postizenim.

Sestra K uvedla, Ze pocita s tim, Ze jednou se bude o svého bratra s mentalnim postizenim
starat, 1 kdyz to po ni rodi¢e nepozaduji. Zaroven pocituje lehkou rozpolcenost, protoze

by jednou chtéla mit svou vlastni rodinu.

Sestra K: ,,Sem tam, kdyz premyslim o budoucnosti, tak si predstavuju, jak mam tu rodinu
a tak, svoje deti, néjakyho chlapa, co by se mnou vydrzZel. (smich) A to neni snadny... no...
ale pak meé napadne vzdycky, Ze taky tu rodinu nemusim mit, protoze pak by bylo mnohem

tezsi se o brachu postarat.

Tazatel: ,, Takze si umis predstavit, ze bys ses tireba za dvacet let starala o brachu, tak jako
tvoji rodice ted’?

Sestra K: ,, Nevim, jestli uplné predstavit. Rozhodné vim, Ze je to jedna z moznosti. **
Tazatel: ,, A jak se citis, kdyz na to pomyslis? *

Sestra K: ,, Asi trochu nastvané. JakozZe ne na brachu, ten za to nemiize, ale spis tak néjak
nato, zeje to strasné nefér. Ale zase, javim, Ze kdyby brdacha sel nékam do ustavu,
kde by byl sam a nemél by kolem sebe nas, tak ta predstava je naprosto strasnda. Mnohem...

3

mnohem horsi nez to, ze bych treba nikdy nemeéla svoje deti. *

Bratr J v rozhovoru uvedl, Ze nevi, jak budoucnost bude vypadat, Ze chce byt blizko rodiny,

ale zaroven jednou chce zalozit svou vlastni rodinu. Bratr J: ,,...Jasné, Ze nechci nebyt
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s rodinou, takze i s brachou nebo tak, ale zase uz treba budu mit svoji rodinu, takze kdo vi

113

no...

Sestra P uvedla, ze chce vést v zivoté své sestry s mentalnim postizenim dulezitou roli,
kdy pocita s variantou, Ze se pro sestru najde takové zatizeni pobytové socidlni sluzby,
kde by byla spokojena. Sestra P: ,,... Ja bych dobrovolné svoji malou sestricku nikdy
neopustila. Nerikam, Ze jednou budeme spolu bydlet. To si myslim neni uplné varianta, ktera
by byla na stole, ale absolutné si nemyslim, Ze by to bylo tak, ze bych ji treba vidala jednou
za mesic na den. Teda takhle, kdyby nebyla jind varianta, tak samoziejme vezmu ségru
k sobé a budu rdda, Zejev bezpeci a ma se dobre. Jenomze clovek si casem uvédomi,

Ze nemiize obétovat sviij Zivot, i kdyby vSechno v ném kricelo, zZe to ma udélat. **

Sestra L mluvi o tom, ze chce zlstat Gzce v kontaktu s rodinou, ale Ze nevi, co jeji rodice
maji do budoucna v planu. Sestra L: ,, Ale tak kazdy asi chce, aby se néjak nerozdélil se svoji
rodinou nebo tak. Nevim, jak to maji rodice v planu viibec. Jako jak dlouho brdacha bude

«

doma, jestli kdyz to treba nepujde, tak jestli maji néjake varianty. Fakt nevim. *

Sestra M v rozhovoru uvedla, Ze ji matka tikd, Ze nema pfti rozhodovani se do budoucna
délat kompromisy kvili ni, ani kvlli bratrovi s mentdlnim postizenim. Uvedla ale,
ze je pro ni tézké kvili pocitu viny.

Sestra M: ,,Sem tam mi mama rekne, Ze po mé nepozaduje nic, Ze jako nechce, abych délala
kompromisy kviili bratrovi do budoucna. *

Tazatel: ,, A co ji na to odpovidate? “

Sestra M: ,, Tak vétsinu to odsouhlasim, protoZe ja vazné ty kompromisy délat nechci.

¢

Jenomze jedna véc je, co chci, a druhd véc je, co mi rekne moje svédomi. *

Tazatel: ,, A to Fika co? “

vvvvvv
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Kategorie D: Komunikace rodic¢u a intaktnich sourozencii déti s mentalnim postiZenim
ohledné budoucnosti

Jeden z opakujicich se prvkil kazdého rozhovoru byla naro¢nost komunikace mezi Cleny
rodiny o budoucnosti. V kazdém zrozhovorti jsem se setkala snéjakou podobou

nekomunikace mezi rodic¢i a intaktnimi sourozenci.

Matka K mluvila o tom, Ze by nikdy od svych intaktnich dcer nepozadovala, aby za syna
s postizenim pfevzaly zodpovédnost. Zaroven fikala, ze k rozhovoru o budoucnosti

se nechysta a pocka, az se Casem samo ukaze, jak budoucnost intaktni dcery planuji.

Matka K: ,, Neni to tak, Ze by se o tom nékdy néjak mluvilo. Tak jenom z pocitu to mam tak,
Ze starsi dcera uzZ ma svij Zivot dost v Praze ano... neumim si dost dobre predstavit,
Ze by ho chtéla néjak opoustét nebo tak. Navic ma uz dlouho vazny vztah a to ¢lovék nechce
takovouhle zodpovédnost prendset jeste na nékoho, kdo do rodiny prijde. Mladsi dcera dost
casto rika, ze s cimkoliv, kdykoliv pomiize, a tak. Ale zase vzdycky se citime dost spatné, kdyz

3

kvuli nam musi treba zrusit néjaké plany, co ma.

Tazatel: , Nemadte v plinu sisdcerami o budoucnosti nékdy promluvit? Moznd

‘

by to projasnilo, jak se k tomu stavi.

Matka K: ,, Tak rozhodné by to udélalo jasno (smich). JenomzZe ono se to lehce rekne
si o tom promluvit, ale kdyz na to prijde, clovéek by to nejradsi porad odkladal, Ze to prosté
jednou samo néjak vyjde najevo. A jo, neni to asi nejlepsi pristup, to ja vim. Ale prosté

‘

to tak je.*

Sestra K potvrzuje, Ze vrodiné o budoucnosti moc nemluvi a zaroven, Ze ma ztoho

rozhovoru strach.
Tazatel: ,,A co tieba, kdybys zacala ty mluvit o tom?

Sestra K: ,, To mé sem tam napada. Ale jako nemyslim, Ze to dam. Mozna se trochu bojim,

Ze treba maji v planu néco, co by se mi nelibilo. Jako treba pravé tem ustav nebo néco

I3

takového. Jakoze myslim si, Ze ne, ale zaroven clovek nikdy nevi. *

Ja: ,, Myslis si, Ze tvoji rodice vi, co si predstavujes pro sebe do budoucna? *
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Sestra K: ,, Hele, jakoze vi, co mam rada. Ty knizky, a tak. Urcitée musi vedet, Ze jim vzdycky
pomiizu, kdyz to budou potiebovat. No ale jak o tom nemluvime, tak nevim, jestli vi, Ze bych

si brachu tieba za dvacet let mohla vzit k sobé. Ze by mi to viastné nevadilo.

Matka J zminuje, ze o budoucnosti syna s mentdlnim postizenim s intaktnim sourozencem

nemluvi a zaroven se domniva, Ze o to intaktni sourozenec ani nema zajem.
Matka J: ,, ... No, nemyslim si, Ze by jednou treba se staral misto nas nebo tak.
Tazatel: ,, Mluvili jste o tom? “

Matka J: ,, To ne. Nebo jako ne takhle, na plno. Je to spis, zZe postarat se takhle na hodku,

‘

néekde si spolu hrat, to jo. Ale starost o vSechno? To si nemyslim teda. *

Bratr J zminuje, Ze s nim rodi¢e komunikuji o tom, cobude v nejbliz§i budoucnosti,
ale o té vzdalené ne. Bratr J: ,, ...Spis se tak nékdy zmini, Ze treba néco planuji za néjaky cas,
ale néjak vic do budoucnosti to uplné ne. Ze mi treba reknou, hele za par mésicii nékam

3

pojedeme, ale neni to tak, ze by se mnou resili, co jednou bude.

Matka P v rozhovoru uvedla, ze s intaktni dcerou o budoucnosti mluvi, zejména ve formé

ujistovani, ze si nadale budou jedna pro druhou oporou.

Matka P: ,,Od néjakych dvaceti let, co ji bylo, o tom spolu vic mluvime. Ona mi jasné rekla,
Ze vzdycky tupro mé bude, kdy: jibudu potiebovat. Ze prosté chce pomdhat,
jak jen to pujde. Coz je skvélé, jenom ja prosté chci, aby méla sviij vlastni Zivot,
aby se nemusela porad ohlizet a uvazovat, jestli néco miize nebo ne. Prvni, co chci je,
aby byla stastnd. To je jasny. Takze myslim, Ze néjaka pomoc, kdyz budu potiebovat
tu vzdycky bude od ni. “

Tazatel: ,, Takze spolu o budoucnosti mluvite hodné? *

Matka P: , Nevim, jestli hodnée. Je to spis takové, Ze se navzdjem ujistujeme, Ze vime,
Ze ta druhd tu pro nas a pro (jméno dcery s postizenim) je. Ze ani jedna na nic nejsme

samotné. “

Sestra P, ale naopak mluvi o tom, Ze podle ni je t¢éma budoucnosti pro matku narocné a ono
bude muset byt ta, ktera téma nadhodi. Sestra P: ,, Myslim, Ze to budu muset byt ja, kdo o tom

zacne. Mama je skvela, ale prosté je pro ni tezky tohle téma. Coz pro mé samoziejmé taky,
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ale zaroven jsem asi oproti ni vic takova pragmatickd, a az ucitim, Ze uz je to vazné treba

probrat, tak se prosté kousnu a udélam to. “

Matka L v rozhovoru uvedla, ze s dcerami toto téma nevyhledava, ale v nedavné dobé s nim
ptisla sama star$i intaktni dcera (rozhovor byl veden s jeji mladsi dcerou bez postizeni), kdyz
vidéla, Ze je smutna a unavend z péce o syna s postizenim. Matka L: ,,: Neni to rozhodné
rozhovor, Ze bychom explicitné si prosté sedli a rekli si, jak to jednou bude. To ne.
Ona starsi dcera tak ta nam uz pred casem rekla, Ze vidycky se na ni miizeme spolehnout,
to od ni bylo moc hezky. Ona zrovna vidéla, Ze jsem méla jeden z takovych tézsich dnui,
kdy na mé vsechno tak néjak hodné lehalo. Tak si ke mné sedla rikala, hele mami, vidycky
tu budu. Mladsi tak ta ma spoustu starosti s klukama a sama se svoji pubertou, tam
ani necekam, Ze by premyslela, Ze by jednou treba néjak vic pomdhala doma. To nejspis

‘

prijde az casem.

Sestra L uvedla, ze s rodi¢i o budoucnosti nemluvi a ani nevi, jestli o ni mluvi rodice mezi
sebou. Sestra L: ,,No nemluvime, nebo nikdy na to prosté ta re¢ neprisla. Ja uprimné

‘

ani moc nevim, jestli to rodice néjak mezi sebou resi, kdyz tam treba nejsem.

Matka M uvedla, Ze si s intaktni dcerou o budoucnosti promluvila. Matka M: ,,My jsme
si o tomhle jasné promluvili a ja jsem ji na rovinu rekla, at’ se na tohle neohlizi. Samoziejmeé
jsem rada, kdyz ji mam blizko. Je to moje holcicka. Ale nikdy bych po ni nechtéla,
aby do svoji budoucnosti musela delat néejaké kompromisy. To ani ndhodou.* Mluvila

v rozhovoru o tom, Ze si spolu podobu budoucnosti vyjasnily.

Sestra M ale naopak udava, Ze podle ni je téma budoucnosti pro matku bolestive, uvadi,
ze spolu o tomto tématu mluvi, ale je to vice jednostranna konverzace, kdy ji matka fika,
Ze po ni nebude pozadovat péci o bratra. Onasama o tématu neni schopna tolik

komunikovat.

Sestra M: ,, Neni to téma, ktery by bylo néjak na dénim poradku. Ja si myslim, Ze pro mamu
je to hodné bolestivé takhle premyslet, co jednou bude. No a mé to taky neni uplné prijemné,
takZe moc to nerozebirame. Ale neni to tak, Ze bychom o tom nikdy nemluvili. Se, tam mi
mama tekne, Ze po mé nepozaduje nic, zZe jako nechce, abych delala kompromisy kvili

I3

bratrovi do budoucna.
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Tazatel: ,,A co ji na to odpovidate?

Sestra M: ,, Tak vétsinu to odsouhlasim, protoZe ja vazné ty kompromisy délat nechci.

Jenomze jedna véc je, co chci a druha vec je, co mi rekne moje svédomi. “
Tazatel: ,, A to Fika co? “

Sestra M: ,, No, zZe brdcha je pro mé diileZitej, a to dulezitéjsi, nez moje pohodli.
Tazatel: ,, A to jste mamce rekla nekdy? “

Sestra M: ,,Ne. (smich) Ona by to brala urcité jako néco, co je jeji vina. I kdyz to tak neni.
Takova mamka posté je. Pak by to hrozné chtéla resit a upiimné mé se to zrovna resit

«

nechce.
Tazatel: ,, Proc¢ ne? “

Sestra M: (dlouhé ticho) ,, No ja viastné ani nevim. MozZna se ¢dst mé boji, co se jako dozvim,

‘

mozna prosté jenom vim, ze by to bylo neprijemné. "

3.4 Vyzkumny zavér

Cilem vyzkumného Setfeni bakalaiské prace bylo zjistit, jakym zplsobem pfistupuji
v rodinéch s ditétem s mentalnim postiZenim k planovéani budoucnosti. Vhodnym zvolenim
vyzkumné metody — polostrukturovanym rozhovorem se mi podafilo zjistit individudlni
pristupy v péti rodinach, jak z pohledu rodice, tak z pohledu intaktnich sourozenct déti

s mentalnim postiZenim.

VOI1: Jakym zpisobem rodi¢e planuji svoji budoucnost ibudoucnost ditéte
s mentalnim postiZenim a jeho intaktnich sourozenci?

Kazda rodina a kazd4a matka ditéte s mentalnim postizenim, s kterou jsem vedla rozhovor,
ma svilj jedineény ptibéh astejné tak jedine¢né a individualni jsou jejich pfistupy
k budoucnosti a jejimu planovani. Pfi zpracovani rozhovort a jejich kdédovani jsem vSak

dospéla k nékolika zavérim, které mnohdy vSechny respondentky mély spolecné.

Pro mnohé z nich bylo téma budoucnosti velmi citlivé a béhem rozhovord, ale i1 pied nimi
v ramci planovani setkani k rozhovoru, vyjadiovali obavy a strach. Tyto emoce se vyskytly

1 vmnoha odpovédich na otazku ohledné pocith pfiiplanovani budoucnosti. V mnoha
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ptipadech strach vyvolaval pocit nezndma, nebo pocit zranitelnosti. Tyto pocity vSak
ve vSech ptipadech vychazely ze silného vztahu k ditéti s mentalnim postizenim a ze silné

snahy matek, aby v budoucnu jejich dité bylo $tastné a bylo o n¢ postarano.

Vicekrat jsem se setkala s potlaovanim myslenek na budoucnost, které si matky, se kterymi
byly rozhovory vedeny sami uvédomovaly. Toto potlacovéani jsem v pribéhu rozhovort

pochopila jako obranny mechanismus, kterym si matky chranily svou vlasti psychiku.

Skoro vSechny respondentky — matky uvedly, Zze navzdalenou budoucnost zacali
intenzivnéji myslet, kdyz dité s mentalnim postizenim zacalo dospivat, vstoupilo do puberty,
nebo zacalo chodit do Skoly. Jen v jednom ptipadé matka uvedla, Zze o vzdalené budoucnosti

premyslela hned po narozeni ditéte s mentalnim postizenim.

Vétsina matek uvedla, Ze pfemysli hlavné o vzdalenéjsi budoucnosti, tedy v budoucnosti
v rozmezi za 20-30 let, a to zejména z divodu toho, ze v takovém cCasovém rozmezi za¢ne

byt aktualni potieba jiného/dalsiho pecovatele o jejich dit¢ s mentalnim postizenim.

Ve vétsiné pripadi matky uvedly, ze nejzasadnéjsi otazky, kterymi se pravé ohledné
budoucnosti zaobiraji, jsou aktudlni a ¢asové blizké. Tykaly se medikace ditéte s mentalnim

postiZzenim, jeho vstupu do puberty a pravnich otdzek ohledné jeho dospélosti

Ve vSech ptipadech byly matky, s kterymi jsem rozhovor vedla vstticné a velmi oteviené.
Nebaly se zajit do podrobnosti ohledné své rodiny ani strachli, které pii pomySleni

na otazky, které jsem ji pokladala, pocituji. Za to jim patii muj obdiv a dik.

V02 Jakym zpiisobem planuji svoji budoucnost intaktni sourozenci déti s mentalnim
postiZenim?

Soucasti rodin, s kterymi jsem v ramci vyzkumu vedla rozhovory, byl vzdy alespoil jeden
intaktni sourozenec. Stejné jako pro rodiCe 1 pro intaktni sourozence plati, Ze kazdy z nich
je jedine¢ny a budoucnost pldnuje vlastnim individudlnim zpisobem. Vzhledem k tomu,
Ze ja samotna sdilim s touto skupinou respondentll Zivotni pfib¢h, bylo pro mé dilezité

pokladat otazky tak, abych si v nich sama dokazala najit odpoved..

Velky rozdil v ptemysleni o budoucnosti hral v€k respondentli. Dva z nich by byli mladistvi

a jejich uvazovani do budoucna se pohybovalo hlavné kolem oblasti $koly a jejich zajmu.
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Tfem z respondentli bylo nad dvacet let ajejich mysSlenky do budoucna se pohybovaly

zejména kolem vzdalené€jsi budoucnosti.

Vsichni respondenti — sourozenci uvedli, ze pocitaji se spolecnou budoucnosti se svym
sourozencem s mentalnim postizenim. Dva z nich mluvili o budoucnosti, kdy se sami chté;ji

stat pecujici osobou, tfi z nich mluvili o tom, Ze si nejsou jisti, jak budoucnost bude vypadat.

U vsech respondentl — sourozencii hraje velkou roli piani a plany do budoucna jejich rodict.

Které ale nejsou vzdy obou stranam jasné.

U vSech rozhovorl se sourozenci — respondenty jsem se setkala s otevienym a citlivym
pristupem k tématu. Jsem vdécna za jejich pohled na svét a za moznost nahlédnout do jejich
rodin apldnu do budoucna. VSech pét sourozencl, sekterymi jsem mluvila, jsou
pro mé velkou inspiraci a jejich mysSlenky mi budou slouzit jako navod pro mé vlastni

planovani budoucnosti.

VO3: V jakych oblastech se shoduji a odliSuji predstavy o budoucnosti rodici
a intaktnich sourozenci déti s mentalnim postiZzenim?

Béhem rozhovori se vSemi respondenty jsem dospéla k jednomu v kazdém rozhovoru
se opakujicimu fenoménu. Budoucnost je téma, kterému se ¢lenové rodiny bud’ to tplné

vyhybaji, nebo o ném mluvi jen minimalné€ a v nutnosti.

Mluvit o né€em, z ¢eho ma ¢lovek strach, na co nema jasné odpovédi a co ho trapi, je t€zké
pro kazdého. A planovani budoucnosti ditéte s mentalnim postizenim je mimotadné
bolestivé téma. Nejde tak vycitat nikomu, kdo sam sebe, aleisvé blizké chrani tim,

Ze se mu vyhyba.

Nekteti clenové rodin vyjadiili tlevu, Ze se o tomto tématu v rodiné tolik nemluvi, néktefi
naopak mluvili o frustraci. Mnohdy by v jedné rodin€ intaktni sourozenci ocenili, kdyby
s nimi jejich rodice o budoucnosti hovofili, ale rodice mluvili o tom, Ze toho nejsou schopni

a takovy rozhovor je dési.

Rodi¢e méli ve vSech pfipadech jasnou ptedstavu o tom, co intaktniho sourozence bavi
a co by jednou chtél délat. V této oblasti teda komunikace ziejmé funguje bez problémtl.
Ale ve chvili, kdy mluvili o péci o dit€ s mentalnim postizenim v budoucnu, ¢asto méli jinou

pfedstavu nez intaktni sourozenec, nebo o planech intaktniho sourozence neveédéli.
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Béhem rozhovorti, kdy jsem na tuto nekomunikaci o tématu budoucnosti narazela stale
dokola, jsem si uvédomila, Ze 1 ja sama jsem jejim piikladem. Sama tedy rozumim, jak t€zké

to je, udélat ten krok a zacit rozhovor o tom, co ¢lovéka mnohdy budi ze sna.
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Zavér

Cilem této bakalaiské prace bylo pochopit a prozkoumat obtizné téma planovani
budoucnosti v rodinach s ditétem s mentdlnim postizenim. Pomoci polostrukturovanych
rozhovori s péti respondenty — matkami déti s mentalnim postizenim a péti respondenty —
sourozenci déti s mentalnim postizenim, pochopit jejich pfistup k planovani budoucnosti,
nejcast¢j$i otazky, které ohledné budoucnosti fesi a jakym zpiisobem spolu o budoucnosti

v rodinach komunikuji.

V ramci teoretické cCasti bakalafské prace jsem popsala specifika rodiny s ditétem
s postizenim, socialni sluzby pro lidi s mentdlnim postizenim a specifika planovani

budoucnosti ¢lovéka s mentalnim postizenim.

V praktické Casti byl na zacatku predstaven metodologicky pfistup k vyzkumu, zvolena
metoda-polostrukturovany rozhovor a respondenti. Po pfepsani rozhovort bylo pfistoupeno

k otevienému kodovani a nésledné interpretaci vysledki ve Ctyfech kategoriich:

1. Vztahy v roding s ditétem s mentalnim postizenim

2. Piedstavy o budoucnosti rodi¢i déti s mentalnim postizenim

3. Pfedstavy o budoucnosti intaktnich sourozenci déti s mentalnim postiZenim

4. Komunikace rodict a intaktnich sourozencti déti s mentalnim postizenim ohledné

budoucnosti
Z téchto kategorii byly nésledné vyvozeny odpovédi na vyzkumné otazky.

Diky rozhovoriim s deseti respondenty, z nichz mél kazdy svlij vlastni jedinecny piibeh
apfistup k planovani budoucnosti jsem dospéla k tomu, Zzetoto téma je citlivou,
ale dulezitou soucasti kazdého c¢lena rodiny s ditétem s mentalnim postiZenim. Pfremysleni
o budoucnosti je mnohdy kazdodenni zaleZzitosti, jak pro rodice, tak pro sourozence.

Komunikace v rodin€ o této problematice je asto nedostatecna, nebo dokonce zadna.

Zaroven jsem ale béhem rozhovori dospéla k zavéru, Ze rodinna pouta v rodinach s ditétem

s mentalnim postiZzenim jsou silné a vzajemna blizkost ¢lenil rodiny je obdivuhodna.

Tato prace mi pfinesla mnoho inspirace pro mou vlastni cestu k planovani budoucnosti

a vazim si stateCnosti a otevienosti vSech matek, sester a bratra, s kterymi jsem mluvila.
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Seznam priloh

Ptiloha 1 Scénaf rozhovoru

S rodici:

1) Charakteristika respondenta, informace o roding, o tom, kde bydli, pracuji, studuji.

2) Vztah k ditéti s postizenim — jaky ma k nému vztah, kolik spolu travi Casu.

3) Vztah k intaktnimu sourozenci — jaky ma k nému vztah, kolik spolu travi casu.

4) Kdy poprvé si zacal rodi¢ uvédomovat, jak bude vypadat jeho budoucnost — jak ¢asto
mysli na to, co bude za dvacet — tficet let, mysli vic v rdmci dnli, mésict, nebo rokd, jaké
vnima nejvetsi odlisnosti ve své budoucnosti od budoucnosti jinych rodici?

5) Jaké jsou nejzasadnéjsi otazky nebo problémy, které ohledné budoucnosti vidi?

6) Jakou rodi¢ vidi budoucnost pro dit¢ s postizenim — vi, co by dit¢ chtélo d¢lat, v ¢em
ma talent, ztotoznuje se s jeho predstavou o budoucnosti?

7) Jakou rodi¢ vidi budoucnost pro intaktni dit¢ — vi, co by dité chtélo, zna jeho vztah
se sourozencem, spoléha na jeho pomoc v budoucnu?

8) Dokaze sirodi¢ predstavit jednu Stastnou véc, kterou by v budoucnosti chtél udélat?

Je zpisob, jak tuto véc udélat s ditétem s postizenim (s celou rodinou)?

Rozhovor se sourozenci:

1) Charakteristika respondenta, kde bydli, studuje, nebo pracuje.

2) Vztah k sourozenci s postizenim — kolik spolu travi ¢asu, oblibené spolecné ¢innosti.

3) Vztah k rodi¢lim — ma pocit, Ze ho podporuji, Ze mu vénuji pozornost a sviij cas.

4) Kdy poprvé sizacal sourozenec uvédomovat, jak bude vypadat jeho budoucnost —
jak Casto mysli na to, co budoucnost pfinese, jaké vnima odliSnosti ve své budoucnosti
od svych vrstevnikii?

5) Jaké jsou nejzasadnéjsi otazky nebo problémy, které ohledné své budoucnosti vidi?

6) Jakym zplisobem mluvi o své budoucnosti se svymi rodic¢i, védi jeho rodice, jak si svou
budoucnost predstavuje?

7) Jak si predstavuje budoucnost svého sourozence, jak velkou roli v ni sam planuje mit?

8) Dokaze si sourozenec predstavit jednu Stastnou véc, kterou by v budoucnu chtél udélat

s celou rodinou? Je zpisob, jak tuto véc realizovat?
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Ptiloha 2 — Transkripce rozhovoru

Rozhovor s Matkou K

Tazatel: Na zacatek bych se chtéla zeptat, jestli je v pofddku, kdyz sinaS rozhovor

nahravam? Hned jak ho ptepisu, tak ho vymazu ze zaznamniku.

Matka K: Jo, urcité v pohodé.

Tazatel: A jesté jedna véc, kdyby Vam né¢jaka otdzka byla neptfijemnd, nebo na ni nechtéla

odpovidat, tak nemusite. Vim, ze tohle t¢éma muze byt citlivé.

Matka K: Diky za pochopeni, budu na to myslet.

Tazatel: Mohla byste mi fict néjaké zdkladni informace o sobé a o rodiné?

Matka K: Tak, je mi padesat jedna a pracuju jako ucitelka na zakladni Skole. Ted’ zrovna
uc¢im treti tfidu. Bydlime s rodinou v Bud&jovicich v malém domecku. Mam UZasného
manZzela atfi déti. NejstarSi dcefi je dvacet Ctyfi, prostiedni je dvacet dva a synovi
je sedmnact. No... a pravé syn ma mentalni postiZeni, takZe to dost napliiuje celej muij zivot.

Je to takova nekoncici prace, ale délam to rada.

Tazatel: To, Ze je to nekoncCici prace, asi znamena, ze spolu se synem travite hodné¢ ¢asu?

Matka K: To rozhodné. Pfes den madme Arpidu, kde mize byt od sedmi do ¢tyf, takze mam
moznost chodit do préce, ale jinak je to neustala starost. Je to i v noci, Ze ¢loveék spi vedle

n¢j, pro jistotu.
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Tazatel: KdyZ byste mohla popsat sviij vztah se synem, tak jakymi slovy?

Matka K: No, to je docela tézky. Tak samoziejmé ho strasn¢ miluju, on je takovy zlaticko.
I kdyz teda zlobi jak Cert a tak, jenomze on mad takovy roztomily kukuc¢, tak mu ¢lovék
vSechno hned odpusti. (smich) Myslim, Ze nejlip to miizu popsat, ze je to moje a manzelovo
posléani. Prosté jsme tady pro néj a to je to diillezity. A navic, to je véc, co asi pozna jenom

rodi¢, ja na ném vidim, zZe nas ma fakt rad, a to je stejn¢ vSechno, co pottebuju.

Tazatel: To je krasné. A co vztah k vasim dceram? Ten byste popsala jakymi slovy?

Matka K: Holky jsou UZasna pomoc a radost. Ob& studuji v Praze vysokou Skolu. Starsi
uz tam 1 bydli, ale i tak jezdi domua kazdy mésic. [ kdyz za mé¢ by teda mohla jezdit castéji.
(smich) Mladsi je doma kazdy tyden a ta nam teda neskutecné pomaha. Obé¢ jsou moc velka

pomoc. Ale ta mladsi je vic doma. (smich)

Tazatel: TakZe jako rodina travite hodné asu spole¢né?

Matka K: Jo, rozhodné. Mame spoustu aktivit, které bych tekla, Ze ostatni rodiny moc
ned¢laji. Treba kdyZ se divame na néjaky film, tak vZdycky cela rodina na gauci vecer. Nebo

neexistuje, ze by n¢kdo jedl obeéd sdm, kdyZ je doma. Myslim, Ze si vSichni jsme dost blizci.

Tazatel: Myslite, Ze to je i vlivem va$eho syna? Ze vas to tak trochu piiblizuje?

Matka K: Urcité to v tom ma vliv, ze je takovy, jaky je. Kolem je spousta lidi, co nechapou,

co ¢lovek proziva, protoze to prosté neznaji. Ale ta rodina to chape.
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Tazatel: KdyZ pomyslite na budoucnost, jaké to ve Vas vyvolava pocity?

Matka K: No, to je takovy strasak prosté. Jakoze musim pfiznat, Ze se na to snazim spis
nemyslet. To by se pak v noci ¢loveék nevyspal. Takze pocit je to hlavné strach, fekla bych,

a n¢jaka uzkost a tak.

Tazatel: Dokazala byste fict, kolik synovi bylo, kdyz jste jeho budoucnost zacali vic fesit

v rodiné?

Matka K: No, my nejdiiv méli nékolik let, kdy jsme si mysleli, ze se prosté najde néjaka
1é¢ba nebo tak. Ze se to prosté uzdravi. No a pak ¢lovéku dojde, Ze ne a Ze je to napotad.
Takze synovi mohlo byt tak sedm nebo osm, kdyZ jsme o tom s manzelem zacali vic mluvit.
Mozna deset, jista si nejsem. Rozhodné ¢im je starsi, tak o tom mluvime vic. Jak ted’ vlastné
bude plnolety, tak je to takovy to, ze uz fakt neni maly a ¢lovék na to prosté musi vic myslet.

I kdyz nechce.

Tazatel: A pfi tom pfemysleni o budoucnosti, mate uz néjaké konkrétni plany, tteba co bude

za deset let?

Matka K: To moc nejde. J& bych fekla, Ze mame tak néjak predstavu na pét, mozna deset let.
Vétsina véci se stejné nakonec fesi ze dne na den. Treba kdyZ ndm doslo, Ze uz (jméno syna
s mentalnim postizenim) vyrostl z autosedacky, tak jsme zacali shanét néjakou alternativu
doauta. Tojsme dopfedu neplanovali, zebudeme feSit, no a pak to pfislo,
Ze uz se to muselo vyfesit, a tak se to ud¢lalo. Podle mé je to se v§im doptedu takhle. Prosté

jak to ptijde, tak se to fesi.

Tazatel: Jaké jsou pravé ted’ nejzasadnéjsi otazky, které pii planovani budoucnosti fesite?
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Matka K: Pravée ted’? No, asi bych fekla, ze hlavné to, ze mu bude osmnact. Takze vSechny
ty pravni véci okolo, na které se v tom ¢lovék moc nevyzna, a snadno se na néco zapomene
tak asi to, ze kluk moc nespi. Takze néjak vyftesit, jestli nejsou néjaké prasky, aby spal celou
noc, ajas manzelem se taky vyspali. Jo ajeSt¢ mé napadd, ze ted’ uz je to asi vyieSené,
snad, ale dost jsme fesili, Ze za dva roky uz nebude moct byt v Arpidé a vlastné ve skole.
Ted’ ho miizou nechat dvakrat propadnout, ale pak uz ne. Snad se pfistavi ten stacionar,
jak na to vybiraly ty penize, a tam by mohl byt. Jinak neni Gplné kde jinde by se o n&j mohli

postarat no.

Tazatel: TakZe krom¢ Arpidy, nemate zadné jiné organizace, které by vam vyhovovaly?

Matka K: Ne. Pokud né¢jakd je, tak oniteda nevime. My chceme mit (jméno syna
s mentalnim postizenim) doma, nechceme, aby n¢kde byl cely den bez nas, a taky chceme
mit jistotu, Ze tam, kde je, tak se k nému pékné chovaji. V Arpid¢ je uZ hodné let a zndme

se tu s mnoha lidmi, takze na prvnim mist¢ je to, aby tady mohl byt, dokud to bude mozné.

Tazatel: Rikala jste, Ze mate dvé dcery, které jsou star§i nezsyn. Mluvite s nimi

0 budoucnosti?

Matka K: No, abych pravdu fekla, tak moc ne. Neni to tak, ze by byly n¢jak vyrazené
z fungovani rodiny nebo tak. To rozhodné ne. Ony nam fakt moc pomahaji. Ale zaroven
ani ja, ani manZel nechceme, aby mély pocit, Ze néco musi. VéEtSinou se je snazime
s nepfijemnyma vécma ohledné té budoucnosti moc neztéZovat. Ono je to tak, Ze chceme,

aby nem¢ly pocit, Ze to jednou bude celé na nich nebo tak.

Tazatel: Takze nemate v planu, Ze by se tieba za dvacet let o svého bratra staraly prave ony?
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Matka K: Takhle no, samoziejmé by to bylo néco, co by pro syna bylo nejlepsi. Protoze
by byl s nékym, kdo ho miluje, se svoji rodinou, a to je vzdycky nejlepsi. Ale zaroven
to po nich nemiizeme chtit, protoze vime, kolik by toho musely obétovat. Prosté to samé,
0 co jsme prisli s manzelem, a holky to samoziejm¢ vidi. Tteba to, Ze nejezdime nikam
na dovolenou, protoze se synem se cestovat moc neda. Nemame cCas tfeba vecer chodit
do divadla nebo tak. No a ktery rodi¢ by o tohle chtél pfipravit svoje déti? To prosté nejde

no.

Tazatel: A vite tieba, jak o tom premysli ony?

Matka K: Neni to tak, Ze by se o tom né€kdy né¢jak mluvilo. Tak jenom z pocitu to mam tak,
ze star$i dcera uz ma svlj zivot dost v Praze ano... neumim si dost dobfe predstavit,
ze by ho chtéla néjak opoustét nebo tak. Navic ma uz dlouho vézny vztah, ato clovek
nechce takovouhle zodpovédnost prendset jesSté na nékoho, kdo do rodiny ptijde. Mladsi
dcera dost casto fika, Ze s ¢cimkoliv kdykoliv pomiiZe a tak. Ale zase vzdycky se citime dost

Spatné, kdyz kvili ndm musi tieba zrusit néjaké plany, co ma.

Tazatel: Nemate vplanu sisdcerami o budoucnosti n€kdy promluvit? Mozna

by to projasnilo, jak se k tomu stavi.

Matka K: Tak rozhodné by to udé€lalo jasno (smich). Jenomze ono se to lehce fekne si o tom
promluvit, ale kdyZ na to pfijde, ¢lovék by to nejradsi potad odkladal, Ze to prosté jednou

samo n¢jak vyjde najevo. A jo, neni to asi nejlepsi pfistup, to ja vim. Ale prosté to tak je.

Tazatel: Kdyz se vratime zase zpatky k vasemu synovi, napada vas jeste néjaka jina varianta

budoucnosti nez tady v Arpidé? Myslim tim, Ze je spousta mozZnosti, chranéné dilny,
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podporovand zaméstnani, chranéné bydleni a tak... Je tfeba néco, v ¢em by vas syn byl

dobry, co by tieba mohl délat?

Matka K: (Smich) No, popravdé on je dobry hlavné v tom, jak dokaze zlobit. Bohuzel
je to tak, Ze jeho mentalni postizeni je tak hluboké, Ze neni schopen sam néco délat. Ted’
v sedmnécti ho v Arpid¢ uci, aby si sam natahl kalhoty. Prosté tam neni ta mentalni kapacita
na to, aby néco takhle délal. No... samoziejmé, o vSech téch variantach, co jsou, vime,
ale upfimné, nejvic pravdépodobny pro nas jsou ty denni stacionare. Kde kluk bude ptes den

a na noc bude doma.

Tazatel: A co, azbudete s manzelem v takovém véku, kdy bude péce o (jméno syna

s mentalnim postizenim) naro¢na?

Matka K: No... ja... Upfimné, tohle je pravé ta véc, na kterou se snazim moc nemyslet.

Protoze kdo vi, co bude za deset let. No...

Tazatel: Pokud je ta otazka nepiijemna, tak nemusite odpovidat.

Matka K: J4 spi§ nevim, jak na to odpovedét. (smich)

Tazatel: Naprosto chapu. A co dcery, kdyZ odhlidneme od toho, o ¢em jsme si pted chvili

povidaly? Vice, co ony chtéji d¢lat?

Matka K: Starsi studuje na filosofické fakulté, a nejvic ji ted’ 1aka prace v rozhlase. Dokonce
uz tam déla takovou dost prestizni stdZz. Do toho ji minuly rok vysla sbirka basni. Mladsi
studuje taky na fildé€, jen je o dva roky niz. No a ta tomu studiu moc nedava, teda nejradsi

by po tom, co si udéla bakalate, cestovala. Potad mluvi, ze chce jet dobrovolnicit na Bali.
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Zachranovat n¢jaké zelvy nebo néco takového... (smich) Porad se ji s manzelem snazime

ukecat do toho, aby si udélala i magistra.

Tazatel: A kde by chtéla pracovat po tom, co se vrati ze zachranovani zelvicek?

Matka K: (Smich) Jak ji znam, tak tam ani neodjede. Myslim, ze by chtéla pracovat
v knihovné. Vzdycky byla strasny knihomol. To jsme teda doma vSichni, ale ona nas predci.

Jeji pokoj jsou skoro jenom knizky.

Tazatel: V tomhle jsem dost podobna. Jest¢ mam nakonec jednu otdzku. Zkusila byste
si predstavit néjakou véc, klidn¢ to mlze byt néco uplné jednoduchého, kterou byste chtéla

s rodinou v budoucnu zazit?

Matka K: Hmmm... napadd mé¢, ze asi to, ze jsem ted’ s kolegy ze Skoly zacala nacvicovat
divadelni predstaveni. Hraju hlavni roly, afakt by mé potéSilo, kdyby cela rodina

na predstaveni pfisla.

Tazatel: A myslite, ze se Vam to splni?

Matka K: Tak doufdm v to. Uvidime, jaky v té dobé bude mit syn zrovna obdobi. Jestli

zvladne to predstaveni. Ale vétfim, Ze jo.

Tazatel: To ja taky. A dékuju moc za rozhovor a drzim palce se v§im, co vas ceka.

Matka K: To ja d¢kuju, bylo to moc fajn.
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Rozhovor se Sestrou K

Tazatel: Ahoj, pro zacatek bych jenom chtéla fict, Ze kdykoliv bude néco nepiijemného,

nebo bys na néco nechtéla odpovidat, staci fict.

Sestra K: Jojo, ale ja zvladam mluvit o vSem. Né¢kdy az moc. (smich)

Tazatel: A nebude ti vadit, kdyz si rozhovor nahraju? Abych ho pak mohla piepsat.

Sestra K: Pohoda.

Tazatel: Takhle na zacatku bys mi mohla fict néco o sobé? Néjaké zdkladni informace,

co dé€las, co té bavi a o tvé rodiné.

Sestra K: Tak... je mi dvacet dva a studuju v Praze na fuld€ obor knihovnictvi. VZdycky
jsem byla fakt straSny knihomol, takZe to k tomu hezky ladi. Jinak jsem z Bud¢jic, kde Zije
mamka s tatkou a mladsi bracha, tomu je sedmnact, ale vypada tak na tfinact, ten ma prave
to mentalni postizeni, takZe to dost ovliviiuje tak n¢jak celej Zivot vSech v rodin€é. Mam jeste
o dva roky star§i sestru ata je taky na fildé¢ v Praze. No a co se tyka toho, co mé bavi,
tak to je ¢teni. No a pak dé€lam dobrovolnika pravé tady v Arpidé€, kde se znam s lidma,

jak sem chodi bracha. To mé& hodné bavi.

Tazatel: Takze travis vétSinu casu v Praze, nebo tady doma u rodict?

Sestra K: Hm... no, asi je to takovy vyrovnany. Ze stejné€ ¢asu travim v Praze 1 v Budgjicich.
Moc se nestava, ze bych na vikend nebyla doma. No a moje studium neni tUpln¢€ Casové

naro¢ny, takze tfeba v pondéli vecer jedu do Prahy a ve Ctvrtek vecer se vratim. Upfimné,
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kdyz jsem parkrat zlstavala pres vikend v Praze, tak se mi zacalo straSné styskat, takze

pokud fakt nemusim, tak jezdim domii.

Tazatel: A po kom se ti styska?

Sestra K: Po mamin¢ vaieni. (smich) Ne, tak n¢jak po vSech, po rodic¢ich rozhodné. No
ale nejvic po brachovi vzdycky. On je takovej mij medvidek. Mi vzdycky hrozné chybi to,

jak mé& objima a tuli se ke mné&. To prosté nejde nahradit.

Tazatel: Takze bys mohla fict, Ze s brachou travi§ hodné ¢asu?

Sestra K: Rozhodnég. JakoZe ne tolik jako rodice, to aninejde. Ale myslim, Ze kdyz
to vezmu, kolik Casu travi moje kamosky se svymi sourozenci, tak s brachou travim Casu

o dost vic.

Tazatel: A je to vétSinou tak, Ze rodice potiebuji s brachou pomoct, nebo spis, Ze s nim travis

ten ¢as sama od sebe?

Sestra K: No, tak ptl na ptl. Ono, kdyz jsem doma, tak uz jsou urcité véci jako rutina.
Nevim... tfeba mamka pfijede s brachou z Arpidy kolem c¢tvrty odpoledne a automaticky
jdu pomoct ho zout a pfevliknout, aby se sama taky mohla prevliknout a méla klid. Nebo
kdyz rodice potiebuji néco zaridit, tak je to automatické, ze pomtzu. Ale zaroven travim

spoustu ¢asu s brachou tak, Ze jsou tam i rodice a jsme vSichni spolu. To je asi nejvic.

Tazatel: A co star$i sestra, ta to ma podobné?
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Sestra K: Tak ona neni doma tak Casto jako ja. Jezdi tak jednou za mésic na vikend, vétSinou
piijede v sobotu a odjede v ned¢li. Jakoze jasné, kdyz rodiCe potiebujou, tak ptijede na delsi
dobu, ale musi se to domluvit dopiedu. Tieba ted’ mamka pred dvéma tydny jela na Skoleni
od ctvrtka dopoledne az do nedéle vecer. Tak jsme doma byly obé, ja i sestra, aby na to tata

nebyl sam.

Tazatel: Stava se Casto, ze takhle jeden rodi¢ nékam na vice dni odjede?

Sestra K: Ne, viibec ne. Mamka tak jednou, dvakrat do roka, jede na Skoleni od Waldorfu,
kde pracuje. Ja si stejné myslim, Ze je to takova né€kolikadenni chlastacka. (smich) Tata
ten skoro nikam nejezdi, u néj je to fakt mega vyjimecné. Ale tfeba Ctvrtky vecer ma mamka
sem tam nacvicovani divadla, které hraje. No a to se vétSinou snazim byt doma, abych tatovi

pomohla. Ale kdyz mam $kolu, tak to ne vzdycky jde.

Tazatel: A stdva se n€kdy, ze rodice odjedou tieba na vikend spolu a nechaji brachu u tebe

se sestrou?

Sestra K: Fakt moc €asto ne, posledni dva roky to délame jednou za rok. Rodi¢e maji totiz
narozeniny ve stejnej den, tak jako darek odjedou na vikend nékam odpocivat a délat
co chtgji, amy se sestrou se stardme o brachu. Téta je z toho vzdycky strasné nervozni,

né¢kdy ho skoro musime vystr¢it ze dveri, aby viibec odjel.

Tazatel: Pro¢ myslis, Ze je tak nervozni?

Sestra K: Hele, neni to, Ze by nevéfil, Ze to zvladneme. Nebo teda, kdyby se o brachu méla
starat sama ségra, tak to by asi nedovolil. (smich) Ona je takovéa, Ze mé potad hlavu n¢kde

jinde a neumi moc déavat pozor. A s brachou musi byt ¢lovék neustéle na pozoru. Myslim si,

66



Ze tata je prosté takovy plasan trochu. On nas ma vSechny hrozné rad, a o brachu se boji,

aby se mu néco nestalo. Kdyz je néjakéa krizovka, tak je to vétSinou tata, kdo nejvic vysiluje.

Tazatel: Krizovka?

Sestra K: No jo, tieba kdyz Spatné polkne sousto jidla a zacne se dusit. To jsem nakonec
musela tehdy vyfesit ja, Ze jsem si vzpomnéla ze stfedni, jak se déla Heimlichtiv chvat, nebo
jak se to jmenuje. Tata tam stal a na vSechny jenom kficel, uplné vydéSené, mama kiicela
na n¢j, at’ se uklidni, a ja tam brachu zachranovala. (smich) Jo, ted je to vtipny, ale tehdy,

jen po tom, co byl bracha v poradku, se mi klepaly nohy, Ze jsem se neudrzela na nohou.

Tazatel: Déji se takovy véci Casto?

Sestra K: Nastésti ne.

Tazatel: Kdybys mi fekla né€co o tom, jaky ma$ srodi¢i vztah, tteba mas§ pocit, Ze té

podporuji, nebo Ze s tebou travi dost ¢asu?

Sestra K: Rodice jsou skvéli. Ja si myslim, ze lepsi jsem nikdy mit nemohla. Nikdy jsem
neméla pocit, Ze by se 0 mé nezajimali nebo tak néco... jakoze vzdycky, kdyz je potiebuju,
tak mi pomtzou. Jo, je pravda, ze mi potad cpou, abych Sla na magistra a co nejlépe

studovala a tak, 1 kdyz vi, Ze se mi moc nechce. Ale zase... to uz asi rodic¢e délaji no.

Tazatel: Um¢la bys popsat, kdy jsi tak né€jak poprvé zacala myslet na svoji budoucnost,

kdy sis tfeba zacala uvédomovat, jaka bude?
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Sestra K: Ty jo... no... fekla bych, ze mozna tak na konci zakladky, takze mi mohlo byt
¢trnact nebo patnact. To jsem zacCala vic fesit, Ze je to s brachou docela naro¢né, a rodice
prosté n¢jak zacali potfebovat vic pomoci a tak. No... ale az na té stfedni jsem na to myslela

vic.

Tazatel: A jaké mas pocity, kdyz o budoucnosti piemyslis?

Sestra K: Tak ng&jak pade na pade. Je to jako, Ze bych fekla, Ze jsem optimistka a tak, takze
néjaky negativni aSpatné véci dokazu fakt dobie vytésnit. Takze je spousta véci,
na co se tésim, cestovani atakovy. No... ale zarovenn pofad to tam nékde v té hlavé je,

ze jednou se to prosté bude muset n&jak vytesit.

Tazatel: A napada t¢ uz ted’, jak by se to mohlo vyftesit?

Sestra K: Tak napady ja mam potad, o tom Zadna. (smich) No... tohle je tak, Ze jsem o tom
srodi¢ema uplné¢ nemluvila, ale jatak néjak myslim, Zevi, zekdyZz na to pfijde,
tak se o brachu postardm. Oni vi, Ze ho mam fakt rada. Sem tam, kdyZ jakoZe pfemyslim
o budoucnosti, tak si pfedstavuju, jak mam tu rodinu a tak, svoje dé¢ti, n¢jakyho chlapa,
co by se mnou vydrzZel. (smich) A toneni snadny... no... ale pak mé napadne vzdycky,

Ze taky tu rodinu nemusim mit, protoze pak by bylo mnohem téZ§i se o brachu postarat.

Tazatel: Takze si umi$ predstavit, Ze bys ses tfeba za dvacet let starala o brachu, tak jako

tvoji rodice ted’?

Sestra K: Nevim, jestli upln¢ predstavit. Rozhodné vim, Ze je to jedna z moznosti.

Tazatel: A jak se citis, kdyz na to pomyslis?
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Sestra K: Asi trochu naStvané€. Jakoze ne na brachu, ten za to nemuze, ale spiS tak néjak
nato, ze je to strasné nefér. Ale zase, ja vim, ze kdyby bracha Sel n¢kam do ustavu,
kde by byl sdm a nemél by kolem sebe nés, tak ta pfedstava je naprosto strasnd. Mnohem...

mnohem horsi nez to, ze bych tfeba nikdy neméla svoje déti. (Sestra K ma slzy v o€ich)

Tazatel: Nemusis o tom mluvit, jestli nechces. Vim, ze to téma je tézké.

Sestra K: Sakra, jsem n€kdy hrozna placka. (smich)

Tazatel: To je v pohodé, to téma je te¢zky. Chces chvilku? Nebo mtzeme pokracovat?

Sestra K: Jo jo, uz dobry.

Tazatel: Dobte. Co by sis fekla, Ze je nejvetsi rozdil mezi tvou budoucnosti a budoucnosti

tieba tvych kamaradek?

Sestra K: No asi to, Ze nikdy nebudu mit Gpln¢ takovy to, Ze mizu ud¢lat uplné cokoliv,
kdykoliv. Nevim... tfeba se odsté¢hovat nékam daleko a tam bydlet, nebo tak. Ono to neni
tak, Ze by mi to nékdo zakazoval, aleja bych to nedala. Sineumim piedstavit, ze bych

rodi¢lim nepomahala, nebo tak.

Tazatel: A kdyz se do té budoucnosti podivas, vidi§ ted’ n¢jaké nejzasadnéjsi otazky, nebo

problémy?
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Sestra K: Udglat statnice. (smich) Ne, asi to, Ze o tom, jakoze nemluvime doma. Ze by bylo

fajn, kdyby rodice tfeba fekli, jak to vidi nebo tak.

Tazatel: A co tfeba, kdybys zacala ty mluvit o tom?

Sestra K: To m¢ sem tam napada. Ale jako nemyslim, Ze to ddm. Mozna se trochu bojim,
ze tieba maji v planu néco, co by se mi nelibilo. Jako tfeba pravé ten ustav nebo néco

takového. JakoZe myslim si, Ze ne, ale zaroven ¢lovek nikdy nevi.

Tazatel: Myslis si, ze tvoji rodice vi, co si piedstavujes pro sebe do budoucna?

Sestra K: Hele, jakoZe vi, co madm rada. Ty knizky a tak. Urc¢it¢ musi védét, ze jim vzdycky
pomtzu, kdyz to budou potifebovat. No ale jak o tom nemluvime, tak nevim, jestli vi,

7e bych si brachu tieba za dvacet let mohla vzit k sob&. Ze by mi to vlastné nevadilo.

Tazatel: TakZe bys fekla, Ze rozhodné budes soucasti zivota svého bratra?

Sestra K: Rozhodné... To jinak ani nejde, na to ho mam az moc rada. Ja prosté¢ nevim,
asi mi jeho Stésti tak n&jak ptijde dilezity, abych viibec byla Stastna ja. Je to jakoze, kdyZ

by bracha byl n¢kde, kde bych si nebyla jista, jestli je Stastny, tak bych z toho méla depky.

Tazatel: A mas néjakou predstavu, jak by mohla vypadat ta budoucnost, ve které by byl

nejst’astnéjsi?

Sestra K: Rozhodné v néjaky, kde by byla spousta jidla. (smich) Ja siale myslim,

ze pro n¢j bude vzdycky nejlepsi, kdyZ bude prosté s lidma, ktefi ho milujou. CoZ je rodina.
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Samoziejmé, tady v Arpidé¢, je taky spokojenej, ale kazdej den je doma. Vzdycky spi doma.
A jako jestli néco poznam na brachovi, tak jetoto, Ze on je prosté spokojenej s nama

a Ze nas ma rad. A to je hlavni.

Tazatel: Jo, to je hlavni. Takze na zavér rozhovoru, dokazes takhle z hlavy fict néjakou véc,

muze to byt malickost, kterou bys chtéla zazit s celou rodinou?

Sestra K: Hm... Jo moZn4, ja s brachou sem tam cvi¢im tanecek na pisnicku z HfiSnyho
tance. Tak kdyz to vypilujeme, tak to piedvedeme celé rodin€. Jakoze i babicce s dédou,

prosté vS§em. To by mohla byt sranda dost.

Tazatel: Tak to bych chtéla vidét. Zni to skvéle. A d€kuju za rozhovor.

Sestra K: (smich) Tak t&é pozveme, az to vypilujeme. Ale diky, m¢j se.
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