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Uvod

Neformalni péce se v cCeské literatuie vyskytuje spiSe v kontextu péce
dosp€lych déti o rodi¢e seniory, jejichz schopnosti o sebe samostatné peCovat v
disledku véku ¢i onemocnéni poklesly (napt. Jefabek, 2005, 2013; Kalvach, 2008;
Dudova, 2015; Janeckova, Dragomirecka, Jirkovska 2017). Tato prace ale pojednava o
neformalni péci rodicovské o dospélé déti s mentalnim hendikepem. Tento typ péce je
specificky zejména tim, ze sami rodice — peCovatelé — se postupné dostavaji do veku,
kdy uz je péce o dospélé dit¢ muze vycerpavat psychicky i fyzicky. Jejich schopnost
pecovat o potomka S hendikepem se postupné snizuje a rodiCe jsou konfrontovani
s nutnosti zamyslet se nad tim, kdo bude o dité pecovat, az toho nebudou sami schopni.
Také se muze postupné zvySovat potieba podpory zvenci, at’ uz podpory socialnich
sluzeb, blizkych pribuznych, rodi¢u ve stejné zivotni situaci, potieba podpory finan¢ni

atd.

Podpora neformalnich pecovateld je moznym polem plisobnosti socialni prace.
Je nutno si uvédomit, ze neformalni pecovatelé se vénuji Cinnosti, kterou by jinak
musely vykonavat vetejné instituce. Vzhledem k mnozstvi lidi neformalné pecujicich o
své blizké, laskyplnosti, s jakou péci dokdzou vykonavat, ale také k niz$i narocnosti
neformalni péce pro stat, je jejich role nenahraditelna. Proto je dulezité vazit si jejich
aktivity a vénovat se tomu, jak mohou byt podpofeni. Je vSak dulezité zjistit, jakou
podporu rodice potiebuji, jakym zpusobem jim mize byt poskytnuta a odhalit pfipadné
nedostatky podpory vnimané neformalnimi pecCovateli. Zkratka je podstatné pochopit
zivotni situaci pecovatell a jejich potieby, at’ uz spojené piimo s péci o blizkou osobu

nebo s udrzovanim jejich psychické pohody.

Ackoliv neformalni péce existuje jiz dlouhou dobu, dosud neni ukotvena
Vv legislativé. 'V Ceské literatufe je problematika neformalni péce pomérné
frekventovand, jde ale vétSinou o neformdlni péci o seniory. O neformalni péci o
dospélé dit¢ s mentdlnim hendikepem se doCteme vice v zahrani¢nich, anglicko-
jazy¢nych odbornych ¢lancich. Jde o interdisciplinarni téma, kterym se zabyvaji
specialni pedagogové, psychologové, socidlni pracovnici a dalSi profesiondlové.
Z Ceskych autorti se problematikou neformalni péce zabyva napt. Jan Michalik (2013),

Milan Valenta (2010) nebo Marie Vagnerova (2009). V poslednich letech problematika



neformalni péce lehce vstoupila do centra pozornosti, bylo publikovano vice ¢lanki a

provedeno vice vyzkum na toto téma.

Vzhledem k naléhavosti zmén v socialni politice byl v letech 2014 - 2015 za
podpory MPSV dokonce vypracovan projekt Podpora neformalnich pecovatell, ktery
uzce souvisi s mym piesnym tématem prace. Tento projekt mél za tikol zmapovat
situaci neformalnich pedovatelis v Ceské republice a odhalit, jaké systémové zmény by
mohly jejich situaci zlepSit. Vystupy z projektu nyni slouzi Ministerstvu prace a

socialnich véci jako podklady ke konkrétnim kroktam.

Za ucelem zabyvani se touto problematikou a zpracovani bakalatské prace
jsem vyuzila probihajiciho vyzkumu zivotni situace, moznosti podpory a planovani
budoucnosti rodi¢t v seniorském véku pecujicich o své dospélé dité s mentalnim
hendikepem. Tomuto vyzkumu se vénoval vedouci mé prace Mgr. Milo§ Votoupal,
Ph.D. Bakalaiska prace se zabyva problematikou moznosti podpory neformalnich
pecovatelll, konkrétné¢ rodi¢li v seniorském véku, peCujicich o své dospélé dité s
mentalnim hendikepem. Cilem prace je zmapovat situaci neformalnich pecovatelt
Vv seniorském véku pecujicich o dit¢ S mentdlnim hendikepem, moznosti formalni a
neformalni podpory, jaké tito rodice a jejich déti maji a jaké vyuzivaji, a nedostatky této

podpory.

Jde o praci empirickou, ve vyzkumu je pouzita kvalitativni metodologie, hlavni
metodou sbéru dat je polostrukturovany rozhovor. Metodou zpracovani dat je obsahova
analyza rozhovori. Vyzkumnym souborem je 5 rodi¢d, vyzkumny soubor je vybran
uceloveé. Zjisténé poznatky mohou pfispét pro praxi socidlni prace, zejména mohou
upozornit na chybéjici oblasti podpory pro neformélni pecovatele, které by bylo vhodné

rozvinout, a fungujici moznosti podpory, které pecujici rodice vyuzivaji.

V teoretické ¢€asti uvadim cCtendfe do problematiky Zivota s mentalnim
postizenim, neformdlni péce a Zivotni situace peCovatell. Nezabyvam se V ni pouze
existujicimi moZnostmi podpory, ale také specifiky seniorského veéku a vlivem
mentalniho hendikepu na socialni fungovéni jedince. Informace v téchto kapitolach
tvofi ivod do dalSich Casti prace — ,,mapuji*, co mize znamenat péce ve vysSim véku o
dospélé dit¢ s mentalnim hendikepem. Tyto kapitoly vnimam v praci jako dulezité pro
uvedeni Ctenafe do zkoumané problematiky. Proto jsem oblast ,,zmapovani situace*

zaradila i do cile prace.



V prvni kapitole se zamétuji na vliv mentalniho postizeni na socialni fungovani
jedince. Zminuji zde, jak souvisi mentalni hendikep se socidlnim fungovanim, v jakych
oblastech ¢lovek s mentdlnim postizenim muze pocitovat problemati¢nost v napliovani
socidlnich pozadavkii a vykonavani kazdodennich Cinnosti, z ¢ehoz také plyne, v ¢em

muZe potiebovat podporu a pomoc okoli, zejména tedy neformalnich pecovatelt.

V druhé kapitole se vice zaméfuji na situaci peCovatel. Popisuji zde, kdo jsou
tito pecovatelé¢ (z hlediska genderu, veku atd.), zamétim se na specifika seniorského
veku, ktera mohou ovliviiovat schopnost rodi¢i v tomto véku pecovat o jejich dité.
Navazu popsanim role rodict jako neformalnich peCovatelti. Pro prvni dvé kapitoly mé
bakalarské prace jsem tedy zvolila tato témata proto, abych ¢tenaie vedla k pochopeni,
Vv jakych oblastech mohou sami pecujici vzhledem ke snizujici se vykonnosti ve stafi a

vzhledem Kk oblastem péce o potomka s mentalnim hendikepem potiebovat podporu.

V tieti kapitole popisuji, jaké moznosti podpory pecujici rodice a jejich déti
s mentalnim hendikepem maji v ramci formalni a neformalni socialni sité. Vypsala jsem
nckteré¢ zakladni moznosti, které maji pecujici o ¢lovéka s mentdlnim hendikepem
k dispozici, a struéné je charakterizuji. Dale zminuji nedostatky v podpoie pecovateltl,
protoze to je oblast, ktera mize ukéazat, na ¢em je v praxi potieba dale pracovat a co by
sami rodice uvitali. Nékteré nedostatky jsem nasla v literatufe a zmiiuji je v teoretické
¢asti. Z rozhovoru s pecovateli je znat, ze pro ucastniky vyzkumu jsou nedostatky
podpory dulezitym tématem, zabyvaji se jimi velké useky rozhovort, a tak tuto oblast

zminuji i ve vyzkumné ¢asti z pohledu samotnych pecovatelt.

V oblasti neformalni péce o dospélé déti s mentalnim hendikepem zatim
nebylo provedeno dost vyzkumii. Podle mé je potieba vice ocenit roli neformalnich
pecovatell a poskytnout jim podporu, jakou sami povazuji za dualezitou. Ve
zdejsi soucasné spole¢nosti je znatelny trend deinstitucionalizace a humanizace
socialnich sluzeb. Optikou tohoto sméfovani je potieba rozvijet sluzby podporujici
0sobu Vv jejim piirozeném prostiedi a v péci blizkych osob, nikoliv v ustavnim prostiedi.
Pokud tedy rodice chté&ji o své dit€ pecovat co nejdéle, vidim jako nezbytné a zadouci je
Vv tomto usili podporovat do té miry, do jaké sami potfebuji, a v oblastech, ve kterych
potiebuji, aby pro né péce nebyla zatézujici. VEfim, ze umoznéni této neformalni péce
muze byt velkym pozitivem pro blaho ¢lovéka s mentalnim hendikepem, pecujicich i

pro stat.



Ve vyzkumné ¢asti jsem proto provedla obsahovou analyzu péti rozhovora
s rodi¢i v seniorském veku, ktefi pecuji o své dospélé dit¢ s mentalnim hendikepem.
V této analyze se zaméfuji hlavné na oblast podpory pecovateli. PokouSim se
zmapovat, jaka podpora je rodicim k dispozici, resp. jakou vyuzivaji. Také zminuji,
jakou podporu rodi¢e postradaji. Tato vyzkumna zjisténi by mohla byt podnétem pro
praxi socidlni prace a pro nalezeni sméru, jakym by se mélo zdokonalovani moznosti

podpory neformalnich pecovateld ubirat.



1. Vliv mentalniho hendikepu na socialni fungovani

V této kapitole se zabyvam socidlnim fungovanim clovéka s mentalnim
hendikepem, uvadim ¢tenafe do problematiky zivota s mentalnim hendikepem. V prvni
podkapitole objasnuji pojem socialni fungovani, v druhé podkapitole se blize zaméiuji
na pojem mentalni hendikep. Nasledné vysvétlenim specificnosti socidlniho fungovani
Clovéka s mentalnim hendikepem nastinuji, Vv jakych oblastech muze C¢loveék s timto

hendikepem potiebovat piizptisobeni a podporu ze strany socialniho prostredi.

1.1 Socialni fungovani

Oldiich Matousek (2011, s. 16) definuje socialni fungovani jako komplexni
ukazatel, ve kterém se potkavaji naroky socialniho prostiedi a schopnost jedince na tyto
naroky reagovat. Vyznamnou propagatorkou tohoto konceptu byla Harriet M.
Bartlettova, ktera ve své knize Common Base of Social Work Practice (1970, dle
Navratil, Musil, 2000, s. 118-119) definuje pojem socialni fungovani jako interakce
probihajici mezi lidmi a pozadavky prostfedi. Jde tedy o schopnost zvladani Zivotnich
situaci, které jsou vnimany jako tkoly nebo tlaky ze strany socialniho prostiedi.
Koncept socidlniho fungovani nam umozituje vnimat jednak individualni schopnost
jedince fesit problémy, jakoz i socialni kontext na strané druhé. Vychazi z predpokladu,
ze Cloveék je v neustalém kontaktu se svym prostiedim, které na néj klade pozadavky.
Mezi pozadavky prostiedi a ¢lovékem byva rovnovaha. Problém nastane ve chvili, kdy
jsou pozadavky pftili§ narocné nebo schopnost zvladani nizkéd a rovnovaha je naruSena.
Cilem socidlni prace je podle Bartlettové pomoci Clovéku tuto rovnovahu udrZovat.
Pavel Navratil (2003, s. 87-88) ktéto definici ptidava jesté prvek toho, ze také
jednotlivei maji viici svému okoli urcita ocekavani, kterd povazuje za soucast socialniho

fungovani.

1.2 Socialni fungovani ¢lovéka s mentalnim hendikepem

Mentalni hendikep je charakteristicky snizenim inteligence a snizenou
schopnosti adaptivniho chovani, které zahrnuje mnoho kazdodennich socialnich a
praktickych dovednosti. Tento hendikep vznika pred 18. rokem vé&ku. Inteligence se
tyka celkovych rozumovych schopnosti, jako jsou uceni, uvazovani, feSeni problému

atd. Adaptivni chovani je souborem konceptualnich, socialnich a praktickych
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dovednosti, které si osvojujeme a vykonavame v kazdodennim zivoté (American

Association on Intellectual and Developmental Disabilities [online]):

e Konceptualni dovednosti — jazyk a gramotnost, penize, ¢as, samostatné
rozhodovani apod.

e Socialni dovednosti — interpersonalni dovednosti, socidlni odpovédnost,
sebeucta, feSeni socialnich problémt, schopnost dodrzovat pravidla a
zakony a schopnost vyhnout se viktimizaci.

e Praktické dovednosti — dovednosti kazdodenniho zivota (napt. péce o
sebe), pracovni dovednosti, zdravotni péce, cestovani, planovani
¢innosti, zachazeni s penézi, pouzivani telefonu atd. (American

Association on Intellectual and Developmental Disabilities [online]).

V této definici mentalniho hendikepu se projevuje jeho vliv na socialni
fungovani. Soucasti mentalniho hendikepu je podle definice omezeni v oblasti
konceptualnich, socialnich a praktickych dovednosti, které jsou potiebné

v kazdodennim Zzivoté¢ pii adaptaci na pozadavky socialniho okoli.

Pti definovani a posuzovani mentalniho hendikepu zduraznuje organizace
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities dopliujici
faktory, které musi byt brany v potaz, napt. kulturu a typické prostiedi jedince, jazykové
odlisnosti a zptsob, jakym lidé obvykle komunikuji a chovaji se. Je dilezité mit na
paméti, ze limity obvykle koexistuji i se silnymi strankami a ze stupeni schopnosti
fungovani v zivot¢ se mize zlepSit pti poskytnuti vhodné podpory (American

Association on Intellectual and Developmental Disabilities [online]).

Hendikep mutzeme vnimat jako naro¢nou zivotni situaci, protoZze ztéZuje
kazdodenni fungovani, zvySuje stres, zpisobuje fadu konfliktd a frustraci (Vagnerova,
Moussovd, Stech, 2000, s. 59). Lidé s mentalnim hendikepem jinak rozumi svétu, jinak
vnimaji sami sebe a sebe ve vztahu k ostatnim lidem. Zigler a Bennet-Gates (1999) se
zabyvali tim, jak mentalni hendikep ovliviiuje fungovani v riznych situacich,
kompetence a chovani. Podle Cohena (1999, dle Zigler a Bennet-Gates, 1999) se
vSechny déti 1 dospéli snazi najit smysl ve vnéjSim svété 1 v jejich vnitinim svéte, jak
nejlépe mohou. Jejich sebepoznani je vysledkem mnoha faktori vcetné trovné
kognitivnich funkei, pfilezitosti milovat a byt milovan, védomi tspéchti, pocitu bezpeci

atd. To, jak vnimaji sebe sama v kontextu prostfedi, potom ovliviiuje jejich socializaci,
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feSeni béznych zivotnich problémil i1 pocit Stésti. VétSina lidi s mentalnim hendikepem
je vedena k tomu, ze jsou v Zivoté nékym vedeni. Jak pise Switzky (dle Zigler a Bennet-
Gates, 1999), u lidi s mentalnim hendikepem se oproti jejich vrstevnikiim setkdme spiSe
S vnéjsSi motivaci. Socialni fungovani lidi s mentalnim hendikepem tedy nemusi byt

ovlivnéno pouze samotnym hendikepem, ale také nau¢enou bezmocnosti.

Mentalni hendikep zahrnuje rGznorodé typy omezeni v socialnim fungovani.
Clovék s mentalnim hendikepem miize potiebovat podporu v oblasti bydleni, vzdélan,
zameéstnavani i v oblasti volného ¢asu. Zakladnim pravidlem je zprostfedkovavat lidem
s mentalnim hendikepem srozumiteln¢ informace o vécech, které se jich tykaji. Pokud
ma totiz Clovék rozhodovat o svém Zzivoté, musi v prvé fadé¢ porozumét moznostem

(Matousek, Hruskova, Landischova, 2005, s. 111-115).

Lidé s mentalnim hendikepem si neosvoji dovednosti potifebné pro bézny zivot
pouze sledovanim v roding, stacionaii nebo tstavni péci, ani zde k jejich nacviku vzdy
neni prostor. Také zpravidla méné navazuji vztahy s ostatnimi lidmi, nez jejich
vrstevnici bez hendikepu. Proto se muze stat, ze ani v dospé€losti ¢loveék s mentalnim
postiZzenim nemd osvojené rizné samostatné aktivity, napi. sebeobsluhu, cestovani nebo

samostatny zivot v byté (Matousek, HruSkova, Landischova, 2005, s. 117-118).

Je zfejmé, ze lidé s mentdlnim hendikepem mohou vzhledem ke svym
specifikim v riznych oblastech vnimat problemati¢nost v napliovani pozadavkl
socialniho prostfedi. K tomuto obvykle potiebuji né€€i podporu nebo uzplsobeni
vnéjSich podminek. V ptipad¢ dospélych déti s mentalnim hendikepem jim tuto podporu
Casto zprostfedkovavaji jejich rodi¢e. Podle Haveman, Berkum, Reijnders a Heller
(1997, s. 417) proto pecujici rodiCe travi mnoho casu poskytovanim osobni péce,
vzdélavanim a podporou jejich ditéte a setkdvanim se s poskytovateli zdravotnich i

jinych sluZeb.
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2. Situace neformalnich pecovatelii v seniorském véku

Neformalni péce neni piili§ ukotveny pojem (Dohnalova, Hubikova, 2013 dle
Geissler a kol., 2015, s. 12). V podstaté je neformalni pé¢i oznaCovana jakakoliv péce
provadéna osobou bez instituciondlni zastity (neni profesiondlnim poskytovatelem
téchto sluzeb) o osobu, kterd neni schopna se o sebe sama postarat, zpravidla z ditvodu
zdravotniho znevyhodnéni. Muze jit o celodenni opatrovani i o obCasnou pomoc dle
potfeby. Neformalni péfe byva oznacovana také jako ,rodinnd péce* nebo ,laicka
péce*. Zpravidla se za ni nepovazuje pée o malé déti, kterd neni motivovana jejich
zdravotnim znevyhodnénim (Geissler a kol., 2015, s. 9). Podle Valenty a Michalika
(2008, s. 13) je neformalni péce realizovana ve vice nez 90 % v ramci piibuzenského

vztahu.

Vyznam neformalni péce v posledni dobé roste z vice duvoda. Jednim z nich je
koncept deinstitucionalizace péce. Ten sméfuje k péci o Clovéka v jeho pfirozeném
prostiedi, individualni péci reflektujici specifické potieby ¢loveéka (Vavrova, 2009, dle
Geissler a kol., 2017, s. 19). Dalsim divodem je nesporna niz$i nakladnost v porovnani
s ustavni péci. Neformalni péce totiz neobsahuje naklady na provoz zatizeni poskytujici
sluzby. Dale se predpokladd, ze neformalni pecovatel tuto ¢innost vykonava na zakladé
blizkého vztahu k opeCovavané osobé¢ a tudiz za tuto ¢innost neni odménén jako by byl

profesionalni poskytovatel péce (Geissler a kol., 2015, s. 19).

Podstatné pro tuto praci je, Ze mezi neformalnimi pecovateli jsou i rodice, kteti
pecuji o své dité se zdravotnim hendikepem. S rostoucim v€kem pecovatelim ubyva sil
potiebnych pro péci o svého potomka a diive ¢i pozdé€ji nastane situace, kdy nebudou
schopni se o n¢j sami postarat, nebo dokonce budou sami potiebovat néci péci

(Triantaffilou et al., 2010, dle Geissler a kol., 2015, s. 19).

V této kapitole se zabyvam specifiky seniorského veku, kterd maji vliv na
vykonnost seniora v péci o jeho potomka s mentalnim hendikepem. Dale se zamé&fuji na
situaci rodicu, kteti se rozhodli pokracovat v péci o své dité s mentalnim hendikepem i
Vv jeho dospélosti. Podle Cuskellyové (2006, s. 20) tak rodice ¢ini pfedevSim proto, ze
veti, ze je jejich odpovédnosti poskytnout jejich ditéti vSe, co potiebuje. Tato vnimana

odpovédnost je Casto spojend s presvédCenim, ze jiné alternativy neexistuji.
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2.1 Specifika seniorského véku

Pojem senior se pouziva zpravidla v souvislosti sobdobim stafi. Staii je
relativni pojem (Cap, Mares, 2001, dle Hatlova, 2010, s. 9). Podle Kalvacha a Mikese
(2004, s. 47) jde o oznaceni pozdnich fazi vyvoje jedince. PtiCiny a projevy stafi jsou
velmi individudlni, coz je pfi¢inou obtizného vymezeni staii. RozliSujeme stafi
kalendarni, socidlni a biologické. Kalenddrni stari je jasné¢ vymezené, ale nebere
V potaz individualni vyvoj jedince. Za jeho pocatek se povazuje 65. rok véku Cloveka,
kdy je ¢lovék oznaCovan jako ,,mlady senior”. V tomto v€ku se obvykle fesi odchod do
penze, volny ¢as a seberealizace. Osoby ve véku od 75 do 84 let oznacujeme ,,staii
seniofi®, vV tomto véku je v poptedi téma osamélosti a adaptace na stafi. Posledni fazi
staii je obdobi od 85 let, kdy ¢lovéka oznacujeme ,,velmi stary senior. Velmi stafi

seniofi se ocitaji v obdobi, kdy je ustfedni problematika sobéstacnosti a zabezpeceni.

Socialni stari ponékud vice bere v potaz individualni vyvoj jedince. Oznacuje
zménu zivotniho stylu, socidlnich roli a potfeb. Obnasi rizika jako je maladaptace na
penzionovani, osamélost, ztratu zivotniho programu, sobéstacnosti atd. Socidlni stafi
obvykle zacind penzionovanim. Biologické stari oznafuje miru regresivnich zmén
jedince. Neni jednozna¢né vymezeno, jakych oblasti se tyto zmény maji tykat, vétSinou
se hodnoti funké¢ni stav, vykonnost, kondice a patologie (Kalvach, Mikes, 2004, s. 47-
48).

Jo 24

Rané stafi nemusi piinaSet Zadnd vyraznd omezeni, co se tyCe duSevnich i
fyzickych schopnosti. Lidé se v tomto véku Casto staraji o své starnouci rodice. UZ se
ale zaCind projevovat Ubytek sil, znatelny ve fyzické a psychické reaktibilité a
ptizplsobivosti novym podminkam. Ve véku ,starych seniort“ dochézi k celkovému

zhorseni zdravotniho stavu a k poklesu aktivity (Hatlova, 2010, s. 10).

Jak pise Havighurst (dle gvancary in Kalvach a kol., 2004, s. 105), senior se
ocitd v Zivotnim obdobi, kdy se ma vyrovnat s poklesem télesnych sil a zhorSeni
zdravotniho stavu, poklesem pfijmt, souvisejicim s odchodem do dichodu a
S pfipadnym umrtim Zivotniho partnera. Déle je postaven pied vyzvu pruzného
reagovani na novou socialni roli a vytvofeni uspokojivé Zivotospravy. Jak pise Svancara
(dle Kalvach, 2004, s. 106), v Gspésném vyrovnavani Se Se zmé€nami souvisejicimi se
stafim ma klicovou roli schopnost adaptace. Uvadi tii zptsoby, jak se nejlépe adaptovat

na tyto zmény. Prvni je teorie aktivniho stari, kterda zdiraznuje uchovani kontaktu se
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svétem a cCinnosti, které senior dosud vykonaval. Dalsim zpusob piedstavuje teorie
postupného uvolitovani. Usp&nou adaptaci vidi v postupném opousténi Ginnosti a
dosavadnich funkci. Posledni teorii je substitucni teorie, podle které maji byt ty

povinnosti a role, které senior proziva jako zatéZzujici, nahrazeny.

Starnuti jako takové klade Clovéku mnohé vyzvy. Vzhledem k snizujici se
zdatnosti fyzické 1 psychické je péce o dospélého potomka s hendikepem dalsi velkou
vyzvou. Starnuti z hlediska biologického a socialniho je individudln€¢ nacasovano,
pfesto je nevyhnutelné. Z hlediska Svancarovych teorii adaptace na stafi (dle Kalvach,
2004, s. 106) se pecovatelé v seniorském véku museji rozhodnout, zda pujdou cestou
aktivniho stafi a budou se snazit co nejdéle podrzet péci o svého potomka, nebo tuto roli
budou postupné predavat blizkym osobam ¢i riznym institucim, v poslednim piipadé
muze byt opusténi role peCovatele ndhlé. Je vSak nutno poznamenat, ze v tomto
rozhodnuti a jeho naCasovani nejsou zcela svobodni, a zaleZi spiSe na tom, jak se bude

vyvijet stav jejich fyzickych a psychickych sil.

2.2 Rodice jako pecovatelé

Rodiny byly odjakZiva hlavnimi poskytovateli péce pro osoby s hendikepem
(Heller, Caldwell, Factor, 2007, s. 136). Narozeni ditéte s hendikepem piedstavuje pro
rodic¢e obrovskou ztéz, s niz obvykle nepocitaji a nemaji moZznost se na ni ptipravit.
Vyzaduje, aby rodi€e pfijali novou roli a souvisejici povinnosti, které do zna¢né¢ miry
predurcuji napln jejich Zivota. UrCitou dobu trva, nez se na tuto novou situaci adaptuji.
Jelikoz zdravi ditéte je pro rodice jednou z nejvyssich hodnot, jeho trvaly hendikep je
jednim z nejhorSich traumat, které je mize potkat. Otfese rodiCovskym pohledem na
svét, chapanim smyslu veSkerého déni i1 partnerskym vztahem rodi¢l. Smyslem Zivota
se vSak muze stat a K pocitu jeho naplnéni pfispivat pravé péce o dit¢ s hendikepem
(Vagnerova a kol., 2009, s. 11-18). Pecujici rodice nejcastéji hodnoti svoji péci jako
naro¢nou, stresujici, ale také naplnujici (Cairns, Brown, Tolson, Darbyshire, 2014, s.
475).

Zodpovédnost za péci o dit€¢ obvykle prebird matka. V rodinach s ditétem
s hendikepem obvykle vystupuje do popiedi tradi¢ni rozdéleni roli, kdy matka pecuje o
déti a otec zajiStuje rodinu ekonomicky. Z tohoto diivodu byva péci o dite
s hendikepem vice zatiZena matka, a to jak objektivné, tak subjektivné. | v pfipadé, ze

otec je v péci o dité aktivni, to zpravidla neredukuje cas, ktery matka s ditétem travi.
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Ztraci tak do velké miry svobodu rozhodovat o sobé samotné, mlze mit pocit jiz
predurc¢ené budoucnosti. Otcové se na péci o dité vétsSinou podileji jen Castecné nebo
vibec. Je tomu tak predevsim proto, ze pro matku byva nejpodstatnéjsi vSe, co souvisi
s ditétem, zatimco pro otce spiSe jeho sebetcta a zména vztahu s partnerkou, zkratka
vzhledem k odlisnému vyrovnavani se s roli rodice ditéte s hendikepem se otcové piilis

neangazuji v péci o potomka (Vagnerova a kol., 2009, s. 37-38).

Pomysleni na vlastni stafi a s nim souvisejici ubyvani vykonnosti je pfedevsim
pro rodice v seniorském véku pecujici o dosp€lé déti zdrojem obav, pocitli nejistoty a
uzkosti. Trapi je hlavné to, kdo a jak bude o jejich dité pecovat, az toho z divodu
vlastniho zdravotniho stavu nebudou schopni (Uhlifova, Letimier, 2013 dle Geissler a
kol., 2015, s. 29). Starnouci rodi¢e se o budoucnost svych déti s hendikepem strachuji
po vétsinu jejich Zivota a s pfibyvajicim vékem se jejich uzkost stupnuje (Bowey a

McGlaughlin, 2007, s. 44).
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3 Podpora pecujicich rodici a jejich dospélého ditéte s mentalnim

hendikepem

Rodi¢e v seniorském véku pecujici o dospélé dité s mentalnim hendikepem
péci prozivaji jako zatézujici, pro nckteré je pécCe silné vycCerpavajici (Iacono, Evans,
Davis, Turner, Torr, Trollor, 2016, s. 178). Ocitaji se v obdobi, kdy potiebuji vétsi
podporu v pé¢i o jejich dité. Nicméné nebyva jednouché tuto podporu ziskat.
napliiovat potfeby peCovateltl i dospélého ditéte a financovat formalni podporu (Wung,

2012, s. 349).

V této kapitole popisSu, jaké zdroje neformalni a formalni podpory mohou mit
pecujici rodice k dispozici. Nebudu usilovat o kompletni vycet moznosti. Domnivam se
totiz, ze by byl vycet zbyte¢né rozsahly a vzhledem k individualnosti vnimani podpory
by ani nebylo mozné postihnout v§echny mozné zdroje podpory, které rodic¢ pecujici o
dit¢ s mentalnim hendikepem muize mit. Uvedu tedy ty mozZnosti, které se nejcastéji

objevuji v dostupné literatute.

vvvvvv

informovani, mit moznost poradit se s nékym kompetentnim. Zaroven by uvitali, kdyby
podpora nesméfovala pouze k potomkovi s hendikepem, ale k celé rodin€. Rovnéz by
ocenili zménu postoje spolecnosti (Vagnerova a kol., 2009, s. 290). Zménit postoje
vefejnosti, aby osoby s mentalnim hendikepem vnimala jako spoluobcany, s kterymi se
da komunikovat i Zit, je podle Matouska, Hruskové a Landischové (2005, s. 114) jednim

z cilt prace s lidmi s mentalnim hendikepem.

Podle tady studii je informovanost neformalnich pecCovateld o moznostech
podpory socidlnich a zdravotnich sluZzeb a také finan¢ni podpory Spatna (Dohnalova,
Hubikova, 2013, dle Geissler 2015, s. 32). Spatna informovanost je podle Geisslerové a
kol. (2015, s. 32) hlavni pfi¢inou nevyuzivani nékterych forem podpory. Neformalni
pecovatelé Casto vynalozi velké Usili a mnoho €asu ziskdvanim pottebnych informaci
(Kortusova, Dobiasova, Hostalkova, 2013 dle Geissler 2015, s. 32). Pficinou je
roztiiSténost a netplnost informaci, které se k pe€ovatelim dostanou. Kladné¢ hodnoceni
v informovani jsou podle Barese a kol. (2013, dle Geissler a kol., 2015, s. 32)

poskytovatelé socialnich sluzeb, naopak I€kafi a socialni pracovnici na Gradech se jevi
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jak nedostatecné zdroje informaci. Sami neformalni pecovatelé nejvice ocenuji
informace od zkusené&jSich neformalnich pecovateld, které jakozto zdroj informaci
hodnoti nejlépe. Tyto informace mohou byt sdileny napt. formou svépomocnych

skupin.

Potfeba v¢asného poskytnuti specifickych informaci je pocitovana piedevsim
v pocatcich péce (Dohnalova, Hubikova, 2013, dle Geissler 2015, s. 32). Naopak starsi
pecovatelé jiz maji mensi potiebu informaci, spiSe upfednostiiuji praktickou pomoc

(Bares, 2012, dle Geissler a kol., 2015, s. 32).

3.1 Neformalni socialni sit’

Ke zvladani zatéze souvisejici s péci o potomka s mentalnim hendikepem miize
ptispét dostupna socidlni opora. Sit' ochotnych pifibuznych a ptatel je nejucinnéjSim
zdrojem opory. Podpora mize mit formu emocni opory, poskytnuti informaci, praktické
i finan¢ni pomoci. Pro zvladdani zatéze je dualezité i to, jak rodina bézné¢ funguje, jak
zvlada stresové situace, ale dulezity je také celkovy kulturni a socialni kontext. Napf. Zit
ve spole€nosti, kterd lidem s hendikepem pficitd mensi hodnotu, pecovatelim jejich
¢innost neusnadiiuje. Proto je pro n¢ velmi dalezité mit kolem sebe takové lidi, kteti je
chapou a podporuji je v piijeti pocitd, které v souvislosti s péci pocit'uji (Hastings et al.,
2002, dle Vagnerova a kol., 2009, s. 35).

Podle Hodappa et al. 1998 (dle Véagnerova a kol., 2009, s. 35) je rodi¢im
pecujicim o dit€¢ s mentalnim hendikepem poskytovana podpora v nejvétsi mife od
¢lenti rodiny, nasledné od ptatel a v nejmensi mife od profesionall. Jak piSe Vagnerova
a kol. (2009, s. 297), neni dobré se izolovat a nepfiznat Si, ze i peCovatel potiebuje

pomoci. Kontakt s lidmi mtze pfinést mnoho pozitiv.

Vyznamnym zdrojem podpory pro pecujici seniory je rodina. Podle pecujicich
matek z vyzkumu Vagnerové a kol. (2009, s. 297-298) je dulezité udrzet si dobré
rodinné vztahy. Zejména oporu partnera povazuji matky za dilezitou. Také §ir$i rodina

muZe byt zdrojem podpory, pokud se s ni dafi udrZovat kontakt.

Podle Davysové (2007, s. 68) tito rodice spoléhaji na své zdravé déti predevsim
Vv oblasti zajisténi péce, az nebudou schopni peCovat o hendikepované dit€ osobng.
Rodice nechtéji zatézovat rodiny svych déti péci, ale védi, ze jednou to budou praveé

ony, kdo bude muset fesit pé¢i o svého bratra nebo sestru s hendikepem.
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V rodinach pecujicich o dit¢ s mentalnim hendikepem hraji velkou roli Casto 1
prarodice ditéte. Nicméné rodice pecujici o dospélé dit¢ s mentalnim hendikepem uz
vlastni rodi¢e nemaji, nebo — pokud Ziji — uZ nejsou schopni vzhledem k vysokému
véku s péci pomahat. Vtomto je podpora prarodi¢t S plynoucim ¢asem velmi

proménliva (Robinson, Wiss, Lunsky, Kuntz, 2015, s. 262-263).

Naroky péce zpusobuji, Ze starnouci zeny pecujici o svého syna nebo dceru
s hendikepem byvaji v pomérné slabém kontaktu se svymi vrstevniky a ziji dost odlisné.
I ptes jejich atypickou rodi¢ovskou odpovédnost jsou vSak schopné tyto vrstevnické
vztahy udrzovat (Hong, Seltzer, Krauss, 2001, s. 154). Podle dalsi studie (Rimmerman a
Muraver, 2001, s. 67) vSak maji zeny pecujici o své dospélé mentalné¢ hendikepované

dit¢ mén¢ podpory od pratel, nez jejich nepecujici vrstevnice.

Specifickou formou podpory jsou riznd neformalni seskupeni rodici
S podobnymi problémy. Pecujici si velmi ceni moznosti stykat se s témito lidmi, sdilet
zkuSenosti a navzdjem se podporovat. Dulezitou formou podpory neformalnich
pecovateli jsou svépomocné a podpirné skupiny, které sami zakladaji. Umoziuji
setkavat se a sdilet své zkuSenosti. Mit moznost mluvit s nékym, kdo je v podobné
zivotni situaci je podle Barese et al. (2012, dle Geissler a kol., 2015, s. 29) velmi
dalezité. Podpirné a svépomocné skupiny jsou pecovateli hodnoceny velmi kladné.
Umoznuji sdilet kazdodenni problémy i praktické rady, napf. volbu lékate apod.

(Geissler a kol., 2015, s. 29).

3.2 Formalni socialni sit’

Formalni sit’ podpory ptedstavuji predevSim socidlni, zdravotni a vzdélavaci
instituce. Podpora ze strany formalnich instituci je dulezitda pro feSeni nékterych
problémi souvisejicich s pé¢i o potomka s mentalnim hendikepem a miize pomoci
zmirnovat stres a podporovat psychickou pohodu celé rodiny. Mize se jednat o
poskytnuti informaci o moznych zptsobech feseni situace pecovatelt a jejich potomka
nebo pomoc specializovanych sluzeb s péci o dité€. Svou roli zde hraji i socialni davky
pro osoby se zdravotnim postizenim nebo piispévek na péci. Profesionalové ale Casto
nemohou dat rodicim nadéji ve zlepSeni stavu ditéte, prestoze v to rodic¢e velmi doufaji
a maji predstavu individudlni intenzivni pomoci zalozené na vciténi se do jejich situace.
Tyto ptedstavy jsou ale malokdy naplnény a proto mivaji rodice vétsi divéru k rodictim,

kteti rovnéz pecuji o dit¢ s hendikepem, neZz k profesiondlim. Vztah rodi¢i a
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profesionalti byva ovlivnén 1 rliznymi prioritami v praci s potomkem. Zatimco
profesiondlové usiluji hlavné o zlepSeni funkci ¢lovéka s hendikepem, prioritou rodict
je predevsim to, aby dit€¢ bylo v dané situaci spokojené, prozivalo emocni a socidlni

pohodu (Morrov et al., dle Vagnerova, 2009, s. 44-45).

Pfestoze pomoc a podpora ze strany instituci je jisté piinosnd, zaroven muize
pusobit 1 jako zdroj stresu. Na spokojenost peCovateli ma velky vliv zplsob
komunikace pracovnikd, nékomu mtze vadit jejich autoritativni chovéani. Podle rodict
se vétSina pracovnikll nedokaze vzit do jejich situace, jednd mnohdy neosobné¢ a nazory
rodict piehlizi, pfiCemz pecCovatelé jsou postaveni do role prosebnika, ktery musi
neustdle o néco zadat. Mnohem vitanéjSi by bylo postaveni peCovatele jako partnera.
Mnoho rodi¢i je presvédCeno, ze jim nebyl poskytnut dostatek informaci potiebnych
k péci o dité s hendikepem, nebo byly poskytnuty nesrozumitelné (Scorgie et al., 2001,
dle Vagnerova a kol., 2009, s. 45). V dusledku toho se mj. obtizné orientuji
V moZnostech podpory od riiznych instituci a nevi, ze urcité formy pomoci existuji nebo
jak je ziskat. Pecujici rodice také pocit'uji nedostate¢nou koordinaci sluzeb a nepiesné
zacileni na jejich skutecné potieby. Je nutno si ale uvédomit, ze nespokojenost
pecuyjicich rodi¢li nemusi nutné¢ znamenat, ze formalni sit’” podpory funguje ve vSech
smérech Spatng. Nespokojenost mize do jist¢é miry plynout i z nerealistickych
ocekavani nebo prenosu frustrace z narocné péce o potomka (Vagnerova a kol., 2009, s.

46).

Pecovatelé by uvitali, kdyby zdravotnické, socidlni a vzdélavaci sluzby
fungovaly komplexné a koncentrovan¢, aby jim na jednom misté¢ byla poskytnuta
vSestrannd pomoc a poradenstvi a nebyly jim pokazdé poskytnuty jen kusé informace

(Vagnerova a kol., 2009, s. 290).

Dalsi moZnou formou podpory je odbornd psychologicka pomoc. Podle
samotnych pecovateli by se mélo pocitat stim, ze péfe o potomka s mentalnim
hendikepem je zatéZujici pro celou rodinu a tudiz by psychologicka pomoc méla byt
k dispozici celé rodiné. Neformaln¢ pecujici rodi¢e preferuji, kdyz maji pomoc
psychologa k dispozici, ale zaroven kdyz pfili§ nezasahuje do jejich Zivota a neni pfilis

iniciativni (Vagnerova a kol., 2009, s. 291).

Vyznamnym zdrojem podpory rodiny se zdravotné hendikepovanym ditétem

ve véku do 7 let je sluzba rané péce, upravend v §54 zakona o socidlnich sluzbach
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(Zdkon ¢. 108, §54). Nabizi podporu v oblasti vychovnych, vzdélavacich a
aktivizacnich ¢innosti, zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim, poskytuje
moznost socidlné terapeutickych ¢innosti a pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych
z4jml a obstaravani osobnich zalezitosti ditéte a rodici. Nicméné v dob¢, kdy dité

ucastnici vyzkumu bylo v tomto véku, jesté nebyla profesionalni rana péce k dispozici.

Jednou z nejvyuzivanéjSich forem podpory 0sob s mentalnim hendikepem je
osobni asistence. Jde o podporu ¢innosti V riznych oblastech, které lidé bez postizeni
vykonavaji sami, at’ uz jde o bydleni, zaméstnani, nakupovéni, vafeni, mize jit o
podporu prostfednictvim vysvétlovani kontextu rozhodovani apod. Zakladnim rysem
osobni asistence je zaméfeni na jednotlivce, vychazi vzdy z individualnich potieb.
Usiluje se pii ni o to, aby c¢lovék v danych oblastech dosahl maximalni miry

samostatnosti (Matousek, Hruskova, Landischova, 2005, s. 116-117).

Posledni dobou nabyvaji na vyznamu respitni neboli odleh¢ovaci pobyty. Tyto
sluzby umoznuji pecujicim rodicim odpocinout si od kazdodenni péce, nebo si zaridit

to, co by jinak z divodu péce nezvladli (Vagnerova a kol., 2009, s. 294).

Pecovatelé povazuji za dulezité, aby se rozvijely moznosti volnocasovych
aktivit pro jejich potomky. Maji pocit, Ze by jim i jejich potomkiim pomohlo, kdyby se
dit¢ mohlo n&jak zabavit i mimo rodinu (Vagnerova a kol., 2009, s. 296). Krom¢ nize
popsanych stacionaii je moznosti setkavani osob s hendikepem v riznych spolcich a

dal$ich neziskovych organizacich (Matousek, Hruskova, Landischova, 2005, s. 125).

Pomérné vyuzivanou moznosti podpory jsou centra dennich sluzeb a stacionate
(denni a tydenni). Dopliuji péci pecovatelt, poskytuji klientim podnéty k rozvoji a
pecovatelim odpocinek od namahavé péce (Geissler a kol., 2015, s. 69). Stacionaie se
zam¢fuji na naplnéni volného Casu, rozvoj schopnosti ¢lovéka a podporu jeho
sebeobsluhy a dovednosti (Matousek, Hruskova, Landischova, 2005, s. 122). Lidé sem
mohou dochézet rano i odpoledne, napf. po zamé&stnani. Provozuji zde rizné ¢innosti,
napt. v podobé zajmovych krouzki, vyletil, ruénich praci apod. (Matousek, Hruskova,

Landischova, 2005, s. 125).

Mnoho lidi s mentalnim hendikepem zije i v dospé€losti s rodi¢i (Matousek,
Hruskova, Landischova, 2005, s. 124). Chranéné bydleni mize pro pecovatele

v seniorském veéku znamenat moznost, ze o jejich dité bude postarano (Vagnerova a

21



kol., 2009, s. 296). Rozsah asistence poskytované v chranéném bydleni vychazi
Z individudlnich potieb, od 24 hodinové podpory az po pomoc pouze s urCitymi aspekty
relativné samostatného bydleni (hospodateni s penézi, nakupovani atd.). V chranéném
bydleni si lidé vétSinou z kapacitnich divodi nemohou vybrat spolubydlici. Jinak je
tomu v ptipadé¢ podporované¢ho bydleni, kdy ¢lovék s hendikepem Zije ve vlastnim
obydli a je mu v urcitych oblastech poskytovana pomoc asistenta (Matousek, HruSkova,

Landischova, 2005, s. 124).

Rozvijejici se alternativou v oblasti bydleni je v souc¢asnosti komunitni bydleni
0sob s mentalnim hendikepem a bez hendikepu. Jde o vytvofeni domova, kde kazdy ma
své misto a schopnosti, a zkuSenosti jednotlivych osob se vzajemné dopliuji. Souziti
s lidmi bez hendikepu tak zaroven nahrazuje asistenci lidem s hendikepem. Komunita
tak funguje relativné autonomné. Tento typ komunit, zvany camphillské komunity u nas
vznikal jiz na konci 90. let minulého stoleti (MatouSek, dle Matousek, Hruskova,
Landischova, 2005, s. 121).

Dnes jiz piili§ nepreferovanou formou pomoci lidem s mentalnim hendikepem
je institucionalni péce. Je vSak otazkou, zda jde stale o podporu, nebo spiSe formu
zajisténi zékladnich potfeb. Nicméné stale se jedna o alternativu pomoci lidem
s mentalnim hendikepem. Jak uvadi Matousek, HruSkova a Landischova (2005, s. 120),
jde o model odpovidajici spiSe star§Simu pojeti sluzeb, pfi¢emz snahy vedou piedevsim
K uspokojeni zakladnich potieb, nikoliv k rozvijeni dovednosti a vSestranné praci
s ¢lovékem. Podle Valenty, Michalika a Lecbycha (2012, s. 102) dfive nemély socialni
sluzeb pro tuto cilovou skupinu tedy umoZznovala existenci socidlnich sluzeb
zamé&fenych spiSe na zabezpeceni zékladnich Zivotnich potieb, v podstaté Slo jen o

ustavni péci a peCovatelskou sluzbu.

Podpora v zaméstnani je zpusobem podpory lidi s mentalnim hendikepem, aby
si nasli a udrzeli pracovni misto na trhu prace. Jde o pomoc s hledanim prace podle
preferenci, rozpoznani rovnych platovych podminek, trénink pracovnich dovednosti.
Formou této podpory jsou napi. casové omezené tréninkové programy, které clovéka
s hendikepem pfipravi na praci v béznych podminkach. Alternativou podpory

V zamé&stnani jsou chranéna pracovisté a chranéné dilny, kterd stoji mimo béZny trh
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prace. Lidé zde pracuji spolecné a za pomoci asistenta (Matousek, Hruskova,

Landischova, 2005, s. 123).

Pro rodice a déti s mentalnim hendikepem muize byt zdrojem podpory i oblast
Skolstvi. Zaci s mentalnim hendikepem mohou povinnou zakladni $kolni dochazku
absolvovat v zakladni Skole specidlni, formou individualni nebo skupinové integrace
v zakladni Skole nebo jinym zplsobem uvedenym v zakoné¢ (Zakon ¢. 561, §40).
V ramci povinné $kolni dochazky museji absolvovat Skolni dochazku po dobu deviti
Skolnich let. Nejvyse ale do konce $kolniho roku, ve kterém zak dosahne dvaceti sedmi

let véku (Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy, 2008, s. 7-8).

Cilem tohoto vzd€lavani nebyva ziskat zakladni vzdélani. Vzdélavani je
zaméfeno na nauceni se navykim potifebnym K orientaci v okolnim svété, na
dosahovani co nejvy$$i mozné samostatnosti a zapojeni se do spolecenského Zivota
(Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy, 2008, s. 11) V piipad¢ zaka s t€zkym
mentalnim hendikepem se mé dosdhnout napt. co nejvyssi mozné urovné osvojeni si
hygienickych a sebeobsluznych navykii, samostatnosti, rozvijeni komunikacnich
dovednosti a fungovani v kolektivu. Dulezité je rozvijet vSimavost zakl a vést je k
tomu, aby se projevovali jako samostatné osobnosti (Ministerstvo Skolstvi, mladeze a

télovychovy, 2008, s. 72).
3.2.1 Finan¢ni podpora

Rodiny pecujici o ¢lovéka s hendikepem jsou finanéné znevyhodnény
(Vagnerova a kol., 2009, s. 185). Péce o ¢loveéka s hendikepem pfinasi naklady, které
musi rodina uhradit. Jsou to ndklady na kompenza¢ni a zdravotni pomicky, na
vyuzivané sluzby atd. V pfipadé¢ neformalni péce jsou tyto ndklady kalkulovany
individualn€é, a proto mohou byt vyssi, nez v ptipadé, Zze by byly zahrnuty do

institucionalni péce (Geissler a kol., 2015, s. 19).

Cesky pravni systém stanovuje uréité socialni vyhody, které maji zlepsit situaci
neformalnich pecovatelli natolik, aby nebyli neunosné znevyhodnéni. Podpora
neformalnich peCovatell je totiz v zajmu statu. Jednak je vyrazné finanén€ vyhodné&jsi
pro statni rozpocet, ale také umoznuje individualni napliiovani potieb osob V jejich

domacim prostiedi (Koldinska, 2016, s. 11-12).
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Pokud je Clovék uznan invalidnim, nedosahl véku 65 let a ziskal potfebnou
dobu pojisténi podle zékona o dichodovém pojisténi (Zakon ¢. 155), vznika mu narok
na invalidni dichod. Invaliditou podle tohoto zdkona (Zakon ¢. 155, § 39) rozumime
snizeni pracovni schopnosti nejméné o 35 %. Vezmeme-li v potaz vliv mentalniho
hendikepu na socialni fungovani, je pravdépodobné, ze invalidni dichod miize byt

moznosti finan¢niho zajisténi téchto osob.

Specifickou formou finanéni podpory téch, co potiebuji péci, je prispévek na
péci. Prispévek na péci je urCen pro osoby v dlouhodobé nepiiznivém zdravotnim stavu
(trvajicim déle nez rok) na pomoc jiné fyzické osoby se zvladanim zakladnich zivotnich
potieb. Tyto osoby jsou zakonem o socialnich sluzbach (Zakon ¢. 108, §8) oznaceny
jako osoby zavislé na péci v rozsahu urc¢eném stupném zavislosti od 1 (Ilehka zavislost)
do 4 (uplna zavislost). Z ptispévku na péci si osoba zavisla na pé¢i ma zajistit potiebné
sluzby od rGznych instituci (napf. registrovani poskytovatelé socidlnich sluzeb) nebo od

osoby blizké (Geissler a kol., 2015, s. 49-50), volba je na strané osoby zavislé na péci.

Kromé piispévku na péci existuji jesté dal$i moznosti finan¢ni podpory
upravené¢ v zakoné ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani ddvek osobam se zdravotnim
postizenim a o zméné souvisejicich zakont (Zakon €. 329). Jde o piispévek na mobilitu

a prispévek na zvlastni pomucku.

Proces ziskani jakéhokoliv financniho pfispévku je administrativné narocny,
casto komplikovany, je tieba dokazovat napf. finan¢ni situaci rodiny nebo dokladat
lékai'ské zpravy. Pozice zadajiciho je pro pecujici nepfijemna a stresujici. Mnohem
vyznamnéj§im problémem je ale nedostate¢na informovanost peovateli o mozném
naroku na né&jaké davky. Casto nevédi, na jakou finanéni pomoc maji narok, ani nevédi,
na koho se maji obratit. Vysvétleni tohoto systému pecujici rodice zpravidla velmi
oceni. Casté zmény predpisti vnimaji jako stresujici (Vagnerova a kol., 2009, s. 185-

186).

Pecujici maji pocit, Ze si jejich prace spoleCnost malo vazi, Ze jsou
nedostatecné ocenéni nebo ze dokonce jejich prace nikoho nezajimd. To, Ze mnohdy
nemaji vlastni pfijem a jsou finan¢né zavisli na ostatnich, je pro pecujici poniZujici.
Tréapi je a prozivaji jako nespravedlivé, Ze socialni davky predstavuji pouze zakladni
finan¢ni podporu a nemohou dosahovat vyse bézného platu (Vagnerova a kol., 2009, s.

186-189).
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Pecujici matky by podle Véagnerové a kol. (2009, s. 292) ocenily, kdyby se
zjednodusil proces vyfizovani zadosti, jez povazuji za zbytecné¢ zdlouhavy a
komplikovany a v nékterych ptipadech i zbytecné se opakujici (oveéfovani ndroku u
postizeni, kterd se nemohou zmeénit k lepSimu). Také povazuji za diilezité, aby jejich

prace byla finan¢n¢€ ocenéna a nemusely pocitovat finan¢ni tisen.

3.3 Nedostatky v oblasti podpory neformalnich pecovateli

Podle pecovatell je zékladni nedostatek v informovéani o moznostech podpory.
Uvitali by, kdyby byli pfedevSim I¢katfi schopni odkézat pecCovatele na potiebné
poskytovatele sluzeb nebo instituce, kde mohou zadat o financni podporu.
Informovanost 1¢kait je podle vSeho velmi rizna. Existuji takovi, kteti projevuji zdjem
o situaci pecovatell a jsou schopni poradit, i takovi, ktefi odkazat nedovedou. Prakticti
1€kati jsou z poskytovatelli zdravotni péce rodiné nejblize. M¢Eli by spolupracovat
s rodinou, s oSetfovatelskou i pe¢ovatelskou sluzbou, pracovniky na trovni komunity,

charitou i dal§imi neziskovymi organizacemi (Geissler a kol., 2015, s. 77-79).

V oblasti zdravotnickych sluzeb pecovatelé pocituji nedostatek napt. v mistni
dostupnosti specializovanych 1ékaita (koncentruji se napt. v Praze a je potfeba za nimi
dojizdét). Dale je problematicka komunikace zdravotnickych pracovniki, ktefi mnohdy
nekomunikuji na zékladé€ specifik souvisejicich s danym hendikepem. Problematické je
1 to, ze specializovani lékafi Casto nejsou zvykli a schopni pracovat s lovékem
s hendikepem (je napf. obtiZzné najit zubafe pro lidi s mentalnim hendikepem).
V neposledni fadé chybi specializovana centra, schopnd komplexné fesit situaci osob

s ur¢itym typem hendikepu (Michalik, 2013, s. 71-72).

Dalsi problematickou oblasti je nedostateCna navaznost zdravotnickych a
socialnich sluzeb. Je tomu tak mj. i proto, Ze sluzby nesdileji stejny cil. Pecovatelim
pfedev§im v malych obcich tak neni poskytnuta dostate¢né ucelend podpora.
Zdravotnicke sluzby a peCovatelské (socialni) sluzby byvaji institucionalné oddélené a
poskytovatelll, kteti poskytuji oba typy sluzeb, je malo. Samotni pecovatelé povazuji
veEtsi propojenost socidlnich a zdravotnickych sluzeb za cestu k zefektivnéni celého

systému (Ministerstvo prace a socialnich véci, 2011 dle Geissler a kol., 2015, s. 81).

To souvisi i1 s faktem, Ze stale neni pfili§ rozvinutd moznost komunitni péce.

Ptedevsim v odlehlych oblastech je tato péce mnohdy nedostupna a uptednostiiuje se
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institucionalni péce. Je tedy podstatné dale rozvijet sluzby podporou
deinstitucionalizace péce a podporovat osoby pecujici o své blizké v jejich ptirozeném
prostiedi (Geissler a kol., 2015, s. 81). K postupné transformaci sluzeb ptispéla mj.
ratifikace Umluvy OSN o pravech lidi se zdravotnim postizenim (Ministerstvo prace a

socialnich véci [online]).

Dalsim nedostatkem v oblasti socidlnich sluzeb je finan¢ni naroc¢nost
profesiondlni péce. Neformalni pecovatelé si vzhledem k vysi prispévku na péci a
finan¢ni ndro¢nosti nékterych socidlnich sluzeb nemohou dovolit profesionalni péci pro
své dité v takové mife, v jaké by to potiebovali. PeGovatelim by také velmi pomohla
vetsi dostupnost respitnich sluzeb. V neposledni fad¢ je problematickd 1 mistni

nedostupnost nékterych sluzeb v okoli bydlisté (Michalik, 2013, s. 72).

Péce o potomka s hendikepem je pro rodice jen tézko slucitelna s ekonomickou
aktivitou, protoze najit dostate¢né flexibilni formu prace neni lehké. Rodice tak vétsinou
museji volit mezi profesni kariérou a pé¢i (Dudova, 2013 dle Geissler a kol., 2015, s.
34). Seniofi, ktefi byli po ¢ast svého zivota ekonomicky neaktivni z divodu péce o
svého potomka, maji zpravidla velmi nizky dichod. Problematickd je i nizka
koupéschopnost prispévku na péci. V tomto ohledu je podpora neformalni péce nizka.
PecCujicim jejich situaci neusnadiiuji ani ¢asté a chaotické zmény pravni upravy

socialnich davek (Michalik, 2013, s. 73-74).
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4. Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Podpora neformalnich pecovatela je tématem, které si v dneSni dob¢ zaslouzi
pozornost. V poslednich letech se zacind frekventovanéji objevovat v literatufe,
nicmén¢ spisSe v kontextu neformalni péce o rodice — seniory. Proto se domnivam, Ze je
tieba vyzvednout, Ze neformalni péci poskytuji také rodice svym détem s hendikepem,
mnohdy do velmi vysokého véku, a tato péce je v mnohém specifickd. Zejména v tom,
7e starnuti rodi¢t postupné omezuje jejich schopnost pe¢ovat. Rozhodla jsem se proto

zmapovat moznosti podpory téchto pecujicich rodi¢i a jejich déti.

Cilem vyzkumu je zmapovat moznosti podpory neformalnich pecovatelt
Vv seniorském veéku pecujicich o své dité s mentdlnim hendikepem, konkrétné moznosti
podpory, které vyuzivaji nebo vyuZzivali, a také jimi vnimané nedostatky v moznostech
podpory. Zcile vyzkumu vyplyvaji dvé vyzkumné otazky. Prvni otazkou je, jaké
moznosti podpory rodice v seniorském veéku pecujici o dit€¢ s mentalnim hendikepem
vyuzivali nebo vyuzivaji. Zamétim se tedy na podporu, kterou rodi¢e hodnoti jako
vyhovujici jejich potfebam, a ke svému prospéchu a prospechu jejich ditéte ji vyuzivali.
Druhou vyzkumnou otdzkou je, jaké nedostatky v moZznostech podpory pecujici rodice
vnimaji. Pro pecujici rodi¢e jsou nedostatky v podpoie velkym tématem, protoze se
S nimi museji vyrovnavat v uz tak dost narocné situaci. Jejich sd€leni proto vyuziji a

zpracuji je do ucelené podoby.
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5. Popis pouzitych metod

Pouzila jsem kvalitativni pfistup k vyzkumu. Jak pise Hendl (2005, s. 50-52),
kvalitativni vyzkum oznacuje celou Skalu ptistupli. Spole¢né jim je, ze jsou zaméfeny
na porozuméni danému socialnimu nebo lidskému problému. Kvalitativni vyzkumnik
nesklada ze ziskanych dat sklddanku, nybrz na jejich zakladé konstruuje celistvy obraz.
Kvalitativni vyzkum se provadi V pfirozenych podminkdch pomoci intenzivniho
kontaktu s terénem nebo situaci jedince ¢i skupiny. Obvykle reflektuje kazdodenni
situace jedincd. Zejména kvili svému cili, tj. porozuméni danému problému, se pouziva
tam, kde by kvantitativni vyzkum nestacil. Jeho vyhodou je ziskani podrobného vhledu
do zkoumaného problému, jeho analyza V pfirozeném prostiedi, moznost sledovat

procesy a pfi¢inné souvislosti.

Pravé diky tomu, ze kvalitativni pfistup k vyzkumu spéje k porozuméni
danému problému, je vhodny i pro vyzkum podpory neformalnich pecovatelti. Umozni
mi ziskat podrobny popis daného problému prostiednictvim ucastniki vyzkumu a
vytvofeni komplexniho obrazu o stavu podpory neformalnich pecovatelil v seniorském

veku pecujicich o své dité s mentalnim hendikepem.

Pouzitou metodou sbéru dat je polostrukturovany rozhovor. Tuto metodu
popisuji napt. Cohen a Crabtree (2006) jako formalni rozhovor, pii kterém tazatel
pouziva sadu otazek a témat, ktera maji zaznit, jako ndvod. Obvykle (ale ne nutn¢) tyto
otazky nebo témata nadndsi v pfedem stanoveném potadi. Pfitom polostrukturovany
rozhovor poskytuje u€astnikiim dost prostoru pro vyjadieni jejich ndzorti, zkuSenosti a

pocit.

Rozhovory byly soucasti SirSiho vyzkumného projektu s ¢astmi zamé&fenymi na
zivotni situaci peCovateli, moznosti podpory a téma vniméni a planovani budoucnosti.
Otazky z Casti zabyvajici se moznostmi podpory vychazely z téchto okruhii: zdroje
podpory zvladani narocné Zivotni situace; podpora ze strany rodiny, znamych, lidi
vV podobné Zivotni situaci, socidlnich sluzeb, jednotlivych pomahajicich pracovnikl
(zdravotnici, socidlni pracovnici); finanéni podpora (pfispévek na péci, invalidni
dichod, finan¢éni zdroje pecovateli); nedostatky v podpofe, zmény v moznostech

podpory za dobu jejich péce a moznosti zlepSeni systému podpory.
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6. Popis vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor byl vybran ucelovou metodou. Za tucelem ziskani
vyzkumného souboru byla oslovena socidlni pracovnice pracujici ve dvou dennich
stacionatich. Jde o zafizeni charitniho typu nachazejici se v obcich do 15 000 obyvatel.
Ob¢ obce se nachazeji v Olomouckém kraji. Téméf vSichni klienti téchto stacionait
maji rodi¢e v seniorském véku, pouze jeden klient je v pé¢i sourozencu. Socialni
pracovnice zprostfedkovala kontakt se v8emi rodi¢i v seniorském véku, §lo o rodi¢e

dvaceti klienttl, z nichz pét rodict bylo ochotno poskytnout rozhovor.

Ve vsech ptipadech Slo o zeny, pficemz dvou rozhovorl se zucastnil rovnéz
jejich partner a dité¢ s hendikepem. Otcové se v obou piipadech vyjadfovali v minimalni
mife. Pecovatele oznacCuji nadale pismenem R jako rodi¢, jejich dospélé déti
s mentalnim hendikepem pismenem D jako dospélé dité. Jedna z ucastnic vyzkumu
(R1) pecuje s manzelem o dceru s kvadruparézou v kombinaci s lehkym mentalnim
hendikepem (D1). Snazi se, aby si dcera co nejvice zvykala na péci riznych osob a méla
rozmanitou naplii ¢asu. Druhda z matek (R2) pecuje sama o dceru s Downovym
syndromem (D2). Ve vychové a pééi o dceru se snazila v ni¢em na ni nenaléhat. Ziji
velmi skromnym zivotem. Ttetimi G¢astniky vyzkumu byli rodic¢e (R3) pecujici o syna
s Downovym syndromem (D3). Podobné jako prvni ucastnici vyzkumu rodic¢e svého
syna smé&fuji k aktivité a co nejvetsi sobéstacnosti. Dal§imi uc€astniky vyzkumu jsou
rodi¢e (R4) pecujici o syna s mentalnim hendikepem na hranici stfedniho a tézkého
stupné (D4). Ptestoze se vzdy snazili zajistit synovi rozmanity a podnétny program, je
na rodice dost fixovan, coZ limituje jejich moznosti vyuzivani vnéjsi podpory. Posledni
ucastnici je zena (R5) pecujici Se svym manzelem 0 syna s poruchou autistického
spektra a lehkym stupném mentalniho hendikepu (D5). Maji hospodaistvi, kde ma syn

mozZnost seberealizace. Zaroveil pecuji 0 manzelovu maminku.

Béhem provadéni vyzkumu byla dodrZzovana zékladni eticka pravidla
vyzkumu. Jak pisSe Hendl (2005, s. 155), ucastnik vyzkumu musi byt informovan o
pribéhu a okolnostech vyzkumu. Na zékladé informovanosti je potieba ziskat pouceny
(informovany) souhlas s tcasti ve vyzkumu. Dal§im etickym aspektem je anonymita a
soukromi ucastnikli. Jejich identita nesmi byt dal$im lidem odhalena, ani nesmi byt

rozpoznatelna ze souvislosti, napt. uvedenim mista vyzkumu. V neposledni tad¢ je
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potfeba dbat o emocni bezpe¢i ucastnikit vyzkumu, protoze miize dojit k otevieni

citlivych témat.

Vsichni ucastnici vyzkumu podpory rodi¢i v seniorském véku pecujicich o dité
s mentalnim hendikepem byli informovani o ucelu, pribéhu a okolnostech vyzkumu.
Byli seznameni s principem zachovani a ochrany jejich anonymity ve vyzkumu. Na
tomto zaklad¢ dali informovany souhlas s Gcasti ve vyzkumu. Jejich identita je tedy
V praci utajena a rovnéz byla utajena vSechna mistni uréeni. V pribéhu ziskavani dat

bylo dbano na emo¢ni bezpeci ucastnikd.
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7. Zpusob zpracovani dat

Rozhovory s pecovateli byly za tcelem fixace dat nahravany v podobé
audiozdznami. Mezi klady tohoto zplisobu zaznamenani dat patii podle Miovského
(2006, s. 197-198) zachyceni vSech kvalit mluveného slova, tzn. délky pomlk,
doprovodnych zvuka i ptipadnych fecovych vad. Z vzniklych audiozaznamii byly
rozhovory metodou doslovné transkripce pievedeny do pisemné podoby. Jak pise Hendl
(2005, s. 208), je transkripce podminkou pro podrobné vyhodnoceni. S textem je mozné
dale pracovat, podtrhavat vyznamné ¢asti, dopliiovat text poznamkami a srovnavat
jednotlivé casti textu. Z doslovné transkripce vychazi mnoho vyhodnocovacich technik.
Pii pifepisu rozhovorii jsem text nepfenaSela do spisovného jazyka, pro vétsi

autenti¢nost jsem zachovala i dialekt ucastniki vyzkumu.

Pro analyzu dat jsem pouzila metodu obsahové analyzy. Obsahova analyza je
metodou, ktera je vhodna kurCeni zakladnich obsahovych charakteristik, témat a
vyznamu, které se vyskytuji v analyzovanych dokumentech (Beck, Manuel, 2008, s.

36).

Pii prvnim ¢teni pfepsanych rozhovord jsem se zaméfila na vyznamné casti
tykajici se vyzkumnych otdzek a technikou barevného oznacovani textu jsem je
rozlisila. Useky nesouci specificky vyznam jsem oznadovala kody. Tyto kody jsem
nasledné zanesla do tabulky. Z tabulky byly patrné vSechny kody a zaroven bylo vidét,
u kterych tcastnikti vyzkumu se vyskytly. Tento krok jsem ucinila pro piehlednéjsi
préci s daty, umoZnil mi vypozorovat hlavni témata vSech rozhovord, shody, které se u
ucastnikd vyzkumu vyskytly i zajimavé odliSnosti. Podle vyznamové podobnosti jsem
kody spojila do trst, resp. kategorii, které se zrcadli v nazvech podkapitol tretiho fadu

nasledujici kapitoly.
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8. Vysledky

V nasledujicim textu shrnu vysledky analyzy rozhovora s pecujicimi rodici. Pti
analyze rozhovorli vyvstala na povrch uréitd pro rodiCe podstatnd témata, ktera
predstavuji podkapitoly nasledujicich kapitol. V prvni ¢asti se zaméfim na moznosti
podpory vyuzivané neformalnimi pecovateli v seniorském veéku pecujicimi o své dité s
mentalnim hendikepem, zatimco druha cast kapitoly bude pojednavat o nedostatcich v
podpofte, které rodice pocituji a rozhodli se o nich mluvit. Pokusim se v obou castech
zam¢étit predevSim na témata, kterym rodice prikladali v rozhovorech nejvétsi vyznam.
Vzhledem k tomu, Ze ve své préaci nahlizim na c¢lovéka s mentalnim hendikepem
predev$im v kontextu rodiny, budu jej oznaCovat pievazné jako ,,dit€¢ s mentalnim

hendikepem" z dGvodu tohoto piibuzenského vztahu k jeho rodi¢im. Ve vSech

pripadech se jedna o dospélé osoby. PeCovatele budu prevazné oznacovat jako ,,rodice".

8.1 Moznosti podpory vyuzivané neformalnimi pecovateli v seniorském véku

pecujicimi o své dité s mentialnim hendikepem

Tato kapitola pojednava o hlavnich tématech v oblasti podpory pecujicich
rodi¢l. Pfi predstavovani vysledkd analyzy rozhovorti budu postupovat od formalni
podpory (socidlni sluzby, skolstvi, zdravotnictvi, finan¢ni zdroje) k oblasti neformalni
podpory (rodina, pratel¢). Zmapuji tato hlavni témata, u kterych jsem pozorovala

podobnosti napfi¢ rozhovory i vyrazné odlisnosti ve vyznamu sdéleni rodici.

8.1.1 Socialni sluzby

VsSechny tucastnice vyzkumu uvedly, Ze jejich dit€ navstévuje denni nebo
tydenni stacionat. Je tomu tak proto, Ze Slo o socialni sluzbu, ptfes kterou byly
kontaktovany. Nektefi vyuZzivaji moznost dopravy déti do stacionafe a rozvozu zpét
domd. Pro déti pecovatelll tvofi denni stacionat hlavni moznost podpory piedev§im v
oblasti traveni volného casu. Je mistem, kde hendikepovani mohou rozvijet socialni
kontakty, piichazet do kontaktu se §irsi vefejnosti a rozvijet se v riznych dovednostech.
Syn Gcastnice vyzkumu R3 na otazku, zda a ptipadné kde se s nékym potkava, odpovida
takto:

D3: ,,To spis asi tak v (ndzev staciondre), protoze tam jsou vic jako kamaradi a

kamaradky, takze tam.“
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Dalsi ucastnice se vyjadrily k oblastem podpory ve stacionéfi. Je zde znatelné,
Ze program ve stacionafich byvd rozmanity a dospélym détem pecovatelli nabizi

ruznorodé vyziti.

R1: ,,Plus teda ta charita, ten denni stacionar, kam chodi, ale tam proste spis

ma takovy to vyZiti, je tam keramika...*

R4: ,,...tam v té Charite néco vyrabi, nékam jedou na néjaky vystavy, nekde se

prezentujou, chodi do kina nekdy...“

RS: ,.dokdze jet s (ndzev stacionare) do aquaparku...chodéj do kavarny...
jedou na néjaky vylet... ho to napliuje, je s tim spokojenej, je to viasné jeho napln

zatim®

Jako moznost zajisténi péce o dospélé déti do budoucna zvazuji dva
z Gcastnikll vyzkumu moznost chranéného bydleni. Ve dvou piipadech zminili i
moznost domova pro seniory. Ojedinélou zkuSenost ma G¢astnik vyzkumu D3, ktery jiz
stravil dvanact let v chranéném bydleni, ze kterého se opét vratil domt a vyuziva sluzeb

stacionare. Jak hodnoti jeho matka, doslo k tomu asi z divodu stereotypu.

R3: ,,No a potom pro né postavili diim takovej jako obytnej pro né, ano. Rikali
tomu domecek... bylo tam hodné moznosti ubytovani, asi pro sedmnact lidi, nebo do
dvaceti, tak néjak. No a nasli se i ti pecovatelé, ti oSetFovatelé a reditel a ja nevim, co
v§echno. Pocitace jim tam dali, jo. Zaridili to dobre. No tak tam byl hned prvnim
klientem, jako jeden z prvnich klientii, co to osidlovali, jo. Ale tam vydrzel dvanact let a
pak uz tam nechtél byt. Vyskytly se tam vselijaky takovy, no... lidé se taky unavi, ze. To
neni jenom, Ze my se unavime stereotypem, jo. Ze clovéku jde nejvic na rozum stereotyp,
nebo ho poSkozuje nebo potiebuje, proto se Fika, zména je Zivot. Tak no oni to maji taky
tak... oni nevi, co to je, ja bych rekla, Ze presné neumi to pojmenovat, co ho trapi, ale

zacne se projevovat tak, Ze tam nechce byt, ano.”

Podobné vyjimeénou zkusenost ma i dcera pecovatelky R1. Matka v rozhovoru
vickrat zduraziiovala, Ze se jeji péce vzdy odvijela od toho, aby byl dcefi zajistén
rozmanity program a aby si zvykala na rtizné peCovatele predevSim v zajmu jeji
budoucnosti. Proto jako jedini pomérné ve velké mife vyuzivaji sluzeb osobni asistence
od riznych poskytovatelii socialnich sluzeb. Diky této sluzbé D1 ziskala i pfetrvavajici

kamaradské kontakty, k cemuZ se vratim nize.
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R1: ,,My jsme se prosté vidycky snazili, byt jsme z dédiny, tak prosté aby ta
(jméno dcery) nebyla doma, méla co nejvic zazitkii... ja prosté chci, aby (jméno dcery)
byla zvykla na co nejvic lidi. Kdybysme méli treba tezkou autohavarii a kdybych ja se
Z toho nedostala a (jméno dcery) byla zvykld jenom na mé, tak je ve Sternberku. Ale
nekteri rodice zas délaji tohle, co jste si vsiml. Nechcou pustit ty déti, protoze si mysli,
Ze jsou nesmrtelni... Dneska (jméno dcery) prosté pujde s tou cizi asistentkou, ale jsou
decka, ktery kdyz si vzpomenete v patndcti letech poprvni, Ze jim zaridite asistenci, tak

nevim, jestli to uplné klapne. “

S timto smyslenim do budoucna byla ucastnice vyzkumu R1 vyjimec¢na, ostatni
pecovatelé se k zajisténi péCe v budoucnosti stavéli spiSe rezervované a prili§ kroka

k jejimu zdarnému priubéhu necinili.

8.1.2 Skolstvi
Se Skolstvim se vSichni ucastnici vyzkumu zdali byt spokojeni. Moznost ditéte
dochazet do specialni nebo praktické skoly vnimaji jako pfinosnou pro rozvoj jeho

schopnosti a za dosaZené pokroky jsou vdécni.

R2: ,,4 tim padem ona sla jako do Skoly. A ona byla schopna se naucit cist,
psat a nevim, do deseti pocitat, secitat, odcitat. A néjaky ty dovednosti, i kdyz maly
S téema rukama byla schopna. TakzZe za to jsme byli, ja osobné byla nesmirnée vdécna,
protoze opravdu to bylo, ona tieba jako ten smysl téch dvou vét jako nevédéla, co to je.
Ale precetla. A bylo to, Ze néco se delo, ona se zabavila a ja... ona byla spokojend, ja

jsem byla... jako jsme byli spokojeni, Ze teda jako aspon néco je.*

Maminka R2 zminuje, Ze byla rada za to, ze jeji dcera mohla takto aktivné
travit cas. Podobnou zkuSenost uvadéji 1 ucastnice vyzkumu R1 a R5, které ocenily
smysluplnost traveni ¢asu ve Skole a rozvoj schopnosti fungovat v kolektivu lidi mimo
rodinu. Ugastnik vyzkumu D5 dokonce za podpory rodiéti absolvoval stiedni odborné

ucilisté v ramei individualniho vzdélavaciho planu.

R1: ,Jd nechci, aby byla doma, protoZe tady budeme sedét... proto jsme

viastné jezdili i do skoly tech péetadvacet let...

RS: ,,VZdycky co délam a strkam ho nékam, aby se prosté neuzavrel a ta stredni
Skola byla pro to, aby se neuzavrel pred téma lidma. I kdyz mé varovali, Ze ho to dorazi,

ale dokazal to.
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Dalsi tfi ucastnice vyzkumu uvedly, Ze se ve Skolstvi setkali 1 s ochotnymi a

vstiicnymi profesionaly s individudlnim pfistupem.
R3: ,,...mél tam uzasnou pani ucitelku, takze to bylo taky prijemny.*

Podle vypovédi vSech péti maminek se Giroven, na jaké bylo Skolstvi v oblasti
vzdélavani lidi s mentdlnim hendikepem, zd4 byt v pofddku. Vzhledem k narocnosti
péce jsou vdeécné, ze jejich déti mohly smysluplné travit ¢as i jinde nez doma, a

zlepsovat se ve svych dovednostech za podpory vstticnych pedagogii.

8.1.3 Zdravotnictvi

O zdravotnictvi jako zdroji podpory se rodie spiSe nevyjadiovali. O
zdravotnictvi se vyjadrili tfi rodice, pfiCemz pokazdé Slo o podporu, radu nebo
individudlni pfistup ze strany jednotlivci — lékaiti nebo zdravotnich sester, nikoliv
celkového nastaveni systému. Jedna zUc€astnic vyzkumu se napf. potykala
S problemati¢nosti nalezeni rehabilitacnich pobytil, kde by jeji dcera mohla byt i bez
doprovodu. Reseni nasla diky ochotné primaice s individudlnim piistupem Vv zafizeni

uréeném spise pro starSi pacienty.

R1: ,,0na chodi do (nazev zarizeni) jednou za rok na rehabilitaci, tak tam ma
spoustu... ja jim Fikam babci, protoZe tam jsou fakt vic starsi pacienti. A sice asi jste to
nekdy slysel, ale my jsme prosté vdecni, ze aspon jednou za rok ji nekde vemou na
rehabilitaci, kterou nemusi platit. Takze tam veétSinou stravi ¢tyri tejdny z milosti pani
primdrky a sestricky jsou hrozné hodny a s téma babima nékeryma si pise a prosté

I3

telefonuje...

Dalsi dvé maminky si chvali ochotu nékterych I€¢kaii vénovat pecovatelim a
jejich dospélym détem nadstandardni pééi ve form¢ individualniho ptistupu podle jejich

specifickych potieb.

R2: ,,...byli lékari a bylo jich mnohem vic, Ze udélali pro mé maximum. Ze
udeélali pro mé maximum, nemuseli. Vitbec ne, nakonec jsem zjistila, Ze je to jako nad
jejich ramec, Ze to vitbec nemuseli, Ze si mé nechali s ni, presto, Ze je dospéla a prosté

jako maximum.

R3: ,,...on chodi do kardio poradny a tam je teda v té péci a tam s nim jednaji

teda moc pékné. Bych rekla, ze moc pékné a zZe mu to pomdhd. Kdyz mluvi s panem
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doktorem a pan doktor ho bere jako kazdyho druhyho pacienta, mozna mu to vysvetli

Jjinak, polopatycky, to, co mu chce vict. A to (jméno syna) se hned nafrni, je hned

vvvvvvvvvvvv ¢

Zda se, ze podle tucastnic vyzkumu tkvi pozitivni podporujici aspekt
zdravotnictvi predevSim v piistupu jednotlivych zdravotnickych profesionalt, ktefi
vnimaji specifické potieby lidi s mentalnim hendikepem a jejich rodin, a dokazou na né

profesiondlné reagovat za uplatnéni individualniho pfistupu a ochoty.

8.1.4 Finan¢ni zdroje

V oblasti socialnich davek se vypovédi ucastnikd vyzkumu pfili§ nelisily. Dité
vSech ucastnikll vyzkumu pobira ptispévek na péci. Vyse se lisi vzhledem k zavaznosti
hendikepu od prvniho az po Ctvrty stupen. VSechny dospé€lé déti také pobiraji invalidni
dichod, rovnéz v rizné vysi. Vzhledem k jejich aktudlni situaci dvé Gcastnice vyzkumu
zminily finanéni zajisténi jako dostacujici. OvSem pouze v piipadé, ze by jejich
potomek vyuzival dostupnych placenych moznosti podpory pouze v minimalni miie. Na

otazku, zda ditéti tyto pfijmy vystaci, jedna z Uc€astnic odpovida takto.
R1: ,,Tak kdyz bude doma, tak ji to vyjde.”

Z dalSich casti rozhovoril je ale zifejmé, Ze z celkového pohledu je finan¢ni
zajisténi spiSe nedostatecné, ¢imz se budu zabyvat v dalsi podkapitole. Kromé& vyse
zminénych dvou zékladnich finan¢nich zdrojii dospélych déti s mentalnim hendikepem
ncktefi pecujici vyuzivaji 1 prispévek na zvlaStni pomicku. Nejcastéji (ve tfech
pfipadech) jde o prispévek na motorové vozidlo, coz si vykladam predevSim
v souvislosti s mistem bydlisté ucastnikd vyzkumu. Vzhledem k bydleni v nevelké obci
jim vznikd nutnost dojizdét do socidlnich sluzeb, k 1ékaiim apod. V jednom piipade
rodina vyuzila piispévku na schodistovou ploSinu, v disledku kombinovaného

zdravotniho postizeni dcery.

Co se tyce celkovych finan¢nich zdroji rodiny, pecujici maminky ve vétSiné
ptipadd byly alespoii po néjakou dobu zaméstnané, nebo se o financni zajisténi rodiny

staral partner, pfipadné se podilela 1 $ir$i rodina.

8.1.5 Rodina
Rodina je nejvyraznéjSim neformalnim zdrojem podpory neformalnich

pecovateld. Hlavni roli v péci o dospélé hendikepované dité ve vSech ptipadech zaujima
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zena — matka. VSechny Zeny, které se vyzkumu zucastnily, pisobi o dost vice
angazovan¢ v péci, nez jejich partnefi. Ve vSech péti rodinach zlstal i po narozeni
ditéte pritomen otec ditéte. Je zjevné, ze jeho role v péci ve vétSin€ ptipadi spociva
spise v praktické podpofte, jako je napfi. zajisténi dopravy nebo financni zajisténi rodiny.
Domnivam se, ze 1 tato podpora je pro fungovani rodiny vyznamna, i kdyz se zda, ze
muz v rodiné s hendikepovanym ditétem pusobi z jakési vzdalenéjsi pozice, s lehkym

odstupem. O situaci ze synova détstvi hovofi jedna z maminek.

R3: ,,Co nam pomdhalo, ja teda... ja jsem byla tim motorem, urcité, protoze
manzel se lekl dost, a byl z toho spis tak jako deprimovanej, ale ne, Ze by mé...
podporoval mé, ano. Kdyz jsem rekla neco, co by bylo potreba udélat, tak to udelal, ale
nepracoval na tom néjak, Ze by ho to, vite, moc zaméstnavalo, a ze by chtél néco jako

pridat. On Fikal, Ze védél, Ze na to nemad, také on si jako prosté hledél si svého, no.*

Ovsem 1 otcové poskytuji ditéti citové zazemi a podporu, jako je tomu napf.

Vv roding ¢. 1. Tato forma podpory ov§em byla v rozhovorech ojedin¢la.

R1: ,,Kdyz je Spatna a chce prosté s nékym byt, tak s ni musite byt. Musite si s
ni lehnout do ty postele a chytnout ji okolo, to hrozné vidycky chce po tatkovi... Tati,

pojd’ si se mnou povidat.*

Jedinou rodinou, kde uz otec ditéte nefiguruje, protoZe zemiel, je rodina ¢. 2.
Tato rodina je specificka i tim, Ze pecujici maminka jako jedina Zije spiSe uzaviené, o
dceru pecCuje sama a k moZnostem podpory se vyjadiuje nejCastéji tak, ze je
nepottebuje, ackoliv sama tvrdi, ze vyvoj jeji dcery od doby ukonceni Skolni dochazky
stagnoval a spiSe se zhorSuje. Nabizi se moznost hledani souvislosti mezi témito dvéma
aspekty. Napadd mé, Ze pisobeni partnera Zeny v rodiné muiiZze piisobit jako opora
primarni pecovatelky a miize tak ovlivilovat miru aktivity a otevienosti rodiny

k vné&jsimu svétu, nicméné si netroufam toto tvrzeni zobecnit.

V oblasti rodiny tvoti dal$i zdroj podpory nehendikepované, resp. zdravé déti
pecovatelll. VéEtSinou uz maji vlastni rodiny, se kterymi Ziji. Dokud nemély vlastni
rodiny, byly v rodiné¢ témi, kdo s hendikepovanym sourozencem aktivné travil Cas.
Obecn¢ byvaji zdrojem podpory v oblasti traveni €asu s jejich hendikepovanym bratrem
nebo sestrou a v oblasti mozné rady rodi¢tm s praktickymi zalezitostmi tykajicimi se

péce. Jde tedy spiSe o moznost podpory na pozadani.
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R2: ,,Kdyz jsem schopna to vyridit, udélat, tak zatim jako to, ale jako ja mam ty

dve deti, a kdybych rekla, ,potiebuju v té veci... *, tak me pomiizou...*

Pro pecujici rodice tvoii jejich nehendikepované déti moznost zajisténi péce o
hendikepovaného potomka do budoucna, az toho nebudou sami schopni. Tuto moznost
zminili vSichni pecovatelé. Mluvi o ni ale velmi opatrné, ve vSech piipadech v tuto
moznost spiSe doufaji, nez aby na ni spoléhali. Je zfejmé, Ze je to téma, které¢ s détmi
nejspiSe neprobiraji, ve kterém se neciti jisté a maji z n¢j strach, ale védi, ze az sami
nebudou péce schopni, feSeni situace se prenese piedevsim na jejich déti. Doufaji, ze
Vv takové situaci se péCe samy ujmou, ale obavaji se to po nich chtit a zatizit péci jejich

nov¢ rodiny. Jako priklad uvedu vyjadieni pecovatelek R1 a R2.

R1: ,,Ja si treba myslim, Ze (jméno dcery), to je ta starsi dcera, by se postarala.
Ale vemte si, Ze ma praci. Jeji manzel jezdi sanitkou, takze vstava o piil ctvrty, ten viibec
ne.... ona to nema bezbariérovy. Aby sla sem, tak tady miize byt treba tyden, jak rikate,

kdybych méla mrtvici, pak by to musela resit néjak.*

R2: ,,...A4 kdybych tady nebyla, tak to necham na né a musim se jenom modlit
zvrchu, ze zdola, vcil i potom. Ze teda oni udélali, co ja jsem pro né udélala maximum.

¢ <c

Ze ju prosté neodepiSou. Ale nereknu jim ,musite‘.

Co se tyce dalSich rodinnych pfislusnikii, v pocatcich péce hraly ve vice
rodinéch roli babicky. V jedné rodin€ stale figuruje jako podpora maminka pecovatelky.
Vzhledem K jejimu vysSimu véku ale nelze oéekavat, Ze v péci bude hrat piedni roli.
Rodice pecovatelll se s postupujicim ¢asem stavaji spiSe zdrojem socidlniho kontaktu,

neZ ptimé podpory v péci.

R4: , ...na prochazky za babickou, to je nase, my tam dojdeme pésky, nékdy
kazdy den.*

Sirsi rodina uz pravdépodobné neciti takovou nutnost nebo chut’ angazovat se
V péci. Pecovatelé se v rozhovorech zminovali spisSe o jednotlivcich ze $irsi rodiny, ktefi
byli ochotni poméhat v uritych oblastech s pé&i. Slo napiiklad o tetu, ktera pomahala
s doprovodem dcery pecovatelky R2 ze Skolky, bratrance, ktery uspofadal vystavu
obrazli syna pecovatelli R5 nebo pfitelkyni bratra pecovatelky, kterd ma v planu dité

pecovatelky vzit na vylet.
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Jak se zda, nejveétsi roli v oblasti neformalni péce hraji pecujici maminky.
Vyraznou podporou jim byvaji partnefi, resp. otcové dospélych déti s hendikepem, a
jejich déti, resp. sourozenci ditéte. Do téch také vkladaji nad€ji na zajiSténi péce
v budoucnosti, coZ je oviem neprobirané téma. Sirsi rodina se v pé¢i piili§ neangaZzuje,

jde pouze o ochotné jednotlivce.

8.1.6 Pratelé

O pratelich se pecovatelé pfilis nezminovali. Je to nejspiSe z divodu Casové
narocnosti péce, kterd neumoznuje pecovatelim navazovat pratelstvi nebo do udrzeni
pratelstvi investovat Cas. Piesto je U peCovatelll znatelna potieba mit pratele. V tomto

smyslu se vyjadiuje napf. ucastnice vyzkumu R1.

R1: ,Jenomze ja nemdam zZadny kamarady. Nas tak néjak vsichni casem opustili,
protoZze my jsme jim prestavali stacit... akorat s jednou pani ucitelkou, kterda obcas
prosté — a ta vi, jak to je — takze kdyz tam prijedu, tak kdyz ma néekdy cas, tak jdeme na

pul hodiny, ona si da kafe, ja... ale jinak prosté nemam.*

Tato maminka je také jedinou, kterd mluvi o tom, Ze jeji dcera ma pratele.
Ziskala je predevsim diky sluzb& osobni asistence, kterou vyuzivaji. I po ukonceni
poskytovani sluzby zlstava dcera s asistenty v kontaktu prostfednictvim sms, socialnich
siti nebo dopist. Neékdy je byvalé asistentky pozvou napt. na promoce, diky ¢emuz ma
dcera vyjimecné zazitky. Diky sluzb& osobni asistence rodina navazala kontakt
s neobvykle ochotnou asistentkou, ktera se svého ¢asu pro rodinu stala velkym zdrojem

podpory a praktickou pomoci se podilela na udrzeni vztahu pecujicich rodici:

R1: ,,Vite, my jsme se s manZelem hrozné svyho casu odcizili, protoze my jsme
byli furt s 7iou (s dcerou), my ju berem vsude... Pak jsme dosli az tak daleko, Ze jsme
zjistili, Ze to tak dal nejde a jediné (jméno asistentky), ta asistentka, byla prave ochotna
k nam prijet i v sobotu. Ona prijela v sobotu, my jsme jeli honem do Jesenikii, tam jsme
vySlapali néco... a to za téch tricet sedm let jsme nasli jenom ju, teda... s tou (jméno
asistentky) si taky jesté obcas pisSou na Facebooku. No neni to hezky? A koho by méla,
kdyz bude doma.*

Tato rodina se o ptatelich vyjadfovala témét jako jedind. Domnivam se, Ze je to
predev$im jejim specifickym usilim o navazovani socialnich kontaktli i navzdory

Casové narocnosti péce. Ostatni pecovatelé se o ptatelich zminili jen okrajové, n€kteti
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vubec, ale také z jejich situace nebylo znatelné, ze by o navazani piatelstvi usilovali
tolik, jako prvni rodina. Byt pecujici osobou a soucasné udrzovat pratelské vztahy — to
se na zaklad¢ vypovédi ucastnikd vyzkumu jevi jako hodné obtizné. Jako misto vhodné
k navazani piatelstvi peovatelll se nabizi prostiedi socialnich sluzeb, které jejich déti
vyuzivaji. Nicméné peCovatelé¢ uvadéli, ze vztahy s ostatnimi pecovateli jsou spise na

urovni formalni, o blizkych pratelstvich nehovofili.

Vysledky vyzkumu ukazuji, Ze mezi hlavni moznosti podpory neformalnich
pecovateli a jejich dospélych déti s mentalnim hendikepem patii predevsim socidlni
sluzby, Skolstvi a v oblasti neformalni podpory je stéZejni rodina. Socidlni sluzby a
Skolska zatfizeni jsou podporujici hlavné v oblasti traveni volného casu, navazovani
socialnich kontakti a rozvijeni dovednosti. Rodina ptsobi v mnoha oblastech od
poskytnuti kratkodobé praktické pomoci a rady, az po mozné zajisténi péce v budoucnu.
Prestoze dospélé hendikepované déti vSech pecovatell maji zajiStény vlastni piijem,
jejich financni zajiSténi se nezda byt vzdy dostatecné, ¢imz se mj. budu zabyvat

Vv nasledujici kapitole.

8.2 Nedostatky vnimané pecujicimi rodi¢i v mozZnostech podpory

V této kapitole popisu hlavni nedostatky v poskytované podpote, ktefi pecujici
rodice pocituji. Nedostatky podpory byly pro rodic¢e velkym tématem, proto se zamétim
pfedevSim na ty, které se prolinaly vSemi rozhovory, a ty, které byly rodi¢i obzvlasté

siln€ vnimany.

8.2.1 Nabidka rady a pomoci

Ctyfi z péti Gi¢astnikil vyzkumu zdiraznili, nékteti vicekrat, ze jim v uréitych
zivotnich fazich chybély informace a né¢i nabidka rady nebo pomoci. Absenci rady
predevsim socidlnich pracovnikli vétSinou fesili samostudiem dané problematiky nebo

se informovali u lidi ve stejné Zivotni situaci.

R1: ,,Ne, ja si myslim, ze mé taky nikdo nenabidl néjakou... ja se zajimdam
sama, Ze treba beru casopis Vozickar nebo proste tak. Ale aby nékdo prisel ze socialky a
prosté rekl, jestli néco nepotrebujeme, nebo co by se mélo zmenit, to v Zivoté nikdo
neprisel. Ani se vlastné nikdo nepta... vekla bych, ze kdyz néco potrebuju vedet, nebo

néco, tak nikdo za mnou za ty roky neprisel a nerekl: , Potrebujete neco poradit? ‘ natoz
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aby rekl ,...pomoct? * Rozumite?... Hrozné rad byste treba nékdy slysel: ,Nepotiebujete

néco pomoct? ‘ jenze to se nedockate, fakt.“
O podobné zkuSenosti ze zdravotnického zatizeni mluvi pecovatelka R3.

R3: ,,...ani nam nerekli, prijdte se poradit, nebo néco takovyho, nebo jestli
potiebujete... nikdo nam neporadil, jo, takze ja jsem méla obavy a tak jsem sla na soud

a informovala jsem se na to, no.

Pouze v jediném piipadé¢ pecovatelka uvadi, ze za nimi chodi socidlni
pracovnice, u které se mohou informovat, o ¢em potiebuji. O tom, ze ji chybi

informace, se nezminila.

R4: ,,...ano, socialni pracovnik, kterej nas navstévuje doma, takie my mdme
svého socialniho pracovnika, takze tam ono se to meni. Ted je to pani (jméno
pracovnice), ale jinak prijdou, zeptaji se, jak bydli a tak, jestli néco potrebujeme nebo
nepotrebujeme, to ano, a kdyby néco potireboval, tak za nima jako miizu jit. Jako kdyz
zazvonim a reknu, Ze chcu lejstro, jak jsem vam rikala tFeba na ty davky, tak prosté

hned udélaji.*

V dne$ni dob€ uz je snad stav informovanosti pecovatelll lepsi. V této oblasti
jiz dnes pusobi sluzba rané péce, kterou ucastnici mého vyzkumu neméli k dispozici
vzhledem tomu, Ze v dob¢€, kdy jejich dité¢ s hendikepem bylo v atlém a ptredskolnim

véku, jeste sluzba rané péce neexistovala.

Ve dvou pfipadech jsem se setkala s tim, Ze by pecovatelé uvitali, kdyby jim
nékdo nabidl, Ze s jejich dospelym ditétem nékam pljde, n€ékam ho vezme. Zminuje se

o tom napft. peCovatelka R2.

R2: ,,Spis bych... jako kdyby, ja uz si to jako v rodiné rekla: ,Chodite se psem,

na prochazku denné, prindéte a vemte tu (jméno dcery). ‘... Ani jednou. Ani jednou.*

V oblasti zprostiedkovani kontaktu se socialnim prostiedim mize pisobit
sluzba osobni asistence. Nabizi se vice moznosti, pro¢ peCovatelé mluvi o absenci
nabidky této pomoci. Je mozné, ze nejsou dostatecné informovani, a proto je sluzby
osobni asistence nenapadlo vyuZzit. Dal$i moZnosti je, Ze si nemohou dovolit nebo
nechtéji investovat do sluzby finan¢ni prostiedky. Je také mozné, Ze svymi vyroky spise

upozoriuji na nepiijemnost pozice ,,prositele”, do které se pecovatelé Casto dostavaji.
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Resp. o sluzbé osobni asistence povédomi maji, ale spiSe postradaji, aby jim nékdo
pomoc sam spontdnn¢ nabidl, at’ uz by §lo o rodinného pfislusnika nebo nabidku
poskytovatell socidlnich sluzeb. O nepfijemné nutnosti si 0 pomoc sam fikat, mluvi dvé

Z Ucastnic vyzkumu, napt. peCovatelka R2.
R2: ,,4 jako ja se mam domdhat a ja se mam prosit a ja mam... a ja nevim.

8.2.2 Nedocenéni neformalnich pecovateli a finan¢ni zajiSténi

Ctyti pecovatelky se téméF totozné vyjadiily o tom, Ze se citi byt nedocenény.
D¢laji zdarma praci, za kterou by byl n¢kdo jiny placen. Jsou si védomy toho, ze kdyby
o své dospélé dité nepecovaly ony, stat by na potfebnou péci vynalozil vice finan¢nich
prostfedkd. Jako nazornou ukazku uvedu slova pecovatelky R2. Mluvila o tom, jaké
finan¢ni prostfedky jsou ji na to poskytnuty, a navazuje tim, kolik ¢asu pééi o dceru

travi a srovnava to s placenou péci pracovnikli ve stacionaii.

R2: ,,Takze tady toto, kdyz si vezmete to druhy, ten cas, vSechny soboty, nedéle,
svatky a to vSechno... tak ja bych méla dostat stejny penize, jako v tom (ndzev

stacionare). A dostanu je?*

O situaci ze soudnich fizeni o omezeni svépravnosti, resp. o opatrovnictvi

hovoii peCovatelka R4.

R4 ,,...ja tam prijdu a ja jsem jedina, ktera tam prijde jen z viastni vile, jo?

Ostatni jsou tvrde zaplaceni, tu hodinu, kterou tam stravi.*

Lidem, ktefi potiebuji péci jiné osoby, méd k ucelu jejiho uhrazeni slouzit
pfispévek na péci. Nicméné piispévek na péci je skutecné piijmem osoby, kterd péci
pottebuje, nikoliv pecovatele. Neformdlni peCovatelé se tak mnohdy ocitaji bez
vlastniho pfijmu, nebo jim péce o dospé€lé dit¢ nedovoli vydelavat v zaméstnani

dostatek pencz.

O prekérnosti absence vlastniho pfijmu 1 dopadu tohoto faktu na sebevédomi

pecovatelll mluvila maminka R4.

R4.: ,,...pak nastala ta doba, kdy viastné to predali postizenym ty penize a ja
zase jsem byla zavisla na tom, co si od ného vezmu. A ja jsem byla uplné bez
prostiredku, ja jsem si brala od ného, od manzela, ale ja prosté nic a tohle je potupujici,

to bych rekla, velice potupujici, protoze mélo by se to udélat tak, aby ti, co se staraji o
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zdravotné postizeny, méli sviij prijem, protozZe to je Silend véc, ja chapu, Kamil je tFeba
zdravotné postizenej, ale klidné se miize stat, Ze nékdo jinej mentalné postizenej

takovym stupnem, jako Kamil muze vict: ,Ne, maminko, ja ti Zadny penize nedam.

Ptispévek na péci ale vétSinou neni vyplacen v takové vysi, aby si za néj
¢lovek s hendikepem zajistil veSkerou potifebnou péci a aby se rodina nedostavala do
finanéni tisn€. O nizké koupéschopnosti piispévku na péc¢i, byt v kombinaci
s invalidnim diichodem jejich dospélych déti, se zminili prakticky vSichni Gcastnici

vyzkumu.

RS5: ,,...kdyby mél byt nekde v najmu, tak mu ani ten jeho diichod osm tisic

devet set nebude, nezbyde... to tak da za najem.*

R1: ,,...kdyby méla bydlet, zmenit svij byt a mit tam ty asistencni subjekty, tak

to nikdy v Zivoté nemiize vyjit. Jo, to nemiize.*

Déle pecovatelka nazorné pocita, jaké jsou dcefiny pfijmy a kolik uhradi za
potfebnou rehabilitaci, sluzbu denniho staciondie a osobni asistenci. Podobné se

vyjadfuje i Gcastnice vyzkumu R2.

R2: ,,...kdyby ta (jméno dcery) byla vtom (ndzev stacionare) kazZdej den

pracovni, tak to nestaci. Tak to prosté nestaci.*

K otazce, zda je financni podpora dostate¢nd, se vyjadiuje maminka R3,

pricemz hovoti o vysi pfispeévku na péci.

R3: ,,No, to neni. On ma ted’ 880 K¢, to pridali.“ \V rozhovoru se dale vyjadiuje
k tomu, zda by v budoucnu synovi vystacily pfijmy na zajisténi péée v domové pro

seniory a v dennim stacionafi: ,,Kde by to vzal, Ze...
K vysi ptispévku na péci se vyjadiuje taky pecovatelka RS.

RS: ,,...takovy spis vSimny ctyFi tisice, dobry jako ctyri tisice, ale to dalo tak na

benzin, ktery stejné projezdite mnohem vic. Kdyz ho porad vozite.*

O nedostate¢né financni zajiSténosti se zminuje taktéz pecovatelka R4.
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R4. ,,...driv jsme nemeéli skoro Zadny penize. Ja jsem byla doma a furt jsem se
citila ménécennd, protoze my jsme tenkrat dostavali, nevim, pakatel... Jako bylo obdobi,

kdy to proste neslo.*

Je zfejmé, ze financni situace v pecujicich rodinach nebyva zrovna uspokojiva
a rodiny museji financim vénovat zvysSenou pozornost, aby zvladly financovat vse, co
potiebuji, vcetné potiebné péce o dospélé dit€ s hendikepem. Zplisoby feseni financni
situace jsou ruzné. Tti peCovatelky zminily, Ze je jejich situace naucila Setfit nebo si co
nejvice véci obstarat levnéji za cenu vétsi pracnosti. Pecovatelka R2 vypravi o tom, jak

finan¢n¢€ vychazi diky Setfeni napf. na levnéjSim, ale pracnéjSim zptisobu vytapéni.

R2: ,,...dokud mé ty ruce slouzijou, vsak vidite... Zze mame zavedeny plyn, ale
protoze ja su Setrilka, takze my bysme v jedné mistnosti, abysme uSetrili... nam téch
dvacet (stupnii) nestaci, kdyz se sedi... Tak kotel, uhli a topi se. Abychom tady méli tech
dvaadvacet, triadvacet, abychom tady nezmrzali, protoze fakt zmrzame pri dvaceti

stupnich a Ze teda jako vsechno odedru. A proto vyjdu.*
Dalsi rodina Setfi finance vlastni produkci potravin.

R5: ,,...v sobotu jsme treba ddli Fepu...prosté delame to ve velkym. Ale néjak
se musite uzivit... kdyz si vypéstujete vSechno maso, vsechny brambory, vsechno proste,

prosté akorat nepecu chleba.*

Neni vyjimkou, Ze na hmotném zajiSténi primarniho peCovatele a jeho

dospélého ditéte se podili celd rodina.

. ., To my musime vsichni, i sourozenci musijou pomahat, jo. Z neco je a
R3: ,,Tc h hat, jo. Kd
jde o néjakou akci, ktera by se méla i financné zabezpecit. Protoze kdyz chcete nékam

Jit, tak na to musite mit.*

R4. ,...takZze manzel viastné chodil do zaméstnani tak, aby vydeélaval, taky

jezdil po republice a tak, jako na drdze. TakzZe on nas viastné Zivil.. .

V rodiné pecovatelky R4 mysli dopfedu na finanéni zajiSténi jejich dospélého
ditéte. Védomi si toho, Ze soucasné piijmy jejich ditéte s hendikepem nestaci na
zajisténi péce bez finan¢ni dopomoci, rozhodli se mu spofit na zajisténi potifebné péce
na dobu, az sami rodie nebudou péce schopni. Timto jsou ale v celém vyzkumném

vzorku vyjimecni. Zda se, ze jiné rodiny si nemohou dovolit spofit, nebo to nezminily.
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Rodina R4 zmifuje, Ze finan¢ni problémy se utlumily a moZnost spofeni se oteviela az

poté, co jejich syn dosahl na Ctvrty stupen piispévku na péci.

8.2.3 Unava z péce a absence odleh¢ovacich sluzeb

U vsech peCovatelll jsem se setkala s explicitnim vyjadienim Unavy z péce. Je
ziejmé, ze zvySujicim se vékem pecovatelim ubyva psychickych i fyzickych sil a péce
pro n¢ byva zatézujici. Uvedu kratké ndzorné ukazky ze vSech rozhovora, vypovédi

pecovatell jsou v tomto ohledu velmi podobné.
R1:, ...ja jsem prosté unavend...“
R2: ,,A pro mé uz je, da se rict, Ze vSechno zatéZujici.*

R3: ,,...ted’ uz mé to dost... uz na to skoro nemam, uz mé to namaha, je toho

hodné.... my taky nezvladame, my mame osmdesat.. .

R4: ,,...nejvic zatéZuje to, Ze nemdte ani chvilku, Ze nemuzete nékde utyct,

prosté nemiizete..."
R5:,Je to zatez.*

Pro zprosttedkovani oddechu od péce slouzi odlehCovaci sluzby. Zda se, ze
tyto sluzby jsou ucastnikim vyzkumu nedostupné. Nékteii se vyjadiuji v tom smyslu,
ze by jejich dospélé dité ani nemohlo byt bez jejich osobni péce, napi. z divodu fixace
na rodice nebo jiného zdravotniho problému. Jini pecovatelé nicméné zmiiuji absenci
odleh¢ovaci sluzby, a pokud by jim byla dostupnd, radi by ji vyuzili. Na otazku, zda by

rodice této sluzby vyuzili za ucelem odpocinku, odpovida pecovatelka R3.
R3:,,To by bylo dobry, to bysme strasné uvitali. *

Jind pecCujici maminka (R1) vrozhovoru n¢kolikrat uvedla, ze kdysi
odleh¢ovaci sluzbu vyuzivali, jenze znéjakého duvodu zanikla, a v rozhovoru se
vicekrat vraci k tomu, Ze ji velmi postradaji. Pti pokusu vyuzit jinou odlehcovaci sluzbu
byli nespokojeni s kvalitou sluzby. Zda se, ze odleh¢ovaci sluzby jsou pecovatelim
nedostupné piedev§im mistné (uvedla napi. R1) a vzhledem K jejich nizkému poctu si

nemaji z ¢eho vybirat.

Téma mistni nedostupnosti sluzeb v rozhovorech nezaznélo pouze v souvislosti

s odleh¢ovaci sluzbou. Rodice by mnohdy radi vyuzili vice sluzeb pro své déti
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S hendikepem. Mluvi napt. o nedostupnosti sluzeb chranéného bydleni a vlastné
jakychkoliv sluzeb kromé¢ stacionafe, které by jejich dospélym détem zprosttedkovaly
aktivnéjsi zivot a rodicim vice odpocinku. Pecovatelé toto téma do rozhovort pfinaseli
nejspiSe proto, ze bydli v menSich obcich, kde neni mnoho socialnich sluzeb.
Domnivam se vSak, ze by se dostupnost sluzeb méla zlepSit i pro obyvatele pravé

takovych obci.

8.2.4 Administrativni zatéz
Nekteré pecovatelky mluvily o nesmyslnosti nékterych administrativnich
povinnosti a Gfednich procesti. Utastnice vyzkumu R1 se k administrativni zatézi

vyjadiuje nasledovng.

‘

R1:,,...ja uz ty papiry nesndsim, rozumite. *

Ve dvou pfipadech pecujici maminky uvedly zatiZzeni opakovanymi soudnimi
fizenimi souvisejicimi s jejich opatrovnictvim. Pecovatelka R3 napiiklad hovofi o tom,
ze musela opakované podstupovat fizeni o omezeni svépravnosti, ackoliv je zcela jasné,

ze mentalni uroven jejiho potomka se nezlepsi.

R3: ,,...stat to udelal tak, ze kazdy 3 roky prezkusuje vsecky zdravotné
postizeny, ale podivejte se, je to pripad, kdy neni moznd zména... Neustdle jsme byli u té
posudkové komise, je to taky ostuda celyho statu, protoze vy tam donesete vSechny
papiry od doktorii, z kterych jednoznacné vyplyva jedna veéc, kterou si tam nechdte

odskrtnout, ale oni ne, vy dokazujete, Ze mate hloupy dite.

Dale hovoii o nedostateéném prizpusobeni ufedniho aparatu potifebam
jednotlivych rodin. Jejimu synovi jsou doruovany dopisy, piestoze neni schopen Cist.

Ona se potyka se sloZitym vyzvedavanim jeho dopist.

R3: ,,...pro¢ Kamilovy uredni dopisy, kdyz dobre vite, Ze ja jsem jeho
opatrovnik, a vite, Ze neprecte absolutné nic. No to je malickost, pro mé to malickost
neni, protoze je to pro mé obtiznéjsi vyzvednout ten dopis, to za prvé, a za druhé, pro¢

se takhle rozsiruje administrativa?“

Dalsi Zeny mluvily naptiklad o slozitosti ziskani socidlnich davek. Ackoliv
cilem statu je podpoftit uréitymi prosttedky pec€ujici rodiny, souvisejici administrativa a

nutnost podstupovani riznych procest je pro pecovatele spiSe zatézujici.
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8.2.5 Osamélost
Z vétSiny rozhovorl jsem vycetla, Zze pecovatelim i jejich dospélym détem
s hendikepem chybi blizci pratelé i pouha soudrznost neformalnich pecovateli.

Pecovatelka R1 se napiiklad vyjadiuje ke vztahim mezi pecovateli.

R1: . Jak to mize byt lepsi, kdyz ty lidi se prosté neumi dat dohromady a nikde
se ozvat, kdyz prosté kazdej hdji jenom to svoje... Kam miizeme dojit, kdyz nemyslime

vitbec, zZe jsme na jedné lodi.*

Stejné tak 1 pecovatelka R2 vyjadiuje, ze pecovatelé k sobé nemaji blizko.

Mluvi o dal$ich pecujicich rodi¢ich, se kterymi se potkava ve stacionafi.

R2: ,,...nevim, jestli je tam néjakd ta propast, nebo co. Ze ti staii, co tam jsou a

ti mladi, jako kdyby neméli tu cestu k sobé.*

Dalsi pecovatelky (R3, R5) mluvi o tom, Ze se S ostatnimi pecovateli setkavaji
piiblizn¢ dvakrat rocné¢ pii piilezitosti setkani rodict klientii ze stacionare. Dvé
pecovatelky (R1, R4) hovoii o tom, ze jim chybi pfatelé. Jedna z pecovatelek tento fakt

zminuje dokonce pétkrat na riznych mistech rozhovoru.

R1:,, ...ja totiz mam rada lidi. Meé ti lidi ted chybi, ale takovy ten dvoji Zivot, Ze

furt néco vyrizujete...*

Krom¢ absence vlastnich ptatel pecovatelky uvadely, ze jejich détem
s hendikepem chybi ptatelé nebo zkratka aktivni sportovni nebo kulturni vyziti

s vrstevniky. Tuto starost sdilely maminky R1, R3 a R4.
R1: ,, ...mé to pripada, Ze nikoho nemaji...*

Pouze jedind ucCastnice vyzkumu uvedla, Ze i1 pfes nizkou miru socidlnich
kontaktt ji kamaradské vztahy nechybi a je nejstastnéjsi doma. Sdileni s lidmi ji podle

jejich slov jesté vice zatézuje.

R2: ,,4 ja su ta, Ze mam svoje a jesté kdybych zjistila, Ze oni maji jesté to, tak
bych... ja to pribiram na sebe a resim... A ja nejsu jenom ta, Ze vyslechnu a nic. Na mé

to doliha a ja se tim trapim a mné to prosté ubiji, depta a bithvi, co jesté.
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Zda se, ze rodiny pecovatelli se mohou ocitnout v ohrozeni socialni izolaci.
Péce je zatézujici nejen psychicky a fyzicky, ale také casové. Z toho divodu se

pecovatelé potykaji s omezenymi moznostmi navazovat socialni kontakty.

8.2.6 Vlastni iniciativa pecovateld

Pecujici rodie za svlij zivot nasbiraji mnoho zkuSenosti s péci o clovéka
s mentalnim hendikepem. Mnohdy by radi tyto zkuSenosti sdileli nebo se jinak
angazovali V problematice péfe o osoby s mentdlnim hendikepem. Tii pecovatelky
v rozhovoru sdilely (v nékterych ptipadech realizovanou) touhu angazovat se V této

oblasti.

R1: ,,...v ¢loveku se to asi nashromazdi, protoze nikdo se vds na to nezepta. A
vy byste treba chtél ty zkuSenosti nékomu... ja jsem treba vzdycky si tak spdlila prsty,
kdyz jsem o nécem slysela a chtéla jsem to tem rodiciim vict... tFeba o (ndzev socialni
sluzby)... Tak jste jim tak hrozné chtél Fict, at' nedélaji ty chyby... lidi si dneska si

nechcou povidat.*
Podobné se vyjadiuje i pecovatelka R3.

R3: ,,My miizeme radit tem maminkam, co by to potrebovaly. Ale zadna jeste
neprisla.*
Tato ucastnice vypravéla dale o tom, jak z vlastni iniciativy chtéla ve stacionafi

vést zdarma muzikoterapii pro klienty.

R3: ,,Tak jsem si myslela, Ze jim zacnu fusovat do toho trochu. Ale oni se

branili a nedovolili mi to.

Pecovatelka R4 uvedla, Ze deset let pracovala v komunitnim planovani a
usilovala o vznik chranéného bydleni v jejich obci. Jak ale dodava, vSeobecné k tomuto

cili chybéla viile a proto se do téchto zalezitosti uz ,,nevmeésuje™.

Z n&jakého diivodu ale vSechny své vypravéni konc¢i tim, Ze jejich snahy
ztroskotaly na nezdjmu okoli, nebyly nikym ocenény, nebo si radu pecovatelii zatim

nikdo nevyZzadal.

Domnivam se, Ze pravé pecujici osoby jsou ty, které o dané problematice védi

nejvice. Je tedy az s podivem, pro¢ snahy pecovatelti nedopadaji uspésné a jak malo je
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dostupnych moznosti, jak mohou zkusSeni pecovatelé sdilet své zkuSenosti, pfestoze o to

maji skute¢ny zajem.
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9. Diskuze

Pecujici rodice v seniorském véku s dospélymi détmi s mentalnim hendikepem
vyuzivaji rizné zdroje podpory formalni i neformdlni. Provedeny vyzkum piinesl

bohaté data, kterd umoziiuji zodpovédét polozené vyzkumné otazky.

Prvni otazkou je, jaké moznosti podpory rodice v seniorském veéku pecujici o
dit¢ s mentalnim hendikepem vyuzivali nebo vyuzivaji. V oblasti formalni podpory
hraji hlavni roli socialni sluzby, Skolstvi a zdravotnictvi. Socialni sluzby, zejména
stacionare, dopliuji péc¢i rodict a poskytuji klienthm moznost rozvijet se v riznych
dovednostech a smysluplné¢ travit cas. Oblast Skolstvi si ucastnici vyzkumu velmi
chvalili. Skolstvi je peujicimi rodi¢i vnimano velmi pozitivné a jsou vdéeni za rozvoj,
ke kterému u déti dochézi. V oblasti zdravotnictvi jsem doSla k ¢astecné odliSnym
vysledkiim, nez jsem o¢ekavala na zaklad¢ studia literatury. Lékati a dal$i zdravotnicti
odbornici byli hodnoceni spiSe pozitivné, jako lid¢, kteti jsou schopni vyjit vstfic
individudlnim potfebdm rodict a ditéte a jednat s porozuménim (az na vyjimky).
Naproti tomu napf. Morrov a spoluautofi (dle Vagnerova, 2009, s. 44-45) popisovali
limity téchto profesiondlli ve schopnosti jednat s pecovateli a jejich ditétem
s individualnim pfistupem a citlivé. Podobné se vyjadiuje i Michalik (2013, s. 71-72). O
mistni nedostupnosti zdravotnickych sluzeb nebo nizké urovni propojenosti
zdravotnickych a socialnich sluzeb, o které pise Vagnerova a spoluautofi (2009, s. 290),
se rodi¢e nezminovali. Trapila je spiSe mistni nedostupnost socidlnich sluzeb, které by
jejich dospelym détem poskytly moznost travit podnétné ¢as, napi. v podobé
sportovniho nebo kulturniho vyziti. O psychologickém poradenstvi se ucastnici
vyzkumu zminovali spiSe jako o nutnosti v rdmci riznych vySetfeni, nikoliv jako o
podpofte. Psychologickou pomoc jako zdroj podpory jsem ocekéavala na zaklad€ prace
Vagnerové a spoluautort (2009, s. 291). To je podle mé podminéno tim, ZzZe
psychologicka pomoc se vice vyuziva az v dnesni dobé a diive to nebylo tak bézné.
Poslednim zdrojem podpory jsou financ¢ni zdroje. Specifickym ptijem dospélych déti s

mentalnim hendikepem je ptispévek na péci a invalidni dichod.

Hlavnim neformalnim poskytovatelem podpory pro pecujici je rodina. Zjisténi
tykajici rodiny jako zdroje podpory odpovidaji poznatkiim uvedenym v teoretické ¢asti,
napf. tvrzeni Hoddapa a spoluautort (1998, dle Vagnerova a kol., 2009, s. 35). V ramci

rodiny se stava primarnim pecovatelem matka. Otec ditéte se obvykle na ptimé péci o
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dité podili jen castecné, ale pomahd rodin¢ v ekonomickém zajisténi. Na sourozence
ditéte se obvykle spoléha v zajisténi péce o dité v budoucnu, coz odpovida tvrzeni
Davysové (2007, s. 68). Dalsim zdrojem podpory pro pecujici rodice a jejich dité jsou
pratelé. Na zéklad¢ dostupné literatury k tomuto tématu jsem piedpokladala, ze pratelé
budou v podpote peCovatelil hrat vétsi roli. Prace autort Hong, Seltzer, Krauss (2001, s.
154) vypovidala o tom, ze neformaln¢ pecujici rodice byvaji schopni udrzovat pratelské
vztahy. Vysledky vyzkumu ale ukazuji, ze pro pecujici rodi¢e je naro¢né udrzovat
pratelstvi a Casto se citi socialné izolovani v disledku péce. Pecujici rodice Casto trapi

osame¢lost jich samotnych i jejich déti.

Druhou vyzkumnou otdzkou je, jaké nedostatky v moZznostech podpory
pecujici rodice vnimaji. Nedostatky v moznostech podpory se ukazaly byt pro rodice
vyznamngj$im tématem, nez jsem puvodné ocekavala. Vyraznym vysledkem
shodujicim se s teoretickymi poznatky a zjiSténimi dalSich autorG je dulezitost
informovani pecovatel. O naléhavé potifebé dostupnosti informaci hovoii mnoho
autort — Vagnerova a kol. (2009, s. 290), Dohnalova a Hubikova (2013, dle Geissler,
2015, s. 32), Geissler a kol. (2015, s. 32), Kortusova, Dobiasova, Hostalkova (2013, dle
Geissler, 2015, s. 32) a dalsi. PeCujicim rodicim chybi nabidka rady, ale také pomoci.
Jsou presvédceni, ze k péci o dité s hendikepem jim nebylo poskytnuto tolik informaci,
kolik potfebovali. Zatimco v pocatcich péce rodi¢e potiebuji nabidku rady,
S postupujicim €asem oceni také nabidku pomoci. K tomuto vysledku dosel také Bares
(2012, dle Geissler a kol., 2015, s. 32). Pozice ,prositele” je pro pecujici potupna, jak
uvedla také Vagnerova a kol. (2009, s. 185-186).

Dalsi oblasti, na kterou jsem se ve vyzkumu zaméfila v rdmci formalni
podpory, je financni zajiSténi pecCujici rodiny a cloveéka s hendikepem. Ve shodé
s dalsimi autory (napt. Vagnerovou a kol., 2009, s. 186-189) vyzkum ukazal, Ze
pecovatelé se citi byt nedocenéni (nejen finan¢n€). Vnimaji, ze stat jejich péci usetii, a
ocenili by vlastni pfijem. Co se tyCe piijmi 0Soby S mentalnim hendikepem,
koupéschopnost pfispévku na péci je nizka, zatimco profesiondlni péce je financéné
naro¢nd. Proces ziskavani davek pecovatelé hodnoti jako zbyte¢né slozity, stejné tak
jako i jiné administrativni povinnosti souvisejici s pé¢i. Tyto vysledky souhlasi

s tvrzenimi Vagnerové a spoluautord (2009, s. 186-189, 292).
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Vsemi rozhovory se prolinalo téma néarocnosti péce a unavy, kterd souvisi i
subyvanim sil pecovatelii z divodu véku. Pecujici rodice by uvitali dostupnost
odlehcovacich sluzeb, kde by neméli problém pfijmout jejich dit¢ se specifickymi

potfebami. Rodice by uvitali moznost odpocinout si na néjaky ¢as od vysilujici péce.

Rozporuplné vysledky ptinesla oblast podpory ze strany svépomocnych skupin
a rodi¢ii v podobné Zivotni situaci. Zatimco teoretické poznatky (Bares a kol., 2013, dle
Geissler a kol., 2015, s. 32) poukazuji na svépomocné rodicovské skupiny jako na
funkéni zdroj podpory a jeden z nejkladnéji hodnocenych zdroji informaci, vyzkum
prinesl pomérné jiné vysledky. Pecujici v seniorském veéku pii pokusech o sdileni svych
zkusenosti narazeji na nezdjem mladsich rodict. Také v jinych snahach o angazovanost

V pomoci pecujicim rodindm nejsou piilis tispésni.

Vyse uvedena témata se na tomto vyzkumném vzorku jevila jako vyznamna.
Vzhledem Kk velikosti vyzkumného vzorku vysledky nelze zobecnit, ale bylo by
zajimavé je ovéfit na jiném vyzkumném vzorku, at’ uz metodou kvalitativni nebo
kvantitativni. Dal§im limitem vyzkumu je, ze ukazuje pouze situaci obyvatel menSich
meést. Predpokladam, Ze obyvatelim vétSich mést je dostupnych vice moznosti podpory.
Vzhledem Kk tomu, Ze uCastnici vyzkumu byli zkontaktovani pies sluzbu stacionafe,
nelze urcit objektivné, jakou mérou rodiCe pecujici o dospélé dit€ s mentalnim
hendikepem tuto sluzbu vyuZivaji. Je mozné, Ze ji v tomto vyzkumu byla ptikladana
nadmérnd role. Dalsi slabinou vyzkumu je, Ze ¢astené mapuje i minulou situaci
pecovatell. Vysledky vyzkumu se tedy nedaji prenést na mladsi rodice, kteti pecuji o
mladsi déti s mentalnim hendikepem, protoze jiz maji jiné moznosti. Napt. informace a
podporu, kterou tcastnici vyzkumu v pocatcich péce postradali, dnes mize peovatelim

poskytnout rand péce.
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Neformalni péce v Ceské republice si v posledni dobé ziskava vice pozornosti.
V ramci skupiny rodic¢t pecujicich o jejich dospélé dit€¢ s mentalnim hendikepem jsou
zeny 1 muzi, kteti péci pfizplisobuji naprostou vétSinu svého Casu. S piibyvajicim
vékem pecovatelim ubyvaji psychické a fyzické sily a je pro né¢ naro¢né pokracovat
Vpéci o dite ve vSech oblastech, ve kterych kvili specifikim jeho mentéalniho
hendikepu potiebuje podporu. Rodiny se tak octnou v situaci, kdy potiebuji vice
podpory, zejména praktickou pomoc. Naopak v pocatcich péce prevlada potieba rady a
informaci. Cilem mé prace bylo zmapovat situaci neformalnich pecovatell
Vv seniorském véku pecujicich o dit€¢ s mentalnim hendikepem, moznosti formalni a
neformdlni podpory, jaké tito rodice a jejich déti maji a jaké vyuzivaji, a nedostatky této

podpory.

V ramci vyzkumu jsem pouzila kvalitativni metodologii. Metodou sbéru dat
byl polostrukturovany rozhovor. Audiozaznamy rozhovorti byly pfepsany do pisemné
podoby. Metodou obsahové analyzy dat byly analyzovany a na jejim zakladé

zpracovany vysledky vyzkumu.

V oblasti formalni podpory hraji hlavni roli socialni sluzby, Skolstvi,
zdravotnictvi a finan¢ni podpora. S oblasti Skolstvi jsou pecovatelé spokojeni, co se tyce
socidlnich sluzeb, uvitali by lepSi mistni dostupnost a vé&t§i rozmanitost sluzeb.
V oblasti neformalni podpory je primarni podpora rodiny a pratel. Rodina tvoti vyrazny
zdroj podpory a byva schopna reagovat pruzné na specifické potieby cloveka

s hendikepem i jeho pecujicich rodich.

Mezi nedostatky, které rodi¢e zminovali, byla vyrazna absence nabidky
pomoci a rady. Administrativni procesy byvaji z pohledu rodi¢ti zbyte¢né komplikované
a jsou V nich stavéni do pozice ,,prositele”. Rozhovory se prolinalo téma tinavy rodict a
nedostateénych mozZnosti odpocinku od péce. Narocnd péce rodice nckdy socidlné
izoluje, v mnoha piipadech jim chybi pratelé a moznost realizovat Se Vv oblasti
neformalni péce 1 mimo ramec své rodiny. Vysledky vypovidaji, Zze peovatelé jsou si
védomi ndrocnosti péce a piivitali by, kdyby jejich prace byla Iépe ocenovana. Také by

ve veétsing piipadi radi své zkuSenosti vyuZzili k dobru ostatnich pecovateltl.

53



K poskytovani informaci a podpory rodinam pecujicim o dit¢ s hendikepem
dnes slouzi sluzby rané péce, které ucastnikiim mého vyzkumu nebyly jesté¢ dostupné.
Bylo by zajimavé zaméfit ptipadny dal$i vyzkum na zmapovani stavu informovanosti a
urovné podpory u rodict, kterym se dit¢ s mentalnim hendikepem narodilo pozdéji, nez

mym ucastnikiim vyzkumu, a m¢li k dispozici vice moznosti.

Dalsi moznosti piisobeni v této oblasti jsou rozvijejici se pozice koordinatori
podpory pecujicich osob. Tito pracovnici maji pecujicim zajistit jednak potiebné
informace, ale také zprostfedkovat potiebnou podporu a odbornou pomoc podle potieb
pecovateli. Vzhledem k tomu, Ze tito pracovnici sami pecovatele vyhledavaji, mohli by
saturovat rodicovskou potiebu nabidky rady a pomoci a nestavét pecovatele do pozice

,»prositele* o pomoc.

V neposledni fadé¢ by mohlo byt podnétné provést vyzkum na téma role
partnerti v podpoie pecujicich zen v rodiné a zjistit, jaky vliv ma jejich pfitomnost na
fungovani rodiny. Vysledky vyzkumu totiz ukazuji, ze primarni pe¢ovatelkou byvaji

zeny, ale o roli partnera pecujici Zeny v rodin€ jsem se z rozhovort piili§ nedozvédéla.
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